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Der BVHK legt groBen Wert auf Unabhéngigkeit beztiglich niedergelassener Kinderkar-
diologen, Herzzentren, Behandlungs- und Rehabilitationskliniken. Daher werden Erfah-
rungsberichte von Eltern und Betroffenen i.d.R. anonymisiert. Denn: Neutralitdt und
Transparenz sind das wichtigste Kapital von gemeinnitzigen Vereinen wie dem BVHK.

Die Unabhangigkeit ist u.a. wichtig, um Ratsuchende objektiv informieren zu kénnen und
Interessenskonflikte zu vermeiden. Letztere kénnten sonst entstehen, da der BVHK z. B.
einen Gesellschafteranteil an der Nachsorgeklinik Tannheim hat, die Familienorientierte
Rehabilitation (FOR) anbietet. Als Gesellschafter sind wir stark daran interessiert, dass
diese Klinik sehr gut gefuihrt wird und vertreten dort unmittelbar die Belange herzkranker
Kinder und ihrer Familien. Bei den weiteren FOR-Kliniken Bad Oexen und Katharinenhéhe
ist aufgrund der Organisationsform die Ubernahme von Gesellschafteranteilen nicht még-
lich. Mehr Info auf: www.bvhk.de

Foto: stocksnap.io

UNSER NETZWERK

Wir sind Mitglied in:

BAG Selbsthilfe e.V. - Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit
Behinderung und chronischer Erkrankung: www.bag-selbsthilfe.de

» Corience - unabhangige europaische Plattform zum Thema ,Angeborene Herzfehler
fur Patienten, Eltern, Arzte und Forscher. Der BVHK ist einer von fiinf Projektpartnern,
die Corience ins Leben gerufen haben und aktiv an der Weiterentwicklung arbeiten:
Www.corience.org

¥

i«

» DGPK - Deutsche Gesellschaft fiir padiatrische Kardiologie: www.kinderkardiologie.org

» ECHDO - European Congenital Heart Disease Organisation - Dachverband européi-
scher Selbsthilfegruppen in Europa: www.echdo.eu

» Kindernetzwerk e.V.: www.kindernetzwerk.de
» Kompetenznetz Angeborene Herzfehler e.V. (AHF): www.kompetenznetz-ahf.de

» LAG NRW e.V. - Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Behinderter
Nordrhein - Westfalen: www.lag-selbsthilfe-nrw.de

» Nationales Register angeborener Herzfehler (AHF):
www.kompetenznetz-ahf.de

» DVFR - Deutsche Vereinigung fur Rehabilitation




VORWORT DES BVHK

1. Vorwort

Mit dieser Broschire mochten wir lhnen
Mut machen, sich im Alltag mit einem
herzkranken Kind nicht nur tber Hilfsan-
gebote zu informieren, sondern diese auch
in Anspruch zu nehmen, wenn Sie sie
brauchen. Die FOR (Familienorientierte
Reha) kann in stlirmischen Zeiten der
Ruhe-Anker fur die ganze Familie sein, die
in der Akutphase durcheinandergeschit-
telt wurde und manchmal an ihre Grenzen
oder sogar daruber hinaus gehen musste.

Die Familie kann den Heilerfolg
nicht mehr sichern?

Manchmal leidet die gesamte Familie mit
einem herzkranken Kind an einer Vielzahl
von Belastungen: seelischen Problemen,
Hoffnungslosigkeit und Zukunftséngsten,
aber auch an kérperlichen Auswirkungen
wie Erschépfung, ungesunde Kompensa-
tion oder psychosomatische Erkrankun-
gen. Der Alltag ist geprégt durch einen
oder mehrere lange Krankenhausaufent-
halte, komplizierte Operationen und eine
dementsprechend ungewisse Prognose
des herzkranken Kindes. Neben den zeit-
lichen Einschrdnkungen mussen viele

Eltern zusétzliche Anforderungen meis-
tern und eigene Bedurfnisse zurlickstellen.
Nicht selten muss ein Elternteil, meist die
Mutter, seine Berufstéatigkeit einschranken
oder gar aufgeben — was meist finanzielle
EinbuBen zur Folge hat. Oftmals stehen
Ehen auf dem ,Prifstand” und die eigene
und familidre Lebensplanung destabilisiert
sich zusehends. Geschwister miissen
6fter auf Mama und Papa verzichten, weil
diese mit der Betreuung und ihrer Sorge
um das herzkranke Kind an ihre Grenzen
stoBen. Dann fiihlen sich die gesunden
Kinder mit ihrer Angst um das erkrankte
Geschwister alleine gelassen und entwi-
ckeln ebenfalls Verhaltensauffalligkeiten.

»~Solche schwerwiegenden psycho-sozia-
len und medizinischen Krankheitsbelastun-
gen machen eine Rehabilitation des Ein-
zelnen und seiner Familie erforderlich.*

Aufgrund von Sparzwéangen im Gesund-
heitssystem verscharft sich die Lage
der betroffenen Familien weiter. Das
kann dazu fiihren, dass herzkranke Kin-
der nach einer Operation friher als bis-
her entlassen werden missen. Seit der
Corona-Pandemie und aufgrund von
andauerndem Pflegepersonalmangel vor
allem auf Kinderherz-Intensivstationen
mussen OP-Termine (manchmal mehr-
fach) verschoben werden, was die ohne-
hin angespannte Situation zusétzlich
verschlimmert. Nach langen Zeiten von
Homeschooling und Quarantane wegen
Corona fuhlen sich sowohl die herz-
kranken Kinder als auch ihre Geschwis-
ter teilweise einsam und abgesondert.
Oft missen Geschwister ebenfalls ,in
die Isolation, um das herzkranke Kind
nicht zu gefahrden. Das Uberfordert viele
Geschwister oder schafft Frustration tber
die dauernd-geforderte Rucksichtnahme.

*Nachsorgeklinik Tannheim gGmbh: Behandlungskonzept einer stationaren Rehabilitation.
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Dann bringen einzelne ambulante Ange-
bote meist auch nichts mehr, sondern nur
eine stationdre FOR verhilft jedem Fami-
lienmitglied dazu, wieder mit Zuversicht
und Kraft in die Zukunft zu blicken.

Besonderes Herz-
besondere Anforderungen

Menschen mit angeborenen Herzfeh-
lern (AHF) missen im Alltag und in jedem
Lebensabschnitt immer wieder neue Her-
ausforderungen bewéltigen. Neben teilweise
lang andauernden Therapien und / oder gra-
vierenden Nebenwirkungen kdnnen auch
funktionelle Einschrankungen in der kérper-
lichen, kognitiven, emotionalen und sozialen
Entwicklung auftreten. Dies flihrt manchmal
zu Verhaltensauffalligkeiten, die eine Integ-
ration des Kindes in die Familie, die Gruppe
der Gleichaltrigen, die Schule und insge-
samt die Gesellschaft erschweren. Weil die
Betreuung durch die Bezugspersonen inten-
siv ist, ist die Bindung des erkrankten Kindes
an seine Eltern sehr eng und dadurch ent-
stehen nicht selten erhéhte Abhangigkeiten.
Als Folge durchlaufen einige dieser Kinder
und Jugendlichen die fir die Entwicklung so
wichtige Phase der Pubertat nur unvollstan-
dig, suchen vermehrt den vertrauten Schutz
der Eltern und der Familie, auch im jungen
Erwachsenenalter. Dabei kénnen Schwie-
rigkeiten beim Ablésungsprozess und bei
der Ubernahme von Eigenverantwortung fiir
ihre Krankheit, aber auch fir das gesamte
Leben entstehen. (s. auch Seite 22 Junge
Reha und REHA27PLUS).

Familien, die ein Kind mit AHF verloren
haben, stiirzen in eine Krise kaum vorstell-
baren AusmaBes. Sie brauchen oft Jahre
fur die Verarbeitung dieser existenziellen
Erfahrung und viele schaffen das nicht
ohne Hilfe. Ambulante Gesprachsgruppen
vor Ort sind oft hilfreich, stehen aber fir
ein riesiges Spektrum:

VORWORT DES BVHK

manche trauernden Eltern haben ihre Kin-
der durch Unfélle oder Gewalttaten ver-
loren, andere durch eine plétzliche, tédli-
che Erkrankung. So werden die Familien
mit Schicksalen konfrontiert, die vdllig
anders verliefen und flihlen sich teilweise
dort nicht geborgen und verstanden. Auch
Psychotherapeutinnen haben h&ufig keine
Erfahrung darin, Familien nach dem Tod
ihres chronisch herzkranken Kindes zu
begleiten. Damit die Familien nicht daran
zerbrechen, bietet eine der FOR-Kliniken
spezielle MaBnahme flr Verwaiste Fami-
lien an. (s. auch Seite 25 Verwaisten Reha)

Moéchten Sie eine FOR beantragen?
Unsere Sozialrechtshotline berét sie dabei
und allen anderen sozialrechtlichen Fra-
gen (s. Seite 10).

Hermine Nock,
Geschéftsfiihrerin
Bundesverband
Herzkranke Kinder
e.V. (BVHK)
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2. Wir uber uns

Ein Mensch ist, Gott sei Dank, sich selbst genug, aber dennoch vermdgen zehn
in Liebe vereinte Menschen mehr als zehntausend vereinzelte. (Thomas Carlyle)

Viel mehr als nur ZDF (Zahlen,
Daten, Fakten)

» Etwa jedes 100. Kind wird in Deutschland
mit einem Herzfehler geboren, das sind
ca. 8.500 Kinder pro Jahr bzw. etwa 23
Kinder pro Tag.

» Jedes Jahr benétigen allein 4.500 dieser
Kinder einen oder mehrere Eingriffe
am offenen Herzen (mit der Herz-Lun-
gen-Maschine), das entspricht rund zwolf
Kindern pro Tag.

» Heute erreichen fast 95 Prozent der herz-
kranken Kinder das Erwachsenenalter.

» Derzeit leben schétzungsweise mehr als
300.000 Menschen mit angeborenen
Herzfehlern in Deutschland (Quelle:

Deutscher Herzbericht 2020).

» Dank der groBen medizinischen Fort-
schritte kann fast allen Kindern mit einem
angeborenen Herzfehler ein Uberleben
ermdglicht werden.

1 L
I

8

BVHK-Vorstand, v.l. vorne: Mechthild Fofara, Petra
Huth, hinten: Sebastian Kahnt, Sigrid Schréder,
Prof. Elisabeth Sticker

Das macht uns aus

1.

10.

11.

Wir informieren und beraten Betroffene
mit angeborenen Herzfehlern und
ihre Angehorigen, wenn die Diagnose
sHerzfehler” gestellt wurde — bereits
vor der Geburt und ein Leben lang.
Wir bieten sozialrechtliche und psycho-
soziale Hilfen.

Wir vermitteln Ansprechpartner in
Selbsthilfe, Klinik und Nachsorge.

Wir bilden Netzwerke und férdern den
Erfahrungsaustausch der Betroffenen.
Wir sind erster Ansprechpartner fir
medizinische Fachverbdnde und die
Gesundheitspolitik und sind eine starke
Interessenvertretung fir Menschen mit
AHF in jedem Lebensalter.

Wir leisten wichtige Offentlichkeits-
und Aufklarungsarbeit.

Wir setzen uns ein fir Inklusion und
Integration in Kindergarten, Schule,
Beruf, Sport und in allen weiteren
Lebensbereichen.

Wir organisieren Events flr herzkranke
Kinder und Jugendliche (Reiter- Segel-
woche) und fir die ganze Familie
((Eltern-Coachings und Familien-Wo-
chenenden).

Wir unterstitzen die Forschung auf
dem Gebiet der angeborenen Herzfeh-
ler.

Wir férdern die familienorientierte
Rehabilitation (FOR).

Wir sind die Koordinationsstelle in
Deutschland fir unsere Mitgliedsver-
eine und alle Selbsthilfegruppen und
Ratsuchende. Kompetente fachliche
Unterstitzung erhalten wir durch
unseren wissenschaftlichen Beirat,

Foto: Fotostudio Backofen GmbH

Foto: BVHK (Andreas Basler)

dem namhafte Kinderkardiologen und
Kinderherzchirurgen angehdéren.

12. Unser Vorstand setzt sich zusammen
aus Véatern und Mutter herzkranker
Kinder (s. Foto auf Seite 8).

Unser Verein st als
gemeinnltzig anerkannt
(Vereinsregister Amtsge-
richt Aachen VR 2986)

x
DZI ; /
und wird flir seine nach-
prifbare, sparsame und

Siegel satzungsgeméBe Mittel-

verwendung seit vielen Jahren mit dem
DZI-Spendensiegel ausgezeichnet.

*x

hen fiir Vertrauen

eicl
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Als Dachverband vereinen wir 27 bundes-
weite Elterninitiativen und einige Regional-
gruppen mit etwa 3.000 betroffenen Fami-
lien in ganz Deutschland (Anschriften auf
den Seiten 74-75).

Dafiir engagieren wir uns

Die Diagnose ,angeborener Herzfeh-
ler* (AHF) bedeutet fur die ganze Familie
einen enormen Einschnitt in ihre individu-
elle und familidre Lebensplanung. Durch
oft mehrfache Krankenhausaufenthalte
fihlen sich die Familien auseinanderge-
rissen. Eine herkdmmliche Mutter-Kind-

ZIELE, DATEN, FAKTEN & HILFE

Kur, wie sie von den Kostentrédgern hau-
fig empfohlen wird, fihrt zu einer erneuten
Trennung und verstérkt die traumatischen
Erfahrungen unter Umsténden noch.

Deshalb setzen wir uns mit aller Kraft
fir den Erhalt und den Ausbau der FOR
(Familienorientierten Reha) mit allen Fami-
lienangehdrigen ein.

Neutralitat und Transparenz

Der BVHK legt groBen Wert auf Unabhén-
gigkeit in der Zusammenarbeit mit niederge-
lassenen Kinderkardiologen, Herzzentren,
Behandlungs- und Rehabilitationskliniken.
Daher werden Erfahrungsberichte von El-
tern und Betroffenen i.d.R. anonymisiert (s.
auch Seite 4).

Wir sind zuversichtlich, geniigend Men-
schen und auch Vertreterlnnen aus der
Gesundheitspolitik fir dieses wichtige
Konzept motivieren zu kénnen. Wir dan-
ken allen, die betroffene Familien auf
deren schwierigem Lebensweg begleiten
und ihnen Hoffnung und Zuversicht schen-
ken.
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Kosteniibernahme

Unsere Forderung an die Kostentrager
und an die Gesundheitspolitik, die Antrage
auf FOR unkompliziert zu bearbeiten, wird
leider nicht immer erfullt. Kostbare Zeit
verrinnt im Kampf mit den Behdérden oder
Sachbearbeiterlnnen und die Familien fuh-
len sich in ihrer groBen Not alleingelassen.
Die untergesetzliche Vereinbarung (Ver-
fahrensabsprache) mit den Spitzenverban-
den der Kostentrager (s. Seite 15) schaffte
Abhilfe in diesem ,Verschiebebahnhof“ der
Zusténdigkeiten, der fruher oft auf dem
Ricken der sowieso schon belasteten
Familien ausgetragen wurde. Ein groBer
Fortschritt bei der Antragsstellung einer
FOR wurde auch durch das Flexi-Renten-
gesetz geschaffen (s. Seite 30)

Bendétigen Sie unsere
Unterstitzung?

Haben Sie Fragen zur Beantragung von
Leistungen, wie der FOR? Sind Sie mitdem
Grad der Schwerbehinderung Ihres Kindes
nicht einverstanden? Ist der Pflegegrad fur
Ihr Kind ungerecht begutachtet worden?
Bendtigen Sie Entscheidungshilfen dazu,
welche Institution fur die Betreuung und

Anke Niewiera berat Sie gerne bei unserer
Sozialrechts-Hotline.
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Mit Ihrer Unterstiitzung

Wir freuen uns Uber lhre (Dauer-)
Spende.

BVHK Spendenkonto

Bank: Sparkasse Aachen
IBAN: DE93 3905 0000 0046 0106 66
BIC: AACSDES33

I

Beschulung Ihres Kindes richtig ist? Anke
Niewiera von unserer Sozialrechts-Hot-
line beréat Sie gerne. Bitte registrieren Sie
sich vorab aus Datenschutzgriinden auf
www.bvhk.de/for.

Wir danken der Kinderkrebsnachsorgestif-
tung firr das chronisch kranke Kind fir die
finanzielle Unterstiitzung unserer Sozial-
rechts-Hotline.

Anwaltliche Unterstiitzung
notwendig?

Wir bieten Familien, die keine Rechts-
schutzversicherung haben, kostenfrei eine
einmalige, juristische Beratung durch eine
kompetente, auf Sozialrecht spezialisierte
Rechtsanwaéltin an. Wir finanzieren das
aus Spendengeldern. Die Beratung bein-
haltet folgende Leistungen:

» Einschétzung von Erfolgsaussichten und
Kostenrisiken

» AuBergerichtliche Einigungsméglichkei-
ten

» Rechtliche Dimension des Sachverhalts

Wenn Sie nicht mehr weiterwissen, kén-
nen Sie bei uns unter bestimmten Vor-
aussetzungen einen Berechtigungsschein
anfordern.

Foto: BVHK (Andreas Basler)

Foto: Heiko Kuverling - iStock

@
Wir brauchen auch Sie!

Bitte engagieren Sie sich ehrenamt-
lich in einem unserer Regionalvereine
oder unterstitzen Sie uns durch lhre
(Dauer-) Spende.

Haben Sie dazu Fragen?
Wir sind fur Sie da:

Tel. 0241-91 23 32,
E-Mail: info@bvhk.de

Danke!

ZIELE, DATEN, FAKTEN & HILFE
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Informieren Sie sich auf:

Auf unseren Webseiten:
www.bvhk.de und www.herzklick.de

Kommentieren und teilen Sie unsere
Beitrage in den Sozialen Medien:
www.facebook.com/herzkranke-kinder

www.instagram.com/bvhk.de
www.youtube.com/bvhkde

Abonnieren Sie unseren Newsletter auf:
www.bvhk.de/aktuelles/newsletter

1



INHALTE DER FOR

3. Inhalte einer FOR

Fuir die Welt bist du irgendjemand, aber fir irgendjemand bist du die Welt.

(Erich Fried)

@

Nur Betroffene selbst kennen das AusmaB der Angste und Probleme, an denen
viele Familien schier zerbrechen: Alle Familienmitglieder sind mit verschiedensten
Anforderungen konfrontiert. Und manche Arztlnnen, Therapeutinnen und Kosten-
trager verkennen, dass die Herzfehler eben nicht vollstandig ,beseitigt* sind und
dass die jahrelangen Beschwerden zu chronischer Uberforderung fiihren kénnen.

O R |
Warum und wann brauchen besonders Familien mit
herzkranken Kindern eine FOR?

Diese Form der RehabilitationsmaBnahme dient dazu, einem Menschen die Teil-
habe am Leben zu erméglichen und / oder gesundheitliche Schaden bzw. Ein-
schrédnkungen zu beseitigen, zu mildern oder deren Folgen zu verhindern. Man
betrachtet die Familie als zusammenhangendes System, das sich wechselseitig
bedingt. Wenn man sich das wie mehrere ineinandergreifende Zahnrader vorstellt,
versteht man, dass es zu einer Stérung kommt, sobald sich ein kleines Radchen
verschiebt. Das System wird destabilisiert.

Belastungen aufarbeiten,
Folgeerkrankungen
verhindern

Die stationdre FOR ist eine sinnvolle und
notwendige Therapieform. Damit wird
durch eine ganzheitliche psychische und
physische Behandlung die schwierige
Situation aller Familienmitglieder aufge-
arbeitet und préventiv méglichen Folgeer-
krankungen entgegengewirkt. Das Famili-
ensystem als Ganzes wird rehabilitiert und
auf ein Leben mit der chronischen Herzer-
krankung bestmoglich vorbereitet. Anstatt
einzelnen Angehdrigen jeweils langwie-
rige ambulante Therapien zu verordnen,
die unkoordiniert und mit vielen zusétzli-
chen Terminen den Alltag eher belasten
als entlasten, ist eine stationare FOR hilf-
reich und anerkannt von Akutmedizinerin-
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nen, Mitarbeiterinnen des psychosozialen
Dienstes und Wissenschaftlerinnen. Denn
nicht rechtzeitig aufgefangene Defizite
der einzelnen Familienmitglieder kdnnen
chronisch werden. Dann wird die isolierte
ambulante (Langzeit-) Behandlung der
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verschiedenen Erkrankungen und Fami-
lienmitglieder fast immer wenig erfolg-
reich und sehr aufwéndig. Nicht nur aus
wirtschaftlicher Sicht ist eine FOR Uber-
aus sinnvoll: auch Kostentrager erkennen
den Nutzen der FOR fir die gesundheit-
liche Rehabilitation der Familienmitglie-
der sowie den Erhalt der Erwerbs- und
Arbeitsfahigkeit der Eltern an.

