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Mut & Zuversicht!

Der BVHK legt groBen Wert auf Unabhangigkeit bezlglich niedergelassener Kinderkar- 0 Informationen fur
diologen, Herzzentren, Behandlungs- und Rehabilitationskliniken. Daher werden Erfah- o
rungsberichte von Eltern und Betroffenen i.d.R. anonymisiert. Denn: Neutralitat und BetrOffe’ Familien
Transparenz sind das wichtigste Kapital von gemeinnitzigen Vereinen wie dem BVHK. und Veranstaltungen:

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
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VORWORT DES BVHK

Herzfehler? Wir helfen!

Liebe Eltern,

Jedes Jahr kommen in Deutschland etwa
8.000 herzkranke Kinder zur Welt. Ange-
borene Herzfehler (AHF) sind mit fast
1 Prozent die haufigste angeborene Fehl-
bildung, deren Ursachen ,multifaktoriell”
sind, d.h. es kommen mehrere Ausl6ser
zusammen. Art, Auspréagung und Verlaufe
der vielen verschiedenen Herzfehler sind
sehr unterschiedlich.

Wenn lhr Kind mit einem Herzfehler gebo-
ren wurde, heiBen Sie es zuversichtlich
willkommen! Dieses Kind ist anders als
Sie es sich wahrend der Schwangerschaft
ertrdumt haben. Viele ,unserer Familien
haben diese Erfahrungen bereits gemacht
und sind gerne bereit, Sie daran teilhaben
zu lassen. Ansprechpartner finden Sie auf
Seite 30-31.

Die Geburt eines Kindes mit einem Herz-
fehler bringt das ganze ,Familienmobile®
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in Bewegung, meist brauchen alle Fami-
lienmitglieder Unterstitzung. Dabei hel-
fen wir und unsere regionalen Elterninitia-
tiven gerne. Immer mehr der herzkranken
Kinder erreichen dank des medizinischen
Fortschritts heute das Erwachsenenal-
ter. Viele von ihnen brauchen eine eng-
maschige und lebenslange Versorgung.
Dafur ist eine gute, vertrauensvolle Kom-
munikation zwischen Kinderkardiologin-
nen, Therapeutinnen, Betreuerlnnen in
Kindergarten und Schule sowie der Fami-
lie notwendig. Sie als Eltern sind der Mitt-
ler zwischen |lhrem Kind und den Arztin-
nen, Pflegerlnnen und Betreuerlnnen.

Lassen Sie sich notwendige Behandlun-
gen, bei Bedarf mehrfach, versténdlich
erklaren und fragen Sie, was im Alltag mit
Ihrem herzkranken Kind wichtig ist. Geben
Sie sich nicht mit ,,Fach-Chinesisch” zufrie-
den und fragen Sie nach, wenn Sie etwas
nicht verstanden haben. Um mit Angsten
umgehen zu kénnen, braucht man nicht
nur Mut, sondern auch Informationen.

Diese Broschiire soll Ihnen als Leitfaden
dienen und Sie sowohl Uber Bedeutung
und Prognose eines Herzfehlers informie-
ren als auch Uber Kriterien bei der Aus-
wahl der Klinik. Sie finden Tipps fur Kin-
dergarten, Schule, Sport, Rehabilitation
und vieles mehr. Die Broschire ersetzt
aber nicht das offene Gesprach mit den
Menschen, die gemeinsam mit Ihnen lhr
Kind betreuen. Wir unterstltzen Sie dabei
gerne.

Hermine Nock
Geschéftsfluhrerin
Bundesverband
Herzkranke Kinder e.V.
(BVHK)
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KAPITEL 1

1. Das Herz: Der Sitz der Seele oder nur eine

Pumpe?

Das Herz ist ein besonderes Organ und
wird mit der Geflhlswelt und unserer
Seele in Verbindung gebracht. Auch in
anderen Kulturkreisen hat das Herz eine
zentrale Bedeutung. Die islamischen
Sufisten entwickelten eine regelrechte
Herzwissenschaft: Das Herz galt im Sufis-
mus als Organ der sinnlichen und geis-
tigen Erkenntnis. Dies kam auch in der
arabischen Poesie zum Ausdruck: In der
arabischen Literatur sind h&ufig Abbildun-
gen von flammenden Herzen zu sehen, die
mit Inspiration durch Allah erklart werden.

Diese umfassende Bedeutung kann
dazu flhren, dass ein AHF als beson-
ders bedrohlich erlebt wird. Auch Kinder
erfassen die lebenswichtige Funktion des
Herzens schon sehr frih und kénnen mit
Angst reagieren, wenn gerade mit ihrem
Herzen etwas nicht in Ordnung ist.

Viele altbekannte Sprichwdrter beschrei-
ben bildlich die emotionale Bedeutungse-
bene des Herzens:

Mir féllt ein Stein vom Herzen.
Etwas zerreif3t mir das Herz.
Die Weisheit des Herzens.
Mit leichtem Herzen.
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KAPITEL 2

2. Ursachen von angeborenen Herzfehlern (AHF):
Warum ausgerechnet wir?

Die embryonale Herzentwicklung ist sehr
komplex und findet in den ersten Schwan-
gerschaftswochen statt. Zu allen Zeit-
punkten dieser Entwicklung kénnen St6-
rungen auftreten, die im weiteren Verlauf
zu Herzfehlbildungen fuhren kénnen. Die
Ursachen angeborener Herzfehler sind
noch nicht umfassend erforscht, es han-
delt sich um ein weitgehend unverstande-
nes Zusammenspiel verschiedener Fakto-
ren. Oft wissen die werdenden Mdtter in
der entsprechenden Entwicklungsphase
noch gar nicht, dass sie schwanger sind.
Mehr Info in unserer Broschire ,Syndrome,
die mit angeborenen Herzfehlern einherge-
hen“: www.bvhk.de.

