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Infos

Wer wir sind

1. Wir informieren und beraten betroffene
Menschen mit angeborenen Herzfehlern.

2. Wir sind erster Ansprechpartner fiir
medizinische Fachverbinde und die
Gesundheitspolitik.

3. Wir vertreten die Interessen herzkranker
Kinder auf ihrem Lebensweg.

4. Wir bilden Netzwerke und fordern den
Erfahrungsaustausch der Betroffenen.

5. Wir sind selbst Eltern herzkranker
Kinder.

Was wir tun

1. Wir fordern die Integration von Betroffe-
nen in die Gesellschaft.

2. Wir geben sozialrechtliche und psycho-
soziale Hilfen.

3. Wir unterstiitzen die Forschung auf dem
Gebiet der angeborenen Herzfehler.

4. Wir schaffen kliniknahe Ubernachtungs-
moglichkeiten fiir Eltern.

5. Wir etablieren die familienorientierte
Rehabilitation (FOR).

Wir sind in Deutschland die Koordina-
tionsstelle fiir unsere Mitgliedsvereine,
Selbsthilfegruppen und Ratsuchende. Bei
uns finden Sie Gemeinschaft, Hilfe und Be-
ratung in Ihrer Nihe. Kompetente fachliche
Unterstiitzung erhalten wir durch unseren
medizinischen Beirat, dem namhafte Kin-
derkardiologen und Kinderherzchirurgen

angehoren. Gemeinsam setzen wir gesund-
heitspolitische und offentlichkeitswirksame
Verbesserungen um und gestalten aktiv mit
in den Bereichen medizinische Forschung
und Behandlung sowie Gesundheitspolitik.

Unsere Mission ist eine anhaltende Ver-
besserung der medizinischen und psycho-
sozialen Versorgung und die dauerhafte
Etablierung der FOR (Familienorientierten
Rehabilitation). Wir freuen uns, dass durch
eine ,untergesetzliche Vereinbarung” die
Bewilligung einer FOR vereinfacht wurde
(s- Seite 24).

Unsere Angebote

Als Dachverband vereint der BVHK 23
bundesweite Elterninitiativen mit etwa
3.000 betroffenen Familien zwischen
Schleswig-Holstein und Siidbaden. An-
schriften sowie unsere ,mafRgeschneider-
ten” Angebote fiir herzkranke Kinder und
ihre Familien finden Sie z.B. unter
www.bvhk.de

M Segelwoche

M Reiterwoche

B Sommercamp fiir herzkranke und/oder
iibergewichtige Kinder

M Erlebnispiddagogische Seminare fiir
Jugendliche

B Coaching fiir Eltern herzkranker Kinder

M Familienwochenenden



Informationen und Hilfe

Um auch Thnen konkret helfen zu konnen,
haben wir unsere Sozialrechts-Beratungs-
hotline eingerichtet. Anke Niewiera unter-
stiitzt Sie bei der Beantragung von Leistun-
gen, wie z.B. Schwerbehindertenausweis,
Pflegeversicherung und vor allem bei einer
FOR. So erreichen Sie Frau Niewiera:

Tel. 0241 — 55 94 69 79 oder per e-mail:
a.niewiera@bvhk.de

Prominente Unterstiitzung

Wolf von Lojewski, Journalist:
,,Um den herzkranken
Kindern ein moglichst
frohliches und normales
Leben zu erméglichen, bin
ich seit 1997 Forderer des
Bundesverband Herzkran-
ke Kinder”.

Wir brauchen auch Sie

Engagieren Sie sich ehrenamtlich

in einem unserer Regionalvereine

oder unterstiitzen Sie uns durch Thre
Spende. Wir wurden als gemeinniitzig
anerkannt (Vereinsregister Amtsgericht
Aachen VR 2986) und vom Deutschen
Zentralinstitut fiir soziale Fragen (DZI)
fiir unsere nach-
priifbare, sparsame

und satzungsge- **
mille Mittelver-
wendung mit dem
DZI-Spendensiegel
ausgezeichnet.

DZI %

Spenden
Siegel

Zeichen fiir Vertraven

Christoph Biemann aus der ,.Sen-
dung mit der Maus™ ,,Es ist mir
ein personliches Anliegen,
den Bundesverband Herz-
kranke Kinder zu unter-
stiitzen. Deshalb habe ich
2001 die Schirmherrschaft
iibernommen”.

Gerald Asamoah, Fufiballspieler:
,,Durch meinen angebore-
nen Herzfehler habe ich er-
fahren, was fiir ein Schock
die Diagnose bedeutet. Bei
den Veranstaltungen des
BVHK mit den herzkran-
ken Kindern mdochte ich
ihnen Hoffnung machen
auf ein erfiilltes Leben -
mit oder trotz Herzfehler”.

Dr. Hermann Biihlbecker,
Lambertz Printen

,,Gemeinsam mit dem
BVHK moéchte ich mit-
helfen, den herzkranken
Kindern Spal3 an Bewe-
gung zu vermitteln. Damit
sie Selbstvertrauen gewin-
nen — die Voraussetzung
fiir ein erfiilltes Leben.”

SPENDENKONTO

SPARKASSE AACHEN

IBAN: DE93 3905 0000 0046 0106 66
BIC: AACSDE33

MIT FREUNDLICHER
UNTERSTUTZUNG DER
BARMER
GEKeren




Warum Familienorientierte Rehabilitation?

Werner Bauz, Vorstandsvorsitzender
Bundesverband
Herzkranke Kinder e. V.

Yorwort

Familienorientierte Rehabilitation, eine
absolute Notwendigkeit fiir Familien mit
chronisch kranken Kindern oder nur ein
Luxus unserer Gesellschaft? Der Patient
heiRt Familie. Diese Aussage formuliert
die dringende Notwendigkeit der Famili-
enorientierten Rehabilitation (FOR).
Durch die Fortschritte in der kardiolo-
gischen und chirurgischen Behandlung
von Kindern mit angeborenem Herzfehler
wird auch schwerkranken Kindern das
Weiterleben ermoglicht, wenn auch mit
korperlichen Einschrankungen. Dringend
notwendig ist auch die seelische Betreuung
dieser Patienten. Denn nach der Entlas-
sung aus der Klinik fangen die Probleme
erst richtig an zu wirken. Die immense
Anspannung, die einerseits bis nach der
Operation auf der ganzen Familie lastet,
sie andererseits auch immer ofter ,, funkti-
onieren” lieB, bricht zusammen. Erst jetzt
zeigen sich offen Belastungssyndrome, die
sich wihrend der ganzen zuriickliegenden



Zeit aufgestaut haben. Das Verhalten der
Geschwisterkinder, deren Situation in der
Schule und das tiberangepasste Verhalten
gegeniiber den Eltern — fast alles wurde
bisher durch das kranke Kind und die an-
stehenden Behandlungen und Operationen
entschuldigt. Aber auch Differenzen und
Spannungen der Ehepartner untereinander,
bisher nachgeordnet, in der hinteren Reihe
verstaut, treten mit unglaublicher Wucht
in den Vordergrund.

Das erlosende Aufatmen der Familie nach
der Heimkehr des kranken Familienmit-
glieds wird bald von Problemen iiberlagert.
Die schiere Unmoglichkeit des normalen
Familienlebens wird fiir alle sichtbar. Denn
die lange angestauten Bediirfnisse jedes
einzelnen Familienmitglieds entladen sich
durch die eingetretene Entspannung mit
Vehemenz. Hier greift die FOR stiitzend
und helfend ein. Jedes Familienmitglied
wird sowohl als Einzelperson als auch in
seinem Familienumfeld in den Therapie-
prozess einbezogen, um der Familie wieder
zu einer Einheit zu verhelfen. Sie erhalten
Hilfestellungen im Umgang und Leben mit
einem chronisch herzkranken Kind in der
Familie.

Das herzkranke Kind lernt, mit seiner
Krankheit umzugehen, sich tiber das
neugewonnene, wenn auch eingeschriankte
Leben zu freuen und sich so zu akzeptieren
wie es ist. Thm wird gezeigt, dass es trotz
der Krankheit von den anderen geliebt und
als vollwertiger Mensch geachtet wird.
Dies ist von enormer Bedeutung. Die FOR
leistet dazu einen wichtigen Beitrag.

Die Geschwisterkinder erfahren, dass auch
ihre Sorgen und Angste um den herzkran-

ken Patienten wichtig und berechtigt sind.
Gemeinsam mit anderen Geschwisterkin-
dern lernen sie, die Situation zu akzeptie-
ren und zu verarbeiten. Das Verhalten der
Geschwisterkinder untereinander und ge-
geniiber der herzkranken Schwester / dem
herzkranken Bruder muss in vielen Fillen
neu erlernt werden. Der Umgang mit den
Eltern bedarf oft der Korrektur. Die FOR ist
dabei eine entscheidende Hilfe.

Die Beziehung der Ehepartner wird wieder
in Balance gebracht, vorhandene seelische
Verletzungen ausgesprochen und behan-
delt. Auch dabei unterstiitzt die FOR, die
aus dem Gleichgewicht geratene Partner-
schaft zu festigen.

Es ist schwer, die Seele in Worte zu fassen.
Und die Wunden der Seele sind sehr haufig
unsichtbar. Die FOR sorgt gewissermafien
fiir die so dringende Erstversorgung der
Seele, damit die Wunden moglichst gut
verheilen.

Bitte helfen Sie mit, damit die Familien-
orientierte Rehabilitation (FOR) ein fester
Bestandteil in der Versorgung der herz-
kranken Kinder und ihrer Familien bleibt.
Denn der Patient heil3t Familie.

—

Ylire

Werner Bauz, 1. Vorsitzender
Bundesverband Herzkranke Kinder e. V.



Wer braucht eine Familienorientierte Rehabilitation

Notwendigkei

GESCHWISTER MUSSEN NICHT
SELTEN AUF MAMA UND PAPA
VERZICHTEN, WEIL DIESE MIT DER
BETREUUNG UND IHRER SORGE
UM DAS HERZKRANKE KIND AN
IHRE GRENZEN STOSSEN.

Herzranke Kinder in Zahlen

M Etwa jedes 100. Kind wird in Deutsch-
land mit einem Herzfehler geboren, das
sind ca. 8.000 Kinder pro Jahr bzw. etwa
19 Kinder pro Tag.

M Jedes Jahr benotigen 4.500 dieser Kinder ~ M Derzeit leben schatzungsweise mehr als

einen oder mehrere Eingriff/e am offenen 300.000 Menschen mit angeborenen Herz-
Herzen (mit der Herz-Lungen-Maschine), fehlern in Deutschland (Quelle: Deutsche
das entspricht zwdlf Kindern pro Tag. Medizinische Wochenzeitschrift 2013:

M Heute erreichen etwa 90 Prozent der 160.00-200.000 EMAH).
herzkranken Kinder das Erwachsenen- B Dank der groien Fortschritte in der Me-
alter, wihrend vor 20 Jahren noch 85 dizin kann nahezu jedem Kind mit einem
Prozent vor Erreichen des 18. Geburtsta- angeborenen Herzfehler geholfen und ein

ges verstorben sind. Uberleben erméglicht werden.



Viel mehr als nur Fakten, Daten, Zahlen

Konnen die Familie und die Medizin
den Patienten ausreichend fordern?

Alle diese Betroffenen miissen im All-
tagsleben immer wieder viele Probleme
bewiltigen. Neben teilweise lang andau-
ernden Therapien und / oder gravierenden
Nebenwirkungen kommt es auch zu funk-
tionellen Einschriankungen in der korperli-
chen, kognitiven, emotionalen und sozialen
Entwicklung. Dies kann beispielsweise zu
Verhaltensauffilligkeiten fithren, die eine
Integration des Kindes in die Familie, in die
Gruppe der Gleichaltrigen, in die Schule
und insgesamt in die Gesellschaft erschwe-
ren. Aufgrund der intensiven Betreuung
durch die Bezugspersonen entstehen haufig
erhohte Abhingigkeiten und damit eine
engere Bindung des erkrankten Kindes an
seine Eltern. Als Folge durchlaufen einige
dieser Kinder und Jugendlichen die fiir die
Entwicklung so wichtige Phase der Puber-
tat nur unvollstindig, suchen vermehrt den
vertrauten Schutz der Eltern bzw. Familie
auch im jungen Erwachsenenalter und
haben Schwierigkeiten beim Ablésungspro-
zess und der Ubernahme von Eigenverant-
wortung fiir ihre Krankheit, aber auch fiir
das gesamte Leben.

Die Familie kann den Heilerfolg
nicht mehr sichern?

Das gesamte Familiensystem leidet haufig
an einer Vielzahl vonBelastungen: an see-
lischen Erkrankungen, Hoffnungslosigkeit
und Zukunftsingsten. Der Alltag ist gepragt
durch einen oder mehrere lange Kranken-
hausaufenthalte, komplizierte Operationen
und eine dementsprechend ungewisse
Prognose des erkrankten Kindes. Neben der
zeitlichen Einschrankung miissen die Eltern
zusitzliche Anforderungen meistern und
eigene Bediirfnisse zuriickstellen. Oftmals

stehen Ehen auf dem ,,Priifstand” und

die eigene und familidre Lebensplanung
destabilisiert sich zusehends. Geschwister
miissen nicht selten auf Mama und Papa
verzichten, weil diese mit der Betreuung
und ihrer Sorge um das herzkranke Kind
an ihre Grenzen stolRen. Dabei fiihlen sich
die gesunden Kinder mit ihrer Angst um
das erkrankte Geschwister alleine gelassen
und entwickeln ebenfalls Verhaltensauf-
falligkeiten. Solche schwerwiegenden
psycho - sozialen und medizinischen
Krankheitsbelastungen machen eine Reha-
bilitation des Einzelnen und seiner Familie
erforderlich.

Die Erkrankung wurde zur Belastung
fiir die gesamte Familie

Nicht selten muss ein Elternteil seine
Berufstatigkeit fiir die Pflege des kran-
ken Kindes aufgeben, was die Familien in
zusitzliche finanzielle Néte bringt.
Aufgrund von Sparzwingen im Gesund-
heitssystem verscharft sich die Lage der
betroffenen Familien weiter. Das kann
dazu fithren, dass herzkranke Kinder nach
einer Operation frither als bisher entlassen
werden miissen. Man spricht in Fachkrei-
sen von , blutigen Entlassungen”.

Die Familien brauchen bei der Pflege Ent-
lastung durch ambulante und stationare
Rehabilitation. Neben dem Konzept der
FOR entwickelten die Kliniken sowohl Reha
- Konzepte fiir Jugendliche und junge Er-
wachsene mit angehorenen Herzfehlern
als auch fiir Familien, die ihr Kind auf-
grund der Herzerkrankung verloren haben
(siehe Seiten 25 - 30).



Was niitzt eine Familienorientierte Rehabilitation?

Inhalte

WARUM BRAUCHEN
BESONDERS FAMILIEN MIT
CHRONISCH HERZKRANKEN
KINDERN EINE FOR?

Nur Betroffene selbst kennen das AusmaR
der Angste und Anforderungen, an denen
manche Familien ganz zerbrechen: Alle
Familienmitglieder sind hochgradigen Be-
lastungen ausgesetzt. Allerdings verken-
nen die behandelnden Arzte manchmal,
dass die Herzfehler eben nicht vollstindig
,beseitigt” sind und dass die jahrelangen
Belastungen zu chronischen Beschwerden
fithren konnen.

Belastungen aufarbeiten und
Folgeerkrankungen verhindern

Die stationire FOR ist eine sehr sinnvolle
und notwendige Therapieform, um durch
eine ganzheitliche psychische wie physi-
sche Behandlung die schwierige Situation
aller Familienmitglieder aufzuarbeiten und
praventiv moglichen Folgeerkrankungen
entgegenzuwirken. So wird das Familien-

system als Ganzes rehabilitiert und auf ein
Leben mit der chronischen Herzerkran-

kung bestmoglich vorbereitet. Motto:
Der Patient heif3t Familie!

Auch aus Sicht der Solidargemeinschaft ist
es wesentlich giinstiger, eine FOR fiir jedes
Familienmitglied zu finanzieren, denn
nicht rechtzeitig aufgefangene Defizite
eines jeden Angehorigen konnen chronisch
werden. Dann wird die isolierte ambulante
Langzeitbehandlung der einzelnen Erkran-
kungen fast immer wenig erfolgreich und
teuer sein. Doch nicht nur aus wirtschaft-
licher Sicht ist eine FOR iiberaus sinnvoll.
Auch Akutmediziner, Mitarbeiter des
psycho-sozialen Dienstes, Wissenschaftler
und die Kostentrager sehen den Nutzen der
FOR fiir die gesundheitliche Rehabilitation
der Familienmitglieder sowie den Erhalt
der Erwerbs- und Arbeitsfahigkeit der
Eltern.



Eine FOR ist indiziert, wenn

— die Familie den medizinischen Heilerfolg
nicht mehr sichern,

— dem Patienten keine ausreichende Forde-

rung zukommen lassen kann oder
— es durch die Erkrankung zu einer Be-
lastung der Familie gekommen ist, die
zu medizinischen und psycho-sozialen
Komplikationen bei den tibrigen Famili-
enmitgliedern fiihrt.
Diese Situation findet sich in der Regel
nach Behandlung lebensbedrohlicher
Herzfehler, bei Mehrfachbehinderungen
oder bei Mehrfachbelastungen innerhalb
der Familie.