Eine FOR ist indiziert, wenn

» die Familie den medizinischen Heilerfolg
des erkrankten Kindes nicht mehr sichern
kann,

» der Patient nicht (mehr) ausreichend
geférdert werden kann,

» es durch die Erkrankung des Kindes zu
einer Belastung der Familie gekommen
ist, die zu medizinischen und psychoso-
zialen Komplikationen bei den (brigen
Familienmitgliedern flhrt.

Diese Situation tritt meist nach Behand-
lung lebensbedrohlicher Herzfehler, bei
Mehrfachbehinderungen oder bei Mehr-
fachbelastungen innerhalb der Familie ein.

INHALTE DER FOR

S —
Der Vorher — Nachher — Effekt

Aus medizinischer Sicht:

Die FOR ist integrierter Bestandteil eines
kinderkardiologischen = Behandlungspla-
nes und beinhaltet

» die Sicherung des
Behandlungserfolges,

» die Weiterflhrung einer evtl. notwendi-
gen medikamentdsen Therapie wahrend
des Aufenthalts,

» die Verbesserung der kdrperlichen
Leistungsfahigkeit durch kontrolliertes
kérperliches Training und

» die psychische und physische Stabili-
sierung des kranken Kindes und seiner
Familie.

medizinischen

Sie ermdglicht die Férderung und Erhal-
tung der Gesundheit der Gesamtfamilie
und die Wiederherstellung der Arbeitsfa-
higkeit der Eltern. Die FOR tragt bei zur
Umsetzung der Behindertenrechtskonven-
tion. Die Deutsche Gesellschaft Padiat-
rische Kardiologie (DGPK) hat dazu eine
Stellungnahme verfasst:
www.bvhk.de/for
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Aus Sicht des psycho-sozialen
Dienstes:

Zur Vermeidung von Fehlentwicklungen
beim herzkranken Kind und seiner Familie
ist bereits wéhrend des stationaren Kran-
kenhausaufenthalts neben der medizini-
schen auch eine psycho-soziale Betreu-
ung notwendig, in vielen Kliniken aber nicht
moglich. Treten bei einzelnen Familienmit-
gliedern dauerhaft schwerwiegende Belas-
tungssymptome auf, wodurch der medizini-
sche Behandlungserfolg des herzkranken
Kindes in Frage gestellt oder geféhrdet ist,
ist eine stationdre FOR indiziert.

Ein wesentliches Rehabilitationsziel ist es,
durch die Erkrankung des Kindes entstan-
dene oder akut gewordene Symptome
zu erkennen, eine Behandlung einzulei-
ten und eine Chronifizierung durch jeweils
eigene Rehabilitationsanwendungen zu
verhindern.

Aus Sicht einer betroffenen
Familie:

Mit der Entlassung aus dem Krankenhaus
waren langst nicht alle Probleme geldst.
Einerseits war da ein Berg von Schwie-
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rigkeiten, der sich zwischenzeitlich aufge-
baut hatte, andererseits musste der kraf-
teraubende Alltag mit dem schwerkranken
Kind bewdltigt und nicht zuletzt der Nach-
holbedarf der Geschwisterkinder befrie-
digt werden, die so viel Mangel gelitten
hatten. Die Ehe, die Schule, die Gesund-
heit — Defizite Gberall! Wir waren aus der
Bahn des Lebens geschleudert worden.
Wir mussten aufholen, doch woher die
Kraft nehmen?

Fur uns wurde ,die Zeit angehalten“: Wah-
rend einer vierwochigen Reha fir die
gesamte Familie in einer Nachsorgeein-
richtung fir krebs-, herz- und mukoviszido-
sekranke Kinder, Jugendliche und deren
Familien.

[...] Unsere angeschlagene Gesundheit
wurde durch Krankengymnastik, Fango
usw. regeneriert. Die pédagogischen
Fachleute zur liebevollen Betreuung unse-
rer Kinder waren von uns von unschétzba-
rem Wert.

[...] Unsere Kleinen legten beim Spielen
ihre Angste ab, von Mama wieder ver-
lassen zu werden. Wir Eltern gewannen
dadurch Freiraum, der unserer Beziehung
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neue Kraft zum Tragen gab. Die alltagli-
chen Arbeiten, wie kochen, spllen usw.
wurden uns ganz abgenommen. Dadurch
gewannen wir einen Teil unserer ,verlore-
nen“ Zeit und nutzten sie, um allen durch-
littenen Kummer aufzuarbeiten. (Petra und
Gerd T))

Aus Sicht der Kostentrager:

Fur die Leistungstrager ist bei einer FOR
besonders der Kosten-Nutzen-Effekt wich-
tig. Die Sicherung des medizinischen Heil-
erfolgs und die Reintegration sowie die
psychische und physische Stabilisierung
der gesamten Familie im Sinne der Pra-
vention steht bei Krankenkassen und Ren-
tenversicherungstragern im Vordergrund:

Verfahrensabsprache/untergesetz-
liche Vereinbarung

Unter unserer Mitwirkung wurde eine ver-
bindliche untergesetzliche Verfahrensab-
sprache zwischen dem Spitzenverband
der Gesetzlichen Krankenversicherungen
(GKV) und der Deutschen Rentenversi-
cherung Bund (DRV) erreicht. Diese Ver-
einbarung regelt u.a. die Zusténdigkeit und
das Antragsverfahren einer FOR. Die Kos-

tentrager erkennen darin ausdricklich an,
dass unter den genannten Voraussetzun-
gen die Kosten einer FOR fir alle Famili-
enmitglieder tUbernommen werden.

Ausziige: ,Ausschlaggebend fir die Pri-
fung der Mitaufnahme von Familienan-
gehdrigen ist die Situation des schwerst
chronisch kranken Kindes und die Aus-
wirkungen der Krankheit auf die Famili-
ensituation. MaBgebend ist, dass die Mit-
aufnahme der Familienangehérigen eine
notwendige Voraussetzung fir den Reha-
bilitationserfolg des erkrankten Kindes ist.
Eine eigene Rehabilitationsbedurftigkeit
der Familienangehérigen ist nicht erforder-
lich[...].“ (im Text § 2 Abs. 2)

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

»Flexi-Rentengesetz*
www.bvhk.de/for

Lesen Sie dazu auch Seite 30.
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4. Ziele einer FOR

Das erste, das der Mensch im Leben vorfindet, das letzte, wonach er die
Hand ausstreckt, das kostbarste, was er im Leben besitzt, ist die Familie.

(Adolph Kolping)

Das System Familie wieder
stabilisieren

Kinder und Jugendliche mit angeborenen
Herzfehlern und ihre Familien brauchen
konkrete Unterstitzung fur ihre Probleme
und Sorgen. Bei solch schweren Erkran-
kungen im Kindes- und Jugendalter wie
bei angeborenen Herzfehlern kommt es zu
einer Haufung von psycho-sozialen Belas-
tungen nicht nur beim eigentlichen Patien-
ten (sog. Primérpatient), sondern auch bei
allen anderen Familienmitgliedern (Sekun-
darpatienten). Die Wechselwirkungen im
kérperlichen und psycho-sozialen Bereich
sind komplex. Insbesondere bei Behinde-
rungen, gestdrtem Sozialverhalten, Angs-
ten oder Lernstérungen des herzkran-
ken Kindes ist die Integration der Familie
in das medizinische Behandlungssetting
unbedingt erforderlich. Deshalb missen
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alle Familienmitglieder in die Diagnostik
und Therapie mit einbezogen werden. Die
Mindestdauer fur die Rehabilitation betragt
28 Tage. Alle Familien eines Rehabilitati-
onsblocks reisen i.d.R. am gleichen Tag
an und ab. So entstehen wichtige grup-
pendynamische Prozesse, die zum Errei-
chen der Rehabilitationsziele beitragen.

Viel mehr als Mutter-Kind-
Reha

Drei Rehabilitation-Kliniken fir herzkranke
Kinder, Jugendliche und ihre Familien
sowie teilweise fir EMAH (Erwachsene mit
AHF) und Verwaiste Familien stellen sich
ab Seite 42 vor. Sie haben sich verpflich-
tet, die FOR nach einem einheitlichen Kon-
zept durchzufiihren und bestimmte Struk-
turstandards einzuhalten. Damit grenzen
sie sich von anderen Kur- und Rehabilitati-
onskliniken fir Kinder ab, die nur einzelne
Familienmitglieder in den Reha-Prozess
einbeziehen. Fur die Bezeichnung ,Fami-
lienorientierte Rehabilitation (FOR)“ wurde
Markenschutz beantragt.

Stellungnahme der Deut-
schen Gesellschaft Padiat-
rische Kardiologie (DGPK)
(Auszige, s. auch Seite 38):
Rehabilitation zielt nicht nur darauf ab, ein-
geschréankte und benachteiligte Personen

zu befahigen, sich ihrer Umwelt anzupas-
sen, sondern auch darauf, in ihre unmit-
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telbare Umgebung und die Gesellschaft
als Ganzes einzugreifen, um ihre soziale
Integration zu erleichtern.... FOR-MaB-
nahmen sind Nachsorgebehandlungen
im Sinne so genannter Mutter-Kind-Ku-
ren (Kind und Begleitperson) vorzuziehen,
da diese zu einer erneuten Trennung von
Mutter und Kind von der Ubrigen Fami-
lie fuhren und Folgeerscheinungen der
vorangegangenen  krankheitsbedingten
Trennung noch verstarken.... Informati-
onen zur erforderlichen Rehabilitations-
dauer und Strukturstandards finden Sie in
den medizinischen Leitlinien der DPGK:
www.kinderkardiologie.org.

Diese schreiben u.a. zwingend vor:

» Medizinische Abteilung hat die Standards
einer kinderkardiologischen Ambulanz
zu erfillen:
= Méglichkeit zur enteralen und evil.
parenteralen medikamentdsen Thera-
pie, Sauerstofftherapie

= Physio-, Balneo- und Ergotherapie

= Logopédie

= Diatberatung

» Psycho-sozialpddagogische Abteilung:

= Einzel-undFamilientherapie (Gesprachs-
therapie), Gruppengespréache

= Gruppenpéadagogik, Freizeitpadagogik

= Entspannungsverfahren, Heilpadago-

gik, Kunst- oder Musiktherapie
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» Kindergruppen:
= Verschiedene altersspezifische Kinder-
gruppen
» Jugend- und junge Erwachsenengrup-
pen:
= Spezielles altersspezifisches, lebens-
weltorientiertes ~ Betreuungs- und
Behandlungskonzept im Kleingruppen-
kontext
» Schule:
= Lehrer zur Abdeckung des Unterrichts
in den Kernfachern der Grundschule
und aller weiterfihrenden Schularten
» Beratungsangebot fur Jugendliche und
junge Erwachsene:
= Agentur fir Arbeit / Berufsbildungs-
werk. Die eigentliche Berufswahl muss
dann am Heimatort mit Kenntnis der
regionalen  Ausbildungsmdglichkeiten
erfolgen. Weiterhin werden prézise und
ausfihrlich psychologische und soziale
Diagnostik sowie Therapie und Thera-
pieziele definiert

Die FOR-KIliniken unterscheiden sich von
anderen Kur- und Rehabilitationseinrich-
tungen, die in einer nicht-definierten, zufal-
ligen Weise einzelne Familienmitglieder in
den Prozess der Reha einbeziehen.

Motto: Der Patient heiBBt
Familie!

Im Mittelpunkt einer FOR steht immer der
therapeutische Behandlungserfolg des
Patienten, daher dienen die ,Rehabilitati-
onsleistungen fiir die Familienmitglieder
[...] in erster Linie dazu, die therapeuti-
schen Behandlungserfolge beim Patienten
zu erreichen und dauerhaft zu sichern. So
kénnen z.B. bei mangelnder Compliance*
des Kindes familientherapeutische Sitzun-
gen in der Rehabilitation notwendig sein,
um die Therapiemitarbeit des Kindes in
der Rehabilitation, aber auch langfristig
zu Hause zu gewdhrleisten.” (aus: Evalua-
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tion des familienorientierten Behandlungs-
konzeptes der Nachsorgeklinik Tannheim,
C. West)

*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:

>
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Erholung von Operation(en) und Kilinik-
aufenthalt(en),

Stabilisierung des Gesundheitszustands,
Verbesserung psychosomatischer Sto-
rungen, Abbau von Verhaltensstérungen,
Motivation fur eine weiterfihrende ambu-
lante Behandlung,

Hilfe fur einen adaquaten Umgang mit
der Erkrankung und den damit verbunde-
nen Geflhlen,

Stérkung der Integration nach krank-
heitsbedingter Zeit der Isolation.

Fiir die Eltern / Erziehungsberech-
tigten:

>

Erhalt der Pflege-,
Arbeitsfahigkeit,
Stabilisierung der Paarbeziehung,
Verbesserung des allgemeinen Gesund-
heitszustandes und Besserung von
Symptomen,
Férderung der Rehabilitationsbereit-
schaft des Kindes und Akzeptanz der
therapeutischen MaBnahmen durch Ein-
beziehung der Eltern,
Linderung oder Vorbeugung psycho-
somatischer oder anderer korperlicher
Beschwerden, bedingt durch die andau-
ernde belastende Situation (Pravention),
Abbau von stressbedingten Verhaltens-
stérungen mit:
= problematischem Ess- und/oder Bewe-
gungsverhalten,
= problematischem  Alkohol-
Nikotingenuss,
= Nervositét, Konzentrationsschwéache.
Ambulante Hilfen vor Ort sind nicht aus-
reichend vorhanden (z. B. Angebot von
Gesprachsgruppen lber die Herzerkran-
kung mit anderen Eltern, mit Psycholo-
gen).

Leistungs- und

und/oder

Foto: KatarzynaBialasiewicz - iStock
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»

Férderung der Rehabilitationsbereit-
schaft des erkrankten Kindes und Akzep-
tanz der therapeutischen MaBnahmen
durch Einbeziehung der Geschwister,
Vermeidung von Verhaltensauffélligkei-
ten (auch hier Pravention),

Aufarbeitung vorhandener Angste und
Selbstzweifel,

Beobachtung und Therapie von
Verhaltensauffélligkeiten (z. B. Einnas-
sen, Aggressionen, Entwicklungsriick-
schritte),

Hilfe fUr einen adaquaten Umgang mit der
Erkrankung und den damit verbundenen
Gefiihlen, wenn z.B. wohnortnahe Ange-
bote wie Geschwistergruppen fehlen,
Minderung des Gefihls ,im Schatten”
des erkrankten Geschwisters zu stehen,
Hilfen zum Gesundheitsbewusstsein,
Widerherstellung der schulischen Leis-
tungsfahigkeit.
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Fiir die gesamte Familie:

Stabilisierung des familidren Lebenskon-
zeptes,

Klarung der innerfamilidaren Beziehun-
gen,

Hilfen zur Eingliederung der Gesamtfami-
lie in das soziale Netz.
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5. Fur Jugendliche und junge Erwachsene/

Verwaiste Familien

Die Diagnose ,angeborener Herzfeh-
ler“ (AHF) bedeutet flr die ganze Familie
einen enormen Einschnitt in ihre individu-
elle und familiare Lebensplanung.

Dank des medizinischen Fortschritts errei-
chen heute lUber 95 Prozent der Kinder mit
AHF das Erwachsenenalter. Sie und auch
die Heranwachsenden sind in herkémmli-
chen Kliniken zur Rehabilitation Erwach-
sener mit Koronarerkrankungen fehl am
Platz. Deshalb brauchen junge Menschen
mit angeborenen Herzfehlern dringend
»,maBgeschneiderte“ Reha-Angebote, die
zu einem bestmdglichen Umgang mit ihrer
Erkrankung beitragen.

Junge Reha

Bei der Jungen Reha kiimmern sich viele
Spezialisten um die herzkranken Jugend-
lichen mit einer Krebs-, Mukoviszidose-
Erkrankung oder einem angeborenen
Herzfehler: Arztinnen, Krankenpflegerin-
nen, Physio- und Sporttherapeutinnen,
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Psychologinnen,

P&adagoglnnen, Kunst-
oder Ergotherapeutinnen, Ernéhrungs-
beraterlnnen, Reittherapeutinnen. Sie
unterstitzen die Jugendlichen, mit ihrer
chronischen Erkrankung und mit Prob-
lemen im schulischen oder beruflichen
Bereich besser zurecht zu kommen bzw.
den bevorstehenden Berufseinstieg gut
zu meistern. Die Jugendlichen reisen alle
ohne Begleitung ihrer Eltern an. Und sie
verbinden &hnliche Erfahrungen mit Ope-
rationen, Komplikationen, Infekten und
Grenzerfahrungen. Wie bei der FOR mit
den Familien, wird auch mit den Jugend-
lichen bei einem Aufnahmegesprach ein
individuell auf sie abgestimmter Behand-
lungsplan vereinbart. Mehr Info s. Seite 22
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REHA27Plus

Fiar Patientinnen ab 27 Jahren bie-
tet die Nachsorgeklinik Tannheim die
REHA27PLUS. Bei Menschen ab 27 mit
einer angeborenen oder lebenslimitieren-
den und im Alltag einschrédnkenden chro-
nischen Erkrankung veréndert sich der
Ablauf im Lebenszyklus sowie spezielle
Anforderungen im taglichen Leben. Die
Patientlnnen legen mit ihren Artzinnen
und ihrem/ihrer Bezugstherapeutin die
individuellen  Rehabilitationsziele fest,
u.a. die Teilhabe am sozialen und beruf-
lichen Leben. Das Ziel der Reha ist die
Starkung der psychischen sowie physi-
schen Befindlichkeit und der Therapiemo-
tivation. Im Austausch mit anderen Betrof-
fenen sollen sie Méglichkeiten erkennen,
das Leben trotz Einschrédnkungen, wie z.B.
einer bevorstehenden beruflichen Wieder-
eingliederung, genieBen zu kdnnen.

Lesen Sie hierzu auch die ausfiihrlichen
Informationen auf Seite 24 und den Bericht
auf Seite 54.

Verwaisten Reha

Ein herzkrankes Kind zu verlieren, trifft
die Familien meist nach einem lan-
gen, verzweifelten Kampf ums Uberle-
ben. Eltern und Geschwister haben eine
auBerst schwere Zeit hinter sich. Nun ist
das Ringen vorbei - alles scheint vorbei:
Die Aussicht auf eine Zukunft ohne das
verstorbene Kind sprengt das Vorstel-
lungsvermégen der Angehérigen. Nach-
barn, Freunde und Verwandte fiihlen sich
oft hilflos, ihnen fehlen die Worte fir das
Unbegreifliche. Dann ziehen sie sich aus
Ohnmacht und Sprachlosigkeit zurlick und
kiimmern sich scheinbar gar nicht um die
trauernde Familie. Oder wollen helfen mit
Aussagen wie ,das Leben muss doch wei-
tergehen® oder ,ihr seid so jung, ihr kdnnt
noch ein neues Kind bekommen.” Das ver-
letzt die Trauernden noch mehr, sie fihlen
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sich unverstanden und kénnen ja oft selbst
nicht begreifen, warum die Trauer sie noch
so vollkommen beansprucht. Kolleginnen
und Vorgesetzte sind in der ersten Trau-
erphase fast immer verstandnisvoll. Das
erschopft sich aber mit der Zeit und wenn
der Trauerprozess lange anhélt, verlieren
auch sie das Verstdndnis und reagieren
scheinbar hart oder fordernd: “Wir brau-
chen dich hier, rei3 dich bitte zusammen*
oder ,Wie lange willst du dich noch ver-
graben? Geh doch mit uns ein Bier trin-
ken, das heitert dich auf.“ Die Art und die
Dauer der Trauer verlaufen unterschied-
lich, auch zwischen Mutter und Vater. Tat-
sache ist, dass die Eltern kérperlich und
physisch maximal erschépft sind und im
Alltag fur die Bewéltigung des Verlustes
haufig nur wenig Raum und Zeit bleibt, um
untereinander Uber Geflihle zu reflektie-
ren oder ambulante therapeutische Hilfe
in Anspruch zu nehmen. Eine erfolgreiche
Trauerarbeit ohne Langzeitschaden fur
Koérper und Geist ist jedoch nur mdglich,
wenn die Hinterbliebenen das Leid zulas-
sen, um dann mit ihm leben kénnen.

Mehr Info s. Seite 25 und auf:
www.bvhk.de/for
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6. Rehabilitation von Jugendlichen und jungen

Erwachsenen

Man muss das Leben vorwérts leben und riickwérts verstehen. (Soren Kierkegaard)

=

Jahrmarkt im Kopf

Jugendliche mit einem Herzfehler sind mit
ihrem Elternhaus meist viel stérker ver-
bunden. Chronisch kranke Jugendliche
und junge Erwachsene befinden sich also
in einer doppelten Krisensituation. Die
Pubertét stellt alle jungen Menschen beim
erfolgreichen Ubergang in das Erwachse-
nenleben vor eine Vielzahl altersbedingter
Entwicklungsaufgaben. Heranwachsende
mit angeborenen Herzfehlern missen
sich zudem mit krankheitsspezifischen
Problemen auseinandersetzen. Viele die-
ser Jugendlichen sind in ihrer altersgema-
Ben Entwicklung zurtick und/oder verdran-
gen ihre Erkrankung durch einen wenig
gesundheitsbewussten Lebensstil. Das
alterstypische Austesten von Grenzen
und das bewusste Eingehen von Risiken
gefahrdet zudem eine gute Prognose und
Lebensqualitat.
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Raus aus der ,,Prinzenrolle”

Die Phase der Pubertédt ist auBerdem
gepragt von Abldsungsprozessen. Die
Bezugspersonen Eltern werden durch
eine intensive Zuwendung zu Gleichaltri-
gen (Peer — Group) abgeldst. Diese Loslo-
sung ist wichtig, um eine passende Rolle in
der Gesellschaft zu finden. Oft tun sich die
Eltern schwer, die Jugendlichen loszulas-
sen und behindern dadurch ungewollt die
Entwicklung zur Selbststandigkeit. Natir-
lich ist es wichtig, dass die Eltern Verant-
wortung Ubernehmen, den Therapiever-
lauf unterstiutzen oder einfach da sind,
um ihr Kind zu starken und zu begleiten.
Oftmals fiihrt dies jedoch zu einer Uber-
behitung, wodurch alterstypische Ent-
wicklungsphasen nicht wie bei gesunden
Jugendlichen ablaufen. Die Mutter lasst
ihr Kind nicht ohne ihre Begleitung an der
Klassenfahrt teilnehmen, Sohn oder Toch-
ter werden von den Eltern als einzige von

Foto: Alberto Pomares - iStock

Foto: KatarzynaBialasiewicz - iStock

der Party abgeholt und Piercings, Tattoos
oder Alkohol verbieten sich aus medizini-
schen Grunden. Intensive Beziehungen
zu Gleichaltrigen kénnen sich so nicht
oder nur bedingt entwickeln. Und weil die
Jugendlichen schon frih in ihrem Leben
mit Krankheit und Tod konfrontiert wurden,
wirken sie oft reifer oder ernster als ihre
Altersgenossen.

Bin ich schon?

Die positive Wahrnehmung des eige-
nen Kérpers und die natirliche Entwick-
lung der eigenen Sexualitat ist schon fir
gesunde Jugendliche eine groBe Heraus-
forderung. Fir chronisch herzkranke Kin-
der verlauft sie noch schwieriger, weil oft
der eigene Korper als verletzlich wahrge-
nommen wird. Fehlbildungen, Narben und
andere korperliche Einschréankungen will
der Heranwachsende nicht akzeptieren
und so kann er sein gesamtes Erschei-
nungsbild nicht oder nur schwer anneh-
men. Es mangelt an Selbstvertrauen, erste
Kontakte zum anderen Geschlecht finden,
wenn Uberhaupt, verzdgert statt und sind
haufig platonischer Natur., Lesen Sie dazu
unsere ausfuhrlichen Informationen Uber
unser Projekt ,Herzzeichen - Narben sind
Zeichen von uberstandenen Herz-OPs”
auf: www.bvhk.de/herzzeichen

Und unsere Comics ,Herzflattern® und
,Herzzeichen® auf
www.bvhk.de/bestellung

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

Wahrend der Pubertat fallen auch Ent-
scheidungen Uber die weitere schulische
und/oder berufliche Laufbahn. Selbst-
sténdigkeit und klare Ziele sind hilfreich
und notwendig. Doch wo sollen diese her-
kommen, haben doch immer die Eltern flr
einen gesorgt und Verantwortung Uber-
nommen?
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Die Junge Reha

In einer stationdren Rehabilitation far
Jugendliche und junge Erwachsene kén-
nen die Heranwachsenden gemeinsam
mit ihrer ,Peer-group® ihre Probleme und
Sorgen aufarbeiten, um die eigene Erkran-
kung und Korperlichkeit annehmen zu
kénnen. Dadurch bauen sie mehr Selbst-
bewusstsein auf. Mithilfe von medizini-
schen Therapien werden Funktions- und
Fahigkeitsstérungen gelindert oder geheilt
und die medikamentdse Behandlung opti-
miert. In Gruppengesprachen erkennen
die Jugendlichen, dass sie mit ihren Pro-
blemen nicht allein sind. Endlich flihlen
sie sich von Gleichbetroffenen verstan-
den. Sie werden unabhéngiger und holen
altersspezifische Entwicklungsschritte

nach. Sie lernen, auch im Alltag Kontakte
zu Gleichaltrigen zu finden und zu pflegen.
Und sie verbessern ihr Coping (Coping
bedeutet der eigene, aktive Beitrag zur
Krankheitsbewaltigung).
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Loslassen — auch ohne die ge-
wohnten Routinen an Sicherheit
gewinnen

Kaum etwas féllt uns (den Jugendlichen
und den Eltern) schwerer als das Loslas-
sen. Dabei ist das Festhalten oft der gré-
Bere Kraftakt. Arztinnen, Physiothera-
peutinnen, Krankenpflegerlnnen u.v.a.
sorgen wahrend der Reha dafir, dass
die Jugendlichen im Alltag auch im medi-
zinischen Bereich  selbstverantwort-
lich mit ihrer Krankheit umgehen und auf
diese Weise zu mindigen Patienten wer-
den. Jugendliche und junge Erwachsene
machen dabei unter professioneller Anlei-
tung fir diese Entwicklungsphase ele-
mentar wichtige Kérper- und Grenzerfah-
rungen. Die Eltern lernen dabei, dass sie
ihr Kind in diesem professionellen Umfeld
beruhigt ,loslassen” kénnen.

Klinikeigene Schulen garantieren den
Anschluss an die Heimatklasse. In der
Berufsberatung werden Perspektiven zur
beruflichen Karriere mit der chronischen
Erkrankung aufgezeigt.

Mehr Info zur Jungen Reha

» Tannheim: www.junge-reha.de (ab 16
Jahren)

» Bad Oexen: www.jugend-rehabilitation.de
(ab 15 Jahren)

» Katharinenhdhe: www.katharinenhoehe.
de/die-reha/jugendliche-und-junge-er-
wachsene

REHA27PLUS

Die Nachsorgeklinik Tannheim bietet Pati-
enten ab 27 Jahren eine REHA27PLUS.
Hauptséachliches Rehaziel ist es, den Pati-
enten die Teilhabe am sozialen und beruf-
lichen Leben zu ermdglichen, die psychi-
schen sowie physischen Kréfte zu starken
und die Motivation fur die aufwendigen
Therapien zu erhéhen.
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Antragsverfahren:

Da der MDK den Antrag auf Rehabilita-
tion grindlich prifen wird, ist eine detail-
lierte Begrindung des medizinischen
und psycho-sozialen Dienstes sehr wich-
tig. Solange sich der/die EMAH (Erwach-
sene mit angeborenem Herzfehler) noch
nicht in einem Ausbildungs- oder Arbeits-
verhaltnisverhélinis befindet, ist vorrangig
die Krankenkasse zustandig. Wenn in den
vergangenen zwei Jahren vor der Antrag-
stellung Uber einen Zeitraum von mindes-
tens sechs Monaten Beitrdge an die Ren-
tenversicherung abgefihrt wurden, wird
der Antrag zunéchst dorthin gerichtet.

Uber eine solche RehabilitationsmaB-
nahme entscheidet:

» die Krankenkasse auf Grundlage des §
40 Abs. 2 SGB V,

» der Rentenversicherungstrager nach §
31 SGB VI

» Beihilfeberechtigte stellen einen Antrag
auf Stationére RehabilitationsmaBnahme

» gemal § 35 BBhV.

Mehr Info zur REHA27Plus:
www.bvhk.de/for

Lesen Sie auch den Erfahrungsbericht auf
Seite 54.

Foto: Carlo - Stock

7. Verwaisten Reha

WEITERE REHA-ANGEBOTE

Was die Raupe Ende der Welt nennt, nennt der Rest der Welt Schmetterling.

(Laotse)

Hoffnung fiir das weitere Leben

Der Tod ihres Kindes oder des Geschwis-
ters ist flr die gesamte Familie ein zutiefst
erschuitterndes Ereignis. Das Leben eines
jeden Familienmitglieds veréndert sich
dauerhaft und schonungslos, mit ein-
schneidenden Auswirkungen auf das
gesamte Familiensystem.

Das Familien-Mobile ist aus der
Balance geraten

Nach dem Tod eines Kindes wird das Be-
ziehungsgeflige ge- bzw. zerstort, die ein-
zelnen Familienmitglieder missen ihre Rol-
len im privaten wie im gesellschaftlichen
Bereich neu (er)finden und ,die Familie als
Ganzes muss ein neues Gleichgewicht ent-
wickeln und dabei die Bedlirfnisse, Féhig-
keiten und Ressourcen jedes einzelnen Mit-
glieds integrieren.”*

Solch eine Grenzerfahrung veréandert
abrupt und brutal das ganze Leben und
manche Ehen zerbrechen daran. Hinzu
kommt, dass diese Familien oftmals schon
auBerst schwierige und anstrengende
Phasen hinter sich haben. ,Ein Kind nach
einer chronischen Erkrankung zu verlie-
ren, bedeutet zumeist, eine lange und
belastende Zeit der Begleitung des Kin-
des wéhrend dessen Erkrankung miter-
lebt zu haben. Héufig ist die Familie schon
zu diesem CZeitpunkt aus dem ‘norma-
len” Lebensvollzug gerissen: ein Eltern-
teil begleitet das kranke Kind im Kranken-
haus, dass andere Elternteil muss arbeiten
gehen und / oder sich um die Geschwister-
kinder kiimmern.**

Eltern und Geschwister sind koérperlich
und physisch maximal erschoépft.

Wirksame Hilfe bei der Trauerarbeit

Die Rehabilitationsklinik Tannheim bietet
nach dem Konzept der FOR ein Reha-Pro-
gramm fir Eltern und Geschwister an,
das speziell fur die Bedurfnisse verwais-
ter Familien entwickelt wurde. In Ein-
zel-, Gruppen-, und Paargesprachen kén-
nen die verwaisten Angehérigen Uber
Angste, Selbstzweifel und Wiinsche spre-
chen, aber auch bei Freizeitaktivitdten mal
sabschalten” und dabei neue Kréfte fur den
Alltag sammeln. Die medizinisch-physio-
therapeutischen Anwendungen beugen
gesundheitlichen Folgeschaden der ein-
zelnen Familienmitglieder vor und stellen
den Erhalt von Leistungs- und Arbeitsfa-
higkeit sicher. Dabei bekommen die Ange-
hérigen ,Kréfte fiir die Gestaltung des Hier
und Jetzt [...], ohne die Erinnerung an die
verstorbene Person zu verlieren.”*

Ein wesentlicher Bestandteil des Konzepts
ist die Mdglichkeit, sich wahrend einer sta-
tiondren Rehabilitation mit anderen ver-
waisten Familien auszutauschen und zu
erkennen, dass man mit seinem Schick-
sal nicht allein ist. Deswegen fihrt die
Nachsorgeklinik Verwaisten-Rehas mehr-
mals im Jahr als eigenstandiges, vierwé-
chiges Projekt durch. Dabei kénnen sich
die Therapeutinnen gezielt auf die jeweils
individuellen Probleme und Bedirfnisse
der Gruppe einstellen. Neben den Aus-
wirkungen auf das Familiensystem wird
wéahrend der Rehabilitation intensiv auch
die Paarproblematik, die Folgen bei den
Geschwistern und dem gesamten sozia-
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len Umfeld behandelt. Beispielsweise kdn-
nen durch den unterschiedlichen Umgang
mit dem Verlust des Kindes bei Vatern und
Muttern schnell Irritationen und Veréarge-
rung Ubereinander aufkommen. ,Frauen
tendieren eher dazu, ihren Geflihlen Aus-
druck zu verleihen und ,sichtbar‘ zu trau-
em. Sie konfrontieren sich immer wieder
mit dem Verlust und haben das Bedlirfnis,
darliber zu reden. Manner neigen dazu,
sich mit ihrer Trauer in ihre eigene Welt
zurlickzuziehen und wenig nach auBen zu
zeigen.*”

Missverstandnisse bis hin zur Entfrem-
dung der Partner sind die Folge.

Hinterbliebene Geschwister sind
doppelt betroffen

Zum einen verlieren sie den geliebten Bru-
der/die geliebte Schwester, zum anderen
auch meist die Aufmerksamkeit ihrer wich-
tigsten Bezugspersonen: den Eltern, die all
ihre Kraft benétigen, um ihre eigene Trauer
zu bewaltigen, abwesend oder Uberfor-
dert wirken und die Néte der Geschwister

@

nicht erkennen kénnen. Oftmals verdran-
gen Kinder dann ihre Trauer und reden
nicht dariber, um Mama und Papa nicht
zusétzlich zu belasten. Haufig sind psychi-
sche Verhaltensauffélligkeiten, Leistungs-
abfall in der Schule oder soziale Isolation
die Folge. Auch Verwandte, Freunde und
Bekannte sind oft hilflos oder instinktlos.

,Die Anteilnahme und das Verstandnis
des weiteren, sozialen Umfelds ist oft nach
wenigen Wochen vorbei — es wird dann
erwartet, dass die Familien wieder funkti-
onieren. Sétze wie ,es war vielleicht auch
besser so’ oder ,ihr habt ja noch ein ande-
res Kind‘ kennen viele verwaiste Familien
und fiihlen sich dadurch verletzt.” *

Notwendiger Zuspruch und Unterstlitzung
von Verwandten und Freunden lasst also
nach und die Familien fihlen sich mit ihren
Problemen zunehmend allein gelassen.
Gerade hier bewirken die Gesprache mit
anderen Betroffenen wéhrend des Reha-
prozesses wahre ,Wunder“, denn aus dem
Geflihl des ,Verstandenwerdens” entsteht
Hoffnung, Kraft und Zuversicht fir das
weitere Leben. Die Betroffenen sprechen
die gleiche Sprache. Daraus erschlieBen
sie sich neue Ressourcen und gewinnen
wieder Vertrauen in die eigenen Fahigkei-
ten.

Die Trauer um das gestorbene Kind
endet nie. Aufgabe und Ziel der FOR
fur Verwaiste Familien ist es, mit der
Trauer zu leben und gemeinsam neue
Krafte zu entwickeln, um zusammen
die Zukunft zu meistern.

26 *Nachsorgeklinik Tannheim gGmbh: Behandlungskonzept einer stationdren Rehabilitation von verwaisten Familien.
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Antragsverfahren:

Trotz der begriindeten Notwendigkeit von
Reha-MaBnahmen fir verwaiste Fami-
lien besteht grundséatzlich kein gesetzli-
cher Anspruch. Im Rahmen von Einzelfall-
entscheidungen kdénnen die Kostentrager
jedoch RehabilitationsmaBnahmen fur die
Familien finanzieren. Fiur jeden Elternteil
sollte ein separater Antrag auf Rehabili-
tation gestellt werden. Grundlage fur die
Beantragung sind

» §§ 23,24 SGB V (Medizinische Vorsorge
far Mdtter und Vater) bzw.

» § 41 SGB V (Medizinische Rehabilitation
fur Matter und Vater).

Geschwister kénnen Uber die Eltern mit
beantragt werden. Eine weitere Mdglich-
keit der Kostenerstattung durch Einzelfall-
entscheidungen sind

» §§40 Abs. 2 SGB V bzw. 31 SGB VI.23
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Nach der Antragstellung prift der Medi-
zinische Dienst (MD), friher als Medizini-
scher Dienst der Krankenkassen (MDK)
bekannt, die Notwendigkeit einer solchen
Rehabilitationsleistung fir die gesamte
Familie. Daher ist es besonders wich-
tig, dem Antrag eine ,ausflhrliche medi-
zinisch-psychosoziale Begrindung des
behandelnden Arztes/Arztin bzw. der/des
TherapeutIn® beizulegen. Diese Beflrwor-
tung soll insbesondere auf die psycho-
sozialen Belastungen und Beeintrachti-
gungen der Familie durch den Tod des
Kindes Bezug nehmen und die Krank-
heitsvorgeschichte aufzeigen. Sollte gar
die Arbeitsféhigkeit beeintrachtigt sein,
ergibt sich daraus ein Rehabilitationsan-
spruch.
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8. Gesetzliche Grundlagen und Zustandig-
keiten der Kostentrager

Um erfolgreich bei den zustédndigen Kos-
tentragern eine familienorientierte Rehabi-
litation (FOR) zu beantragen, sind einige
Informationen vorab hilfreich.

Viele Mitarbeiterlnnen von Krankenkas-
sen und Rentenversicherungen stehen
h&ufig aus Unkenntnis und/oder zur Ver-
meidung von Kosten einer FOR zunéchst
ablehnend gegenlber. Deshalb ist es
sehr wichtig, den Antrag auf eine medizi-
nische Familienrehabilitation, eine FOR,
von Anfang an so fundiert wie mdglich zu
gestalten. Natlrlich lassen wir Sie dabei
nicht allein! Psycho-soziale Mitarbeiterin-
nen in den Akutkliniken und Expertinnen
fur Sozialrecht in den Rehabilitationskli-
niken (Bad Oexen, Katharinenhéhe und
Tannheim) helfen lhnen sowohl bei der
Antragstellung als auch bei konkreten Pro-
blemen beziiglich der Kostenerstattung.

Auch wir bieten Ihnen Unterstitzung an,
durch unsere Mitgliedsvereine vor Ort (s.
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Seite 68) und mit Hilfe von Anke Niewiera
von unserer Sozialrechts-Hotline (s. auch
Seite 10). Bitte registrieren Sie sich vor
einer gewunschten Beratung aus Daten-
schutzgriinden auf: www.bvhk.de/for

Je konkreter die medizinische und
sozial-psychologische  Begriindung
fur alle Familienmitglieder formuliert
ist, desto eher erkennen die Kosten-
trager die Notwendigkeit einer sol-
chen Rehabilitation an und bewilligen
den Antrag.

- iStock
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Zusténdigkeiten der Kosten-
trager fur eine FOR

Krankenversicherung
Antrag

Krankenkassen konnen eine stationére
RehabilitationsmaBnahme bewilligen, wenn
ambulante MaBnahmen aus medizinischer
Sicht nicht mehr ausreichen. Der Antrag fir
eine Familienorientierte Reha (FOR) wird
als eine ,Form der Kinder- und Jugendreha-
bilitation“ bei der Krankenkasse des herz-
kranken Kindes gestellt. Die rechtlichen
Grundlagen zur Kostenibernahme einer
stationdren Rehabilitation durch die gesetz-
lichen Krankenversicherungen (GKV) sind
in § 40 Abs. 2 SGB V (Sozialgesetzbuch)
festgelegt.

Hintergrund

Die Krankenversicherung sieht als ihre
origindre Aufgabe die Genesung und
Gesundung ihrer Mitglieder an. Im Rah-
men einer FOR steht zwar die Gesundheit
des herzkranken Kindes im Vordergrund.
Aber die begleitenden Familienmitglieder,
in der Regel die Eltern und Geschwister,
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sind im Alltag ein wesentlicher Baustein
zur Gesundung des herzkranken Kindes.
Daher werden alle begleitenden Angehé-
rigen in die FOR einbezogen. Sie werden
darin geschult und unterstitzt, die chroni-
sche Erkrankung des herzkranken Kindes
und deren Auswirkungen auf die gesamte
Familie zu verstehen und dadurch seine
Genesung zu férdern. Das oftmals I6chrig
gewordene Netzwerk der Familie wird bei
der gemeinsamen FOR stabilisiert, um die
chronische Erkrankung des herzkranken
Kindes wieder mittragen zu kdnnen.

Urspriinglich waren Rehabilitationsleistun-
gen fur herzkranke Kinder, insbesondere
stationdre Rehabilitationsleistungen, vom
Sozialgesetzbuch (SGB) nicht ausdrick-
lich geregelt. Es war eine Kann-Leistung,
bei der die Krankenkasse auf die vorran-
gige Zustandigkeit der Rentenversiche-
rung hingewiesen hat. Die Trager der stati-
onéren Rehabilitationen leiteten oft selbst
den Antrag weiter, wenn sie sich nicht
zustandig fuhlten. Die FOR als solche
wurde gar nicht genannt. Heute entschei-
det der Patient, an welchen Trager er sei-
nen Antrag richtet.