Der Vorher — Nachher — Effekt

M Aus medizinischer Sicht:

Die FOR ist integrierter Bestandteil eines
kinderkardiologischen Behandlungspla-
nes und beinhaltet die Sicherung des
medizinischen Behandlungserfolges, die
Weiterfithrung einer evtl. notwendigen
medikamento6-

sen Therapie
wihrend des

DIE FOR ZEIGT DEN FAMILIEN

Aufenthalts, WEGE AUF ZUR INTEGRATION IN
die Verbes- IHREN EIGENEN ALLTAG UND DIE
serung der | GESELLSCHAFT.

orperlichen
Leistungsfa-

higkeit durch kontrolliertes koérperliches
Training und die psychische und physische
Stabilisierung des kranken Kindes und
seiner Familie. Sie ermoglicht die Forde-
rung und Erhaltung der Gesundheit der
Gesamtfamilie und die Wiederherstellung
der Arbeitsfahigkeit der Eltern. Die Um-
setzung der Behindertenrechtskonvention
ist in vielen Bundeslindern fortgeschritten
und unterstiitzt damit die Ziele der FOR.
Die FOR zeigt den Familien Wege auf zur
Integration in ihren eigenen Alltag und die
Gesellschaft.

I Aus Sicht des psycho-sozialen
Dienstes:

Zur Vermeidung von Fehlentwicklungen
beim herzkranken Kind und seiner Familie
ist bereits wihrend des stationiren Kran-
kenhausaufenthalts neben der medizini-
schen auch eine psycho-soziale Betreuung
notwendig, in vielen Kliniken aber nicht
moglich. Treten bei einzelnen Familien-
mitgliedern dauerhaft schwerwiegende
Belastungssymptome auf, durch welche
der medizinische Behandlungserfolg des
herzkranken Kindes in Frage gestellt oder
gefdhrdet ist, ist die Indikation zur statio-



niren FOR gegeben. Ein wesentliches Reha-
bilitationsziel ist es, durch die Erkrankung
des Kindes entstandene oder akut geworde-
ne Symptome zu erkennen, eine Behand-
lung einzuleiten und eine Chronifizierung
durch jeweils eigene Rehabilitationsanwen-
dungen zu verhindern.

Diese Anwendungen konnen

beispielsweise sein:

— Physiotherapie, z. B. Koordinationsiibun-
gen usw.,

— Spezifisches Muskel- und Konditionstrai-
ning bei schwer beeintrachtigter korper-
licher Leistungsfahigkeit,

— Sportrehabilitative Programme bei Ver-
minderung der korperlichen Leistungs-
fahigkeit,

— Schulungsprogramme fiir notwendige
therapeutische Kontrollen, die zuhause
fortgefiihrt werden konnen, z. B. INR-
Selbstwertbestimmung,

— Heilpadagogik zur Krankheitsverarbei-
tung aufgrund der operativen Eingriffe,

— Schule, um durch Krankheit bedingten
Unterrichtsausfall aufzuarbeiten.

Die aufgefiihrten Anwendungen kénnen
nach Absprache in das Therapiekonzept
fiir die tibrigen Familienmitglieder aufge-
nommen werden

Aus Sicht der Wissenschaft:

Eine klinische Optimierungsstudie von
West, Nachsorgeklinik Tannheim, wies

die Wirksamkeit und den nachhaltigen
Behandlungserfolg der familienorientierten
Rehabilitation nach.!

116 Familien — 111 Miitter, 19 Viter, 34
Geschwisterkinder — wurden vor und

nach der FOR befragt. Es zeigten sich hoch
signifikante Verbesserungen der Lebens-
qualitat sowohl im kognitiv-emotionalen
als auch im korperlichen Bereich.

Bei einem hohen Prozentsatz, insbesondere
der Viter, der unter starken korperlichen

Beschwerden wie Ubelkeit, Atemnot oder
Hitzewallungen litt, nahmen diese im Laufe
der Reha merklich ab. Viele klagten zudem
iiber motorische Spannungen, Freudlo-
sigkeit und depressive Verstimmung. Dies
deckt sich mit klinischen Forschungsergeb-
nissen aus den Niederlanden, die ein hohes
Mal an psychischen Belastungen feststel-
len.? Die Leiden der Geschwisterkinder
zeigen eine grole Ubereinstimmung mit
klinischen und epidemiologischen Studien
aus England.’

Die Studie von West belegte auch sechs
Monate nach der familienorientierten
Rehabilitation die positiven Auswirkungen
der FOR. Depressive Symptome und Angst
traten in weitaus geringerem Mal3e auf als
zu Beginn der Rehabilitation. Die tiberwie-
gende Zahl der Eltern hat ihre Reha-Ziele
erreicht.

Aus Sicht einer betroffenen Familie:

,,Mit der Entlassung aus dem Krankenhaus
waren ldngst nicht alle Probleme gelost. Ei-
nerseits war da ein Berg von Schwierigkeiten,
der sich zwischenzeitlich aufgebaut hatte, an-
dererseits musste der krdfteraubende Alltag
mit dem schwerkranken Kind bewdltigt und
nicht zuletzt der Nachholbedarf der Ge-
schwisterkinder befriedigt werden, die so viel
Mangel gelitten hatten. Die Ehe, die Schule,
die Gesundheit — Defizite iiberall! Wir waren
aus der Bahn des Lebens geschleudert wor-
den. Wir mussten aufholen, doch woher die
Kraft nehmen?

Fiir uns wurde ,,die Zeit angehalten”: wdih-
rend einer vierwdochigen Reha fiir die gesamte
Familie in einer Nachsorgeeinrichtung fiir
krebs-, herz- und mukoviszidosekranke_
Kinder, Jugendliche und deren Familien. |[...]

Unsere angeschlagene Gesundheit wur-

de durch Krankengymnastik, Fango usw.
regeneriert, die pddagogischen Fachleute zur
liebevollen Betreuung unserer Kinder waren
von uns von unschidtzbarem Wert. |[...]



Unsere Kleinen legten beim Spielen ihre
Angste ab, von Mama wieder verlassen

zu werden. Wir Eltern gewannen dadurch
Freiraum, der unserer Beziehung neue Kraft
zum Tragen gab. Die alltdaglichen Arbeiten,
wie kochen, spiilen usw. wurden uns ganz
abgenommen. Dadurch gewannen wir einen
Teil unserer ,,verlorenen” Zeit und nutzten
sie, um allen durchlittenen Kummer aufzuar-
beiten.” (Petra und Gerd T.)

M Aus Sicht der Kostentrager:

Fiir die Leistungstrager ist bei einer
Rehabilitation besonders der Kosten-
Nutzen-Effekt wichtig. Die Sicherung des
medizinischen Heilerfolgs und die Reinteg-
ration sowie die psychische und physische
Stabilisierung der gesamten Familie im
Sinne der Priavention steht bei Kranken-
kassen und Rentenversicherungstragern
im Vordergrund und so schreibt auch der
Medizinische Dienst der Krankenkassen in
Baden-Wiirttemberg:

,,Das familienorientierte Nachsorgekonzept
muss als ein groBBer Fortschritt auf dem
Gebiet der Rehabilitation lebensbedrohlich
chronisch erkrankter Kinder und ihrer
Familien gesehen werden, es ist prinzipiell
gutachterlich nicht zu beanstanden.

Die DRV Bund (Deutsche Rentenversiche-
rung Bund) und der GKV Spitzenverband
(Gesetzliche Krankenversicherung) schrei-
ben folgendes in ihrer Verfahrensabspra-
che, der sogenannten , Untergesetzlichen
Vereinbarung” (Auszug): , Unter FOR ist
im Sinne dieser Verfahrensabsprache eine
Leistung zur medizinischen Reha fiir ein
schwerst chronisch krankes Kind zu ver-
stehen, bei der das Kind von seinen Eltern/
Erziehungsberechtigten und/oder Ge-
schwistern begleitet wird. Begriindet wird
die Begleitung damit, dass die Erkrankung
des Kindes auch Auswirkungen auf die
iibrigen Familienangehdérigen hat, so dass
deren Einbeziehung in den Rehaprozess
erforderlich ist” (siehe Seite 24).

* MDK Baden-Wiirttemberg (1994): Stellungnahme des MDK Baden-Wiirttemberg vom 22.11.1994 zur Nachsorgeklinik Tannheim, Lahr / Schwarzwald. [ |



Stabilisierung der Familie

Behandlungs-

erfolg

Eine Rehabilitationsmafinahme dient dazu,
einem Menschen die Teilhabe am Leben zu er-
maglichen und / oder gesundheitliche Schaden
bzw. Einschrankungen zu beseitigen, zu mil-
dern oder deren Folgen zu beseitigen.

Man betrachtet die Familie als mehr oder we-
niger zusammenhangendes System, das sich
wechselseitig bedingt. Wenn man sich das wie
mehrere ineinander greifende Zahnrader vor-
stellt, versteht man, dass es zu einer Storung
kommt, sobald sich ein kleines Radchen ver-
schiebt. Das System wird destabilisiert.

Das System Familie wieder stabilisieren

Kinder und Jugendliche mit angeborenen
Herzfehlern sowie ihre Familien brauchen
konkrete Unterstiitzung fiir ihre Probleme.
Bei solch schweren Erkrankungen im Kin-
des- und Jugendalter wie bei angeborenen
Herzfehlern kommt es zu einer Haufung
von psycho-sozialen Belastungen nicht nur
beim eigentlichen Patienten (sog. Primar-
patient), sondern auch bei allen anderen
Familienmitgliedern (Sekundirpatienten).

Durch die Komplexitit der korperlichen
und psycho-sozialen Wechselwirkungen
insbesondere bei Behinderungen, ge-
stortem Sozialverhalten, Angsten oder
Lernstorungen des herzkranken Kindes ist



die Integration der Familie in das medi-
zinische Behandlungssetting unbedingt
erforderlich. Deshalb muss die Familie als
System ebenfalls in die Diagnostik und die
Therapie mit einbezogen werden. Die Min-
destdauer fiir die Rehabilitation betragt 28
Tage. Die Familien eines Rehabilitations-
blocks reisen i.d.R. am gleichen Tag an und
ab. So entstehen wichtige gruppendynami-
sche Prozesse zum Erreichen der Rehabili-
tationsziele.

Neben Operationen am offenen Herzen, oft
auf Leben und Tod, und langen Kranken-

hausaufenthalten, miissen die Betroffenen
einen konstruktiven Umgang mit ihrer
ungewissen Zukunft und / oder der oftmals
schwierigen Integration in Schule und
Beruf erlernen.

,,Ein vierwdochiger Klinikaufenthalt sollte
zur korperlichen, psychischen und sozialen
Regenerierung aller Familienmitglieder bei-
tragen.”>

Motto: Der Patient heift Familie!

Im Mittelpunkt einer FOR steht aber immer
der therapeutische Behandlungserfolg des
Patienten, daher dienen die ,,Rehabilitati-
onsleistungen fiir die Familienmitglieder |...]
in erster Linie dazu, die therapeutischen Be-
handlungserfolge beim Patienten zu erreichen
und dauerhaft zu sichern. So konnen z.B. bei
mangelnder Compliance des Kindes familien-
therapeutische Sitzungen in der Rehabilita-
tion notwendig sein, um die Therapiemitar-
beit des Kindes in der Rehabilitation, aber
auch langfristig zu Hause zu gewdhrleisten.”®
Eine Beteiligung aller Familienmitglieder
an einer Rehabilitation fordert ebenfalls die
Rehabilitationsbereitschaft des erkrankten
Kindes, die Akzeptanz therapeutischer
Mal3nahmen oder die ,, Bewdltigung und
Umsetzung der durch die Erkrankung des
Kindes notwendigen Verdnderungen in der
Lebensgestaltung der Familie.””’

* Compliance: Einhaltung der Verhaltens-
regeln zur Linderung oder Heilung des
Erkrankten (Definition des Verfassers).

Wichtige Reha-Ziele aus Sicht der
Kostentrager sind:

Fiir das erkrankte Kind:

M Erholung von Operation(en) und
Klinikaufenthalt(en),

| Stabilisierung des Gesundheitszustands,

M Verbesserung psychosomatischer Storun-
gen, Abbau von Verhaltensstérungen,

H Motivation fiir eine weiterfithrende am-
bulante Behandlung,

M Hilfe fiir einen adidquaten Umgang mit
der Erkrankung und den damit verbun-
denen Gefiihlen,

M Starkung der Integration nach krank-
heitsbedingter Zeit der Isolation.

5 West, C. (2005): Evaluation des familienorientierten Behandlungskonzeptes der Nachsorgeklinik Tannheim, Bd. 8, S. 111, Regensburg. ]
¢ West, C. (2005): Evaluation des familienorientierten Behandlungskonzeptes der Nachsorgeklinik Tannheim, Bd. 8, S. 111, Regenshurg.
7 Leidig, E.; Maier, . (2001): Positionspapier zur familienorientierten Rehabilitation bei krebskranken Kindern, S. 10, Schanwald / Schwarzwald.



Stabilisierung der Familie

Fiir die Eltern / Erziehungsherechtigten:

M Erhalt der Pflege-, Leistungs- und Ar-
beitsfahigkeit,

M Stabilisierung der Paarbeziehung,

M Verbesserung des allgemeinen Gesund-
heitszustandes und Besserung von
Symptomen,

M Forderung der Rehabilitationsbereit-
schaft des Kindes und Akzeptanz der
therapeutischen Ma8nahmen durch
Einbeziehung der Eltern,

M Linderung oder Vorbeugung psycho-
somatischer oder anderer korperlicher
Beschwerden, bedingt durch die andau-
ernde belastende Situation (Pravention),

B Abbau von stressbedingten Verhaltens-
stérungen mit:

— problematischem Ess- oder
Bewegungsverhalten,

— problematischem Alkohol- und
Nikotingenuss,

— Nervositit, Konzentrationsschwiche.

B Ambulante Hilfen vor Ort sind nicht
ausreichend vorhanden (z. B. Ange-
bot von Gesprachsgruppen iiber die
Herzerkrankung mit anderen Eltern, mit
Psychologen oder Geschwistergruppen
mit Psychologen).

Fiir die Geschwister:

M Forderung der Rehabilitationsbereitschaft
des erkrankten Kindes und Akzeptanz
der therapeutischen MafSnahmen durch
Einbeziehung der Geschwister,

B Vermeidung von Verhaltensaufilligkeiten
(auch hier Pravention, Vermeidung weite-
rer Kosten),

B Aufarbeitung vorhandener Angste und
Selbstzweifel,

M Beobachtung und Therapie von Ver-
haltensauffalligkeiten (z. B. Einndssen,
Einkoten, Aggressionen usw.),

M Hilfe fiir einen adidquaten Umgang mit
der Erkrankung und den damit verbun-
denen Gefiihlen,

| Verringerung des Gefiihls ,im Schatten”
des erkrankten Geschwisters zu stehen,

M Hilfen zum Gesundheitsbewusstsein,

B Widerherstellung der schulischen Leis-
tungsfihigkeit.

Fiir die gesamte Familie:

M Stabilisierung des familidren Lebenskon-
zeptes,

| Klarung der innerfamilidren Beziehungen,

M Hilfen zur Eingliederung der Gesamtfami-
lie in das soziale Netz.

Vier Rehabilitation-Kliniken fiir herzkranke

Kinder und ihrer Familien stellen sich auf

Seiten 31 - 46 vor. Sie haben sich ver-

pflichtet, die FOR nach einer einheitlichen

Konzeption durchzufiihren und bestimmte

Strukturstandards einzuhalten

(s- www.bvhk.de).

DIESE FOR-KLINIKEN GRENZEN SICH VON
ANDEREN KUR- UND REHABILITATIONSKLINIKEN
FUR KINDER AB, DIE IN EINER NICHT
DEFINIERTEN, ZUFALLIGEN WEISE EINZELNE
FAMILIENMITGLIEDER IN DEN PROZESS DER
REHABILITATION EINBEZIEHEN.




Stellungnahme

A. Einleitung

Die positive Entwicklung der letzten Jahre
in allen beteiligten Fachgebieten (Kinder-
kardiologie und Intensivmedizin; Thorax-,
Herz- u. GefiaBchirurgie; Anisthesie) hat
mittlerweile dazu gefiihrt, dass nahezu
jeder kleine Patient mit einem angeborenen

Herzfehler einer erfolgreichen Behand-
lung unterzogen werden kann, bis hin zur
Herztransplantation. Etwa 75 Prozent der
angeborenen Herzfehler sind als kompli-
ziert einzustufen. Als Therapeuten konnen
wir nur andeutungsweise nachempfinden,
mit welchen Angsten und Problemen

die Betroffenen und deren Angehérige
umgehen lernen miissen. Die kinderkar-
diologische und kinderherzchirurgische
Behandelbarkeit vermittelt nach erfolgrei-
chen Interventionen nicht zwangsweise ein
beschwerdefreies Leben. Unter der Erkran-
kung leiden nicht allein die betroffenen
Patienten, sondern auch ihre unmittelbaren
Familienangehorigen. Oft hei3t der Patient
deshalb Familie.