Rentenversicherung

Anders als bei der gesetzlichen Kran-
kenversicherung, fir die die Gesundheit
ihrer Mitglieder maBgeblich ist, haben
die Rentenversicherungstréager das Ziel,
die Arbeitsfahigkeit wieder herzustellen
oder bei Kindern und Jugendlichen mit
angeborenen Herzfehlern, den Erhalt der
Arbeitsfahigkeit glnstig zu beeinflussen.
Die gesetzlichen Grundlagen fir die Kos-
tenlbernahme einer stationdren Reha-
bilitation durch den Rententrager sind im
§ 15a SGB VI geregelt. Die Rentenversi-
cherung tbernimmt die Kosten fir Kinder
und Jugendliche von Versicherten unter
folgenden Voraussetzungen:
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Der beantragende Elternteil des Kindes
muss einen der folgenden Punkte erflllen:

1. Es wurden sechs Kalendermonate
Pflichtbeitrédge in den letzten zwei Jah-
ren vor Antragstellung geleistet.

2. Eine versicherte oder selbststédndige
Beschaftigung wurde innerhalb von
zwei Jahren nach Beendigung einer
Ausbildung bis zur Antragstellung
ausgelbt oder es liegt eine Arbeits-
unféhigkeit oder Arbeitslosigkeit nach
einer solchen Beschéftigung bis zur
Antragstellung vor.

3. Die allgemeine Wartezeit (Mindestver-
sicherungszeit) von funf Jahren wird
erfullt (§ 50 SGB VI).

4. Bezug einer Altersrente.

Bezug einer Erwerbsminderungsrente.

Das Kind bezieht selbst eine Waisen-

rente aus der Rentenversicherung.

oo

Verwenden Sie bei einem Antrag an den
Rentenversicherungstrager, ebenso wie
bei der Krankenversicherung, die Formu-
lare fur eine ,Kinder- und Jugendrehabi-
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litation“ und fligen Sie in der Uberschrift
hinzu: ,,....in Form einer Familienorientier-
ten Reha“.

Bei der (Wieder)-herstellung der Erwerbs-
fahigkeit wahrend einer FOR achtet der
Rentenversicherungstradger  nicht  aus-
schlieBlich auf die Beeintréachtigungen des
herzkranken Kindes, sondern auch auf die
Konstitution der Eltern. Nicht selten wird
eine FOR abgelehnt, weil die eigene Reha-
bilitationsbedurftigkeit der Eltern zu groB ist
und das tragende Netz der Familie dadurch
ebenso geféhrdet ist, wie durch die Erkran-
kung des Kindes. Den Eltern wird dann
empfohlen, zuné&chst ihre eigene Rehabili-
tationsfahigkeit wiederherzustellen.

Die Rentenversicherung erwartet ebenso
wie die Krankenversicherung, dass ambu-
lante Méglichkeiten zur Rehabilitation vor
der Beantragung bereits ausgenutzt wur-
den.

Flexi-Rentengesetz

Seit 2017 gibt es durch das Flexi-Ren-
tengesetz komplexe Anderungen in der
Bewilligung von Kinder- und Jugend-
Rehabilitationen.

1. Das Flexi-Rentengesetz bezieht aus-
driicklich die FOR als eine Form der
Kinder- und Jugendrehabilitation ein.

2. Gesetzliche Krankenversicherung (GKV)
und Rentenversicherung (RV) sind
bezuglich Kinder- und Jugendreha-
bilitationen gleichrangig zustandig.
Der/die Antragstellerin bestimmt, wer
angesprochen wird. Keiner der ange-
sprochenen Trager darf ohne Zustim-
mung der/des Antragstellerin an einen
anderen weiterleiten.

3. Es liegt nicht im Ermessen des Ren-
tenversicherungstragers, ob bewilligt
werden kann. Wenn die personli-
chen und versicherungsrechtlichen
Voraussetzungen erfillt sind, ist die
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Rentenversicherung in der Pflicht, zu
bewilligen.

Die Rentenversicherung kann ledig-
lich auf die Ausgestaltung der Reha-
bilitation Einfluss nehmen. Sie darf
dabei das Wunsch- und Wahlrecht
des Versicherten nicht beeintréchti-
gen und kann auf Art, Dauer, Umfang,
Beginn und Durchfihrung der
Leistung einwirken. Sie bertcksich-
tigt, dass durch die stationdre Kin-
der-Reha eine erhebliche Gefahrdung
der Gesundheit beseitigt, wesentlich
gebessert und  wiederhergestellt
werden kann. Die Erlangung und der
Erhalt der Erwerbsfahigkeit stehen
dabei im Vordergrund.

Kinder haben Anspruch auf die Mit-
nahme von Familienangehdrigen,
wenn die Einbeziehung der Familie in
den Rehabilitationsprozess notwendig
ist. Dies ist bei herzkranken Kindern
bis etwa 14 Jahren bei der FOR regel-
haft der Fall.

Bei Kindern mit wesentlichen Behin-
derungen ist die Altersgrenze zur
Mitnahme von Begleitpersonen auf-
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gehoben. Hier wird u.U. im Einzelfall
gepruft.

7. Stationdre Kinder- und Jugendreha-
bilitationen der Rentenversicherung
und so auch die FOR dauern vier
Wochen, anders als die Rehabilitation
fir Erwachsene, die fir drei Wochen
vorgesehen ist.

8. Eine Wartezeit von vier Jahren zwi-
schen zwei Rehabilitationen wurde
abgeschafft, weil bei Kindern und
Jugendlichen die kérperliche und
geistige Entwicklung schneller verlauft
und sich bei ihnen friiher ein erneuter
Reha-Bedarf ergeben kann.

Der Rehabilitationsprozess eines herz-
kranken Kindes ist stark davon abhangig,
ob das gesamte familidre Netz intakt ist.
Durch die chronische Erkrankung sind die
Aktivitadten der Familie im Alltag oft schwer
beeintrachtigt. Eine erfolgreiche Rehabi-
litation des herzkranken Kindes ist in der
Regel nur mdéglich, wenn alle Familien-
mitglieder, die zuhause im Alltag mit dem
Kind leben, in die FOR einbezogen wer-
den. Dabei bekommen alle Beteiligten
maximale Hilfestellung, um ein Leben lang
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optimal mit der chronischen Erkrankung
des Kindes bzw. des Geschwisterkindes
umzugehen.

Auch GroBeltern, Pflege-Eltern oder
erwachsene Geschwister kdnnen unter
diesen Voraussetzungen flr herzkranke
Kinder oder Jugendliche eine FOR bean-
tragen, wenn diese in ihrem Haushalt
leben und sie Uberwiegend fir ihren
Lebensunterhalt aufkommen.

Reisekosten

Die Bewilligung einer FOR beinhaltet
neben Behandlung, Unterkunft und Ver-
pflegung auch die sogenannten Reisekos-
ten. Dieser Begriff kann missverstandlich
sein, denn die Leistungen decken nicht nur
die Ausgaben der An- und Abfahrt, son-
dern z.B. auch den Verdienstausfall von
(unter Umstanden mehreren) Familienmit-
gliedern.

Die Kosten flir die Fahrt zur und von der
FOR werden normalerweise sowohl fir
Offentliche als auch fur private Verkehrs-
mittel Gbernommen. Wer zu seiner Reha-
bilitation nicht mit Bus oder Bahn anrei-
sen kann oder méchte, kann alternativ das
eigene Auto nutzen. Dann kdénnen antei-
lig Kosten entsprechend des Bundesrei-
sekostengesetzes (Stand 2022) finanziert
werden, und zwar 0,20 € pro gefahre-
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nen Kilometer, maximal jedoch 130 € fur
die An- und Abreise. Falls die Fahrt auch
mit Bus oder Bahn mdglich wére, wird der
Betrag fir ein 6ffentliches Verkehrsmittel,
und zwar die Kosten fir das glnstigste
Verkehrsmittel, erstattet.

Auf jeden Fall sollten Sie sich vor Fahrt-
antritt immer beim Kostentrager nach den
genauen Bedingungen der Fahrtkosten-
Ubernahme erkundigen. So bieten einige
Trager in Kooperation mit ausgewéhlten
Kliniken spezielle Angebote, wie einen
Bring- und Abholservice an. Steht ein sol-
cher zur Verfligung, werden die Kosten fiir
selbststéndig organisierte An- und Abrei-
sen oder Fahrten zwischen einer 6ffentli-
chen Haltestelle und der Reha-Klinik nor-
malerweise nicht erstattet. Bitte prifen
Sie, ob die Konditionen in lhrer Reha-Be-
willigung aufgefiihrt sind. Andernfalls emp-
fiehlt es sich, direkt beim Kostentrager
nachzufragen.
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9. Antragsverfahren

Ein Antrag auf eine FOR sollte nicht aus-
schlieBlich Uber ein ,Formular® gestellt
werden, denn es gibt keinen eigenen Vor-
druck fir eine Familienorientierte Reha.
Die FOR ist eine Form der Kinder- und
Jugendrehabilitation. Im Formular fur eine
Kinder- und Jugendrehabilitation sollten
Sie in der Uberschrift handisch hinzufi-
gen ,,..... in Form einer Familienorientier-
ten Reha“.

Freie zusatzliche Stellungnahme
von lhnen und dem Arzt/der Arztin

Zusétzlich sollten Sie eine ausflhrliche,
freie Stellungnahme des Arztes/der Arz-
tin beifigen, mit dem Sie zusammen den
Antrag stellen. Ein eigenes Gutachten
ist nicht erforderlich. Wichtig ist, dass in
der Stellungnahme nicht nur die medizi-
nische Diagnose des erkrankten Kindes
aufgefihrt ist. Die psycho-sozialen Aus-
wirkungen der chronischen Erkrankung
des herzkranken Kindes auf den Alltag
der gesamten Familie sollten detailliert
beschrieben werden. AuBerdem sollten
die Beeintrachtigungen der lbrigen Fami-
lienangehdrigen benannt werden, jedoch
nicht Ubermé&Big ausgefiuhrt werden. Es
besteht sonst die Mdéglichkeit fir die Ren-
tenversicherung den stark gesundheitlich
beeintrdchtigten Angehérigen zunéchst
eine eigene Rehabilitation zu empfehlen
und die FOR abzulehnen. Es ist hilfreich,
Reha-Ziele anzugeben, die die Familie
gemeinsam sowie jeder einzelne Angehd-
rige erreichen mdchte.

In jedem Fall sollten Sie Ihre Wunschkli-
nik angeben und die fachliche Expertise
der FOR-KIlinik herausstellen. Inhaltliche
Angaben dazu finden Sie auf den Inter-
netseiten der FOR-Kliniken (s. Seiten
42-53). Unsere Empfehlungen und Tipps
zur Antragstellung sind auf die FOR-Klini-
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ken in dieser Broschire abgestimmt. Die
Antragstellung fur alle anderen Kliniken,
auch wenn sie von einer FOR sprechen,
sind hier nicht beschrieben.

Anlage zum Antragsformular
des Kostentragers:

Ihr formloses Schreiben enthélt folgende
Angaben:

» Genaue Anschrift des Kostentréagers, bei
dem beantragt wird (Briefkopf), z.B. der
Krankenkasse des herzkranken Kindes
oder der Rentenversicherung des Haupt-
versicherten.

» Absender: Adresse der Familie (auch
wenn das Briefpapier der Arztpraxis
benutzt wird)

» In der Uberschrift ~Antrag auf Familien-
orientierte Reha, FOR (als Form einer
Kinder- und Jugendrehabilitation)” sollte
der Hauptversicherte mit Versicherungs-
nummer in zweiter Zeile genannt sein

» Auflistung der mitfahrenden Begleitper-
sonen bzw. Familienmitglieder, ggf. mit
Angabe der eigenen Versicherungsnum-
mern (Krankenkasse)
= Primarpatient: das herzkranke Kind
= Sekundérpatienten: nacheinander alle

mitfahrenden Begleitpersonen
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» Angabe von Diagnosen und kurzen
medizinischen Beschreibungen zu jeder
Person in der genannten tabellarischen
Auflistung. Zu den Begleitpersonen soll-
ten keine umfanglichen medizinischen
Sachverhalte geschildert werden.

» Zusétzlich zur Auflistung sollten Sie eine
freiformulierte Stellungnahme beifligen,
die sich an unseren Empfehlungen in
dieser Broschire orientiert.

» Sie kénnen auch weitere Stellungnah-
men mitschicken, z.B. vom Sozialen
Dienst der Klinik, einem/einer Psycho-
logln oder einer weiteren Institution, die
Ihr herzkrankes Kind und lhre Familie
behandelt. Achten Sie darauf, dass hier
die Inhalte der FOR bekannt sind, damit
es ein sinnvoller, ergédnzender Beitrag
zum Antrag ist. Grundsétzlich ist nur eine
Stellungnahme notwendig.

» Bei der Stellungnahme ist nur eine Unter-
schrift notig. Der/die mit Ihnen bean-
tragende Arzt/Arztin kann sie jedoch
zusammen mit lhnen unterschreiben.

@*

Ihr Antrag hat gréBere Chancen bewil-
ligt zu werden, wenn Sie direkt Unter-
lagen einreichen, die fir die Famili-
enorientierte Reha sprechen. Denn
damit informieren Sie die Sachbear-
beiterln rechtzeitig und umfanglich, die
andernfalls vorschnell mit einer Ableh-
nung reagieren. Diese finden Sie auf
www.bvhk.de/for

» Leitlinie der Deutschen Gesellschaft
fur Padiatrische Kardiologie (DGPK)

» Untergesetzliche Regelung, sogen.
Verfahrensabsprache unter den
zusténdigen Tragern der FOR

0
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Schritte zur erfolgreichen
Genehmigung:

Erste Informationen einholen

Flhren Sie zuerst ein Beratungsgesprach
mit dem psycho-sozialen Dienst lhrer
Akut-Klinik, der/dem behandelnden Kin-
derkardiologIn, mit einer unserer regio-
nalen Selbsthilfegruppen oder unserer
Sozialrechts-Hotline.

Es ist auch hilfreich, sich mit ErzieherIn-
nen, Lehrerlnnen oder Therapeutinnen
Ihrer Kinder uber lhr Vorhaben auszu-
tauschen. Bestimmte Aussagen, z.B. zu
Verhaltensauffalligkeiten kénnen Sie als
Argumentation in Ihre Stellungnahme ein-
flieBen lassen. Eine zusatzliche, schrift-
liche Stellungnahme dieser Institutionen,
z.B. der Betreuung in der Schule oder der
Praxis fir Lern- und Konzentrationstrai-
ning, sollte nur erfolgen und dem Antrag
zusétzlich beigelegt werden, wenn darin
dargestellt wird, dass alle Unterstitzungs-
moglichkeiten ausgeschdpft und ambu-
lante Hilfen demzufolge nicht mehr ausrei-
chend sind. Die Institutionen beschreiben
h&ufig die Arbeit mit dem Kind, fihren die
Defizite auf, die aufgeholt werden sollten
und stellen unter anderem auch dar, wel-
che Fortschritte es gibt und wie gut die
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gemeinsame Arbeit gelingt. Die Kostentra-
ger interpretieren daraus, dass ambulante
Hilfen wahrgenommen werden und auch
wirksam sind. Damit wird dann die Ableh-
nung begrindet.

Falls Sie sich bereits fir eine bestimmte
FOR-KIinik entschieden haben, sind auch
die psycho-sozialen Mitarbeiter vor Ort
gerne behilflich.

Weitere Kostentréager
Beihilfe

Beihilfeberechtigte stellen einen formlo-
sen Antrag auf eine ,Stationdre Rehabi-
litationsmaBnahme gemé&B § 35 BBhV,
Bundesbeihilfeverordnung.” Bei einer arzt-
lich verordneten FOR ist laut allgemeiner
Verwaltungsvorschrift zur BBhV Punkt
35,.1.3.1 ,kein gutachterliches Voranerken-
nungsverfahren erforderlich.”

Private Krankenversicherung

Wenn Sie privat versichert oder Beihilfe-
berechtigter mit privater Zusatzversiche-
rung sind, kénnen Sie einen Antrag bei

ANTRAGSVERFAHREN

lhrer privaten Krankenversicherung stel-
len, bzw. missen zusatzlich zur Beihilfe
einen Antrag an ihre private Krankenver-
sicherung stellen. Die Kostenibernahme
richtet sich nach Ihren vereinbarten ver-
traglichen Leistungen. Falls in den Bewil-
ligungen dennoch nicht alle Kosten der
FOR gedeckt werden, wenden Sie sich
bitte an uns. Der Bundesverband Herz-
kranker Kinder (BVHK) kann nicht die Kos-
ten einer FOR flr Sie Ubernehmen. Aber
wir kénnen detailliert besprechen, welche
weiteren Mdglichkeiten es gibt.

Es ist immer hilfreich, die Stellungnahme
der Deutschen Gesellschaft Padiatrische
Kardiologie, (s. Seite 16) und Ausziige aus
der ,Verfahrensabsprache zu Antrégen
der Familienorientierten Rehabilitation” (s.
Seite 15) einzureichen.
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lhr Antrag wurde abgelehnt?

Sobald Sie etwas anderes bewilligt bekom-
men, als Sie beantragt haben, sollten Sie
Widerspruch einlegen.

Die Sachbearbeiterinnen der Kostentra-
ger sind allzu h&ufig nicht ausreichend
Uber die Wirksamkeit und Inhalte der FOR
informiert. Statt einer Bewilligung der von
Ihnen beantragten FOR empfehlen sie oft
andere Formen der Rehabilitation, an der
nicht alle Familienmitglieder teilnehmen
kdnnen, bewilligen nur einen Zeitraum
von drei statt vier Wochen oder empfehlen
eine wohnortnahe Klinik, die jedoch nicht
den Anforderungen gentigt.

Ein Widerspruch kostet Kraft und macht
viel Arbeit. Aber beides ist gut investierte
Energie, denn nicht selten verstehen die
Trager erst im zweiten Anlauf, wie wich-
tig eine gezielte Rehabilitation fir alle
Familienangehdrigen ist.

Der Einspruch muss fristgerecht, innerhalb
eines Monats nach dem Ablehnungsbe-
scheid, beim Kostentréger eingehen und
kann zunéchst als Dreizeiler ohne beson-
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dere Argumentation abgeschickt werden.
Bitten Sie gleichzeitig um eine ausfihrli-
che, schriftliche Begrindung der Ableh-
nung und kindigen an, dass eine aus-
fihrliche Stellungnahme lhrerseits folgt.
Dadurch gewinnen Sie etwas Zeit und
kénnen, sobald Ihnen die Begriindung des
Kostentragers vorliegt, gezielt lhre eigene
Stellungnahme schreiben.

Flgen Sie auf jeden Fall erganzend ein
weiteres Schreiben des Arztes/der Arz-
tin bei, der/die zuvor die Stellungnahme fir
den origindren Antrag formuliert hat.

Hilfe im Sozialrechts-Dschungel

Bengtigen Sie Unterstiitzung bei der Bean-
tragung sozialrechtlicher Leistungen?

» Wurde Ihr Antrag auf Familienorientierte
Reha (FOR) abgelehnt oder warten Sie
schon lange auf Bescheid des Kostentra-
gers?

» Sie sind nicht einverstanden mit der Pfle-
gestufe Ihres Kindes oder dem Grad der
Behinderung (GdB) bzw. den Merkbuch-
staben?

» Brauchen Sie Unterstitzung nach der

Foto: kimberly-farmer - unsplash
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Entlassung aus der Akutklinik, bei Fragen
zu Kindergarten, Schule oder Berufsfin-
dung?

Jedes Jahr helfen wir anndhernd 300 Rat-
suchenden. Das Spektrum der Fragen
kénnte breiter nicht sein. Am héaufigsten
geht es um Antrage und Widerspriche zur
Familienorientierten Reha (FOR). Darlber
hinaus werden Fragen zur Jungen Reha
und Reha 27 Plus beantwortet. An zwei-
ter Stelle steht das Thema Anerkennung
einer Behinderung und Umgang mit dem
Schwerbehindertenausweis. Die Leistun-
gen der Krankenkassen sind oft undurch-
sichtig und vielfaltig. Dabei geht es vor
allem um Zuzahlungen, Fahrtkosten,
Haushaltshilfe und Ubernahme des Ver-
dienstausfalls. Familien mit einem herz-
kranken Kind brauchen wéhrend der fort-
schreitenden Entwicklung der Kinder, z.B.
im Kindergarten- und Schulalter Unterstut-
zung bei vielen Entscheidungen. Diese
missen gut abgewogen werden, weil sie
groBen Einfluss auf die Entwicklung im
jungen Erwachsenenalter haben.

» Anke Niewiera von unserer Sozialrechts-
Beratungshotline gibt lhnen Argumenta-
tionshilfen zu Ihrem Antrag, Unterstitzung
bei einem Widerspruch und individuelle
Hilfen. Aus Datenschutzgrinden regis-
trieren Sie sich bitte vorab auf unserer
Webseite: www.bvhk.de/hotline

ANTRAGSVERFAHREN

» Weitere Informationen finden Sie
in unserer aktualisierten Broschlre
LSozialrechtliche Hilfen“. Bestellen auf:
www.bvhk.de/broschueren

Sozialrechtliche Hilfen
fiir Familien mit
herzkranken Kindern

Wir danken der Deutschen Kinderkrebs-
nachsorge — Stiftung fur das chronisch
kranke Kind fur ihre Férderung in HOhe
von € 5.000.
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10. Wissenschaftliche Stellungnahme zur FOR

A. Einleitung

Die positive Entwicklung der letzten Jahre
in allen beteiligten Fachgebieten (Kin-
derkardiologie und Intensivmedizin; Tho-
rax-, Herz- u. GeféaBchirurgie; Anasthe-
sie) hat mittlerweile dazu geflhrt, dass
nahezu jeder kleine Patient mit einem
angeborenen Herzfehler einer erfolgrei-
chen Behandlung unterzogen werden
kann, bis hin zur Herztransplantation.
Etwa 75 Prozent der angeborenen Herz-
fehler sind als kompliziert einzustufen. Als
Therapeuten kdénnen wir nur andeutungs-
weise nachempfinden, mit welchen Angs-
ten und Problemen die Betroffenen und
deren Angehérige umgehen lernen mus-
sen. Die kinderkardiologische und kin-
derherzchirurgische Behandelbarkeit ver-
mittelt nach erfolgreichen Interventionen
nicht zwangsweise ein beschwerdefreies
Leben. Unter der Erkrankung leiden nicht
allein die betroffenen Patienten, sondern
auch ihre unmittelbaren Familienangehdri-
gen. Oft heiBt der Patient deshalb Familie.
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B. Charta der Weltgesund-
heitsorganisation (WHO)

Jedes Kind hat ein Anrecht auf die ihm
geméaBe ungestbrte korperliche, geistige
und seelische Entwicklung [XI]. Danach
besteht das Ziel der Rehabilitation darin,
hinsichtlich des Priméarprozesses Schadi-
gungen (,Impairments®), Fahigkeitsstérun-
gen (,Disabilities) und Beeintrachtigun-
gen (,Handicaps®) zu minimieren und die
Entwicklung von Sekundérprozessen zu
verhindern.

C. Grundlagen und Aufgaben
der Rehabilitation

1. Beseitigung und Vorbeugung von
krankheits- oder behinderungsbe-
dingten korperlichen und psychischen
Fahigkeitsstérungen (Férderung und
Wiederbeféhigung)

2. Vorbeugung von Sekundérprozessen

3. Sicherung und Wiederherstellung der

Foto: xavierarnau - iStock
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Eingliederung der Betroffenen in Schu-
le, Ausbildung, Beruf, Familie und
Gesellschaft (Reintegration).

D. Indikationen zur FOR in
der Kinderkardiologie

Es wére grundsatzlich falsch, Indikationen
zur Rehabilitation in der Kinderkardiolo-
gie an bestimmte anatomische Diagnosen
oder herzchirurgische Eingriffe fest zu kop-
peln (vgl. ICD10, Kapitel XVII, Q20 - Q28.
Es ist keineswegs so, dass beispielsweise
alle Familien mit einem Kind nach korrekti-
ver Operation eines komplexen Herzfehlers
(z.B.: Fallot'sche Tetralogie, univentriku-
lare Kreislauftrennung u.v.a.) rehabedurf-
tig sind. Dagegen kann sich bei Kindern
mit vergleichsweise harmlosen Herzfeh-
lern wie einem Vorhofseptumdefekt durch
krankheitsbedingte Verhaltensstérungen
im weitesten Sinne eine dringende Reha-
bilitationsbedurftigkeit ergeben.

1. Der richtige Zeitpunkt fiir eine
FOR

Bei manchen Kindern und deren Familien
ergibt sich bereits préoperativ eine rehabe-
durftige Situation, bei anderen entwickeln
sich erst im Laufe der Jahre nach einer
Herzoperation Probleme, die eine Reha-
bilitationsmaBnahme erforderlich werden
lassen. Am hé&ufigsten besteht allerdings
unmittelbar im Anschluss an einen ope-
rativen Eingriff die Rehabilitationsbedurf-
tigkeit. Es ist Aufgabe des medizinischen
Fachpersonals, an die Mdglichkeiten einer
rehabilitativen TherapiemaBnahme zu den-
ken und gegebenenfalls weitere Schritte
einzuleiten (z.B. Beratung beim psycho-
sozialen Dienst der Abteilung).

DGPK

2. Rehabilitationsbediirftigkeit der
Familie

Der Bedarf der einzelnen Familienmitglie-
der kann sich stark unterscheiden.

Die Reha-Bedurftigkeit der betroffenen
Kinder und Jugendlichen kann uber die
im Vordergrund stehenden medizinischen
Aspekte der Genesung des angeborenen
Herzfehlers hinausgehen. Durch eine nicht
an den Herzfehler angepasste Lebens-
weise und dadurch drohende Folgesché-
den kann ebenso eine Reha-Bedurftigkeit
ausgeldst werden, wie durch eine fehlende
Krankheitsakzeptanz oder ungentigendes
Krankheitsmanagement.

Bei den Eltern besteht der Reha-Bedarf
h&aufig in den Folgeerscheinungen der
seit der Geburt des herzkranken Kindes
andauernden, zusatzlichen belastenden
Herausforderungen innerhalb der Familie.
Der Bedarf kann sich z.B. durch die Ver-
schlechterung bestehender Veranlagun-
gen und Erkrankungen zeigen. Auch durch
Angste vor dem drohenden Verlust des
Kindes, Schwierigkeiten in der Erziehung,
Ess- und/oder Schlafstérungen, depres-
sive Episoden in Anlehnung an psycho-
somatische Erkrankungen und verstarkt
zutage tretende Paar-Problematiken.
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Bei den Geschwisterkindern zeigt sich in
der Regel ein &hnlicher Rehabilitationsbe-
darf wie bei den Eltern. Unmut und Uber-
forderung zeigt sich manchmal dadurch,
dass ihr Verhalten beispielsweise im Kin-
dergarten und der Schule aufféllig wird. Sie
fordern mehr Aufmerksamekeit ein, reagie-
ren z.T. aggressiv und haben Schwierig-
keiten, ihre Begabung in schulischen Leis-
tungen zu zeigen.

Die Familie als solches hat im Zusam-
menleben mit dem herzkranken Kind
eine eigene Rehabedirftigkeit entwickelt.
Bei einer gemeinsamen FOR kdénnen die
Grundfesten der Familie wieder hergestellt
werden.

3. Formulierung der Reha —
Indikation

Einerseits gibt es ganz klar die medizini-
sche Indikation mit vordringlichem Bezug
auf die Stabilisierung und/oder Verbes-
serung der physischen Leistungsfahig-
keit des Patienten. Je nach Zeitpunkt der
Reha-Bedirftigkeit ergeben sich unter-
schiedliche Schwerpunkte bei der Indika-
tionsstellung und der Therapieplanung.
Es muss begriundet sein, dass die Ein-
beziehung der Familie notwendig ist, um
dieses Rehabilitationsziel mit dem Pati-
enten zu erreichen. Andererseits gibt es
auch eine psycho-soziale Indikation. Hier
stehen also in erster Linie nicht die physi-
schen, sondern die durch intraindividuelle,
innerfamiliare und soziale, krankheitsbe-
dingte Konflikte entstandenen Fahigkeits-
stérungen und/oder Beeintrdchtigungen
im Vordergrund. Die Indikation zur Reha
ergibt sich aus der Notwendigkeit einer
umfassenden  erkrankungsspezifischen
Aufklarung, Vermittlung von Methoden
zur Krankheitsverarbeitung und Reduktion
von Angsten, Sicherung und Wiederher-
stellung der Eingliederung der Rehabilitan-
den in Schule, Ausbildung, Beruf, Familie

und Gesellschaft. Als Konsequenz ergibt
sich aus diesen Uberlegungen in der Kin-
derkardiologie sehr haufig eine gemischte
medizinische und psycho-soziale Indika-
tion mit unterschiedlichen Schwerpunk-
ten. Diese Schwerpunkte mussen fir jede
betroffene Familie gemeinsam mit den
Mitarbeitern des psychosozialen Dienstes
und den betreuenden Arzten eruiert wer-
den. Sie mulssen im Bedarfsfall in einer
individuell ausformulierten Stellungnahme
zum »Antrag auf Kostenubernahme fir
eine stationére familienorientierte Rehabi-
litation« versténdlich beschrieben und mit
den anzustrebenden Rehabilitationszielen
dargelegt werden."

Strukturstandards

Die DGPK schreibt in ihrer Stellungnahme
(s. auch Seite 16) ausdricklich: “FOR-MaB-
nahmen sind Nachsorgebehandlungen im
Sinne so genannter Mutter-Kind-Kuren
(Kind und Begleitperson) vorzuziehen, da
diese zu einer erneuten Trennung von Mut-
ter und Kind von der ubrigen Familie fuh-
ren und Folgeerscheinungen der vorange-
gangenen krankheitsbedingten Trennung
noch verstarken.” Ausfihrliche Informatio-
nen zu Indikationen, erforderlicher Reha-
bilitationsdauer und Strukturstandards fin-
den Sie in den medizinischen Leitlinien:
www.bvhk.de/for
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11 Dr. med. Irtel von Brenndorff, C. von der DGPK (2000): Indikationen fir eine familienorientierte Rehabilitation (FOR)
fir Kinder und Jugendliche mit angeborenen oder erworbenen Herzerkrankungen und ihre Familien, Baden-Baden.
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Nachsorgeklinik Tannheim:
,Der Patient heif3t Familie”

Dieser Leitsatz gilt in der Nachsorgeklinik
Tannheim bei Villingen-Schwenningen
im Schwarzwald fir Familien mit herz-,
krebs- und mukoviszidosekranken Kin-
dern sowie Jugendliche, Erwachsene
und verwaiste Familien. Diese und
andere schwere chronische Erkrankun-
gen hinterlassen schmerzhafte Spuren
an Kdrper und Seele der Betroffenen und
ebenso bei deren Familien.

1997 wurde die Klinik als gemeinnit-
zige GmbH eroffnet. Die Bilanz nach 25
Betriebsjahren bestétigt den Bedarf: Die
152-Betten-Klinik ist zu 100 Prozent aus-
gelastet; das ganzheitliche, interdiszipli-
nare und familienorientierte Konzept hat
sich bestens bewéhrt, wie auch eine wis-
senschaftliche Begleitstudie zur Evalua-
tion bestétigt.

Die Tannheimer Klinik hat in mancher
Hinsicht Modellcharakter. Gesellschafter
sind die Deutsche Kinderkrebsnachsorge-
Stiftung flir das chronisch kranke Kind, die
Arbeitsgemeinschaft der baden-wirttem-
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Das Konzept der familienorientierten
Rehabilitation (FOR) ist europaweit ein-
zigartig. Fir am Herzen erkrankte Kin-
der, Jugendliche und ihre Familien gibt
es deutschlandweit drei FOR-Kliniken.

bergischen Férderkreise krebskranker Kin-
der elV., der Bundesverband Mukoviszi-
dose e.V. und Bundesverband Herzkranke
Kinder e.V. Die Trager sind die Interessens-
vertreter derer, die in Tannheim betreut
werden. Seit Bestehen der Nachsorgeklinik
wird diese standig erweitert und geman der
sich &ndernden Bedirfnisse seiner Pati-
enten neu konfiguriert. So plant die Klinik-
leitung derzeit einen Erweiterungsbau, um
mehr Patienten und ihren Familien eine
zeitnahe Rehabilitation zu ermdglichen.
Deutschlandweit gibt es zu wenig Behand-
lungsplatze fir chronisch kranke Kinder
sowie ihre Familien und die Nachfrage und
der Bedarf sind riesengrof3.

Fotos: Nachsorgeklinik Tannheim

Das Konzept:

Grundlage fur die therapeutische Arbeit
ist ein familienorientiertes Konzept. Die
Indikationen fir eine familienorientierte
Rehabilitation ergeben sich aus mogli-
chen kérperlichen und psychischen Beein-
trachtigungen, die teilweise eine Folge der
Erkrankung (z.B. Bewegungsstorung, Ner-
venausfélle, Stérungen der geistigen Leis-
tungsfahigkeit, Verlust von Extremitaten
oder anderen Organen) sind.

Unter der Leitung des Arztlichen Direktors
Dr. Tilman Eberle arbeiten in der medizi-
nischen Abteilung sechs Arzte, das Pfle-
gepersonal, Sport-, Physio- und Ergothe-
rapeuten. Im Sinne der ganzheitlichen
Behandlung wird Hand in Hand mit der
psychosozialen-padagogischen Abteilung
(Diplompsychologen, Diplompéadagogen,
Diplomsozialpddagogen, Heilpddagogen,
Kunst- und Reittherapeuten, Erziehern
und Lehrern) zusammen gearbeitet. Ziel
der vierwéchigen Behandlung ist die Ver-
besserung der physischen und psychi-
schen sowie der sozialen Situation des
kranken Kindes und seiner Familienange-
hérigen, individuell und innerfamiliar.

,Die Kinder und Eltern erfahren persénli-
che Zuwendung und Anteilnahme in einer
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Atmosphédre der Geborgenheit und der
Hoffnung®, so Jochen Kiinzel, psychosozi-
aler Leiter der Klinik. Wesentliche Thera-
pieziele sind das Erkennen und Behandeln

von somatischen und psychosomati-
schen Erkrankungen im Zusammenhang
mit Grunderkrankungen des Patienten.
Die Zusammenfuhrung und Stérkung der
Familie, die Steigerung der Leistungs-
und Arbeitsfahigkeit der Eltern sowie die
schulische und berufliche Reintegration
der kranken Kinder, Jugendlichen und
Erwachsenen und die Behandlung von
Erschdpfungszusténden sind Aufgabe der
Reha.

Die klinikeigene Schule ist integrati-
ver Bestandteil des ganzheitlichen The-
rapiekonzeptes der  Nachsorgeklinik
Tannheim. Ein siebenkdpfiges Lehrer-
kollegium, zusammengesetzt aus ver-
schiedenen Schultypen, unterrichtet nicht
nur die erkrankten Kinder, sondern auch
deren Geschwister. Ergédnzend bietet die
Klinik fir Jugendliche und Erwachsene
eine gruppenorientierte  Rehabilitation
an, die die Entwicklungsschritte dieser
Lebensphase begleitend zur Krankheits-
bewéltigung unterstitzt.

In Anlehnung an die Grundkonzeption des
Hauses wird gegenwértig elf Mal im Jahr
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eine Verwaisten — Rehabilitation angebo-
ten, in der Familien betreut werden, die ihr
Kind auf Grund einer chronischen Erkran-
kung oder durch einen Unfall verloren
haben.

Die Anspriche und Aufgaben sind in den
vergangenen 25 Jahren standig gewach-
sen, worauf sich die Klinik medizinisch,
personell und infrastrukturell mit standi-
ger Innovation und Optimierung einstellen
musste und muss. Der medizinische und
pflegerische Aufwand wird gréBer, ebenso
auch die Lucke, die zwischen Kostenbe-
darf und Kostenerstattung klafft.

Lage und Infrastruktur:

Die sudlich von Villingen-Schwenningen
auf 800 Metern Meereshdéhe liegende
Nachsorgeklinik ist umgeben von der fas-
zinierenden Landschaft des Stdschwarz-
waldes.

Die sehr guten bioklimatischen Bedingun-
gen tragen in jeder Jahreszeit zu einem
hohen Erholungswert bei. Die Nachsorge-
klinik Tannheim ist in vier Bereiche unter-
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gliedert: In einem Hauptgebaude sind die
medizinisch-physiotherapeutischen  und

psycho-sozial-pddagogischen  Abteilun-
gen sowie der Gemeinschaftsbereich
untergebracht. Lichtdurchflutete Korridore
verbinden das Hauptgeb&dude mit den
groBzugig gestalteten Appartements bzw.
Zimmern, die alle tber ein Telefon mit inte-
griertem Notruf verfigen. Die Jugendli-
chen und Erwachsenen sind in Einzel- oder
Doppelzimmern untergebracht, Familien in
Appartements fir zwei bis finf Personen.
Fur pflegebeddrftige Patienten stehen spe-
ziell ausgestattete Zimmer zur Verfligung.
Die bauliche Ausstattung der Klinik sorgt
fur eine angenehme und kommunikative
Atmosphaére, die nicht den Charakter einer
Akutklinik aufkommen lasst. Fir sportli-
che Aktivitdten und die Freizeitgestaltung
bestehen innerhalb der Klinik zahlreiche
Méoglichkeiten: Im Haus befinden sich Hal-
lenbad, Sporthalle, Sauna, Kletterwand
und ein mit modernsten Sportgeréaten aus-
gestatteter Fitnessraum fir die medizini-
sche Therapie. Weiter verfugt die Klinik
Uber ein Billardzimmer samt TischfuBball-
geraten, eine Kaminecke sowie einen gro-
Ben Musikraum zum gemeinsamen Feiern
und Tanzen. Auch die AuBenanlagen las-
sen vielseitige Mdglichkeiten der Freizeit-
gestaltung zu: vom FuBballspielen, Uber

Fotos: Nachsorgeklinik Tannheim
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ein Erlebnis-Parcours mit Hochseilgar- 0‘

ten, Seilrutsche und Niedrigseilgarten, bis
hin zum therapeutischen Reiten. Zahlrei-
che kulturelle Angebote, Ausflugsziele und
Unterhaltungsméglichkeiten, vor allem

fur das therapiefreie Wochenende, in der
n&heren und weiteren Umgebung garan-
tieren einen hohen Freizeitwert.

NACHSORGEKLINIK

TANNKEIM 2

Nachsorgeklinik Tannheim
gemeinniitzige GmbH

GemeindewaldstraBe 75
78052 VS-Tannheim

Telefon: 07705 / 920-0
Telefax: 07705 / 920-199

www.tannheim.de
E-Mail: anmeldung@tannheim.de

Anmeldung: Patientenservice

Telefon: 07705 / 920-201
Telefax: 07705 / 920-199

e
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Rehabilitationsklinik Katharinenhohe:

Endlich wieder aufleben!

Endlich wieder aufleben — nach die-
sem Motto arbeitet die Katharinenhéhe
in Schonwald im Schwarzwald bereits
seit 1985! Hier entstand die familienori-
entierte Rehabilitation, seit 1990 auch
fir herzkranke Kinder mit ihren Familien
sowie fur Jugendliche und junge Erwach-
sene. Heute ist die Katharinenhéhe nicht
umsonst eine der bundesweit fliihrenden
Spezialkliniken fiir Rehabilitation. Zahl-
reiche Familien mit herzkranken Kindern
haben hier in den letzten 32 Jahren neue
Kraft und Lebenswege gefunden — dank
individuell zugeschnittener medizinisch
therapeutischer und psychosozialer MaB-
nahmen, die sich an den personlichen
Interessen und Bediirfnissen sowie an der
jeweiligen Belastungsfahigkeit der kran-
ken Kinder und ihrer Familien orientieren.
Ein ganzheitlich-interdisziplinar arbeiten-
des hoch qualifiziertes Arzte- und Thera-
peutenteam, modernste fachliche Stan-
dards, eine enge Zusammenarbeit mit
den einweisenden Kliniken und die erhol-
same Lage der Reha-Klinik mitten in einer
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idyllischen Schwarzwaldlandschaft sor-
gen zudem fur beste auBere Bedingun-
gen. Auf der Katharinenhdhe stehen pro
Reha Einheit Platze fur ca. 32 Patientenfa-
milien sowie 15 Jugendliche und 15 junge
Erwachsene zur Verfligung.

Ausstattung:

Ambiente zum Wohlfilhlen — bewusst
wurde weitgehend auf eine typische Kilini-
katmosphdre verzichtet. Stattdessen erin-
nert die Gestaltung der Katharinenhéhe
eher an ein Hotel — mit Empfang, Spei-
sesaal, Cafeteria, Piano-Bar, Kaminecke
und groBer Dachterrasse. Die Patienten-
familien wohnen wéahrend ihrer Reha in
freundlichen Appartements, die allesamt
ausgestattet sind mit Bad/WC, Telefon und
kleinem Kuhlschrank. Die meisten die-
ser Appartements haben zusatzlich noch
eine kleine Kiiche mit Aufenthaltsbereich.
Selbstverstandlich sind alle Bereiche der
Klinik barrierefrei gestaltet.