B. Charta des Kindes der
Weltgesundheitsorganisation (WHO)

Jedes Kind hat ein Anrecht auf die ihm
gemiBe ungestorte korperliche, geistige
und seelische Entwicklung [XI]. Danach
besteht das Ziel der Rehabilitation darin,
hinsichtlich des Primirprozesses Schadi-
gungen (, Impairments”), Fahigkeitsstorun-
gen (,,Disabilities”) und Beeintrachtigun-
gen (,Handicaps”) zu minimieren und die
Entwicklung von Sekundarprozessen zu
verhindern.



C. Grundlagen und Aufgaben der
Rehabilitation (vgl. [I1], (1], [IV])

1. Beseitigung und Vorbeugung von krank-
heits- oder behinderungsbedingten korper-
lichen und psychischen Fahigkeitsstorun-
gen (Forderung und Wiederbefahigung)

2. Vorbeugung von Sekundarprozessen

3. Sicherung und Wiederherstellung der
Eingliederung der Betroffenen in Schule,
Ausbildung, Beruf, Familie und Gesell-
schaft (Reintegration).

Aus der Sicht der Rentenversicherungstra-
ger liegt das langfristige Ziel der Kinder-
und Jugendlichenrehabilitation darin, eine
mogliche Minderung oder gar den Verlust
der Erwerbsfahigkeit zu verhindern. Beim
chronisch kranken Kind darf aber nicht
aulBer Acht gelassen werden, dass die Fa-
milie als wichtigster sozialer Bezugsrahmen
Voraussetzung ist fiir eine positive Verar-
beitung des chronischen Krankheitsgesche-
hens. Aullerdem kann die Erwerbsfahigkeit
der Eltern und der Geschwister unmittel-
bar durch die Erkrankung des Kindes stark
beeintrachtigt sein. Hieraus ergibt sich
logischerweise die Notwendigkeit einer
familienorientierten Rehabilitation (FOR).

D. Indikationen zur FOR im Fachbereich
Kinderkardiologie (vgl. V-X; XII-XXXI)

Es ware grundsitzlich falsch, Indikationen
zur Rehabilitation in der Kinderkardiologie
an bestimmte anatomische Diagnosen oder

herzchirurgische Eingriffe fest zu koppeln
(vgl. ICD10, Kapitel XVII, Q20 - Q28 [XX-
XII] bzw. ICPM Version 1.1, Kapitel 5, 5-35
- 5-37 [XXXIII]). Es ist keineswegs so, dass
beispielsweise alle Familien mit einem Kind
nach korrektiver Operation eines komple-
xen Herzfehlers (z.B.: Fallot’sche Tetralogie,
univentrikuldre Kreislauftrennung u.v.a.)
rehabediirftig sind. Dagegen kann sich bei
Kindern mit vergleichsweise harmlosen
Herzfehlern wie einem Vorhofseptumdefekt
durch krankheitsbedingte Verhaltenssto-
rungen im weitesten Sinne eine dringende
Rehabilitationsbediirftigkeit ergeben.

I. Zeitpunkt der
Rehabilitationsbediirftigkeit

Bei manchen Kindern und deren Familien
ergibt sich bereits praoperativ eine rehabe-
diirftige Situation, bei anderen entwickeln
sich erst im Laufe der Jahre nach einer
Herzoperation Probleme, die eine Rehabi-
litationsmafinahme erforderlich werden
lassen. Am hiufigsten besteht allerdings
unmittelbar im Anschluss an einen opera-
tiven Eingriff die Rehabilitationsbediirf-
tigkeit.

Es ist Aufgabe des medizinischen Fachper-

sonals, an die Moglichkeiten einer rehabili-
tativen TherapiemalBnahme zu denken und
gegebenenfalls weitere Schritte einzuleiten
(z.B. Beratung beim psycho-sozialen Dienst
der Abteilung).

2. Familienmitglieder

Es ergeben sich unterschiedlich gewichtete
Problematiken, wenn die einzelnen Fami-
lienmitglieder gesondert berticksichtigt
werden.

Bei den BETROFFENEN kann sich eine
Reha - Bediirftigkeit neben den im Vorder-
grund stehenden medizinischen Fragen
u.a. ergeben aus: fehlender Krankheits-
akzeptanz, ungeniigend wirksamem Krank-
heitsmanagement, ambulant nicht hinrei-
chender Kompensation und vorhandenen
oder drohenden Folgeschiden.



Bei den ELTERN sind es: Verschlechterung
bestehender Erkrankungen, Angste vor
Verlust des Kindes, Erziehungsprobleme,
psychosomatische Erkrankungen, Esssto-
rungen, Schlafstérungen, depressive Episo-
den / Stérungen, Paarproblematiken.

Und bei den GESCHWISTERN: Angste vor
Verlust des Geschwisterkindes, Verschlech-
terung bestehender Erkrankungen, psycho-
somatische Erkrankungen, Essstorungen,
Schlafstérungen, regressive Verhaltenssto-
rungen, Aggressionen, Schulleistungspro-
bleme u.a.

3. Formulierung der Reha -
Indikation

Einerseits gibt es ganz klar die medizinische
Indikation mit vordringlichem Bezug auf
die Stabilisierung und / oder Verbesserung
der physischen Leistungsfahigkeit des
Patienten. Je nach Zeitpunkt der Reha -
Bediirftigkeit ergeben sich unterschiedliche
Schwerpunkte bei der Indikationsstellung
und der Therapieplanung. Es muss begriin-
det sein, dass die Einbeziehung der Familie
notwendig ist, um dieses Rehabilitationsziel
zu erreichen.

Andererseits gibt es den Bereich der psycho-
sozialen Indikation. Hier stehen also in

¥ Dr. med. Irtel von Brenndorff. C. von der DGPK (2000): Indikationen fiir eine familienorientierte Rehabilitation (FOR) fiir Kinder und Jugendliche mit

angehorenen oder erworhenen Herzerkrankungen und ihre Familien, Baden-Baden.

erster Linie nicht die physischen, sondern
die durch intraindividuelle, innerfamilidre
und soziale, krankheitsbedingte Konflikte
entstandenen Fahigkeitsstérungen und /
oder Beeintrachtigungen im Vordergrund.
Die Indikation zur Reha ergibt sich aus

der Notwendigkeit einer umfassenden
erkrankungsspezifischen Aufklirung,
Vermittlung von Methoden zur Krankheits-
verarbeitung und Reduktion von Angs—
ten, Sicherung und Wiederherstellung

der Eingliederung der Rehabilitanden in
Schule, Ausbildung, Beruf, Familie und
Gesellschaft.

Als Konsequenz ergibt sich aus diesen
Uberlegungen in der Kinderkardiologie
sehr haufig eine gemischte medizinische
und psycho-soziale Indikation mit un-
terschiedlichen Schwerpunkten. Diese
Schwerpunkte miissen fiir jede betroffene
Familie gemeinsam mit den Mitarbeitern
des psycho-sozialen Dienstes und den be-
treuenden Arzten eruiert werden. Sie miis-
sen im Bedarfsfalle in einem individuell
ausformulierten » Antrag auf Kosteniiber-
nahme fiir eine stationire familienorientier-
te Rehabilitation« verstiandlich beschrieben
und mit den anzustrebenden Rehabilitati-
onszielen dargelegt werden.®



Wie beantrage ich eine FOR?

Grundlagen
Hilfen

Um eine familienorientierten Rehabili-
tation (FOR) erfolgreich bei den Kosten-
tragern zu beantragen, bedarf es einiger
Informationen und einer durchdachten
Konzeption des Antrages.Viele Mitarbei-
ter von Krankenkassen und Rentenver-
sicherung stehen hiufig aus Unkenntnis
und / oder zur Vermeidung von Kosten
einer FOR zunichst ablehnend gegentiiber.

JE KONKRETER DIE MEDIZINISCHE UND
SOZIAL—PSYCHOLOGISCHE BEGRUNDUNG
FUR ALLE FAMILIENMITGLIEDER, DESTO EHER
WERDEN DIE KOSTENTRAGER DIE NOTWEN-
DIGKEIT EINER SOLCHEN REHABILITATION
ANERKENNEN UND DEN ANTRAG BEWILLIGEN.

Deshalb ist es sehr wichtig, den Antrag auf
eine medizinische Familienrehabilitation
von Anfang an so fundiert wie moglich zu
gestalten.

Natiirlich lassen wir Sie dabei nicht allein!
Psycho-soziale Mitarbeiter in den Akut-
kliniken und Experten fiir Sozialrecht in
den Rehabilitationskliniken (in Bad Oexen,
Berlin-Brandenburg, Katharinenhohe,

Tannheim) helfen
Thnen bei der An-
tragstellung, bei
konkreten Proble-
men bzgl. der Kos-
tenerstattung oder
bei moglichen
Widerspruchsver-
fahren. Auch wir
vom Bundesver-
band Herzkranke
Kinder e. V. bieten
Thnen Unterstiit-
zung an: Sowohl
unsere Mitgliedsvereine vor Ort als auch
die Geschiftsstelle in Aachen beraten

Sie gerne. Wir haben dafiir eigens eine
Sozialrechts-Beratungshotline eingerichtet,
die Sie unter der Rufnummer
0241-55946979 oder per mail:
a.niewiera@bvhk.de erreichen.

Rechtliche Grundlagen fiir eine FOR

Die rechtlichen Grundlagen sind fiir die
Krankenversicherung in § 40 Abs. 2 SGBV
festgelegt. Danach konnen Krankenkassen
eine stationire Rehabilitationsmal3nahme



genehmigen, wenn ambulante Rehabilita-
tionskuren aus medizinischer Sicht nicht
mehr ausreichen. Hierunter fallen auch
Leistungen wie beispielsweise Ubernahme
von Fahrtkosten, ggf. Verdienstausfall,
Behandlung, Unterkunft und Verpflegung
fiir alle Familienangehdérigen. Es handelt
sich dabei allerdings ,,um Regelleistungen,
welche die Krankenkasse nach pflichtgemd-
fSem Ermessen gewdhrt.”®

Wihrend fiir die Krankenversicherung
also die Wiederherstellung der Gesundheit
mafgeblich ist, ist es Ziel der Rentenver-
sicherungstrager, die Arbeitsfahigkeit
wiederherzustellen oder durch bestimmte
Malnahmen zukiinftig sicherzustellen
(siche § 31 Abs. 1 SGB VI).

Das SGB V regelt nicht ausdriicklich, ob
die Krankenkassen oder die Rentenver-
sicherungstrager diese Leistungen iiber-
nehmen miissen. Vielmehr wird auf die
vermeintliche Vorrangigkeit der Rentenver-
sicherungstrager (DRV Bund) hingewiesen.
Auch die Kommentierung zum § 40 Abs.

4 SGB V regelt, dass die ,, Leistungszustdn-
digkeit der Krankenkasse [...] nachrangig
gegeniiber den Leistungen anderer Sozialver-
sicherungstrdger, insbesondere der Rentenver-

sicherung”*® zu behandeln ist. Weiter heif3t
es jedoch, dass ,, MafSnahmen in den Fdllen §
31 SGB VI, z. B. Krebs-Nachsorgekuren und
Kinderheilbehandlungen [...] "' von diesem
Vorrangigkeitsprinzip ausgenommen sind.
Dies betrifft also auch familienorientierte
Rehabilitationsmafnahmen fiir herzkranke
Kinder und deren Familien. Fiir Betrof-
fene gilt die Regelung: Der Kostentrager,
bei dem Sie zuerst die Leistung beantragt
haben, ist zustindig.

Ublicherweise wird die Kosteniibernahme
iiber die Krankenkasse des erkrankten
Kindes beantragt.

Akzeptieren Sie es nicht, wenn die Kran-
kenkasse Thren Antrag ohne Begriindung
an die Rentenversicherung weiterleitet
und sich dadurch die Bewilligung der
Reha—Malnahme verzogert bzw. sich
zusitzliche Schwierigkeiten ergeben. Sollte
Thre Krankenversicherung die Kosten nicht
oder nur teilweise iibernehmen, kann eine
vollstandige oder teilweise Finanzierung
iiber die Rentenkasse des Hauptversicher-
ten beantragt werden.

Fiir weiterfiihrende Fragen wenden Sie sich
bitte an die o.g. Experten fiir Sozialrecht.



Antragsverfahren

Info

‘.:'—

Antrags-
verfahren™

Der Antrag auf Familienrehabilitation,
den Sie bei dem zustandigen Kostentra-
ger einreichen, bedarf immer einer arzt-
lichen Begriindung. Ein Gutachten ist
meist nicht erforderlich, es geniigt eine
medizinische Stellungnahme. Besonders
wichtig ist, dass nicht nur die medizinische
Diagnose fiir das Kind und die Familien-
angehorigen aufgefiihrt, sondern auch die
psycho-soziale Notwendigkeit der Einbe-
ziehung der gesamten Familie dargestellt
wird. Reha - Ziele fiir das kranke Kind und
die Familienangehorigen sollten deutlich
definiert und psycho-soziale Defizite bzw.
Notwendigkeiten herausgestellt werden.

Wenn moglich, sollten Sie sich zusitzlich
eine Begriindung des psycho-sozialen
Dienstes Ihrer Akutklinik besorgen.

Das formlose Schreiben

(als Anlage zum Antragsformular
des Kostentragers) muss folgende
Angaben enthalten:

M Genaue Anschrift der Krankenkasse des
erkrankten Kindes

M Hauptversicherter der Krankenkasse

M Personalien des erkrankten Kindes mit
Versicherungsnummer

M Diagnose des erkrankten Kindes



M Personalien und Diagnosen der weiteren
Familienmitglieder, gegliedert aufgefiihrt

M Stellungnahme des beantragenden
Arztes

M Stellungnahme der Sozialpidagogen
(Psychologen oder soziale Dienste)

M Darstellung der REHA-Bediirftigkeit und
REHA-Ziele fiir alle Familienmitglieder

M Indikation der FOR

M Ort der gewiinschten Rehabilitations-
klinik

M Datum und Unterschrift der Sorgebe-
rechtigten

M Datum und Unterschrift des beantragen-
den Arztes

M Datum und Unterschrift des Sozialpa-
dagogen (Psychologen oder Sozialen
Dienstes)

Weitere Anlagen zum Antrag:

B Andere drztliche Stellungnahmen zu
Diagnosen der betroffenen Familienmit-
glieder

M Stellungnahme Deutschen Gesellschaft
Padiatrische Kardiologie (DGPK) zur FOR
(s Seiten 17 - 18)

|| untergesetzliche Regelung, sogenannte
Verfahrensabsprache (s. Seite 24)

Die vollstandigen Texte (DGPK und
Verfahrensabsprache) finden Sie unter
www.bvhk.de

Schritte zur erfolgreichen
Genehmigung:

1. Informations- / Beratungsgespréach
In einem ersten Schritt sollten Sie ein Be-
ratungsgesprach mit dem psycho-sozialen
Dienst Threr Akut-Klinik, dem behandeln-
den Kinderkardiologen, mit einer unserer
lokalen Selbsthilfegruppen oder unserer
Sozialrechts-Hotline fiihren. Falls Sie sich
bereits fiir eine bestimmte FOR-Klinik
entschieden haben, sind auch die psycho-
sozialen Mitarbeiter vor Ort gerne behilf-
lich. Mit diesen Erkenntnissen erstellen Sie

zusammen mit dem beantragenden Arzt
einen...

2. formlosen schriftlichen Antrag auf
Kosteniibernahme einer FOR als Anlage
zum Formular des Kostentragers.
Dieser sollte eine Stellungnahme des
behandelnden Arztes und des psycho-
sozialen Dienstes enthalten, die die Not-
wendigkeit einer FOR aus medizinischer
sowie aus psycho-sozialer Sicht begriinden,
befiirworten und unterschreiben. Der An-
trag kann als Stellungnahme vom Kinder-
arzt oder Kinderkardiologen formuliert
werden. Dieser Antrag geht an die...

3. Kostentrager (Krankenkasse/Renten-
versicherung)

Beantragen Sie die FOR bei der Kran-
kenversicherung des erkrankten Kindes!
Der Kostentrager, bei dem Sie zuerst den
Antrag fiir die Kosteniibernahme einrei-
chen, ist zustindig und darf -bis zum 16.
Lebensjahr des Kindes- Thren Antrag nicht
ohne Thr Einverstindnis an einen ande-
ren Kostentrager weiterleiten. Sie kénnen
sich bereits zu diesem Zeitpunkt in Ihrer
Wunschklinik auf die Warteliste setzen
lassen.

4. Die FOR wird nicht genehmigt,
sondern abgelehnt?

Ein Widerspruch mit einer Erganzungs -
Stellungnahme vom behandelnden Arzt,
der Versuch einer Inanspruchnahme
anderer Kostentrager und moglicherweise
nachfolgender Mischfinanzierung fithren
schlieBlich oft zu einer nachtraglichen
Genehmigung.

Sollte der Kostentrager eine Kostenzusage
verweigern oder nur fiir einen Teil der
Familienmitglieder bewilligen, bestehen
Sie darauf, dass Ihnen eine schriftliche
Begriindung zugesandt wird. Diese wird
vom zustindigen Medizinischen Dienst der
Krankenkassen (MDK) formuliert. Obwohl
sich die Krankenkassen zumeist an die
Empfehlung des MDK halten, haben die
Versicherer dennoch die Méglichkeit, im
Rahmen ihres Ermessensspielraums die
Reha-MafBnahme zu genehmigen.



Beihilfeberechtigte:

Beihilfeberechtigte stellen einen formlosen
Antrag auf eine , Stationare Rehabilita-
tionsmaffnahme gemal’ § 35 BBhV, Bun-
desbeihilfeverordnung. Bei einer drztlich
verordneten FOR ist laut allgemeiner
Verwaltungsvorschrift zur BBhV Punkt
35,.1.3.1 kein gutachterliches Voranerken-
nungsverfahren erforderlich.

Privatversicherung:

Privat versicherte Personen oder Bei-
hilfeberechtigte mit privater Zusatz-
versicherung konnen einen Antrag auf
Kosteniibernahme bei ihrer privaten
Krankenkasse stellen wenn zuvor ver-
traglich die Leistung vereinbart wurde.
Die entsprechenden Antragsformulare
werden von den unterschiedlichen Kas-
sen zugesandt.

Bei einer Absage von Seiten der Kostentra-
ger konnen Sie innerhalb der angegebenen
Frist im Ablehnungsbescheid, in der Regel
4 Wochen Widerspruch einlegen. Eine de-
taillierte Begriindung muss beigefiigt oder
nachgereicht werden.

Rechtsheratung fiir Mitglieder
im BVHK

Eine kompetente, auf Sozialrecht speziali-
sierte Rechtsanwiltin bietet eine einma-
lige, kostenfreie juristische Beratung an.
Dies wird von uns finanziert und gilt nur
fiir Familien, die nicht auf ihre Rechts-
schutzversicherung zuriickgreifen kon-
nen. Sie beinhaltet folgende Leistungen:
M Einschitzung von Erfolgsaussichten
und Kostenrisiken
M AuBergerichtliche Einigungsmoglich-
keiten
M Rechtliche Dimension des Sachverhalts

Wenn Sie nicht mehr weiterwissen,
konnen Sie bei uns nach Nachweis Threr
Mitgliedschaft einen Berechtigungsschein
anfordern.

Kosteniibernahme einheitlich geregelt

Unter Mitwirkung des Bundesverbandes
Herzkranke Kinder e. V. wurde eine ver-
bindliche untergesetzliche Verfahrensab-
sprache zwischen dem Spitzenverband der
Gesetzlichen Krankenversicherungen und
der Deutschen Rentenversicherung Bund
erreicht. Diese Vereinbarung regelt u.a. die
Zustandigkeit und das Antragsverfahren
einer FOR. Die Kostentrager erkennen darin
ausdriicklich an, dass unter den genann-
ten Voraussetzungen die Kosten einer FOR
fiir alle Familienmitglieder iibernommen
werden:

,Leistungen der ,Familienorientierten Re-
habilitation” sind eine Form der Kinderre-
habilitation, so dass auch in Fillen einer
Familienorientierten Rehabilitation eine
gleichrangige Zustindigkeit von Renten-
und Krankenversicherung besteht.” (ebd.
§ 3 Abs. 2)

Ausziige aus der ,,Verfahrensabsprache zu
Antragen der Familienorientierten Rehabi-
litation”:

»Ausschlaggebend fiir die Priifung der
Mitaufnahme von Familienangehorigen

ist die Situation des schwerst chronisch
kranken Kindes und die Auswirkungen der
Krankheit auf die Familiensituation.
Mal3gebend ist, dass die Mitaufnahme der
Familienangehorigen eine notwendige Vor-
aussetzung fiir den Rehabilitationserfolg
des erkrankten Kindes ist.

Eine eigene Rehabilitationsbediirftigkeit
der Familienangehorigen ist nicht erforder-
lich[...].” (ebd. § 2 Abs. 2)

Den ausfiihrlichen Text finden Sie unter
www.bvhk.de.



sJahrmarkt
Im Kopf

,,Chronisch kranke Jugendliche und junge
Erwachsene befinden sich in einer doppel-
ten Krisensituation."* Die Pubertit stellt
alle jungen Menschen vor eine Vielzahl
altersbedingter Entwicklungsaufgaben,
um den Ubergang in das Erwachsenen-
leben erfolgreich zu absolvieren. Heran-
wachsende mit angeborenen Herzfehlern
miissen sich zudem mit krankheitsspezifi-
schen Problemen auseinandersetzen. Viele
dieser Jugendlichen fallen nicht selten in
ihrer altersgemifRen Entwicklung zuriick

und verdrangen ihre Erkrankung durch
einen wenig gesundheitsbewussten Le-
bensstil. Das alterstypische Austesten von
Grenzen und das bewusste Eingehen von
Risiken gefdhrdet eine zudem eine gute
Prognose und Lebensqualitat.

Raus aus der ,,Prinzenrolle”

Die Phase der Pubertit ist aullerdem
gepragt von Ablosungsprozessen. Die Be-
zugspersonen , Eltern” werden durch eine
intensive Zuwendung zu Gleichaltrigen
(Peer — Group) abgelost. Diese Loslosung ist
immens wichtig, um eine passende Rolle
in der Gesellschaft zu finden. An einer
chronischen Erkrankung leidende Jugend-
liche sind mit dem Elternhaus meist viel
stirker verbunden. Oft tun sich die Eltern
schwer, diese Jugendlichen loszulassen



Rehabilitation von Jugendlichen und jungen Erwachsenen

DIE POSITIVE WAHRNEHMUNG DES EIGENEN
KORPERS UND DIE NATURLICHE ENTWICK-
LUNG DER EIGENEN SEXUALITAT IST SCHON
FUR GESUNDE JUGENDLICHE IN DER PUBER-
TAT EINE GROSSE HERAUSFORDERUNG.

und behindern dadurch ungewollt die
Entwicklung zur Selbststandigkeit. Na-
tiirlich ist es sehr wichtig, dass die Eltern
Verantwortung iibernehmen, den Therapie-
verlauf unterstiitzen oder einfach da sind,
um ihr Kind zu stiitzen. Oftmals fiihrt dies
jedoch zu einer Uberbehiitung, wodurch
alterstypische Entwicklungsphasen nicht
wie bei gesunden Jugendlichen ablaufen.
Die Mutter lisst ihr Kind nicht ohne ihre
Begleitung an der Klassenfahrt teilnehmen,
Sohn oder Tochter werden von den Eltern
von der Party abgeholt und Piercings,
Tattoos oder Alkohol sind auch verboten.
Intensive Beziechungen zu Gleichaltrigen
entstehen nicht oder nur bedingt. Und
weil der Jugendliche schon friih in seinem
Leben mit Krankheit und Tod konfrontiert
wurde, wirkt er oft reifer oder ernster als
seine Altersgenossen.

Herzflattern

Die positive Wahrnehmung des eigenen
Korpers und die natiirliche Entwicklung
der eigenen Sexualitit ist schon fiir gesun-
de Jugendliche in der Pubertit eine groRRe
Herausforderung. Fiir chronisch herzkran-
ke Kinder verlauft sie noch schwieriger,
weil oft der eigene Korper als verletzlich
wahrgenommen wird. Fehlbildungen,
Narben und andere korperliche Einschrin-
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kungen will der Heranwachsende nicht
akzeptieren und so nimmt er sein gesamtes
Erscheinungsbild nicht an. Es mangelt an
Selbstvertrauen, erste Kontakte zum ande-
ren Geschlecht finden, wenn tiberhaupt,
verzogert statt und sind haufig platoni-
scher Natur (Lesen Sie dazu unseren Comic
,Herzflattern” auf www.bvhk.de).

Uberwindung der ,Kann-nicht/
will-nicht-Krankheit”

In der Pubertit fallen auch Entscheidungen
iiber die weitere schulische und / oder die
berufliche Laufbahn. Selbststindigkeit und
klare Ziele sind hilfreich und notwendig,
doch wo sollen diese herkommen, haben
doch immer die Eltern fiir einen gesorgt
und Verantwortung iibernommen?

In einer stationiren Rehabilitation fir



et e _’
i b rhen e L Lty

vy B s ek Y ey
s " i !

Jugendliche und junge Erwachsene kénnen
die Heranwachsenden gemeinsam in ihrer
Peer-group ihre Probleme und Sorgen auf-
arbeiten, um die eigene Erkrankung und
Korperlichkeit annehmen zu kénnen.
Dadurch bauen sie mehr Selbstbewusstsein
auf, lindern oder heilen mittels medizini-
scher Therapien beispielsweise Funktions-
und Fahigkeitsstorungen, optimieren die
medikamentose Therapie oder beheben
bzw. vermindern korperliche Beeintrachti-
gungen.

In Gruppengespriachen erkennen sie, dass
sie mit ihren Problemen nicht allein sind.
Endlich fiihlen sie sich von Gleichaltri-
gen und Gleichbetroffenen verstanden.

Sie gewinnen Selbstvertrauen, werden
unabhingiger und holen alterspezifische
Entwicklungsschritte nach. Durch die
Peer-Group in der Reha lernen sie, auch im

Alltag Kontakte zu Gleichaltrigen zu finden
und zu pflegen.

Coping, den eigenen, aktiven Beitrag zur
Krankheitshewaltigung verbessern

Arzte, Physiotherapeuten, Krankenschwes-
tern u.v.a. sorgen dafiir, dass sie im Alltag
auch im medizinischen Bereich selbstver-
antwortlich mit ihrer Krankheit umgehen
und auf diese Weise zu miindigen Patienten
werden. Jugendliche und junge Erwachsene
machen dabei unter professioneller Aufsicht
fiir diese Entwicklungsphase elementar
wichtige Koérper- und Grenzerfahrungen
und die Eltern lernen, dass sie ihr Kind in
diesem professionellen Umfeld beruhigt
,loslassen’” konnen.

Klinikeigene Schulen garantieren den
Anschluss an die Heimatklasse. In der
Berufsberatung werden Perspektiven zur
beruflichen Karriere mit der chronischen
Erkrankung aufgezeigt (Lesen Sie hierzu
auch die Informationen unseres Arbeits-
kreises ,,Schule/Beruf” unter www.bvk.de).

Antragsverfahren:

Da der MDK den von Thnen gestellten
Antrag auf Rehabilitation griindlich priifen
wird, ist eine detaillierte Begriindung des
medizinischen und psycho-sozialen Diens-
tes sehr wichtig. Solange sich der Jugendli-
che noch nicht in einem Ausbildungs- oder
Arbeitsverhiltnisverhiltnis befindet, ist
vorrangig die Krankenkasse zustandig.
Wenn in den vergangenen zwei Jahren vor
der Antragstellung iiber einen Zeitraum von
mindestens sechs Monaten Beitrige an die
Rentenversicherung abgefiihrt wurden, ist
diese zunichst zustandig.

Die Krankenkasse entscheidet auf Grundla-
ge des § 40 Abs. 2 SGB 'V, der Rentenversi-
cherungstrager nach § 31 SGB VI iiber eine
solche RehabilitationsmalRnahme.
,Beihilfeberechtigte stellen einen Antrag
auf Stationire Rehabilitationsmafinahme
gemidl § 35 BBhV.”"



Rehabhilitation fiir verwaiste Familien

Hoffnung

Leben

,WENN DEINE ELTERN STERBEN,
VERLIERST DU DEINE VERGANGENHEIT.
WENN DEIN KIND STIRBT, VERLIERST DU
DEINE ZUKUNFT.” (ELLIOT LUBY)

Der Tod ihres Kindes oder des Ge-

schwisters ist fiir die gesamte Familie

ein erschiitterndes Ereignis. Das Leben

eines jeden Familienmitglieds verandert

sich plotzlich und schonungslos mit
einschneidenden Auswirkungen auf das
gesamte familidre System.

Das Familien-Mobile
istin Unordnung geraten

Das Beziehungsgefiige wird ge- bzw.
zerstort, die einzelnen Familienmitglieder
miissen ihre Rollen im privaten wie im
gesellschaftlichen Bereich neu (er)finden
und ,,die Familie als Ganzes muss ein neues
Gleichgewicht entwickeln und dabei die Be-
diirfnisse, Fihigkeiten und Ressourcen jedes
einzelnen Mitglieds integrieren.” ** Solch
eine Grenzerfahrung veridndert aprupt das
ganze Leben und manche Ehen zerbrechen
daran. Hinzu kommt, dass diese Familien
oftmals schon dul3erst schwierige und

anstrengende Phasen hinter sich haben.
,,Ein Kind nach chronischer Erkrankung zu
verlieren bedeutet zumeist, eine lange und
belastende Zeit der Begleitung des Kindes
wdhrend dessen Erkrankung miterlebt zu
haben. Haufig ist die Familie schon zu die-
sem Zeitpunkt aus dem ,,normalen” Lebens-
vollzug gerissen: ein Elternteil begleitet das
kranke Kind im Krankenhaus, das andere
Elternteil muss arbeiten gehen und [ oder sich
um die Geschwisterkinder kiimmern. "
Eltern und Geschwister sind kérperlich
und physisch maximal erschopft. Der All-
tag bietet fiir die Bewaltigung der Trauer
hiufig nur wenig Raum und Zeit, um
untereinander iiber Gefiihle und Trauer zu
reflektieren oder ambulante therapeutische
Hilfe in Anspruch zu nehmen. Fiir eine
erfolgreiche Trauerarbeit ohne Langzeit-
schiden fiir Kérper und Geist ist es jedoch
unerlisslich, das Leid zulassen und mit ihm
leben zu kénnen.

| | ' Nachsorgeklinik Tannheim gémbh

einer von verwaisten Familien, S. 9, VS-Tannheim.

'S Nachsorgeklinik Tannheim gémbh

einer von verwaisten Familien, S. 12, VS-Tannheim



Wirksame Hilfe bei der Trauerarbeit

Die Rehabilitationskliniken Tannheim

und Berlin-Brandenburg bieten nach dem
Konzept der FOR ein Reha - Programm fiir
Eltern und Geschwister an, das speziell

fiir die Bediirfnisse verwaister Familien
entwickelt wurde. In Einzel-, Gruppen-,
und Paargesprachen konnen die verwaisten
Angehérigen {iber Angste, Selbstzweifel,
Hoffnungen und Wiinsche sprechen oder
bei Freizeitaktivititen mal ,,abschalten”
und somit neue Krafte fiir den Alltag
sammeln. Die medizinisch-physiotherapeu-
tischen Anwendungen beugen gesund-
heitlichen Folgeschaden der einzelnen
Familienmitglieder vor und stellen den
Erhalt von Leistungs- und Arbeitsfahigkeit
sicher. Dabei bekommen die Angehorigen

. Krifte fiir die Gestaltung des Hier und Jetzt
[--.], ohne die Erinnerung an die verstorbene
Person zu verlieren.“"® Auch hierbei ist ein
wesentlicher Bestandteil des Konzepts die

' Nachsorgeklinik Tannheim gémbh einer
' Nachsorgeklinik Tannheim gémbh einer

von verwaisten Familien, S. 6, VS-Tannheim.
von verwaisten Familien, S. 9, VS-Tannheim.

Moglichkeit, sich wihrend einer stationa-
ren Rehabilitation mit anderen verwaisten
Familien auszutauschen und zu erkennen,
dass man mit seinem Schicksal nicht alleine
ist. Deswegen haben sich die Nachsorgekli-
niken Tannheim und Berlin-Brandenburg
dazu entschlossen, Verwaisten-Rehas mehr-
mals im Jahr als eigenstiandiges, vierwo-
chiges Projekt anzubieten. Dabei kénnen
sich die Therapeuten gezielt auf die jeweils
individuellen Probleme und Bediirfnisse
der Gruppe einstellen.

Neben den Auswirkungen auf das Famili-
ensystem wird wihrend der Rehabilitation
intensiv auch die Paarproblematik, die
Folgen bei den Geschwistern und dem
gesamten sozialen Umfeld behandelt.
Beispielsweise konnen durch den unter-
schiedlichen Umgang mit dem Verlust des
Kindes bei Vitern und Miittern schnell
Irritationen und Verdrgerung tibereinander
aufkommen. ,, Frauen tendieren eher dazu,
ihren Gefiihlen Ausdruck zu verleihen und
Sichtbar” zu trauern. Sie konfrontieren sich
immer wieder mit dem Verlust und haben
das Bediirfnis, dartiber zu reden. Mdnner
neigen dazu, sich mit ihrer Trauer in ihre
eigene Welt zuriickzuziehen und wenig nach
aufSen zu zeigen.”” Missverstindnisse bis
hin zur Entfremdung der Partner sind die
Folge.