Fotos: Rehabilitationsklinik Katharinenhéhe

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

Medizinischer Bereich:

Das Arzteteam der Katharinenhéhe arbei-
tet mit dem modernsten diagnostischen
Instrumentarium sowie mit allen indikati-
onsspezifischen, physio-therapeutischen
und medizinischen Behandlungsmdglich-
keiten. Dazu gehéren z.B. Ultraschalldi-
agnostik und Farb-Duplex-Sonographie,
Ruhe-, Langzeit- und Belastungs-EKG,
Langzeitblutdruck- und Lungenfunktions-
messungen, Herzrhythmusdiagnostik und
Lahordiagnostik, Notfallbehandlung mit
Monitoriherwachung, Infusionen und
Transfusionen.

Daruber hinaus bestehen enge Kooperati-
onen mit den Universitatskliniken Freiburg
und TUbingen sowie mit der Klinik fur Kin-
der- und Jugendmedizin Villingen.

Physiotherapie und
Balneologische Abteilung:

Wieder fit werden — erfahrene Fachleute
unterstitzen Patientenfamilien kompetent
und einflihlsam z.B. mit Krankengymnas-
tik, gezieltem Kraft- und Ausdauertraining,
Massagen, Fango- und HeiBlufteinhei-
ten, sowie Badern. Spezielle Therapien
auf neurophysiologischer Grundlage (z.B.
nach Bobath) aber auch FuBreflexzonen-
massage und Lymphdrainage gehéren
selbstverstandlich zum Repertoire. Sport-
therapeutische Angebote unter fachli-
cher Anleitung verbessern schonend und
behutsam die individuelle koérperliche
Leistungsfahigkeit.

Ergotherapie und Heilpddagogik:

Umfassend helfen—besonders beeintrach-
tigte Patienten erhalten eine Einzelférde-
rung. Heilpddagogen, Ergotherapeuten
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oder speziell kunst- und spieltherapeu-
tisch ausgebildete Mitarbeiter helfen z.B.
bei Wahrnehmungsstérungen, feinmoto-
rischen Schwierigkeiten, Behinderungen
und Entwicklungsverzégerungen. Im Mit-
telpunkt steht dabei stets das individuelle
Wohlbefinden der jungen Patienten — und
zwar von Kérper, Seele und Geist.

Psycho-soziale und
psychologische Betreuung:

Die schwere Erkrankung des Kindes ver-
andert auch das familidre Miteinander.
Das psychosoziale Angebot aus Gruppen-
gesprachen sowie Familien-, Paar- und
Einzelgesprachen begleitet die Familien
auf ihrem Weg zurlick zur Normalitat und
ermutigt dazu, Verdnderungen zu benen-
nen, Erfahrungen auszutauschen und
persénliche Fragen anzusprechen. Das
Angebot wird mit Techniken zur Entspan-
nung und Regeneration abgerundet.

Padagogischer Bereich — Schule:

Lernen und wieder Kind sein — in alters-
spezifischen Kindergruppen finden die
jungen Patienten und ihre Geschwister mit
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Unterstiitzung speziell ausgebildeter pad-
agogischer Fachkrafte spielerisch wieder
zusammen, erleben in der Gruppe unbe-
schwerte Stunden voller SpaB und Span-
nung und kbnnen endlich wieder Kind sein.
Zusétzlich kommen auch Psychologen zu
Gruppengespréachen und zur Kinderent-
spannung in die Gruppen. Eltern werden
bei Bedarf von Padagogen in Erziehungs-
fragen beraten — und gewinnen wéhrend
der Kindergruppentermine Zeit zur per-
sOnlichen Erholung und Entspannung.

Ein weiteres, besonderes padagogisches
Angebot ist die Frihférderung von Kilein-
kindern:

Fur alle Kindergruppen gilt, dass die indivi-
duelle Leistungsféahigkeit bzw. Beeintréach-
tigung bericksichtigt wird. Die Patienten
werden sehr vorsichtig an die Belastun-
gen des Alltags herangefihrt — dies gelingt
dank der langjéhrigen Erfahrung der Kat-
harinenhéhe mit groBem Erfolg. Der Schu-
lunterricht findet in Einzel- und Kleingrup-
pen vor allem mit hauseigenen Lehrkraften
statt. Als Teil einer Krankenhausschule
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kann die Katharinenhéhe zudem  auf
externe Lehrkréfte zuriickgreifen und so
alle Schultypen und Facherkombinationen
abdecken.

Kreativ- und Freizeitangebote:

Aktiv sein und SpaB haben — zahlreiche
Freizeitangebote sorgen flr spannende
Erlebnisse und gemeinsame Lebens-
freude. Die Reha-Géste erwartet ein viel-
faltiges Sportangebot flr die ganze Fami-
lie: Im Haus laden ein Schwimmbad mit
Sauna, ein Fitnessbereich und eine Klet-
terwand zu sportlichen Aktivitdten ein; in
der gerdumigen Sporthalle und auf den
AuBenanlagen kann z.B. Volleyball, Bas-
ketball, FuBball, Badminton, Tennis oder
Boules gespielt werden. Sehr beliebt ist
auch der hauseigene Hochseilgarten
und die Bowlingbahn. Und natirlich bie-
tet der umliegende Schwarzwald ausrei-
chend Méglichkeiten zum Nordic Walking,
Radfahren und Wandern, im Winter auch
zum Skifahren, Langlaufen und Rodeln.
Verschiedene Werkrdume, Spielecken,
Musik- und Medienraum lassen viel Raum

Fotos: Rehabilitationsklinik Katharinenhéhe

gebastelt, gemalt, getdpfert, Holz bearbei-
tet, musiziert oder ein Videofiim gedreht
werden. Organisierte Ausflige, Grillfeste,
Partys und Aktionen sind weitere Bestand-
teile des umfangreichen Freizeitangebots
der Katharinenhthe, das sich stets an den
jeweiligen Interessen der Patientenfami-
lien orientiert.

Antragsverfahren, Anmeldung

Falls Probleme oder Ruckfragen beziglich
des ublichen Antragsverfahrens bestehen,
helfen die zustandigen Mitarbeiter der Kat-
harinenhéhe gerne weiter!

fur Kreativitat. Hier kann nach Herzenslust 0‘
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o Iila.:’f.t:iarinenhiihe

Rehabilitationsklinik Katharinen-
héhe gemeinniitzige GmbH

Oberkatzensteig 11
78141 Schénwald / Schwarzwald

Telefon: 07723-6503-0
www.katharinenhoehe.de
verwaltung@katharinenhoehe.de

Arztlicher Leiter:
Dr. med. Siegfried Sauter

Psycho-sozialer Leiter und
Geschéftsfuhrer: Stephan Maier

e ———
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Klinik Bad Oexen:
Reha im Teutoburger Wald

Wohnen mit Atmosphaére

Zur Kinderklinik gehéren mehrere Fach-
werkbauernhduser westfélischer Art, die
stilgerecht renoviert und erweitert wur-
den. Die Unterbringung erfolgt der Fami-
liengréBe entsprechend, in Appartements
bzw. Zimmern mit Bad oder Dusche und
WC, Notruf-und Gegensprechanlage,
Babyphonanlage, TV und Telefon. Interne-
tempfang (W-LAN) ist méglich. Den Fami-
lien stehen ein eigenes Schwimmbad, die
groBe Sporthalle mit vielfaltigen Spiel und
Sportmdglichkeiten, ,,Spiekers Corner” (als
Treffpunkt fir Jung und Alt), eine Sauna
sowie Spiel-, Musik- und Bastelrdume
zur Verfligung. Die Klinik Bad Oexen ver-
fugt Gber diagnostische Einrichtungen wie
z. B. Labor, Sonographie, Endoskopie,
Ergospirometrie (im Herzzentrum NRW),
Bodyplethysmographie sowie eine The-
rapieabteilung mit entsprechenden phy-
siotherapeutischen Angeboten. Darilber
hinaus verflgt die Kinderklinik Bad Oexen
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Uber eine Reithalle mit Therapiepferden.
Integratives Reiten — auBerhalb der Thera-
pie — wird ebenso angeboten.

Medizinische Betreuung

Die medizinische Betreuung der herzkran-
ken Kinder erfolgt durch erfahrene Kinder-
kardiologen, Kinderkrankenschwestern
und medizinisches Fachpersonal. Der Kin-
derarzt ist rund um die Uhr verfligbar. 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 neu-
rophysiologischer Grundlage (ggf. unter
Einbeziehung von Wassergymnastik und
therapeutischem), Ergotherapie und Atem-
gymnastik (z.B. bei Verformung des Brust-
korbes) an. Besonders bei nicht vollstandig
korrigierbaren Herzfehlern besteht oft eine
erhebliche Einschrédnkung der Leistungs-

Fotos: Andreas Basler, Klinik Bad Oexen
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fahigkeit, nach Therapiekomplikationen
nicht selten auch bleibende Behinderun-
gen, die durch die genannten Therapiefor-
men in der stationdren Rehabilitation viel
intensiver angegangen werden kdnnen
als zu Hause, so dass in kurzer Zeit gro-
Bere Fortschritte erreichbar sind. Bei den
medizinisch mit betreuten Geschwistern
und Erwachsenen liegt der Schwerpunkt
der kinder- und jugendarztlich verordne-
ten Therapien auf Gruppenangeboten
und zwar einerseits innerhalb der alters-
gemaBen Peer - Group, andererseits und
ganz vordringlich auf sport- und physio-
therapeutischen Gruppenangeboten, die
den Zusammenhalt und das Einlben von
Regeln und Grenzen innerhalb der Fami-
lie férdern. Ein besonderer Schwerpunkt
fur Erwachsene ist die Therapie von funk-
tionellen Rickenschmerzen sowie Adipo-
sitas (Ubergewicht) u.a. Beschwerden.

Ernahrungstherapie und Gesund-
heitstraining

Bei Ernahrungsstérungen mit problemati-
schem Essverhalten und / oder mangeln-
der Gewichtszunahme wird gezielte Bera-
tung durch den Kinderarzt, Psychologen
und Diatassistentin sowie ein Esstraining
angeboten. Fir die begleitenden Eltern
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bieten wir bei Problemen mit Alltagsdro-
gen é&rztliche und psychologische Unter-
stitzung an, zum Beispiel in Form einer
Raucherentwdhnungsgruppe.

Psychologische Betreuung

Die Verarbeitung der lebensbedrohlichen
Erkrankung und der belastenden The-
rapie, gegebenenfalls auch die Akzep-
tanz bleibender Therapiefolgen, kann
durch psychologische Einzel-oder Grup-
penarbeit mit dem Patientenkind, seinen
Geschwistern und / oder den Eltern unter-
stutzt werden.

Kinderbetreuung

Unter gezielter pédagogischer Anleitung
erfolgt eine Reintegration in altersgerechte
Gruppenaktivitdten, an denen Patienten-
und Geschwisterkinder gemeinsam teil-
nehmen.

Snoezelen

Unter Anleitung der Heilpddagogin oder
Ergotherapeutinnen  werden  einzelne
Sinne des Kindes beim Snoezelen beson-
ders tief angesprochen.

Ziele sind u.a. Entwicklungsférderung und
Aufbau motorischer und sozialer Hand-
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lungskompetenzen. Beim psychologi-
schen Snoezelen geht es um die Forde-
rung der Eltern- Kind-Beziehung und um
die Aktivierung personlicher Ressourcen
bei Kindern, Jugendlichen und Erwachse-
nen.

Ergédnzende Leistungen

Notwendige ergdnzende ambulante Leis-
tungen, z.B. spezielle physiotherapeuti-
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sche Heilmittel kbnnen bei den mitbetreu-
ten Familienangehdérigen auf Verordnung
des Hausarztes oder im Rahmen einer
eigenen Reha-MaBnahme erfolgen. Im
Rahmen unseres familienorientierten
Konzeptes legen wir groBen Wert darauf,
dass Kindern und Eltern neben notwendi-
ger Therapie noch Zeit und MuBe bleibt,
zwecks Forderung des Familienzusam-
menhaltes.

Angebote fiir die ganze Familie

Wéhrend der FOR definieren alle Fami-
lienmitglieder ihren Platz in der Familie
neu und es entsteht ein neues — zuneh-
mend stabileres — innerfamilidres Gleich-
gewicht. Durch Angebote flir die ganze
Familie (Familiengespréache, Projektar-
beit und Sport- und erlebnispadagogische
Angebote) in einer umsorgenden und ent-
lastenden Umgebung, kann sich das Sys-
tem Familie neu konstituieren, wobei jeder
einzelne gentugend Raum und Zeit fur sich
selber zur Verfugung hat.

Foto: mawa_ts | bialasiewicz - Envato

Foto: Klinik Bad Oexen

Jugend-RehamaBnahmen

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

Die ,,Oexen-Schule“

Fester Bestandteil der Rehabilitation ist
auch der Schulunterricht. Alle schulpflich-
tigen Kinderwerden in der ,Oexen-Schule”
durch staatliche Lehrkrafte der ,Schule
fur Kranke“ des Kreises unterrichtet. Der
Unterrichtsstoff wird individuell nach
Angabe der Heimatschule fir jedes Kind
zusammengestellt. Oft kbnnen krankheits-
bedingte Defizite ausgeglichen werden.

Dauer/Anmeldung

Die Dauer der Rehabilitation betragt im
Allgemeinen vier Wochen. Verlangerun-
gen werden im begriindeten Einzelfall bei
besonderer medizinischer Notwendigkeit
mit dem Kostentrager vereinbart. Eine kur-
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zere Dauer der Rehabilitation ist im Kindes
und Jugendalter aus medizinischen und
therapeutischen Griinden nicht sinnvoll.
Alle Patienten und ihre Begleitpersonen
reisen in der Regel am gleichen Tag an.
Fragen zum Behandlungskonzept oder zur
Antragstellung kénnen Sie mit den Mitar-
beitern unserer Patientenanmeldung bzw.
unserem Sozialdienst telefonisch bespre-
chen.

BAD OEXEN

Klinik Bad Oexen Brinkmeier
GmbH & Co. KG

Oexen 27
32549 Bad Oeynhausen

Telefon: 053731-537-0

www.badoexen.de
Klinikk@badoexen.de

-
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Ulrike: Reha fur EMAHSs - die REHA27PLUS

Noch ein wenig schlaftrunken &ffne ich die Augen: die ersten Sonnenstrahlen
kitzeln meine Nase. Plétzlich ertént von drauBen ein lautes IAH-IAH-IAH. Moritz
und Clara, die beiden Esel der Nachsorgeklinik Tannheim sind wach. Und ich
Jetzt auch.

Es ist Marz 2022 und ich verbringe meine
sechste Reha in der Nachsorgeklinik Tann-
heim im Schwarzwald. Tannheim ist eine
von zwei Rehakliniken in Deutschland, die
RehabilitationsmaBnahmen fir EMAH-Pa-
tienten anbietet. Die Klinik selbst gibt es
seit 1997. Angefangen hat alles mit der
Familienorientierten Reha (FOR). Im Laufe
der Zeit kamen dann die Junge Reha fir
Jugendliche und die Verwaiste Reha fur
Familien, die ein Kind verloren haben,
hinzu. Tannheim hat sich auf die Reha-
bilitation von Patienten mit Krebserkran-
kungen, Mukoviszidose und angeborenen
Herzfehlern spezialisiert. Da insbeson-
dere bei den letzten beiden Erkrankun-
gen in den letzten Jahren enorme Fort-
schritte in der medizinischen Behandlung
erreicht werden konnten, steigt auch die
Zahl der erwachsenen Patienten. Daher
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gibt es seit 2016 die REHA27PLUS, die
sich auf die Rehabilitation von Erwachse-
nen jenseits des 27. Lebensjahres fokus-
siert. Die Patienten der REHA27PLUS
sind in einem eigenen Gebaudekomplex
untergebracht. Aktuell stehen fir sie sie-
ben Einzelappartements sowie ein eigener
Gruppenraum und eine Sonnenterasse
zur Verfugung. Somit ist gewahrleistet,
dass man hier auch zur Ruhe kommt. Die
REHA27PLUS ist ein gruppenorientiertes
Konzept, d.h. neben den Einzeltherapien
finden bestimmte Programmpunkte als
Gruppe statt.

In den ersten Tagen nach der Anreise
erfolgen sowohl die medizinische Aufnah-
meuntersuchung als auch das psychoso-
ziale Aufnahmegespréch. In beiden wird
geschaut, welche Probleme aktuell im
Vordergrund stehen und welche Rehaziele

Foto: bilanol; Galyna_Andrushko - Envato
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man als Patient erreichen mdchte. Anhand
dessen werden dann die einzelnen Thera-
pien fur jeden Patienten individuell verord-
net. Tannheim verflgt Uber ein sehr brei-
tes Therapiespektrum, angefangen bei der
Sporttherapie Uber Physiotherapie, Yoga,
Entspannungsverfahren,  Einzel- und
Gruppengesprache, Schulungen, Kunst-
und Ergotherapie bis hin zur Reittherapie.
Zusatzlich wird auch eine sozialrechtliche
Beratung angeboten. Insgesamt dauert
eine Reha in Tannheim vier Wochen.

Warum sollte ich als EMAH (Erwachsene
mit angeborenem Herzfehler) eine Reha
machen? Durch eine Reha lasst sich der
gesundheitliche Zustand bzw. die kor-
perliche Leistungsfahigkeit in vielen Fal-
len verbessern, zumindest aber erhalten.
Bei EMAHs, die im Erwerbsleben ste-
hen, geht es zudem darum, die Erwerbs-
fahigkeit mdglichst lange zu erhalten.
Auch dazu kann eine regelméBige Reha-
bilitationsmaBnahme sinnvoll sein. Ich
selbst nutze die Reha immer, um wieder
Kraft fir meinen (Berufs-) Alltag zu sam-
meln. AuBerdem hat man wahrend einer
Reha die Gelegenheit auch mal tGber den
Tellerrand hinauszuschauen bzw. Dinge
anzusprechen, die beim normalen Ambu-
lanzbesuch zu kurz kommen. In einem
geschiitzten Rahmen kdnnen hier auch
mal Grenzen ausgetestet oder neue Dinge
(wie bspw. Klettern oder BogenschieBen)
ausprobiert werden. Auch den Austausch
mit den anderen Patienten finde ich per-
sénlich immer sehr wertvoll.

Die Kosten flr eine Reha tragen in der
Regel die Deutsche Rentenversicherung
oder die Krankenkasse, in seltenen Féllen
auch die Agentur flr Arbeit.

Ich selbst kann nur jedem EMAH eine
Rehabilitation in der Nachsorgeklinik
Tannheim sehr empfehlen. Bei all mei-
nen Rehas in den letzten Jahren habe
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ich mich hier immer sehr wohl gefihlt. Im
Haus selbst herrscht eine sehr warme,
angenehme und wertschatzende Atmo-
sphére. Den Arzten, Schwestern und The-
rapeuten muss ich hier nichts iber meine
Erkrankung erkléren. Alle wissen bereits
Bescheid und kénnen so mit mir an mei-
nen Rehazielen arbeiten. Hinzu kommt die
wunderbare Natur des Schwarzwaldes,
die maBgeblich zur Erholung beitragt.

Ulrike Munz
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Emilia: Warum eine FOR so wichtig fiir uns ist!

Wir Emilia (12), Armin (51) und Isabel (49) besuchten dieses Jahr im August un-
sere mittlerweile dritte Familienorientierte Reha (FOR). Behandelt wird in der
FOR immer die gesamte Familie, das erkrankte Kinder, die Geschwisterkinder
wie auch die Eltern bzw. Erziehungsberechtigten.

In der von uns besuchten Klinik werden
speziell an Mukoviszidose erkrankte Kin-
der, an Krebs erkrankte Kinder und herz-
kranke Kinder aufgenommen. In manchen
Reha-Monaten nehmen auch verwaiste
Eltern teil, die ein Kind verloren haben.

Vor der FOR lieB sich unser Akku
einfach nicht mehr aufladen

Wir als Familie sind zu Beginn der FOR
immer stark auf Spannung, es gibt viele
Streitigkeiten und unser Akku lasst sich
im Alltag einfach nicht mehr aufladen. Wir
sind kaputt, mide, erschépft und mit den
Nerven am Ende und die Ziindschnur ist
viel zu kurz. Eine Erkrankung vom eigenen
Kind belastet seelisch sehr und der Geist
h&ngt nun mal mit dem Kérper zusammen.
Wenn man innerlich leidet, leidet auch in
Folge der Kérper.