Hinterbliebene Geschwister
sind doppelt betroffen

Zum einen verlieren sie den geliebten Bru-
der / die geliebte Schwester, zum anderen
auch die Aufmerksamkeit ihrer wichtigsten
Bezugspersonen: den Eltern, die all ihre
Kraft benotigen, um ihre eigene Trauer zu
bewiltigen, abwesend oder tiberfordert
wirken und die N6te der Geschwister nicht
erkennen konnen. Oftmals verdriangen
Kinder dann ihre Trauer und reden nicht
dariiber, um Mama und Papa nicht zusatz-
lich zu belasten. Haufig sind psychische
Verhaltensauffilligkeiten, Leistungsabfall
in der Schule oder soziale Isolation die



Rehabilitation fiir verwaiste Familien

Folge. Auch Verwandte, Freunde und
Bekannte sind oft hilflos oder instinktlos.
,,Die Anteilnahme und das Verstdndnis des
weiteren sozialen Umfelds ist oft nach weni-
gen Wochen vorbei — es wird dann erwartet,
dass die Familien wieder funktionieren. Sdtze
wie ,,es war vielleicht auch besser so” oder
,,ihr habt ja noch ein anderes Kind” kennen
viele verwaiste Familien und fiihlen sich
dadurch verletzt.”** Notwendiger Zuspruch
und Unterstiitzung von Verwandten und
Freunden lisst nach und die Familien fiih-
len sich mit ihren Problemen zunehmend
allein gelassen. Gerade hier bewirken die
Gesprdche mit anderen Betroffenen wih-
rend des Rehaprozesses wahre ,,Wunder”,
denn aus dem Gefiihl des ,,Verstandenwer-
dens” entsteht Hoffnung, Kraft und Zuver-
sicht fiir das weitere Leben. Die Betroffe-
nen sprechen die gleiche Sprache. Dadurch
erschlieRen sie sich neue Ressourcen und
gewinnen wieder Vertrauen in die eigenen
Fahigkeiten.

DIE TRAUER UM DAS GESTORBENE KIND
ENDET NIE. AUFGABE UND ZIEL DER
FAMILIENORIENTIERTEN REHABILITATION
FUR VERWAISTE FAMILIEN IST ES, MIT DER
TRAUER ZU LEBEN UND GEMEINSAM NEUE
KRAFTE ZU ENTWICKELN, UM ZUSAMMEN DIE
ZUKUNFT ZU MEISTERN.

Antragsverfahren:

Trotz der begriindeten Notwendigkeit von
Reha-MaRnahmen fiir verwaiste Familien
besteht grundsitzlich kein gesetzlicher
Anspruch. Im Rahmen von Einzelfall-
entscheidungen konnen die Kostentrager
jedoch Rehabilitationsmanahmen fiir die
Familien finanzieren. Fiir jeden Elternteil
sollte ein separater Antrag auf Rehabilitati-
on gestellt werden. Grundlage fiir die Bean-
tragung sind §§ 23, 24 SGB V (Medizinische
Vorsorge fiir Miitter und Vater) bzw. § 41

SGB V (Medizinische Rehabilitation fiir
Miitter und Viter). Geschwister konnen
iber die Eltern mit beantragt werden.

Eine weitere Moglichkeit der Kostenerstat-
tung tiber die Leistungstrager durch Ein-
zelfallentscheidungen sind die §§ 40 Abs. 2
SGB V bzw. 31 SGB VI."

Nach der Antragstellung prift der Medi-
zinische Dienst der Krankenkassen (MDK)
die Notwendigkeit einer solchen Rehabi-
litationsleistung fiir die gesamte Familie.
Daher ist es besonders wichtig, dem Antrag
eine ,,ausfiihrliche medizinisch-psycho-
soziale Begriindung des behandelnden
Arztes [ Therapeuten beizulegen. Diese
Befiirwortung soll insbesondere auf die
psycho - sozialen Belastungen und Beein-
trachtigungen der Familie durch den Tod
des Kindes Bezug nehmen und die Krank-
heitsvorgeschichte aufzeigen. Sollte gar die
Arbeitsfahigkeit beeintrachtigt sein, ergibt
sich daraus ein Rehabilitationsanspruch.”*

elner ionz ilitation von verwalsten_ Familien, S. 10, VS-Tannheim.

' Nachsorgeklinik Tannheim gGmbh: B
I " vgl. Nachsorgeklinik Tannheim gGmhh

Familien, S. 22, VS-Tannh

 ygl. Nachsorgeklinik Tannheim gGmbh: Behandlungsknnzepl einer statlnnaren Rehahllllatmn von verwaisten Familien, 5. 22, VS-Tannheim.



Portrait der Reha-Kliniken

DAS KONZEPT DER -
ABILY
FAMILIENORIENTIERTEN REHA
ST EUROPAWEIT EINZIGARTIG. FUR AM HERZEN

ERKRANKTE KINDER, JUGENDLICHE UND IHRE

Kind krank
Familie krank!

NDWEIT
MILIEN GIBT ES DEUTSCHLA
! VIER FOR-KLINIKEN.

,,Der Patient heiRt Familie”: Dieser
Leitsatz gilt in der Nachsorgeklinik
Tannheim bei Villingen — Schwennin-
gen im Schwarzwald fiir Familien mit
herz-, krebs- und mukoviszidosekran-
ken Kindern sowie Jugendliche und junge
Erwachsene und verwaiste Familien.
Diese und andere schwere chronische

Erkrankungen hinterlassen schmerzhafte
Spuren an Korper und Seele der Betroffe-
nen und ebenso bei deren Familien.

1997 wurde die Klinik als gemeinniitzi-

ge GmbH eroffnet. Die Bilanz nach 16
Betriebsjahren bestitigt den Bedarf: Die
145-Betten-Klinik ist zu 100 Prozent ausge-



lastet; das ganzheitliche, interdisziplinire
und familienorientierte Konzept hat sich
bestens bewihrt, wie auch eine wissen-
schaftliche Begleitstudie zur Evaluation
bestatigt.

Die Tannheimer Klinik hat in mancher

Hinsicht Modellcharakter. Gesellschafter
sind die Deutsche Kinderkrebsnachsor-

ge — Stiftung fiir das chronisch kranke
Kind, die Arbeitsgemeinschaft der baden —
wiirttembergischen Forderkreise krebs-
kranker Kinder e.V., der Bundesverband
Mukoviszidose e.V. und Bundesverband
Herzkranke Kinder e.V.. Die Trager sind die
Interessensvertreter derer, die in Tannheim
betreut werden. Seit Bestehen der Nach-
sorgeklinik wird diese stindig erweitert
und gemal3 der sich dandernden Bediirf-
nisse seiner Patienten neu konfiguriert. So
verfiigt die Klinik beispielsweise seit 2012
iiber ein Lokomotionscenter, welches hilft,
die Fitness nach einer schweren Herz-OP
wieder aufzubauen.

Das Konzept:

Grundlage fiir die therapeutische Arbeit ist
ein familienorientiertes Konzept.

Die Indikationen fiir eine familienorientier-
te Rehabilitation ergeben sich aus mogli-
chen korperlichen und psychischen Be-

eintrachtigungen, die teilweise eine Folge
der Erkrankung (z.B. Bewegungsstorung,
Nervenausfille, Storungen der geistigen
Leistungsfahigkeit, Verlust von Extremi-
titen oder anderen Organen) sind.

Unter der Leitung von Chefarzt Dr. Hans-
Peter Griittner arbeiten in der medizini-
schen Abteilung sechs Arzte (darunter
zwei Kinderkardiologen), das Pflegeperso-
nal, Sport-, Physio- und Ergotherapeuten.
Im Sinne der ganzheitlichen Behandlung
wird Hand in Hand mit der psychosozia-
len-padagogischen Abteilung (Diplompsy-
chologen, Diplompiadagogen, Diplomsozi-
alpadagogen, Heilpiadagogen, Kunst- und
Reittherapeuten, Erziehern und Lehrern
zusammen gearbeitet. Ziel der vierwo-
chigen Behandlung ist die Verbesserung
der physischen und psychischen sowie
der sozialen Situation des kranken Kindes
und seiner Familienangehérigen, indivi-
duell und innerfamiliar.

,Die Kinder und Eltern erfahren per-
sonliche Zuwendung und Anteilnahme

in einer Atmosphire der Geborgenheit
und der Hoffnung”, so Jochen Kiinzel,
psychosozialer Leiter der Klinik. Wesent-
liche Therapieziele sind das Erkennen
und Behandeln von somatischen und
psychosomatischen Erkrankungen im
Zusammenhang mit Grunderkrankungen



des Patienten. Die Zusammenfiihrung und
Starkung der Familie, die Steigerung der
Leistungs- und Arbeitsfahigkeit der Eltern
sowie die schulische und berufliche Reinte-
gration der kranken Kinder, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen und die Behand-
lung von Erschopfungszustanden sind
Aufgabe der Reha.

Die klinikeigene Schule ist integrativer
Bestandteil des ganzheitlichen Therapie-
konzeptes der Nachsorgeklinik Tannheim.
Ein siebenkopfiges Lehrerkollegium, zu-
sammengesetzt aus verschiedenen Schulty-
pen, unterrichtet nicht nur die erkrankten
Kinder, sondern auch deren Geschwister.
Erginzend bietet die Klinik fiir Jugendli-
che und junge Erwachsene — gegebenen-
falls mit Partner — eine gruppenorientierte
Rehabilitation an, die die Entwicklungs-
schritte dieser Lebensphase begleitend

zur Krankheitsbewiltigung unterstiitzt.

In Anlehnung an die Grundkonzeption
des Hauses wird gegenwirtig zehn Mal
im Jahr eine Verwaisten — Rehabilitation
angeboten, in der Familien betreut werden,
die ihr Kind auf Grund einer chronischen
Erkrankung verloren haben.

Die Anspriiche und Aufgaben sind in den
vergangenen 16 Jahren standig gewachsen,
worauf sich die Klinik medizinisch, per-
sonell und infrastrukturell mit staindiger

DIE SEHR GUTEN BIOKLIMATISCHEN
BEDINGUNGEN TRAGEN IN JEDER
JAHRESZEIT ZU EINEM HOHEN
ERHOLUNGSWERT BEI.

Innovation und Optimierung einstellen
musste. Das liegt vor allem daran, dass die
jungen Herz-, Krebs- und Mukoviszidose-
patienten immer frither aus den Akut-
kliniken entlassen und in zunehmend
schlechterer korperlicher Verfassung
aufgenommen werden. Der medizinische
und pflegerische Aufwand wird grofier,
ebenso auch die Liicke, die zwischen Kos-
tenbedarf und Kostenerstattung klafft.

Lage und Infrastruktur:

Die siidlich von Villingen — Schwennin-
gen auf 800 Metern Meereshohe liegende
Nachsorgeklinik ist umgeben von der fas-
zinierenden Landschaft des Siidschwarz-
waldes. Die sehr guten bioklimatischen
Bedingungen tragen in jeder Jahreszeit
zu einem hohen Erholungswert bei. Die
Nachsorgeklinik Tannheim ist in vier Be-
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reiche untergliedert: In einem Hauptgebau-
de sind die medizinisch-physiotherapeu-
tischen und psycho-sozial-padagogischen
Abteilungen sowie der Gemeinschaftsbe-
reich untergebracht. Lichtdurchflutete

Korridore verbinden das Hauptgebaude mit
den groRziigig gestalteten Appartements
bzw. Zimmern, die alle iiber ein Telefon mit
integriertem Notruf verfiigen. Die Ju-
gendlichen und jungen Erwachsenen sind
in Einzel- oder Doppelzimmern unterge-
bracht, Familien in Appartements fiir zwei
bis fiinf Personen. Fiir pflegebediirftige
Patienten stehen speziell ausgestattete Zim-
mer zur Verfiigung. Die bauliche Ausstat-
tung der Klinik sorgt fiir eine angenehme
und kommunikative Atmosphire, die nicht
den Charakter einer Akutklinik aufkom-
men lasst. Fiir sportliche Aktivitaten und
die Freizeitgestaltung bestehen innerhalb
der Klinik zahlreiche Méglichkeiten: Im
Haus befinden sich Hallenbad, Sporthalle,
Sauna, Kletterwand und ein mit moderns-
ten Sportgerdten ausgestatteter Fitness-
raum fiir die medizinische Therapie. Weiter
verfiigt die Klinik iiber ein Billardzimmer
samt TischfuRRballgerdten, ein Internet-
café, eine Kaminecke sowie ein grof3er
Musikraum zum gemeinsamen Feiern und
Tanzen. Auch die AulSenanlagen lassen
vielseitige Moglichkeiten der Freizeitgestal-
tung zu: vom FuRballspielen bis hin zum
therapeutischen Reiten.

Zahlreiche kulturelle Angebote, Ausflugs-
ziele und Unterhaltungsmoglichkeiten, vor
allem fiir das therapiefreie Wochenende,

in der niheren und weiteren Umgebung
garantieren einen hohen Freizeitwert.

2
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Telefon: 07705 / 920-201
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E-Mail: verwaltung@tannheim.de




Endlich
aufleben!

Endlich wieder aufleben — nach diesem
Motto arbeitet die Katharinenhoéhe in
Schonwald im Schwarzwald bereits seit
1985! Hier entstand die familienori-
entierte Rehabilitation, seit 1990 auch
fiir herzkranke Kinder mit ihren Familien
sowie fiir Jugendliche und junge Erwach-
sene. Heute ist die Katharinenhohe nicht
umsonst eine der bundesweit fiihrenden
Spezialkliniken fiir Rehabilitation. Zahl-
reiche Familien mit herzkranken Kindern
haben hier in den letzten 20 Jahren neue
Kraft und Lebenswege gefunden — dank

individuell zugeschnittener medizinisch-
therapeutischer und psychosozialer
MaBnahmen, die sich an den personlichen
Interessen und Bediirfnissen sowie an der
jeweiligen Belastungsfahigkeit der kranken
Kinder und ihrer Familien orientieren. Ein
ganzheitlich-interdisziplinar arbeitendes
hoch qualifiziertes Arzte- und Therapeut-
enteam, modernste fachliche Standards,
eine enge Zusammenarbeit mit den einwei-
senden Kliniken und die erholsame Lage
der Reha-Klinik mitten in einer idyllischen
Schwarzwaldlandschaft sorgen zudem fiir
beste dullere Bedingungen.

Auf der Katharinenhohe stehen pro Reha-
Einheit Plitze fiir ca. 32 Patientenfami-
lien sowie 15 Jugendliche und 15 junge
Erwachsene zur Verfligung.

Ausstattung:

Ambiente zum Wohlfiihlen — bewusst
wurde weitgehend auf eine typische
Klinikatmosphare verzichtet. Stattdessen
erinnert die Gestaltung der Katharinen-
hohe eher an ein Hotel — mit Empfang,



Speisesaal, Cafeteria, Piano-Bar, Kaminecke
und grofSer Dachterrasse. Die Patienten-
familien wohnen wihrend ihrer Reha in
freundlichen Appartements, die allesamt
ausgestattet sind mit Bad/WC, Telefon und
kleinem Kiihlschrank. Die meisten dieser
Appartements haben zusitzlich noch eine
kleine Kiiche mit Aufenthaltsbereich.
Selbstverstindlich sind alle Bereiche der
Klinik barrierefrei gestaltet.

Reha-Gaste konnen in ihrer Freizeit gerne
Sauna, Schwimmbad, Fitnessbereich,
Sport- und Gymnastikhalle sowie andere
Sportstatten der Katharinenhohe nutzen.

Medizinischer Bereich:

Das Arzteteam der Katharinenhohe arbei-
tet mit dem modernsten diagnostischen
Instrumentarium sowie mit allen indikati-
onsspezifischen, physio-therapeutischen
und medizinischen Behandlungsmoglich-
keiten. Dazu gehoren z.B. Ultraschalldi-
agnostik und Farb-Duplex-Sonographie,
Ruhe-, Langzeit- und Belastungs-EKG,
Langzeitblutdruck- und Lungenfunkti-
onsmessungen, Herzrhythmusdiagnostik
und Labordiagnostik, Notfallbehandlung
mit Monitoriiberwachung, Infusionen und
Transfusionen.

Dariiber hinaus bestehen enge Kooperatio-
nen mit den Universitatskliniken Freiburg
und Tiibingen sowie mit der Klinik fiir
Kinder- und Jugendmedizin Villingen.

Physiotherapie und Balneologische
Abteilung:

Wieder fit werden — erfahrene Fachleute
unterstiitzen Patientenfamilien kompetent
und einfiihlsam z.B. mit Krankengymnas-
tik, gezieltem Kraft- und Ausdauertraining,
Massagen, Fango- und Heiflufteinheiten,
sowie Badern. Spezielle Therapien auf
neurophysiologischer Grundlage (z.B. nach
Bobath) aber auch FuRreflexzonenmassage
und Lymphdrainage gehoren selbstver-
standlich zum Repertoire. Sporttherapeuti-

sche Angebote unter fachlicher Anleitung
verbessern schonend und behutsam die in-
dividuelle korperliche Leistungsfahigkeit.

Ergotherapie und Heilpadagogik:
Umfassend helfen — besonders beeintrich-
tigte Patienten erhalten eine Einzelforde-
rung. Heilpadagogen, Ergotherapeuten
oder speziell kunst- und spieltherapeutisch
ausgebildete Mitarbeiter helfen z.B. bei
Wahrnehmungsstérungen, feinmotorischen
Schwierigkeiten, Behinderungen und Ent-
wicklungsverzogerungen. Im Mittelpunkt
steht dabei stets das individuelle Wohlbe-
finden der jungen Patienten — und zwar
von Korper, Seele und Geist.



Psycho-soziale und psychologische
Betreuung:

Reden und entspannen — psychosoziale
Mitarbeiter beraten und unterstiitzen in
therapeutischen Einzel-, Paar-, Familienge-
sprachen. Den personlichen Austausch mit
Gleichbetroffenen finden Patientenfamilien
in von Psychologen und Sozialpidagogen
fachlich angeleiteten Gruppengesprachen.
Aullerdem bietet die Katharinenhohe viele
Orte und Moglichkeiten, anderen Patien-
tenfamilien zu begegnen und voneinander
zu lernen. Autogenes Training, und andere
Entspannungsiibungen sind weitere Bau-
steine einer allumfassenden Rehabilitation.

DIE PATIENTEN WERDEN SEHR
VORSICHTIG AN DIE BELASTUNGEN
DES ALLTAGS HERANGEFUHRT —
DANK DER LANGJAHRIGEN ERFAH-
RUNG DER KATHARINENHOHE IN
DER REGEL MIT GROSSEM ERFOLG.

Padagogischer Bereich — Schule:

Lernen und wieder Kind sein — in alters-
spezifischen Kindergruppen finden die
jungen Patienten und ihre Geschwister

mit Unterstiitzung speziell ausgebilde-

ter padagogischer Fachkrifte spielerisch
wieder zusammen, erleben in der Gruppe
unbeschwerte Stunden voller Spaf3 und
Spannung und kénnen endlich wieder
Kind sein. Zusitzlich kommen auch Psy-
chologen zu Gruppengesprachen und zur
Kinderentspannung in die Gruppen. Eltern
werden bei Bedarf von Padagogen in Erzie-
hungsfragen beraten — und gewinnen wah-
rend der Kindergruppentermine Zeit zur
personlichen Erholung und Entspannung.
Ein weiteres, besonderes padagogisches
Angebot ist die Frithférderung von Klein-
kindern: Fiir alle Kindergruppen gilt, dass
die individuelle Leistungsfahigkeit bzw.
Beeintrachtigung berticksichtigt wird. Die
Patienten werden sehr vorsichtig an die Be-
lastungen des Alltags herangefiihrt — dank
der langjahrigen Erfahrung der Kathari-
nenhéhe in der Regel mit groRem Erfolg.
Der Schulunterricht findet in Einzel- und
Kleingruppen vor allem mit hauseigenen
Lehrkriften statt. Als Teil einer Kranken-
hausschule kann die Katharinenhohe zu-
dem auf externe Lehrkrifte zuriickgreifen
und so alle Schultypen und Ficherkombi-
nationen abdecken.
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Kreativ- und Freizeitangebote:

Aktiv sein und Spall haben — zahlreiche
Freizeitangebote sorgen fiir spannende
Erlebnisse und gemeinsame Lebensfreude.
Die Reha-Gaste erwartet ein vielfiltiges
Sportangebot fiir die ganze Familie: Im
Haus laden ein Schwimmbad mit Sauna,
ein Fitnessbereich und eine Kletterwand
zu sportlichen Aktivitaten ein; in der ge-
raumigen Sporthalle und auf den AufZen-
anlagen kann z.B. Volleyball, Basketball,
Ful3ball, Badminton, Tennis oder Boules
gespielt werden. Sehr beliebt ist auch der
hauseigene Hochseilgarten. Und natiirlich
bietet der umliegende Schwarzwald ausrei-
chend Méglichkeiten zum Nordic Walking,
Radfahren und Wandern, im Winter auch
zum Skifahren, Langlaufen und Rodeln.
Verschiedene Werkraume, Spielecken,
Musik- und Medienraum lassen viel Raum
fir Kreativitit. Hier kann nach Herzenslust
gebastelt, gemalt, getopfert, Holz bearbei-
tet, musiziert oder ein Videofilm gedreht
werden. Organisierte Ausfliige, Grillfeste,
Partys und Aktionen sind weitere Bestand-
teile des umfangreichen Freizeitangebots
der Katharinenhohe, das sich stets an den
jeweiligen Interessen der Patientenfamilien
orientiert.

Antragsverfahren, Anmeldung

Falls Probleme oder Riickfragen beziiglich
des tiblichen Antragsverfahrens bestehen,
helfen die zustindigen Mitarbeiter der
Katharinenhohe gerne weiter!

"--./ .

Rehabilitationsklinik Katharinenhdhe gemeinniitzige GmbH
Oberkatzensteig | |

- sl
- 78141 Schonwald | Schwarzwald
. . Telefon: 07723-6503-0
Katharinenhihe info@katharinenhoehe.de
i N www.katharinenhoehe.de
s e — Arztlicher Leiter: Dr. med. Siegfried Sauter

— Psycho-sozialer Leiter und Geschdftsfiihrer: Stephan Maier
— Information und Anmeldung: Inge Beller




Reha

Teutoburger

Wald

Wohnen mit Atmosphare

Zur Kinderklinik gehéren mehrere Fach-
werkbauernhiuser westfilischer Art, die
stilgerecht renoviert und erweitert wurden.
Die Unterbringung erfolgt der Familien-
groBe entsprechend, in Appartements bzw.
Zimmern mit Bad oder Dusche und WC,
Notruf- und Gegensprechanlage, Babypho-
nanlage, TV und Telefon. Internetempfang
(W-LAN) ist moglich.

Den Familien stehen ein eigenes Schwimm-
bad, die gro3e Sporthalle mit vielfaltigen
Spiel und Sportmoglichkeiten, ,,Spiekers
Corner” (als Treffpunkt fiir Jung und Alt),
eine Sauna sowie Spiel-, Musik- und Bastel-
raume zur Verfiigung.

Die Klinik Bad Oexen verfiigt iiber diag-
nostische Einrichtungen wie z. B. Labor,
Sonographie, Endoskopie, Ergospirometrie,
Bodyplethysmographie sowie eine Thera-
pieabteilung mit entsprechenden phy-

siotherapeutischen Angeboten. Dariiber
hinaus verfiigt die Kinderklinik Bad Oexen
iiber eine Reithalle mit Therapiepferden.
Integratives Reiten — aulRerhalb der Thera-
pie — wird ebenso angeboten.
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Medizinische Betreuung

Die medizinische Betreuung der herz-
kranken Kinder erfolgt durch erfahrene
Kinderkardiologen, Kinderkrankenschwes-
tern und med. Fachpersonal. Der Kinder-
arzt ist rund um die Uhr verfiigbar. Das
Herzzentrum Bad Oeynhausen — Koope-
rationspartner der Klinik Bad Oexen - ist
unweit entfernt und in 10 bis 15 Minuten
zu erreichen.

Physiotherapie

Wir bieten Krankengymnastik auf neuro-
physiologischer Grundlage (ggf. unter
Einbeziehung von Wassergymnastik),
Ergotherapie und Atemgymnastik (z.B. bei
Verformung des Brustkorbes) an.
Besonders bei nicht vollstandig korrigier-
baren Herzfehlern besteht oft eine erhebli-
che Einschrankung der Leistungsfahigkeit,
nach Therapiekomplikationen nicht selten
auch bleibende Behinderungen, die durch
die genannten Therapieformen in der
stationdren Rehabilitation viel intensiver
angegangen werden konnen als zu Hause,
so dass in kurzer Zeit gro8ere Fortschritte

erreichbar sind. Bei den medizinisch mit
betreuten Geschwistern und Erwachsenen
liegt der Schwerpunkt der kinder- und
jugendarztlich verordneten Therapien auf
Gruppenangeboten und zwar einerseits
innerhalb der altersgemiBen Peer - Group,
andererseits und ganz vordringlich auf
sport- und physiotherapeutischen Gruppen-
angeboten, die den Zusammenhalt und das
Einiiben von Regeln und Grenzen innerhalb
der Familie fordern. Ein besonderer Schwer-
punkt fiir Erwachsene ist die Therapie von
funktionellen Riickenschmerzen sowie Adi-
positas (Ubergewicht) u.a. Beschwerden.

Ernhrungstherapie und
Gesundheitstraining

Bei Erndhrungsstérungen mit problemati-
schem Essverhalten und/oder mangelnder
Gewichtszunahme wird gezielte Beratung
durch den Kinderarzt, Psychologen und
Diitassistentin sowie ein Esstraining ange-
boten. Fiir die begleitenden Eltern bieten
wir bei Problemen mit Alltagsdrogen arztli-
che und psychologische Unterstiitzung an,
zum Beispiel in Form einer Raucherentwoh-
nungsgruppe.



Psychologische Betreuung

Die Verarbeitung der lebensbedrohlichen
Erkrankung und der belastenden Therapie,
gegebenenfalls auch die Akzeptanz blei-
bender Therapiefolgen, kann durch psy-
chologische Einzel-oder Gruppenarbeit mit
dem Patientenkind, seinen Geschwistern
und/oder den Eltern unterstiitzt werden.

Kinderbetreuung

Unter gezielter padagogischer Anleitung
erfolgt eine Reintegration in altersgerechte
Gruppenaktivititen, an denen Patien-

ten- und Geschwisterkinder gemeinsam
teilnehmen.

Snoezelen

Unter Anleitung der Heilpiadagogin oder
Ergotherapeutinnen werden einzelne Sinne
des Kindes beim Snoezelen besonders tief
angesprochen. Ziele sind u.a. Entwick-
lungsférderung und Aufbau motorischer
und sozialer Handlungskompetenzen. Beim
psychologischen Snoezelen geht es um

die Forderung der Eltern-Kind-Beziehung

IM RAHMEN UNSERES FAMILIEN-
ORIENTIERTEN KONZEPTES LEGEN WIR
GROSSEN WERT DARAUF, DASS KINDERN
UND ELTERN NEBEN NOTWENDIGER
THERAPIE NOCH ZEIT UND MUSSE
BLEIBT, ZWECKS FORDERUNG DES
FAMILIENZUSAMMENHALTES.

und um die Aktivierung personlicher
Ressourcen bei Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen.

Erganzende Leistungen

Notwendige erganzende ambulante Leis-
tungen (z.B. spezielle physiotherapeutische
Heilmittel) konnen bei den mitbetreuten
Familienangehorigen auf Verordnung des
Hausarztes oder im Rahmen einer eigenen
Reha-MaBnahme erfolgen. Im Rahmen un-
seres familienorientierten Konzeptes legen
wir groRen Wert darauf, dass Kindern und
Eltern neben notwendiger Therapie noch
Zeit und MulBe bleibt, zwecks Forderung
des Familienzusammenbhaltes.
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Angebote fiir die ganze Familie

Wihrend der FOR definieren alle Famili-
enmitglieder ihren Platz in der Familie neu
und es entsteht ein neues — zunehmend
stabileres — innerfamilidres Gleichgewicht.
Durch Angebote fiir die ganze Familie
(Familiengesprache, Projektarbeit und
Sport- und erlebnispadagogische Angebo-
te) in einer umsorgenden und entlastenden
Umgebung, kann sich das System Familie
neu konstituieren, wobei jeder einzelne
geniigend Raum und Zeit fiir sich selber
zur Verfiigung hat.

Jugend-Rehamalinahmen

Fiir Jugendliche ab 15 Jahre, die ohne
Begleitung der Eltern zur Rehabilitation
kommen, werden mehrmals im Jahr Son-
dermafBnahmen in kleinen Gruppen von
8 bis 13 Jugendlichen unter intensiver
Betreuung durchgefiihrt.

Die ,,0exen-Schule”

Fester Bestandteil der Rehabilitation ist
auch der Schulunterricht. Alle schulpflich-
tigen Kinder werden in der , Oexen-Schu-
le” durch staatliche Lehrkrifte der ,,Schule
fiir Kranke” des Kreises unterrichtet. Der
Unterrichtsstoff wird individuell nach
Angabe der Heimatschule fiir jedes Kind
zusammengestellt. Oft kénnen krankheits-
bedingte Defizite ausgeglichen werden.

Dauer/Anmeldung

Die Dauer der Rehabilitation betrdgt im
Allgemeinen vier Wochen. Verlangerungen
werden im begriindeten Einzelfall bei be-
sonderer medizinischer Notwendigkeit mit
dem Kostentrager vereinbart. Eine kiirzere
Dauer der Rehabilitation ist im Kindes- und
Jugendalter aus medizinischen und thera-
peutischen Griinden nicht sinnvoll. Alle
Patienten und ihre Begleitpersonen reisen
in der Regel am gleichen Tag an. Fragen
zum Behandlungskonzept oder zur Antrag-
stellung konnen Sie mit den Mitarbeitern
unserer Patientenanmeldung bzw. unserem
Sozialdienst telefonisch besprechen.

BAD OEXEN

Kontaktdaten:

Klinik Bad Oexen

Oexen 27

32549 Bad Oeynhausen
Telefon:05731 / 537-0
www.badoexen.de

E-Mail: klinik @badoexen.de

Anmeldung:

Team Patientenverwaltung
Telefon: 05731 1 537-702




EINZIGE NACHSORGEKLINIK IN DEN

F I ' l ili NEUEN BUNDESLANDERN -
a I I e FAMILIENORIENTIERTE REHABILITATION

TWISCHEN NATURPARK UND

behandelt!

Die Kindernachsorgeklinik Berlin- Bran- Zusitzlich zur FOR bieten wir stationire
denburg ist eine Klinik fiir Familienori- ~ Rehabilitationen fiir folgende Schwer-
entierte Rehabilitation (FOR). Denn nicht ~ punkte an:
nur die Kinder und Jugendlichen, son- M Jugendrehabilitationen fiir herz- und
dern auch ihre Eltern und Geschwister krebskranke Patienten in kleinen Grup-
sind durch die Erkrankung psychisch und peni. d. Schulferien;
sozial stark belastet. In der Geborgenheit M Rehabilitationen fiir Erwachsene mit
unserer Klinik soll die ganze Familie nach angeborenen Herzfehlern (EMAH);
langer schwerer Krankheit Ruhe finden M Rehabilitation fiir verwaiste Familien,
und Kraft fiir die Bewiltigung der neuen die ein Kind durch eine schwere Krank-

Lebenssituation schopfen. heit oder einen Unfall verloren haben.

=T
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Lage der Klinik und Infrastruktur

Die Kindernachsorgeklinik Berlin-Branden-
burg befindet sich im Naturpark Barnim,
einem der groBten zusammenhingenden
Wald- und Seengebiete Deutschlands. Die
Hauptstadt Berlin ist mit 6ffentlichen Ver-
kehrsmitteln in nur 30 Minuten erreichbar.
Die familienfreundliche und kommunikative
Atmosphire unserer Klinik lasst nicht den
Charakter einer Akutklinik aufkommen.
Den Familien stehen in fiinf Hiusern 30
groRziigig gestaltete freundliche Apart-
ments zur Verfiigung, die jeweils iiber
eigene Sanitareinheiten sowie Telefone mit
integriertem Notruf verfiigen. Fiir schwer-
kranke Patienten sind sechs Apartments mit
zentralen Uberwachungsmonitoren ausge-
stattet. Ein Teil der Familienappartements
ist behindertengerecht.

Behandlungsschwerpunkte
Kardiologische Erkrankungen

Rehabilitation aller erworbenen und
angeborenen Herzfehler nach Herzopera-
tion, Hybridverfahren, Herzkatheter mit
Intervention, nach Herztransplantation
und Herzschrittmacherimplantation. Fiir
die Patienten mit angeborenen Herzfehlern
besteht keine Altersbeschrankung.

. .;';:Ir-"llﬁrﬁ'.- \

Kinderonkologische und
hamatologische Erkrankungen

Rehabilitation bei allen Tumor- und Blu-
terkrankungen sowie nach Knochenmarks-
transplantation des Kindes- u. Jugendalters
und des frithen Erwachsenenalters bis zum
25. Lebensjahr.

Medizinischer Bereich

Die Patienten und Familien werden von
einem hoch spezialisierten Team aus Arzten
und Kinderkrankenschwestern betreut.

Das Arzteteam besteht aus Kinderkardiolo-
gen (EMAH), Kinderonkologen und Arzten
in der Facharztausbildung. Die drztliche
Betreuung wird zusitzlich zum Tagesdienst
rund um die Uhr durch einen irztlichen
Vorder- und Hintergrunddienst, einschlief3-
lich Notfallversorgung, abgesichert. Es be-
stehen enge Kooperationen zum Deutschen
Herzzentrum Berlin, der Charité und dem
Heliosklinikum Berlin-Buch. Zur interdiszi-
plindren Versorgung werden Fachirzte aus
den Bereichen Neurologie, Orthopadie und
Psychosomatik sowie ein Orthopadietech-
niker hinzugezogen. Bei Erndhrungsstérun-
gen steht eine kompetente Didtassistentin
zur Verfiigung.

Dem Arzteteam steht zur Diagnostik und



Therapie ein modernes Instrumentarium
zur Verfiigung. Dazu gehoéren u. a. 2D-
Echokardiographie und Farbduplex-
sonographie, Bauch- und Hiiftsonographie,
Ruhe-, Langzeit- und Belastungs- EKG,
Spiroergometrie, Langzeitblutdruckmes-
sung, Lungenfunktionsmessung, Sauer-
stofftherapie, Herzschrittmacherabfrage,
Rontgen und Labordiagnostik.