56

Dazu gibt es eine kleine Geschichte:

Eine Psychologin schritt wédhrend eines
Stress-Management-Seminars durch den
Zuschauerraum. Als sie ein Wasserglas
hochhielt, erwarteten die Zuhérer die typi-
sche Frage: ,Ist dieses Glas halb leer oder
halb voll?“ Stattdessen fragte sie mit einem
Ladcheln auf dem Gesicht: ,Wie schwer ist
dieses Glas?“

Die Antworten pendelten sich zwischen
2009 bis 500g ein.

Die Psychologin antwortete: ,Das abso-
lute Gewicht spielt keine Rolle. Es hdngt
davon ab, wie lange ich es halten muss.
Halte ich es fiir eine Minute, ist es kein Pro-
blem. Wenn ich es fiir eine Stunde halten
muss, werde ich einen leichten Schmerz
im Arm versplren. Muss ich es fir einen
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ganzen Tag halten, wdre mein Arm taub
und paralysiert. Das Gewicht des Glases
&ndert sich nicht, aber umso lénger ich es
halte, desto schwerer wird es.” Sie fuhr fort:
»Stress und Sorgen im Leben sind wie die-
ses Glas mit Wasser. Denke Uiber sie eine
kurze Zeit nach und sie hinterlassen keine
Spuren. Denke Uber sie etwas ldnger nach
und sie werden anfangen, dich zu verlet-
zen. Wenn du (ber deine Sorgen den gan-
zen Tag nachdenkst, wirst du dich irgend-
wann wie paralysiert fihlen und nicht mehr
in der Lage sein, irgendetwas zu tun.”

Es ist wirklich wichtig, sich in Erinnerung
zu rufen, den Stress und die Sorgen auch
mal beiseite zu schieben. Tragt sie nicht in
den Abend und in die Nacht hinein. Denkt
daran, das Glas einfach mal abzusetzen!

Individueller Reha-Plan fir jedes
Elternteil, das herzkranke Kind und
die Geschwister

In der FOR wurden wir arztlich und psy-
chotherapeutisch betreut und jedes Eltern-
teil wie auch das erkrankte Kind und die
Geschwisterkinder bekommen einen indi-
viduellen Plan erstellt mit Behandlun-
gen und sportlichen Aktivitdten. Anhand
der personlichen Winsche werden dann
Wochenpléne mit individuellen Behandlun-
gen erstellt. Das geht von Aqua-Gymnas-
tik, Massage, Triggern, Fangopackungen,
Hydrojet, Krafttraining, Yoga, Physiothera-
pie, Psychotherapie, Muskelentspannung,
Nordic Walking, Traumreisen, Erwachse-
nen-Padagogik, Heilerziehung, Kunstthe-
rapie, Reittherapie, Zirkeltraining, Sauna
und noch sehr vieles mehr.

Die Kinder sind tagsuber in einer altersge-
rechten Kindergruppe betreut, hier kim-
mern sich Erzieher liebevoll um jeden
einzelnen, um die Medikamentengabe
und darum, dass die Kinder ihre Termine
wahrnehmen koénnen. Die Gruppen sind
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nach Alter aufgeteilt, so dass jeder hier
recht schnell Anschluss und Kontakt fin-
det. Auch einen Pferdestall gibt es hier,
dort wurde immer sonntags Ponyreiten fur
alle Kinder angeboten. Die Eltern muss-
ten das Pferd fiihren, was hin und wieder
auch eine Herausforderung sein kann. In
direkter Nahe zum Pferdestall gibt es auch
einen Streichelzoo mit Meerschweinchen,
Hasen, Ziegen und Eseln.

Angebote fiir drauBen und drinnen

Es gibt einen wunderbaren AuBenbe-
reich, der zum Spielen und Verweilen ein-
|adt. Hier kann die Freizeit ganz individu-
ell geplant werden: Tischtennis, FuBball,
Federball, Badminton, Basketball, ein gro-
Ber Spielplatz mit Schaukeln und Seilbah-
nen, Klettergertst, Rutsche und Wippe.
Oder einfach nur mit einer Decke auf der
Wiese liegen und die Sonnenstrahlen
genieBen. Bei passender Wetterlage ist es
auch moglich, ein Lagerfeuer zu machen
und Stockbrote und Wirstchen zu grillen.

Idealerweise bringt man sein Outdoor-
equipment gleich mit oder leiht es sich vor
Ort aus. Auch Indoor gibt es einiges zu
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erleben: Schwimmbad, Turnhalle, Biche-
rei, Kletterwand, TischfuBball, Billard,
Holzwerkstatt oder man geht in den Club-
raum und spielt gemeinsam ein Spiel, malt
oder beschéftigt sich mit seinem Hobby,
welches mit zur FOR genommen werden
kann - solange es natlrlich in das Auto
passt.

Mittlerweile kann man auch wieder etwas
fir das Wochenende planen (dies war zu
Beginn der Pandemie teilweise nicht mehr
moglich). Es gibt sehr viele Ausflugsziele,
die es zu erkunden gilt. Aber auch in der
Klinik wird ein Freizeitangebot fur die Pati-
enten geboten. Man kann sich direkt im
Freizeitblro eintragen und anfallende
Selbstkosten begleichen.

Erholsame Umgebung

Direkt in lauffreudlicher N&he gibt es bei
unserer Klinik einen wundervollen Wald.
Dieser hat uns immer sehr geholfen, er
war eine Art groBer Filter fur uns, in dem
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wir Ruhe und Luft bekommen haben und
Zeit fur wichtige Gespréche hatten. Tag-
lich haben wir einige Kilometer in diesem
Wald hinter uns gelassen. Wer sich auf
den langen Waldwegen noch nicht genug
ausgepowert hat, kann natirlich auBer-
halb der Therapiezeiten das Fitnessstudio
in Beschlag nehmen.

Fur die Verpflegung von Fruhstick, Mit-
tagessen und Abendessen wird hier wun-
derbar gesorgt. Man hat aber auch die
Méglichkeit, sich im Supermarkt mit dem
Wichtigsten einzudecken und in der klei-
nen Kiche im Zimmer Snacks oder auch
ein Frahstick fur das Wochenende zuzu-
bereiten (das haben wir immer gemacht,
weil wir am Wochenende ausschlafen
wollten). Es gibt auch noch ein Café, wel-
ches wir gerne hin und wieder besuchten,
um ein kleines Spiel zu spielen oder mit
anderen Eltern ins Gesprach zu kommen.
Man findet immer eine kleine Auswahl an
Snacks, Kuchen, Torte, Kaffee, Tee und
andere Getranke, auch Alkoholisches gibt
es dort. Auch kann man hier Andenken an
die Klinik kaufen, wie z.B. Shirts, Schlis-
selanhanger und Handtlcher. Der Erlés
kommt immer auch die Klinik zugute. Unter
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anderem bekommt man auch Marken fir
die Waschmaschine und den Trockner,
welchen wir in der Reha auch gerne nut-
zen, um nicht zu viele Kleidungsstlicke
mitzunehmen bzw. das groBe Waschen
am Ende der FOR etwas zu minimieren.

Schulunterricht in Kernfachern
lauft weiter

Fur alle schulpflichtigen Kinder ist die
Schule gedffnet. Sollte der Reha-Aufent-
halt sich mit dem Schulunterricht Uber-
schneiden, bietet die Klinik Schulunterricht
an. Das Kind bringt dementsprechend
Schulmaterial mit, um danach wieder
SpaB und Unternehmungen mit den ande-
ren Reha-Kids zu haben.
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Austausch untereinander ist
wertvoll

Ganz besonders wertvoll ist der Kontakt zu
anderen Familien, denn hier flihlt man sich
von Anfang an gleich verstanden und jeder
von den Anwesenden hat einen berechtig-
ten Grund, hier sein zu dirfen, aufgefangen
zu werden und seinen Stein ins Rollen zu
bringen; das ist unser Ziel fur eine FOR. Hier
bin ich aus dem tiefsten Tief aufgefangen
worden und es wurden alle Mittel und Wege
aufgezeigt, die uns hoffentlich im weiteren
Verlauf unseres Lebens positiv unterstitzen.

Eine FOR heilt nicht und macht nicht alles
ungeschehen, aber sie kann Kraft geben,
Wege ebnen und jeden einzelnen etwas
anschubsen, um zu Hause einen besseren
und leichteren Weg mit mehr Kraft weiterzu-
gehen.

Uns persénlich hat jede Reha sehr weiter-
geholfen. Auch, wenn es einfach nur bedeu-
tet, aus der Alltagstretmihle auszusteigen,
keinen Haushalt erledigen zu missen, mit
der Familie zusammen zu sein und schéne
Erlebnisse gemeinsam zu teilen oder ein-
fach Paarzeit zu haben, sich wieder aufein-
ander einzulassen. Sich selbst wahrzuneh-
men, zu lernen was man braucht, auch auf
sich zu héren und Dinge positiv zu veran-
dern, um fiir sich genug Kraft zu sammeln,
um den Alltag wieder meistern zu kénnen,
ohne sich selbst zu verlieren. Und um etwas
fitter und sportlicher zu werden.

Fir unser Kind bedeutete die Reha auch,
auszubrechen aus der sténdigen Familien-
kontrolle, eigenstandig werden und sein zu
kdnnen. Mit Gleichaltrigen abzuhangen und
offen mit der Erkrankung und den Einschrén-
kungen umzugehen. Auch sich selbst wahr-
zunehmen, besser auf sich zu héren und zu
achten und ein wenig reifer zu werden.

Armin, Isabel und Emilia

59



ERFAHRUNGSBERICHTE

Antonia: Loslassen und Auftanken

Wir waren in der Adventszeit mit unserer flinfidhrigen Tochter zum ersten Mal in
der FOR.

Sie hat sich in ihrer Kindergartengruppe
von Anfang an sehr wohl gefuhlt, hat
schnell Freundinnen gefunden und ist sehr
gerne in die Gruppe gegangen. Die Erzie-
herlnnen sind sehr gut auf unsere Toch-
ter eingegangen und haben tolle Aktio-
nen angeboten. Da unser Aufenthalt kurz

L

nach einer groBen Herz-OP war, ist uns
als Eltern das Loslassen unserer Tochter
in dem geborgenen Rahmen sehr leicht-
gefallen.

Von den Therapien und Anwendungen, die
personlich auf uns zugeschnitten waren,
haben wir alle sehr profitiert. Wir haben
es als Familie, sowie auch als Paar sehr
genossen, gemeinsame Zeit fir uns zu
haben. Positiv war auch, Familien zu tref-
fen, die vergleichbare Schicksale hatten
und der Austausch untereinander war in
den vier Wochen sehr hilfreich. Die gefuhr-
ten kardiologischen Elterngruppen und die
Fragerunde mit den herzkranken Jugend-
lichen hat uns sehr viel Mut fir die Zukunft
unserer Tochter gemacht und hat uns in
unserem Tun bestérkt.

Sven, Ingrid und Antonia Gerst
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Erik: Eine Insel im Meer voller Sorgen

»Eine Insel im Meer voller Sorgen” so beschreibt jemand die familienorientierte
Reha auf der Webseite der Nachsorgeklinik. Mir ist deutlich weniger poetisch
zumute, als wir die 900 km lange Anfahrt gemeinsam mit unseren sechs Kindern
nach Stden antreten.

GroBe Angste um das Kind
zermiirben

Die letzten sechs Jahre haben wir mehr
als einmal auf der sprichwértlichen emo-
tionalen Rasierklinge gesessen. GroB3e
Angste um das Kind, unzéhlige Therapien,
sténdige Arzt- und Krankenhausbesuche,
zermUrbende Antrdge und vieles mehr ...
langsam, aber sicher wird dabei die ganze
Familie mirbe.

Unser Sohn Erik ist nun sechs Jahre alt.
Als Grunddiagnose hat er einen Double
Inlet Left Ventricle (DILV)*, leider in Kom-
bination mit einer Pulmonalatresie* und
hypoplastischen* Pulmonalarterien. Die
ersten zwei Lebensjahre mussten wir mit
der Anlage eines zentralen aortopulmo-
nalen Shunts, der einmal getauscht und
dabei vergréBert wurde, Uberbricken.

Eine Highflow-Beatmung* hat Erik unter-
stitzt. Die Hemifontan-OP* im Februar
2018 und die Fontan-OP im Mai 2020
waren fur uns Meilensteine und gleichzei-
tig, durch die enorme Belastung zwischen
Krankenhaus und Familienleben zuhause,
eine emotionale ZerreiBprobe.

Wir sind mit sechs Kindern ein recht gro-
Bes Familiensystem. Der Spagat, bei Erik
wochenlang im Krankenhaus zu sein und
gleichwohl finf weiteren Kindern gerecht
zu werden, kann nur mit umfassender
Unterstitzung gelingen. 14 Monate lagen
nun zwischen der Antragsstellung mit Hilfe
der Sozialrechtsberatung des BVHK und
unserer Fahrt quer durch Deutschland!

Zeit und Raum fiir gute Gespréache

Meine ganz eigenen Erwartungen waren
eher nichtern und klar kalkuliert. Nach

61



ERFAHRUNGSBERICHTE

einer extrem anstrengenden Mutter-Kind-
Kur, zu der ich damals alleine mit unse-
rem Sohn Ole gefahren war und zuhause
der Rest der Familie alleine klarkommen
musste, hatten wir dieses Mal das Ziel
vor Augen, das Konzept ,der Patient heif3t
Familie“ fir uns als Familie umzusetzen
und wieder mehr zusammen zu finden.
Vier Wochen mal etwas Abstand vom All-
tag zu gewinnen, sich an einen gedeckten
Tisch zu setzen, von allen Alltagspflich-
ten befreit zu sein, war so banal es klingen
mag, schon mal ein groBartiger Anfang —
gerade fur mich.

Vom ersten psychologischen Aufnahme-
gesprach an wurde jedes Familienmitglied
gehért und auch wirklich in der umfas-
senden Therapieplanung, so gut es eben
ging, passgenau versorgt. Die arztliche
Aufnahme und auch die weiteren Gespra-
che mit dem Kardiologen boten Zeit und
Raum, gute Gesprache wirklich ganz in
Ruhe flhren zu kédnnen. Ein bisschen wie,
als hatte man Erik in ein Gewéachshaus
gestellt — egal ob eine unglaublich enga-
gierte Physiotherapeutin mit vielen Tipps
und Anregungen auch rechts und links des
Weges, eine motivierende und stérkende
Ergotherapie, verschiedenste Sportange-
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bote und ein Schwimmbad direkt im Haus.
Man konnte Erik férmlich beim Wachsen
zusehen!

Miteinander von Herzen geben

Aber, diesmal ging es eben nicht aus-
schlieBlich um Erik. Die Geschwister Ona,
Jan, Ole, Aaron und Tamao wurden auch
gesehen! Die Kinder- und Jugendabtei-
lung ist zwar in der FOR-KIlinik etwas stief-
mutterlich im Untergeschoss unterge-
bracht und doch bildet sie das liebevolle
Herzstlick der Anlage.

»Miteinander von Herzen geben” ist nicht
nur ein Spruch, der an der Wand der Aula
steht — hier wird genau dieser Spruch
splrbar. Unsere drei groBen Pubertiere
wurden ab der ersten Minute souveran
vom ,Schlupfloch“-Erzieher begleitet. In
den unterschiedlichen Kindergruppen fin-
det nicht nur eine schlichte Tagesbetreu-
ung, sondern eine unschlagbare Moglich-
keit zur Persoénlichkeitsentwicklung statt.

Eine 17jahrige und zwei Jungs im Alter von
16 und 14 abzuholen, ist sicherlich keine
einfache Aufgabe, die im Schiupfloch aller-
ding mit Leichtigkeit gelingt. Eine genauso
kreative und gleichwohl liebevolle Betreu-
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ung l&sst sich bei den Schildkréten (Grund-
schiler), Schnecken (Kiga) und Storchen
(Baby/Kleinstkind) finden.

Passgenaue Impulse fiir die Paar-
beziehung

Eriks Geschichte hat leider groBe Narben
nicht nur auf seinem Oberkorper hinterlas-
sen. In der Schneckengruppe hat er sich
ohne Druck, daftir mit viel Hingabe und
Einfiihlungsvermégen durch die Gruppen-
leitung betreuen lassen. Es wurde sogar
mit viel Weitblick ein einfihlsames Toilet-
tentraining erfolgreich begonnen. Die Kin-
der- und Jugendabteilung (KIA) hat es uns
schon in der ersten Woche ermdoglicht,
auch mal auf uns als Paar zu schauen.
Die Paarbeziehung war in der Vergangen-
heit nur all zu oft der familiaren Wohnge-
meinschaft gewichen. Hat sie zwar Eriks
Krankheit die letzten sechs Jahre aushal-
tend getragen, die Geschwister groBgezo-
gen - dennoch war es nun an der Zeit, sich
mal an ein Paargespréch zu wagen. Wir
haben uns am Anfang mehr oder weniger
motiviert auf diesen retrospektiv doch sehr
wichtigen Part der FOR eingelassen. Eine
sehr erfahrene Therapeutin hat uns, mit
fur uns passender norddeutschen Klarheit
und Achtsamkeit, passgenaue Impulse
geben kénnen. Eine Kardio-Elterngruppe,
medizinische Schulungen, Kunsttherapie
oder die Zeit im Therapiestall lieBen noch
genug Freiraum, uns als Familie wiederzu-
finden.

FOR - vier Wochen Reha fir die ganze
Familie, umfassende Therapien und
zuweilen recht anstrengende Impulse zur
ganz eigenen Persdnlichkeit und Familien-
system-Entwicklung.

Gemeinsam von Herzen geben, funktio-
niert nun auch wieder innerhalb unserer
Familie - Danke daftir!

Julia Schaak
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Glossar

*Double Inlet Left Ventricle (DILV): fast das
gesamte Blut flieBt aus beiden Vorhédfen in
die linke Pumpkammer. Die rechte Pump-
kammer ist unterentwickelt und daher strémt
dorthin auch kaum Blut aus den Vorhéfen.

*Hemifontan-OP: zweiter  von drei
OP-Schritten. Bei einer Fontan-OP wird die
rechte Vorkammer oder die beiden groBen
Kérpervenen mit der Lungenschlagader
verbunden. Somit wird der Kreislauf des
sauerstoffarmen vom sauerstoffreichen Blut
getrennt (s. auch https://www.youtube.com/
watch?v=ThLkylAOWQKk)

*Highflow-Beatmung: Atemunterstitzung
durch ein Sauerstoff-Gasgemisch tber eine
spezielle Nasensonde oder Maske

*hypoplastisch: unterentwickelt

*Pulmonalatresie: zwischen rechter Herz-
kammer und Lungenschlagader besteht

keine Verbindung. Ist ein Kammerscheide-
wanddefekt vorhanden, Uber dem die Aorta
Jreitet”, besteht eine extreme Form der Fal-
lotschen Tetralogie.
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Felix: Zwischen Bangen und Zuversicht

Der 15-jéhrige Felix hat nur eine Herzkammer. Die Reha in Tannheim macht der

ganzen Familie Mut.

< B!LLIARD_]

slch bin hier in der Nachsorgeklinik zur
Generalliberholung®, sagt Felix Weinmann
grinsend. Der 15-jahrige kam mit einem
schweren Herzfehler zur Welt. Er hat nur
eine Herzkammer. Die Sauerstoffversor-
gung seines Korpers ist damit wesent-
lich erschwert. An seinem ersten Leben-
stag erlitt Felix zudem einen Herzinfarkt.
Er musste sich bereits mehreren schwere-
ren Operationen am offenen Herzen unter-
ziehen und kann nur aufgrund eines soge-
nannten, von den Arzten dabei angelegten
Fontankreislaufs Uberleben, bei dem das
~verbrauchte” Blut aus dem Koérper passiv
in die Lunge flieBt und die funktionsfahige
Herzkammer das ,frische” Blut in den Kor-
per pumpt.

Wenn Felix jetzt von einer ,Generalliber-
holung“ spricht, ist das also viel mehr als
ein wenig an Schréaubchen zu drehen und
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Lack nachzupolieren. Vor sechs Jahren
sagten die Arzte nach einer Herzkathete-
runtersuchung, dass Felix‘ Leben am sei-
denen Faden héange. Sogar eine notwen-
dige Herztransplantation oder eine andere
Operation seien zu gefahrlich. ,Wir mach-
ten uns schon Gedanken, was wir mit Felix
bis zuletzt noch tun méchten®, erinnern
sich seine Eltern Karina und Rainer Wein-
mann an diese belastende Zeit.