Sport- und PhYsiotherapie

sowie physikalische Therapie

Zur Verbesserung der korperlichen Belast-
barkeit, insbesondere auch nach Kompli-
kationen mit bleibenden Behinderungen,
werden die Patientenfamilien kompetent
und einfiihlsam durch unsere Therapeu-
ten behandelt. Durch sporttherapeutische
Angebote, gezieltes Kraft- und Ausdauer-
training, Krankengymnastik, spezielle The-
rapien auf neurophysiologischer Grundlage
(Bobath, Vojta), Schwimmtherapie, Mas-
sagen, Anwendungen in der Biderabtei-
lung u. v. m. helfen wir der Familie, wieder
fit fir den Alltag zu werden.

Ergotherapie/Heilpadagogik
Im Rahmen von Einzeltherapien steht die
Forderung und Verbesserung der Grob-

sowie Feinmotorik und damit die Verbesse-
rung von Koordination, Bewegungsablau-
fen, der Konzentration und Ausdauer sowie
der kognitiven Leistungsfihigkeit im Focus
der Therapien.

Psychologische und
sozialpadagogische Betreuung

Eine umfassende psychologische Betreu-
ung erhalten die Patientenfamilien bei

der Verarbeitung der lebensbedrohlichen
Erkrankungen und der belastenden Thera-
pien im Rahmen von Einzel-, Familien und
Gruppentherapien (Peergroup). Thera-
pieziele sind u. a. eine Verbesserung von
Verhaltensauffilligkeiten sowie emotio-
nalen Stérungen und damit die Starkung
der Ressourcen und Kompetenzen der
ganzen Familie. Wichtig ist dabei auch der
personliche Austausch mit gleich betroffe-
nen Patientenfamilien und der betroffenen
Kinder und Jugendlichen untereinander.
Kunst-, Musik-, Tanz- und Reittherapie
sowie Entspannungstherapie erganzen die
psychologische Betreuung. Hier kann non-
verbal etwas ausgedriickt werden, wofiir
sonst noch die Worte fehlen. Durch eine
gezielte sozialrechtliche Beratung in allen
Fragen wird die psychosoziale Betreuung
abgerundet.



Portrait der Reha-Kliniken

UNSER LEITGEDANKE IST DIE
BASIS UNSERER ARBEIT
LFAMILIEN STARKEN MIT
FURSORGE UND KOMPETENZ"

REHA fiir verwaiste Familien

Im Mittelpunkt der Verwaistenrehabilitati-
on steht die psychologische Unterstiitzung
der individuellen und familidren Trauer-
verarbeitung. Trauer ist ein Prozess, der
nie endet. Daher ist es nicht unser Ziel, die
Trauer zu stoppen, sondern die Familien in
ihrem eigenen Trauerprozess zu unter-
stiitzen. Gerade im Austausch mit anderen
verwaisten Familien stellen die Betroffenen
fest, dass es Wege und Moglichkeiten gibt,
der Trauer zu begegnen, ohne die Erinne-
rung an das geliebte Kind zu verdriangen.
Die Familien sollen darin bestirkt werden,
ihre Trauer zulassen zu kénnen, und zwar
in einer Art und Weise, die ihnen die not-
wendige Kraft und Energie fiir die weitere
Lebensgestaltung gibt.

Schule und Kinderbetreuung

Ein wichtiger Bestandteil der Rehabili-

tation ist der Schulunterricht fiir Kinder
und Jugendliche. Zum Ausgleich krank-
heitsbedingter Defizite erfolgt eine enge

Kooperation mit den Heimatschulen. In der
Kinderbetreuung erfolgt unter erfahrener
padagogischer Anleitung eine Reintegrati-
on der Patienten- und Geschwisterkinder
in altersgerechte gemeinsame Gruppenak-
tivitaten.

Kreativ- und Freizeitangebote
fiir die Familien

Der Kontakt und die Begegnungen mit
gleich betroffenen Menschen hei8t in
unserer Klinik aktiv sein und gemeinsam
Spal® haben. Dazu gehoren u. a. vielseitige
Sportangebote fiir die Familie in der Sport-
und Schwimmhalle sowie im Fitnessstudio.
Viel Raum zum Ausleben der eigenen Kre-
ativitit bieten die Keramik-, Holz u. Male-
reiwerkstatt. Ausfliige in die landschaftlich
reizvolle Umgebung mit Wandern, Radfah-
ren oder Baden dienen der gemeinsamen
Erholung. Ausfliige nach Berlin mit Besuch
von Kino, Rock- und Popkonzerten geho-
ren genauso zum Repertoire, wie Kinder-
und Grillfeste auf dem Klinikgelande und
die Disco im Jugendclub.

Anmeldung

Fiir Fragen zum Behandlungskonzept oder
zur Antragsstellung stehen Thnen die Mit-
arbeiter der Patientenanmeldung bzw. der
Sozialdienst telefonisch zur Verfiigung.

| Rird Kinder

Brandenbura K“nik

Kindernachsorgeklinik
Berlin-Brandenburg gGmbH
Bussardweg | — 16321 Bernau
Telefon: 03338 / 90 80 20
E-Mail: info@knkbb.de
Webseite: www.knkbb.de




Erfahrungsberichte

Insel der Erholung

Familienzeit

WAS ICH BIS DAHIN GAR NICHT
KANNTE WAR, DASS WIR AUCH IM
VERLAUF DER REHA BEI FRAGEN
ODER ANGSTEN JEDERZEIT OHNE
TERMIN ZU EINEM ARZT KOMMEN
DURFTEN.

Zu uns: Mein Mann Andreas (29) und
ich (25) haben am 21.02.2012 unsere
Tochter Linn Marie bekommen. Schon
in der Schwangerschaft war alles ein
wenig komplizierter als bei anderen
Schwangeren. Deshalb freuten wir uns
sehr, als es hielR, unsere Tochter sei kern-
gesund. Aber nach 2 ), Wochen stellte
sich die Diagnose: Aortenisthmusstenose®
(ISTA) und bikuspide Aortenklappe™
heraus. Linn Marie wurde daraufhin er-
folgreich am Aortenbogen operiert. Noch
in der Klinik haben wir mit Hilfe unserer
Sozialarbeiterin unseren Antrag auf eine
Familienorientierte Reha (FOR) ausgefiillt
und losgeschickt. Leider wurde dieser
abgelehnt. Fast ein Jahr spater und mit
mehr Energie haben wir es noch einmal
versucht. Dieses Mal mit Erfolg.
Am 31.05.2013 durften wir endlich in die
FOR fahren. Dort kamen wir uns schon
vom ersten Augenblick an willkommen
und verstanden vor. Alle waren super nett
und hilfsbereit. Nach einem ersten Check

*Aortenisthmusstenose: Verengung am Ubergang des Aortenbogens in die absteigende Aorta; ) [ |
**hikuspide Aortenklappe: statt der normalerweise drei Klappensegel sind nur zwei angelegt, dies erlaubt nur eine geringe schlitzfdrmige Offnung der Aortenklappe



Erfahrungsberichte

wurden in einem ausfiihrlichen Arztge-
sprach unsere Anliegen und Interessen
sowie korperliche Beschwerden erfragt.
Was ich bis dahin gar nicht kannte war,
dass wir auch im Verlauf der Reha bei Fra-
gen oder Angsten jederzeit ohne Termin zu
einem Arzt kommen durften. Dass dieser
sich dann auch ausreichend Zeit nahm,

um all unsere Fragen zu beantworten, war
grofRe Klasse. Selbst bei den einzelnen
Kursen ging man immer auf uns und unsere
Bediirfnisse ein.

Am nichsten Tag bekamen wir fiir jedes
Familienmitglied den Wochenplan, was wir
machen durften. Wir waren sehr positiv
iiberrascht tiber das breite Angebot an
Kursen. Fiir Linn Marie wurden unter an-
derem Kleinkindreiten, Kleinkindsport und
Physiotherapie angeboten. Bei uns standen
neben Wassergymnastik, Riickenschule,
kardiologischen Schulungen, sozialrechtli-
cher Beratung, Massagen, Ernidhrungstipps
und Sport vor allem Gesprachsrunden mit
anderen Herzkinder-Eltern auf der Liste.
Es war sehr hilfreich, uns mit Leuten zu
unterhalten, die all dies auch schon erlebt
hatten. Schon war auch, dass jeder fiir sich

einmal Mul3e hatte fiir eigene Aktivitaten,
aber trotzdem auch genug Zeit, fiir die
Familie da zu sein. So fanden wir ausrei-
chend Freirdume, um mal wieder ein Buch
zu lesen oder zusammen durch den Wald
zu schlendern. Auch die Erfahrung, einmal
ohne Handy oder Fernseher die Zeit zu nut-
zen, war gut und schon.

Der Tag startete nach einem leckeren
Friihstiick. Unsere Kleine ging danach
immer schon freiwillig in ihre Kinderbe-
treuung, wo sie erst wieder zum Mittages-
sen rauskam. Toll fand ich, dass wir immer
zu unserem Kind gehen konnten. Dabei
konnten wir uns tiberzeugen, dass es Linn
Marie dort gut geht. Beim Stockbrot oder
grillen haben sich schnell Freundschaften
gebildet, ohne jegliche Beriihrungsangst.
Auch die Kinder haben sich von Anfang

an gut miteinander arrangiert und auch
Schwichere wurden immer einbezogen.
Die Erfahrungen und Geschichten ande-
rer Familien haben mir bestatigt, was wir
richtig machen. Abends trafen sich viele
Eltern im Cafe und spielten gemeinsam,
redeten miteinander oder genehmigten sich
ein Getrank.

Mir als Mutter hat diese Reha-Maf3nah-

me viel gebracht:

M Ich wurde mit meinen Sorgen und Angs—
ten nicht alleine gelassen.

B Es wurden mir Wege aufgezeigt, wie ich
in Zukunft mit allem zu recht komme.

M Ich erfuhr, welche Rechte wir haben
und was uns zusteht. Wobei ich von den
meisten sozialrechtlichen Themen und
Anspriichen bis dahin keine Ahnung
hatte.

B Wir haben viele Freundschaften mit
anderen Reha-Teilnehmern gekniipft.

M Durch die Elterngesprache wurden uns
viele Angste genommen und Losungen
gezeigt.

Ich kann nur jeder Familie empfehlen, auch
an einer FOR teilzunehmen.
Stefanie S.



Wiederholungs-
tater...

ALS WIR AM ENDE UNSERER ERSTEN
FOR STANDEN, FLOSSEN VIELE TRANEN.
BEI UNS, ABER AUCH BEI ALLEN DIE MIT
UNS DIE LETZTEN VIER WOCHEN VER-
BRACHT HATTEN. NOCH BEVOR WIR INS
AUTO STIEGEN WAR UNS KLAR, WIR
KOMMEN WIEDER.

Unsere Tochter Luca Sophie kam mit
einem Hypoplastischen Linksherzsyn-
drom (HLHS) zur Welt und musste schon
viele schwere Erfahrungen und Eingriffe
an ihrem kleinen Herzen hinter sich
bringen. Das hat uns als Familie sehr belas-
tet und unsere FOR im Februar 2009 war
ein wahrer Lichtblick. Als wir am Ende
unserer ersten FOR standen, flossen viele
Tranen. Bei uns, aber auch bei allen die
mit uns die letzten vier Wochen verbracht
hatten. Noch bevor wir ins Auto stiegen
war uns klar, wir kommen wieder.

Wir planten nach Luca Sophie’s (inzwi-
schen 6 Jahre) 3. Operation, spitestens
jedoch nach vier Jahren, wieder eine

FOR zu beantragen. 2012 wurde dann die
TCPC-Operation durchgefithrt und wir
machten uns direkt an die Planung unserer

zweiten FOR. Da Luca und ihr Vater privat
versichert sind, bleibt wie vor vier Jahren
nur der Weg iiber die Deutsche Renten-
versicherung Bund (DRV Bund). Wider
Erwarten war das Genehmigungsverfahren
diesmal problemlos und im Januar 2013
kam der Bewilligungsbescheid. Nach Riick-
sprache mit der Rehaklinik wurde uns
sogar unser Wunschtermin zugesagt.



Erfahrungsberichte

Kaum dort angekommen, wurden wir
begrii3t wie alte Freunde, sofort fiihlten
wir uns wieder zuhause. Voller Erwartung
gingen wir in die Aufnahmegespriche. Im
Gegensatz 2009 hatten wir uns diesmal im
Vorhinein iiber unsere Reha-Ziele Gedan-
ken gemacht:

Fiir Luca Sophie hatten wir uns als Ziel
gesetzt, die im Rahmen der Operation und
der Krankenhausaufenthalte entstandenen
Traumata anzugehen, sowie ihr Selbstbe-
wusstsein zu stirken.

Fiir uns als Eltern wollten wir Kraft
tanken, unsere korperliche und geistige
Fitness wieder wiederherstellen, aber auch

die Paarbeziehung unter professioneller
Hilfe stirken.

Als Familie hatten wir das Ziel, wieder zu
einer starken Gemeinschaft zu werden, die
das Leben mit einem schwer herzkranken
Kind meistert, sowie Vertrauensverluste
zwischen Eltern und Kind zu iiberwinden
und Gemeinsamkeiten neu zu entdecken.
Vom betreuenden Kinderkardiologen
wurde dann vorgeschlagen, Luca solle doch
einen Schwimmkurs mitmachen. Erstens
sei schwimmen gerade fiir Herzkinder eine
sehr gut vertrigliche Sportart und zweitens
stiarkt es das Selbstbewusstsein. Wir haben
es gemacht und es war ein der besten Ent-



scheidungen. Denn wer von uns Herzeltern
lasst sein Herzkind schon einfach mal so
los, und dann auch noch im Schwimmbad.
Das Bewusstsein sich ein einem ,,geschiitz-
ten Raum” zu befinden, erleichtert so
manche schwere Entscheidung. Auch den
Kindern hilft dieser , geschiitzte Raum”.
Wir haben bis dahin unser Kind noch nie
so unabhingig erlebt.

Neben Ergotherapie und heilpadagogischer
Spieltherapie fand Luca sich schnell in die
Betreuungsangebote ein. Diese schaffen
fiir die Eltern den nétigen Freiraum, selbst
Anwendungen in Anspruch zu nehmen,
einfach mal fiir sich zu sein oder sich

mit anderen auszutauschen - ohne eine
schlechtes Gewissen zu haben.

Der Austausch mit anderen Eltern ist fiir
uns immer eins der wichtigen Themen
gewesen, trifft man hier doch Menschen,
denen es genauso geht wie einem selbst.
Es ist keine Rechtfertigung notwendig fiir
das was man tut. Ein wissender Blick oder
ein einfaches ,,kenn ich” des Gegeniibers
nimmt schnell viel Unsicherheit aus den
Gesprdachen und man findet eine vertrau-
ensvolle Gesprachsbasis. Die FOR bietet
gegeniiber einer Mutter-Kind-Kur das
grof3e Plus, dass wir vier Wochen nicht
nur mit gleich Betroffenen zusammen sein
konnten, sondern dass wir uns auch, ohne
den stindigen, wochenweisen Teilnehmer-
wechsel, auf die anderen Reha-Familien
einlassen konnten. Fiir Eltern und Kinder
hatte das den Vorteil, dass Freundschaften
sich aufbauen konnten und nicht durch
frithere Abreise schon in der Anbahnungs-
phase stecken blieben.

Neben dem personlich zusammengestellten
Programm gibt es auch noch das kardio-
logische und psycho-sozial ,,Pflichtpro-
gramm”. Im Kardiologieteil wurden uns
kompetent Risiken, der Stand der For-
schung, aber auch alltidgliche Themen im
Umgang mit unseren Herzkindern nahe
gebracht.

Der psycho-soziale Teil beinhaltete neben
dem personlichen Ansprechpartner eine

Elterngruppe, in der sich Eltern von Herz-
kindern moderiert austauschen konnten.
Kleine Gruppenarbeiten vertieften die
Themen. Unser personliches Highlight war
der Termin, bei dem drei Jugendliche mit
angeborenem Herzfehler uns Eltern ganz
offen Rede und Antwort standen.

Neben den medizinisch / psychosozialen
Themen schaffte die es Klinik, dass wir
uns eher wie in einem Hotel fiihlten. Das
Rahmenprogramm reichte vom gemeinsa-
men FuBBballevent in der Aula (Champions-
league Finale) iiber Kino und Musikveran-
staltungen bis zu einem Besuch im nahe
gelegenen Freizeitpark.

Viel zu schnell waren die vier Wochen
vergangen. Beim traditionellen Abschluss-
fest am letzten Abend war sie dann wieder
da, die Traurigkeit wie vor vier Jahren.
Aber auch der Entschluss, wir werden es
wieder tun. Entweder in vier Jahren oder
aber, wenn es die Situation erfordert, auch
frither. Wir konnen jeden nur ermutigen
den Schritt zu wagen. Es lohnt sich.

Anita und Friedbert S.



Literaturtipps

Zum Lesen

Informationen zum

Thema Herz/Behinderung fiir Kinder

Kennst dy dein-Herz?

Fomgan i

Kennst du dein Herz?

Dr. Susanne Hahn, Dr. Hannes Hiittner
Neptun Verlag/Schweiz

ISBN 3-87405-237-0

€ 14,80

Planet Willi

Birte Miiller

Klett Kinderbuch Verlag
ISBN 978-3-941411-64-7
€ 13,90

Uber Geschwister behinderter Kinder

Ich neben dir - du neben mir
Marlies Winkelheide

Geest Verlag

ISBN 978-3-86685-045-3

€ 14,80

...doch Geschwister sein dagegen
sehr. Schicksal und Chancen der
Geschwister behinderter Men-
schen

M.Winkelheide/ Ch. Knees

Verlag Konigs Furt Krummwisch

ISBN 3-8975-067-1

€ 14,90

Zum Thema Trauer

Wie ist das mit ... der Trauer? - fiir
Kinder (ab 8)

Roland Kachler

Gabriel Verlag

ISBN: 978-3-522-30116-9

€ 11,90

Plotzlich ohne Kind
Petra Hohn

Giitersloher Verlagshaus
ISBN 978-3-579-06820-6
€ 14,95

Erziehung / Leben
mit (herz-) kranken Kindern

Unser Kind ist chronisch krank -
Ein Ratgeber fiir Eltern

Jesper Juul

Kasel Verlag GmbH & Co. Miinchen

ISBN 3-466-30683-3

€12,95

Inklusion: Schule fiir alle gestalten
www.aktion-mensch.de
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Broschiire ,,Pranatale Diagnostik
(PD) angeborener Herzfehler
Umfasst Beitrage zu Untersuchungsme-
thoden bei vorgeburtlich diagnostizierten
Herzfehlern, zum Gendiagnostikgesetz, zu
Ursachen angeborener Herzfehler, Stamm-
zellforschung, Erfahrungsberichte, ein
verstindliches Glossar, Hilfs- und Bera-
tungsangebote und Literaturtipps.

Broschiire

sS0zialrechtliche Hilfen*
Beantwortet Fragen zu Schwerbehinde-
rung, Pflegeversicherung, Leistungen der

Krankenkasse wie z.B. Haushaltshilfe und

informiert iiber Rechte und Hilfen im Ausbil-
dungs- und Arbeitsleben sowie beim Studi-
um, Grundsicherung fiir Arbeitssuchende
(Hartz IV), Sozialhilfe und Familienorien-
tierte Rehabilitation (FOR).

Broschiire ,,Sport macht stark*
Neuauflage 2013 klart auf iiber angebore-
ne Herzfehler und deren korperliche und
psychische Auswirkungen, sportmotorische
Grundlagen und gibt Empfehlungen fiir
Sportlehrer - auch zur Benotung im Schul-
sport.

Begleitet von unserem Merkblatt ,,Sport fiir
herzkranke Kinder”



Literaturtipps

Broschiire ,,Herzkranke

Kinder in der Schule*

Klart im Teil fiir Lehrer auf tiber sozial-
rechtliche Grundlagen wie sonderpadago-
gischen Forderbedarf, Nachteilsausgleich
und iiber Sport. Im Teil fiir Eltern bieten
wir Informationen zu Themen wie ,,Welche
Schule passt zu meinem Kind?* und im Teil
fiir Jugendliche beantworten wir Fragen
wie ,,Wie finde ich ,, meinen’ Beruf?” und
,» Ausbildung oder Studium?”

Begleitet von unserem Merkblatt ,, Herzkran-
ke Kinder in der Schule”

Broschiire ,,Herzkatheter bei
Kindern - zur Diagnostik und
Therapie

Bietet Wissenswertes iiber verschiedene
Untersuchungsmethoden, Ablauf, Nachsor-
ge und Ansprechpartner in Threr Nihe.

Broschiire ,,Gut informiert

zur Herzoperation*

Neuauflage 2013: hilft gro8eren Kindern
und Eltern mit verstindlichen Informatio-
nen bei der Vorbereitung auf eine Opera-
tion am offenen Herzen und erklirt, wie
Kinder einen solchen Eingriff erleben. Sie
behandelt Themen wie Auswahl der Klinik,
verschiedene Untersuchungsmethoden,
Zeit auf der Intensivstation und weist auf
Ansprechpartner aus der Selbsthilfe fiir die
Zeit nach der Entlassung hin.

Ausfiihrliche Version 2006 in deutscher, rus-
sischer und tiirkischer Sprache erhdltlich.

Kinderbuch und Kindertagebuch
sAnnas Herzoperation*

mit Kobold Mutz

,Das Gegenteil von Angst ist nicht Mut,
sondern Information.”

Unser interaktives Kinderbuch mit Tage-
buch bereitet kleinere Kinder und ihre
Familie auf die Herzoperation vor. Kobold
Mutz begleitet die kleine Anna wihrend
des Krankenhausaufenthalts.

In deutscher, englischer, russischer und tiirki-
scher Sprache erhdltlich

Leitfaden fiir Familien mit
herzkranken Kindern

Klirt auf zu Themen wie: Arzneimittel,
Rehabilitation, Welche Prognosen hat unser
Kind, was hilft uns, das Risiko abzuwigen?
Was geschieht nach der Entlassung aus der
Klinik? Was ist bei der Wahl des Kinder-
gartens, der Schule wichtig?

In deutscher, englischer, russischer und tiirki-
scher Sprache erhaltlich.

Broschiire Herztransplantation
(HTX) im Kindesalter

Nach der belastenden Zeit auf der Wartelis-
te und der erfolgreichen HTX kehrt nicht
immer gleich Alltag und Entspannung

bei den Familien ein. Von Kliniken und
behandelnden Kinderirzten bekommen

die Eltern mitunter sehr unterschiedliche
Verhaltenstipps mit auf den Weg, was

die Familien sehr verunsichern kann. Die
Broschiire begleitet betroffene Familien mit
einem extra Teil fiir Kinder vor, wihrend
und nach der Herztransplantation (nur als
Online-Version verfiigbar www.bvhk.de).

Leitfaden HLHS und das
univentrikulire Herz

Erklart verstindlich Bau und Funktion des
sogenannten Einkammerherzens, Moglich-
keiten der Diagnose und Behandlung und
gibt Hinweise zur Bewailtigung des Alltags
(Schule, Prognose, Familie).

Herzfenster

Diese Broschiiren erscheinen zwei Mal jahr-
lich und bieten Informationen zu Schule,
Berufsfindung, Erziehung, zu Neuigkeiten
aus der Gesundheitspolitik und Medizin &
Forschung.

Die o.g. Schriften kénnen Sie bei uns
telefonisch oder per e-mail bestellen
(bvhk-aachen@t-online.de) bzw.
downloaden (www.bvhk.de).

Wir freuen uns iiber jede Spende fiir
unsere Druck- und Portokosten.



die Diagnose ,,angeborener Herzfehler”

bedeutet sowohl fiir den (kleinen) Pa-

tienten als auch fiir Geschwisterkinder

und Eltern einen enormen Einschnitt in

ihre individuelle und familiire Lebens-
planung. Wenn ein Elternteil die Berufs-
tatigkeit reduzieren oder aufgeben muss,
kommen finanzielle Probleme hinzu. Durch
die Krankenhausaufenthalte werden die
Familien oftmals auseinandergerissen. Eine
herkémmliche Mutter-Kind-Kur, wie sie
von den Kostentragern haufig empfohlen
wird, fiihrt zu einer erneuten Trennung
und verstarkt die traumatischen Erfahrun-
gen unter Umstinden noch.

Auch Jugendliche und Heranwachsende
brauchen dringend , mafigeschneiderte”
Reha-Angebote, um ihnen den bestmogli-
chen Umgang mit ihrer Erkrankung und
eine optimale Therapie zu vermitteln. In
herkommlichen Kliniken zur Rehabilitation
Erwachsener mit Koronarerkrankungen
sind sie fehl am Platz.

Familien, die ein Kind mit einem angebore-
nen Herzfehler verloren haben, stiirzen in
eine Krise kaum vorstellbaren Ausmal3es.
Sie brauchen oft Jahre fiir die Verarbeitung
dieser existenziellen Erfahrung und viele
schaffen dies nicht ohne Hilfe. Damit daran
die Familien nicht zerbrechen, bieten die
Reha-Kliniken spezielle Maflnahmen fiir
verwaiste Familien an.

Unsere Forderung an die Kostentrager und
an die Gesundheitspolitik, die Antrage auf
FOR unkompliziert zu bewilligen, wird
leider nicht immer erfiillt. Kostbare Zeit
verrinnt im Kampf mit den Behorden oder
Sachbearbeitern und die Familien fiih-

len sich in grofRer Not alleingelassen. Die
untergesetzliche Vereinbarung (Verfah-

rensabsprache) mit den Spitzenverbianden
der Kostentrager (www.bvhk.de) schafft
Abhilfe in diesem ,,Verschiebebahnhof”
der Zustandigkeiten, der frither auf dem
Riicken der betroffenen Familien ausgetra-
gen wurde.

Wir unterstiitzen das Konzept der FOR mit
all unseren Kriften. Wir gestalten aktiv

als Gesellschafter der Nachsorgeklinik
Tannheim und der Kindernachsorgekli-
nik Berlin-Brandenburg mit und mochten
ein Zeichen fiir die herzkranken Kinder
und ihre Familien setzen. Fiir eine gute,
langfristige Nachsorge sind wir auf weitere
Spendengelder angewiesen.

Verframen

&
Spendenkonto: Spenden- |
Sparkasse Aachen ﬁ

IBAN: DE93 3905 0000 0046 0106 66
BIC: AACSDE33

Wir sind zuversichtlich, geniigend Men-
schen und auch Vertreter aus der Gesund-
heitspolitik fiir dieses wichtige Konzept
motivieren zu kénnen. Wir danken allen,
die betroffene Familien auf deren schwie-
rigem Lebensweg begleiten und ihnen
Hoffnung und Zuversicht schenken.



Hilfreiche Adressen

BVHIK __

www.f:lvhk'de

Ansprechpartner

Selbsthilfe / Fachgesellschaft

Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe von Menschen mit
Behinderung und chronischer
Erkrankung und ihren
Angehorigen e.V. (BAG Selbsthilfe)
KirchfeldstraBe 149

40215 Diisseldorf

Tel:0211 - 310060

info@bag-selbsthilfe.de

www.bag-selbsthilfe.de

Kindernetzwerk e.V.
Hanauer Str. 8

63739 Aschaffenburg

Tel.: 06021 - 12030
info@kindernetzwerk.de
www.kindernetzwerk.de

Bundesverband fiir korper-
und mehrfachbehinderte
Menschen e.V.

BrehmstraBBe 5-7

40239 Diisseldorf

Tel: 0211 - 640040

info@bvkm.de

www.bvkm.de

Bundesvereinigung JEMAH e.V.
Kasinostr. 66

52066 Aachen

Tel. 0241-55 94 17 38

info@jemah.de

www.jemah.de

Deutsche Gesellschaft
Paddiatrische Kardiologie
Prasident: Prof. R. Grabitz
Grafenberger Allee 100

40237 Diisseldorf

Tel: 0211 602 6655
theisen@dgpk.org
www.kinderkardiologie.org
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FERLIN-BRANDENBURG
Elterngruppe Berlin
{unter dem Dach von Kohki e.V.)
c/o Jacqueline Kopp
AmTierpark 36 - 10319 Berlin
030 /51058345
kinder-herzen-bbrb@kohki.de
www.kinder-herzen-bbrb.de

Verein fir Familien herzkranker
Kinder und Jugendlicher in M/V
c/o Dr.Toralf Marten

Fritz-Reuter-Weg 7a

17498 Neuenkirchen (bei Greifswald)
herzkinder-in-mv@web.de

< @ )
Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.
Vorsitzender: Robert Miiller
Geschdftsstelle c/o Inge Heyde
Wolsteinkamp 63 - 22607 Hamburg
Tel.040 - 82 29 38 81
r.mueller@herz-kinder-hilfe.de
www.herz-kinder-hilfe.de

%

KINDER herz HILFE

Kinder-Herz-Hilfe e.V.
Schleswig-Holstein

UKSH Campus Kiel, Kinderklinik
clo Andreas Bertz
Schwanenweg 20 - 24105 Kiel
Tel.0174-74 70 276
info@kinderherzhilfe.de
www.kinderherzhilfe.de

Kleine Herzen Hannover e.V. -
Hilfe fiir kranke Kinderherzen
clo Ira Thorsting

Wirringer Str.21a

31319 Sehnde

Tel. 05138 6067150
Ira.Thorsting@t-online.de
www.kleineherzen.de
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Herzkinder OstFriesland e. V.
c/o Nadja Poppen

Suurleegdenweg 5

26607 Aurich

Telefon: 0494 1- 6044316
info@herzkinder-ostfriesland.de
www.herzkinder-ostfriesland.de

Aktion Kinderherz e. V.,
Diisseldorf

clo Gabriele Mittelstaedt
Rudolf-Lensing-Ring 2|

40670 Meerbusch
Tel.02159-50151
aktionkinderherz@arcor.de



Hilfreiche Adressen

Elterninitiative herzkranker
Kinder, Dortmund/

Kreis Unna e.V.

c/o Mechthild Fofara

Vorholterstr. 63

44267 Dortmund

Tel. 02304/89540
fofara@t-online.de

- Herzkinder Oberhausen
o] und Umgebung e.V.
c/o Andrea Ruprecht

Metzgerstr. 61
46049 Oberhausen
andrea.ruprecht@freenet.de

www.herzkinder-ob.de

Herzkranke Kinder e. V.

c/o Inge Senger
Albert-Schweitzer-Str. 44

48149 Miinster

Tel./Fax : 0251-98155-300
info@herzkranke-kinder-muenster.de
www.herzkranke-kinder-muenster.de

Herzpflaster

Elterngruppe herchranker Kinder

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

Ritterstr. 7

48653 Coesfeld

Tel. 02541-89 15 00
info@bunter-kreis-muensterland.de
www.bunter-kreis-muensterland.de

Kinderherzhilfe Vechta e.V.
c/o Marigrete Imwalle (I.Vorsitzende)
Corveystrafle 4

49456 Bakum

0444617351
info@Kinderherzhilfe-Vechta.de
www.kinderherzhilfe-vechta.de

Bteminitiote
hearzhranker Hinder,
Rl e,
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Elterninitiative herzkranker
Kinder, Koln e.V.

c/o Maria Hovel

An den Buchen 23

51061 Kéln

Tel. 0221-6001959
info@herzkranke-kinder-koeln.de
www.herzkranke-kinder-koeln.de

Herzkrankes Kind Aachen e. V.
Pauwelsstr. 19

52074 Aachen

Tel.:0241-9632155
verein@herzkrankeskindaachen.de
www.herzkrankeskindaachen.de

A

Elterninitiative herzkranke
Kinder und Jugendlicher
Bonn e.V.

clo Peter Jiirgens

Loeschckestr. 21

53129 Bonn

Tel.0I51 58233 517
herzkinder-bonn@netcologne.de
www.herzkinder.bnet.de



Kohki Verein fiir Familien
herzkranker Kinder und
Jugendlicher Rhein-Main-Pfalz
% clo Sigrid Schroder

Westring 24|

55120 Mainz

Tel. 0163-7821206
kohki-herz@web.de

www.kohki.de

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

c/o Michael Hauk

Am Soderpfad 2a

61169 Friedberg

Tel.0 60 31-77 01 63
kontakt@kinderherzen-heilen.de
www.kinderherzen-heilen.de
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Herzkrankes Kind Homburg/Saar e.V.
c/o Monika Funk

Uberhofer StraBe 37

66292 Riegelsberg

Tel. 06806 / 3430
info@herzkrankes-kind-homburg.de
www.herzkrankes-kind-homburg.de

3 Herzkinder
= Unterland e. V.
A c/o Wolfgang Feuchter
(} Oscar-Paret-Str. 30
h é 71691 Freiberg
Tel. 07141-76484

vorstand@herzkinder-unterland.de
www.herzkinder-unterland.de

~  ELHKE

Elterninitiative Herzkranker
Kinder e. V., Tiibingen, (ELHKE)
Vorsitzender: Michael Klein

Geschdftsstelle: Anneliese Andler
(Geschdftsfiihrerin)
Albert-Schweitzer-Straf3e |2

72810 Gomaringen

Tel. 07072-3708

info@elhke.de

www.elhke.de

Herzkranke
Kinder

wmm berrtloples- e de Sidbaden eV
Herzklopfen Elterninitiative
Herzkranke Kinder Siidbaden e.V.
clo Petra Huth

Kandelstr. 36

79312 Emmendingen

Tel. 07641-1667

info@herzklopfen-ev.de
www.herzklopfen-ev.de

4

" JuNGE HERZEN ’
BAVERNEV.

Junge Herzen Bayern

c/o Susanne Menner

Kaiserstr. 23

80801 Miinchen

Tel. 089-345377
info@junge-herzen-bayern.com
http:/lwww.junge-herzen-bayern.com

Ulmer Herzkinder e. V.
Bachmayerstrafle 2 |

8908/ Ulm

Tel. 0731169 34 3
info@ulmer-herzkinder.de
www.ulmer-herzkinder.de



herzklick

HERZWISSEN °
ERLEBEN. '

Die umfassende Info-Webseite
zu angeborenen Herzfehlern.

Mit aktuellen Animationen, (
Videos, Bildern und Texten.

Fir betroffene Kinder, Jugendliche und 7 —
Erwachsene, Eltern, Fachleute und Arzte.

Ein Projekt des n
Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.