SchlieBlich traute sich doch ein Arzt an
die Uberlebenswichtige Operation mit nur
50-pozentiger Erfolgsaussicht und véllig
ungewissem Ausgang. Felix Uberstand sie
gut. Zumindest die Sauerstoffversorgung
fur seinen Korper ist nun einigermaBen
gesichert. Dennoch sind auch heute noch
lebensgefahrliche Komplikationen mdg-
lich. Die psychosoziale Belastung fur die
gesamte Familie ist enorm. Familie Wein-
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mann ist jetzt zum dritten Mal zu einer
Reha. In der medizinischen Trainingsthe-
rapie wird Felix kérperlich gestarkt. Zudem
erhalt er einen wichtigen Schritt in die
Zukunft. Demnéchst steht die Berufsfin-
dung an. Was kann Felix machen und wel-
che Hilfen kann er erhalten? Auch hierfur
gibt es in der Nachsorgeklinik die erfahre-
nen Spezialisten.

In der Familienreha erfahrt auBerdem die
ganze Familie wichtige Unterstitzung. Die
beiden jlingeren Brider, Cedric und David,
wissen um die Gefahr, in der Felix schwebt.
An Geschwisterkindern geht eine solch
schwere Erkrankung kaum spurlos vorbei.
»~Auch sie haben ihr Packchen zu tragen®,
weifB Mutter Karina Weinmann.
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Karina und Rainer Weinmann sagen: ,Felix’
Erkrankung und mégliche Komplikationen
holen uns immer wieder zurlick. Es macht
Mut, wenn wir hier in der Nachsorgeklinik
bei den jungen erwachsenen Patienten
sehen, wie sie sich entwickeln. AuBerdem
wird uns hier das Handwerkszeug an die
Hand gegeben, wie wir genau hinschauen
kénnen, ob sich Probleme entwickeln. Wir
werden sensibilisiert und gleichzeitig wird
uns aber auch die Angst genommen. Die
psychosoziale Arbeit hier in der Nachsor-
geklinik ist fir uns unheimlich wichtig und
sehr gut.”

Artikel aus dem Stidkurier Nr. 281/W
vom 04.12.2021, mit freundlicher
Abdruck-Genehmigung
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Tom: Die Krankheit unseres Sohnes ist wahrend
der FOR nicht das allzeit bestimmende Thema

Voller positiver Gedanken und Kraft sehen wir dank der Reha der Behandlung
unseres Sohnes entgegen und flihlen uns fit fiir die ndchsten Schritte.

A v . p———

Wir sitzen gerade in der Kantine des Kran-
kenhauses und warten, dass endlich der
erlésende Anruf aus dem Herzkatheterla-
bor kommt. Als das Telefon klingelt, ist es
noch nicht die erhoffte Nachricht, sondern
die Nachsorgeklinik. Aufgrund der Coro-
na-Situation werden wir schon wenige
Monate nach unserer Antragstellung und
-genehmigung zur familienorientierten
Reha (FOR) eingeladen. Der Zeitraum
kénnte besser nicht passen.

Wir darfen genau vier Wochen vor unse-
rer gemeinsamen Elternzeit anreisen
und verldngern diese damit um einen
Monat. Naturlich sagen wir zu und freuen
uns nach dem kurze Zeit spéater erfolg-
reich beendeten Herzkatheter (HK) auf
die gemeinsame Auszeit. Nach drei HKs
und einer Mammut-OP in den letzten acht
Monaten kénnen wir die erhoffte Entspan-
nung gut gebrauchen. Auch wenn ich als
Vater selbst einen angeborenen Herz-
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fehler (ToF = Fallotsche Tetralogie) habe
und wir dadurch auf ein sehr gutes Netz-
werk an Ratgebern zuriickgreifen kénnen,
hat uns die Pulmonaltresie unseres Soh-
nes in den vergangenen Monaten unsere
gesamte Kraft abverlangt.

Anfang Méarz reisen wir vollgepackt in
die Nachsorgeklinik, werden freundlich
in Empfang genommen und beziehen ein
schénes Zimmer, in dem schon alles fir
uns vorbereitet ist. Die nachsten andert-
halb Tage stehen im Zeichen des Ankom-
mens und Kennenlernens: wir haben einen
tollen arztlichen Betreuer und eine einflhl-
same psychologische Betreuerin zugeteilt
bekommen. Bei beiden fiihlen wir uns die
gesamte Zeit Uber gut aufgehoben.

Die Reha-Zeit vergeht dann wie im Flug.
Dabei sind es vor allem die kleinen Dinge,
die wirklich guttun:

Zum Beispiel die vielen Spaziergange, die
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wir als Familie rund um die Klinik machen
und dass wir dabei die Zeit finden, die ver-
gangenen Monate noch einmal gemein-
sam aufzuarbeiten. Oder das wahnsin-
nig tolle Team im Restaurant, das wirklich
jedem kleinen Wunsch nachkommt und
bei jedem Essen einen fréhlichen, net-
ten Moment fur unseren Sohn Tom (Name
geandert) Zeit findet. Den Ublichen All-
tagstrott fir einen Monat abgenommen zu
bekommen, schafft uns den Freiraum, uns
ganz auf unsere kleine Familie zu konzen-
trieren.

Unser Sohn wird von der Physiotherapeu-
tin toll geférdert, erzielt Fortschritte und hat
dabei groBen SpaB. Doch auch wir Eltern,
die ihre korperliche Fitness in der letz-
ten Zeit sehr vernachlassigt haben, wer-
den von den Physio- und Sporttherapeu-
ten geférdert und gefordert. Das vielfaltige
Angebot reicht vom Fitnessraum Uber Nor-
dic Walking im Wald bis zum anstrengen-
den Zirkeltraining. Vor allem beeindruckt
uns, dass das Team auch bei uns vorhan-
dene Defizite erkennt und uns ein aktives
Angebot macht, daran zu arbeiten.

Insgesamt schaffen wir es abzuschal-
ten, den reguldren Alltag auszusperren
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und als Familie neue Kraft zu sammeln.
Wir machen tolle gemeinsame Erfah-
rungen, wie zum Beispiel erste Besuche
im Schwimmbad, nutzen die vielen Frei-
zeitangebote der Klinik und entspannen im
Snoezelen-Raum. Die medizinische Kom-
ponente tritt angenehm weit in den Hinter-
grund und gibt uns so das Geflhl, dass die
Krankheit unseres Sohnes nicht das allzeit
bestimmende Thema ist. Auch der Aus-
tausch mit anderen Eltern tut uns sehr gut,
die vielfaltigen Erfahrungen machen Hoff-
nung und zeigen, dass man mit seinen
Gedanken und Gefuhlen nicht allein ist.

Voller positiver Gedanken und sehr ent-
spannt treten wir nach vier Wochen die
Heimreise an. Die Behandlung unseres
Sohnes geht weiter, wir fiihlen uns fit fur
die néchsten Schritte.

Familie List
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Veroffentlichungen des BVHK informationsbroschiiren

Neuauflage 2022

Neuauflage 2022

s D= " O
Leitfaden fir Familien

mit herzkranken Kindern
(In deutscher, russischer,
englischer und tiirkischer

Sprache erhiltlich)

Ernéhrung fir Sozialrechtliche Hilfen

herzkranke Kinder

Herzkranke Kinder in der
Schule

(Elternteil in englischer
Sprache erhdiltlich)

=

Herzkranke Kinder im
Kindergarten

Sport macht stark! Herzrhythmus-

stérungen im Kindesalter

Ce=

Syndrome, die
mit angeborenen
Herzfehlern einhergehen

Neuauflage 2022

Truncus Arteriosus

Communis (TAC)

Kardiomyopathien Leitfaden: HLHS und das

univentrikulére Herz

Herztransplantation
(HTX) im Kindesalter
(nur als Download unter
www.bvhk.de)

Gut informiert zur
Herzoperation

Herzkatheter bei Kindern
— zur Diagnostik und

Herzschrittmacher /
Defibrillatoren

Therapie In deutscher, russischer
und tiirkischer Sprache
erhéltlich
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Herzfenster Spezial:
,Pranatale Diagnostik
(PD) angeborener
Herzfehler”

Abbildungen: BVHK
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Herzfenster
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Herzfenster
Ausgabe 01-2022

Herzfenster
Ausgabe 02-2021

0*

Unsere Verdffentlichungen kénnen
Sie bestellen bzw. herunterladen:

O www.bvhk.de/broschiiren
¥ info@bvhk.de

Wir freuen uns liber jede Spende
fiir unsere Druck- und Porto-
kosten.

| —————

Inhalte fuir Kinder

Speziell
fir

Kinder!

Kinderbuch und Kindertagebuch ,Annas Herzoperation*
mit Kobold Mutz

Mal- und Rétselbuch fir
herzkranke Kinder

Comics - sie wurden mit Jugendlichen mit angeborenen Herzfehler (AHF) entwickelt

Neu 2022

Stark im Netz?

Herzflattern -
Liebe und Sexualitat

Unter die Haut -
geht's nur mit Tattoo?

Herzzeichen -
Narben von der Herz-OP
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Unsere Webseiten

www.herzklick.de

Unsere Webseite fir alle, die mehr zum
Thema Herzfehler wissen mochten. Mit
Animationen und Erklédrungen uber die
Funktion des gesunden Herzens und
die haufigsten angeborenen Herzfeh-
ler (vor und nach OP), einer Animation
,Was macht der Arzt?“ und einem Uber-
sichtlichen Seitenaufbau wird die Nut-
zung im wahrsten Sinne zum ,Kinder-
spiel.”

www.bvhk.de

Mit Informationen vor allem fir Eltern
und Therapeuten, einer selbsterklaren-
den Suchfunktion fur Kinderherzsport-
gruppen, Arzte, Kliniken und Elternini-
tiativen, kostenlosen Broschiren zum
Download und/oder Bestellen und Aktu-
ellem zu unseren zahlreichen Veran-
staltungen und Angeboten.

o

Social Media Kanale

www.youtube.com/bvhkde

Unser Youtube-Kanal mit vielen
authentischen Filmen und spannenden
Interviews.

www.instagram.com/bvhk.de

Wir kimmern uns um Kinder und
Erwachsene mit angeborenen Herz-
fehlern. #bvhk

Fotos: Unsplash

NACHFRAGEN & NACHSCHLAGEN

www.facebook.com/herzkranke.kinder

Spiegelt tagesaktuell Neues aus Wis-
senschaft, Sozialrecht, Betroffenen-
perspektive und unsere vielfaltigen
Angebote.
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KEINE ANGST
yOR DEM KLEINEN 7iks!

Keine Angst vor dem kleinen Piks

Dr. S. Mottl-Link, F. Schumann

Panik beim Arztbesuch? Angst vor Spritzen? Im Text geht die Autorin und Kinderarztin
einfihlsam darauf ein, die lllustrationen sind kindgerecht und passend.

Loewe Verlag - ISBN: 978-3-7432-1211-4 - Preis: € 10,00

Genauso, nur anders

Lena-Marie Herbst

,Sind eigentlich alle Tiere so wie wir?“, fragt der kleine Hase seine Mama. Er lernt, dass alle
Tiere zwar Gemeinsamkeiten mitihm haben, sich aber auch von ihm unterscheiden. Sie sind
alle genauso wie er, nur anders! Und er begreift, dass auch die Andersartigkeit wertvoll ist.
Mabuse Verlag - ISBN: 978-3-86321-542-2 - Preis: € 19,00

Josh ist mein Freund

Sigrid Zeevaer

Dieses Buch ist ein Pladoyer gegen Vorurteile denjenigen gegeniber, die nicht der
gesellschaftlichen Norm entsprechen. Die Lektire regt dazu an, sich wichtige Fragen zu
stellen: Wie gehe ich mit Menschen um, die mir fremd vorkommen? Was kann ich tun, um
andere zu bestarken? Woran erkenne ich einen Freund?

Hase und Igel Verlag - ISBN: 978-3-86760-260-0 - Preis: € 6,95

Mein bester letzter Sommer

Anne Freytag

Tessa hatimmer gewartet — auf den perfekten Moment, den perfekten Jungen, den perfekten
Kuss. Weil sie dachte, dass sie noch Zeit hat. Doch dann erfahrt das 17-jahrige Madchen,
dass es bald sterben muss. Tessa ist fassungslos, witend, verzweifelt — bis sie Oskar
trifft. Einen Jungen, der hinter ihre Fassade zu blicken vermag, der keine Angst vor ihrem
Geheimnis hat, der ihr immer zur Seite steht.

Heyne Verlag - ISBN: 978-3453270121 - Preis: € 16,00

Mein chronisch krankes Kind — der Ratgeber fiir Eltern und Angehdérige
Bella Berlin

Wie ihr die Diagnose verdaut, schwer Zeiten meistert und als Familie stark bleibt.
Humbold Hannover

ISBN: ISBN 987-3-8426-1635-6

Preis € 19,99

Buchcover: Verlage

NACHFRAGEN & NACHSCHLAGEN
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Mein Speed-Dating mit dem Tod

Tamara Schwab

Die wahre Geschichte von Tamara, die beweist, dass eine lebensgefahrliche Krankheit
kein Grund ist, den Kopf in den Sand zu stecken. Tamara schildert humorvoll, bisweilen
provokant wie sie mit 24 Jahren im Fitnessstudio einen Herzstillstand erleidet, der zu einer
Herzmuskelentziindung fuhrt. Seither lebt sie mit einem Defibrillator.

Nova MD Verlag - ISBN: 978-3-96443-834-8 - Preis € 18,85

Hand aufs Herz - Geschichten aus der Kinderherzchirurgie

Tsvetomir Loukanov, Christoph Jaschinski, Annette Tuffs

Jeder Patient hat eine Krankengeschichte. Und er hat eine persénliche Geschichte. Beide
zusammen machen ihn einzigartig. Prof. Dr. med. Tsvetomir Loukanov erzéhit diese
besonderen Geschichten auf seinem langen Weg vom jungen Arzt in Bulgarien zum
international renommierten Chirurgen am Universitatsklinikum Heidelberg.

Books on demand

ISBN: 978-3-744-81507-9

Preis: € 14,95

Abschied, Tod und Trauer

P. Mennen und M. Brockamp

Das Buch der Sachbuchreihe Wieso Weshalb Warum? beantwortet Fragen, z.B. wann ist
das Leben zu Ende? Was kann mich trésten? Was geschieht nach der Beerdigung und nach
dem Tod? und Wie kann ich mich erinnern?

Ravensburger Verlag

ISBN: 978-3-473-32956-4

Preis: € 14,99

Weil du mir so fehlst

Ayse Bosse, Andreas Klammt

Ein Buch fir Kinder tber Abschiednehmen, Vermissen und Erinnern. Der Bér ist traurig, er
hat jemanden verloren. Ein Buch mit vielen Anregungen zum Ausmalen, Rezepten fiir eine
Trauersuppe oder Trauerkl6Be, mit Fragen, die ungefragt geblieben sind...

Carlsen Verlag

ISBN: 978-3-5515-1876-7

Preis: € 14,99

Ein Stiick Leben - Organtransplantationen im Spannungsfeld zwischen Ethik,
Recht und Medizin

Zoran Dobri¢

Eine Reportage liber die vielen medizinischen, rechtlichen und ethischen Probleme, die sich
bei den Themen Organtransplantationen und Organspenden ergeben mit vielen Interviews
Residenz Verlag

ISBN: 978-3-7017-3519-8

Preis: € 24,00
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Adressen -Inre Ansprechpartner vor Ort

Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e. V.

c/o Inge Heyde

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

Marfan Hilfe (Deutschland) e.V.

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

Herzkinder OstFriesland e. V.

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

Kleine Herzen Hannover e.V.
Hilfe fur kranke Kinderherzen
c/o Ira Thorsting

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

Babcockallee 7 - 46049 Oberhausen

Tel. 0176-72 38 80 48
herzkinder-oberhausen@t-online.de

Herzkranke Kinder e. V.

c/o Julia Ensel-Eckerth

Pottkamp 19 - 48149 Minster

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

Fordermitglied im BVHK
Herzkinder- Elterngruppe herzkranker
Kinder / Bunter Kreis Miinsterland e.V.

c/o Johanna Kemper

Poststralle 5 - 48653 Coesfeld

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

Kinderherzhilfe Vechta e.V.

kinderherzen - Férdergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

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

Hypoplastische Herzen Deutschland e.V.

c/o Birgit Hoveler

Elisenstr. 12 - 53859 Niederkassel

Tel. 02208-77 00 33

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

Herzkranke Kinder Kohki e.V.

c/o Sigrid Schréder

Westring 241 - 55120 Mainz

Tel. 06131-48 79 421, Mobil 0163-78 21 206
kohki-herz@web.de

www.kohki.de

Regionalgruppen:

Bundesverband Williams-Beuren-

Syndrom (WBS) e.V.

c/o Christina Leber

Urselbachstralle 17 - 61440 Oberursel
Tel. 06171-78740

chris-leber@web.de

www.w-b-s.de

Herzkrankes Kind Homburg/Saar e.V.

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

66421 Homburg

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

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

c/o Mita Ettischer

Konigstrale 77 - 72108 Rottenburg

Tel. 07472-96 95 024

info@elhke.de

Wirringer Str. 21a - 31319 Sehnde ¢fo Corinna Krogmann Aschaffenburg www.elhke.de
Tel. 0 179-50 97 103 Sonnenblumenweg 12 - 49377 Vechta Berlin-Brandenburg .
ira.thorst_ing@t-online.de Tel. 04441-15 99 638 Bremen Herzkinder Unterland e. V.
www.kleineherzen.de info@Kinderherzhilfe-Vechta.de Frankfurt-Darmstadt clo Heidi Tilgner-Stahl.
. . www.kinderherzhilfe-vechta.de Leinburgstr. 5 - 74336 Brackenheim
JEMAH e.V. Bundesverein Jugendliche und Franken Tel. 07135-96 13 41
Erwachsene mit angeborenem Herzfehlere.V.  Elterninitiative herzkranker Kinder, Fulda vorstand@herzkinder-unterland.de
Am Exer 19a - 38302 Wolfenbiittel Kéln e V. Koblenz-Westerwald-Taunus www.herzkinder-unterland.de
Tel. 05331-92 78 48 50 c/o Ute Braun-Ehrenpreis Leipzig Herzklopfen Elterninitiative Herzkranke

info@jemah.de
www.jemah.de

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

Mainz-Bad Kreuznach
Pfalz-Rhein-Neckar

Kinder Siidbaden e.V.
c/o Petra Huth -Geschaftsstelle-

Aktion Kinderherz e. V. Dusseldorf www.herzkranke-kinder-koeln.de Stuttgart Lutherkirchstr. 1a - 79106 Freiburg im Breisgau
c/o Gabriele Mittelstaedt Siidbayern Tel. 0761 - 47 746 444, Mobil 0159 0633 2814
Goethestr. 41 - 40670 Meerbusch Herzkrankes Kind Aachene. V. Thri info@herzklopfen-ev.de

Tel. 02159-91 26 44 uringen www.herzklopfen-ev.de

aktionkinderherz@arcor.de
www.aktionkinderherz.de

Noonan-Kinder e.V. Deutschland

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

Elterninitiative herzkranker Kinder
Dortmund / Kreis Unna e.V.

c/o Mechthild Fofara

Vorholterstr. 63 - 44267 Dortmund

Tel. 02304-89 540

fofara@t-online.de
www.herzkinder-dortmund.de
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c/o Jorg Désler

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

Elterninitiative herzkranker Kinder und
Jugendlicher Bonn e.V.

c/o Christian Behre

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

Wiesbaden-Risselsheim
Pumpis fur Herzis

Kleine Herzen Westerwald e.V.

c/o Glnter Mies

Hirzbach 9 - 56462 Hohn

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

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

c/o Ruth Knab

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

2= % b

Junge Herzen Bayern

c/o Michael Brandmayer

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

ARVC-Selbsthilfe e.V.

c/o Ruth Biller

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

Ulmer Herzkinder e.V.

Saulgauer Strafte 9 - 89079 Ulm
Tel. 0731-14 41 83 79
info@ulmer-herzkinder.de
www.ulmer-herzkinder.de
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Verstandliche Infos uiber angeborene Herzfehler.
Vorbeischauen und selber erleben:

Wir sind fiir Sie da!
Informieren Sie sich auf:

KBon|O

Auf unseren Webseiten:
www.bvhk.de und www.herzklick.de

Kommentieren und teilen Sie unsere
Beitrage auf:
www.facebook.com/herzkranke-kinder

Auf Instagram mit interaktiven News:
www.instagram.com/bvhk.de

Lassen Sie sich von unseren bewegten
Bildern inspirieren auf:
www.youtube.com/bvhkde

Abonnieren Sie unseren Newsletter auf:
www.bvhk.de/aktuelles/newsletter

* Deutsches
» Zentralinstitut
fiir soziale

Dz I ‘V; Fragen (DZI)
SIIEEE  Zeichen fiir
Siegel Vertrauen

Spendenkonto

Bank: Sparkasse Aachen

IBAN: DE93 3905 0000 0046 0106 66
BIC: AACSDE33

Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. (BVHK)
Vaalser Str. 108, 52074 Aachen