Viele Eltern werden spéater von Schuldge-
fuhlen gequalt, wobei sie in den allermeis-
ten Fallen nichts hatten tun kénnen, um die
Entstehung des Herzfehlers zu vermeiden.
Die Suche nach Ursache oder Schuld an
der Krankheit ist also miiBig. Wir méchten
Sie ermutigen, die Erkrankung lhres Kin-
des aktiv anzunehmen und nach vorne zu
schauen.

In Deutschland werden taglich ca. 20 Kin-
der mit AHF geboren. Die meisten Familien
erreichen mit ihren Kindern nach der ner-
venaufreibenden Akut-Phase eine ziemlich
gute Lebensqualitdt. Mit einer moglichst
positiven Einstellung helfen Sie lhrem Kind
am meisten.

ges- iStock
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KAPITEL 3

3. Woran erkennen wir, dass unser Kind

herzkrank ist?

Manchmal wird der Herzfehler schon vor
der Geburt vom Frauenarzt/-arztin ent-
deckt. Allerdings kénnen nicht alle Herz-
fehler vorgeburtlich diagnostiziert werden.
Dazu braucht der Gynékologe/Gynéako-
login viel Erfahrung und gute Gerate. Er/
sie sollte zur umfassenden Beratung dann
eine/n  Kinderkardiologln  hinzuziehen.
Dabei erfahren Sie, welche Behandlungen
nach der Geburt Ihres Kindes evtl. not-
wendig sind und vielleicht schon bestmog-
lich vorbereitet werden kdnnen.

Wenn Sie vor der Entscheidung stehen,
die Schwangerschaft fortzusetzen oder
abzubrechen, sollten Sie sich nicht nur
bei lhrem betreuenden Arzt/lhrer Arztin
informieren. Es gibt in lhrer N&he psycho-
soziale Beratungsstellen und Selbsthilfe-
organisationen, die Sie Uber lhre Mdglich-
keiten aufklaren kénnen. Niemand kann
Ihnen eindrucksvoller vom Familienalltag
mit einem herzkranken Kind erzdhlen als
Eltern, die schon ldnger mit einem sol-
chen Kind leben. Unsere Broschire ,,Pra-

natale Diagnostik“ bietet viel Wissens-
wertes dazu. Mehr Info: www.bvhk.de.
Dort finden Sie auch Animationen sowie
Herzfehlerbeschreibungen und -behand-
lungen in allgemeinverstandlicher Spra-
che. Wenn bei lhrem Kind erst nach der
Geburt ein auffalliges Herzgerausch fest-
gestellt wird, sollten Sie sich in eine auf
angeborene Herzfehler spezialisierte Kili-
nik Gberweisen lassen.

Haufig sieht man den Kindern ihren AHF
nicht an. Sie sind vielleicht kurzatmig und
trinken wenig, aber nicht alle haben blaue
Lippen und Fingernagel. Nur zyanotische
(,blauslichtige”) Herzkinder, bei denen
durch den Herzfehler immer wieder sauer-
stoffarmes Blut durch den Kdperkreislauf
gepumpt wird, fallen durch ihre blauliche
Hautférbung (Zyanose = ,Blausucht®) auf.
Sicher kénnen Sie als Eltern lhr Kind gut
einschatzen und wirden schnell merken,
wenn etwas nicht in Ordnung ist. Wenn Sie
unsicher sind, sprechen Sie den Arzt/die
Arztin oder das Pflegepersonal an.



KAPITEL 4

4. Was bedeutet der Herzfehler

fur unser Kind?

Es gibt eine Vielzahl verschiedener AHF,
die unterschiedlich ausgepragt sein kén-
nen und manchmal in Kombination mit
anderen Erkrankungsmerkmalen (Syndro-
men) auftreten. Sie werden in vier Grup-
pen eingeteilt:

» Verengungen / Verschliusse

» Herzscheidewanddefekte (Lécher)

» Fehlverbindungen und

» Klappen-Insuffizienz (Klappen sind nicht
(voll) funktionsfahig)

Doch kaum ein Herzfehler gleicht dem
anderen und der Krankheitsverlauf unter-
scheidet sich von Patientln zu Patientin.
Auch die Behandlung erfolgt immer nach
einem individuellen Plan. Ob fur Ihr Kind
eine medikamentése Behandlung, ein
Herzkatheter - Eingriff (mit einem dinnen
Plastikschlauch, der z.B. Uber die Leiste
ins Herz oder die GefaBe eingefuhrt wird)
oder eine Herz-Operation notwendig ist,
hé&ngt von vielen Faktoren ab.
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Mehr Info in unseren Broschiren ,Gut infor-
miert zur Herz-OP*, ,Herzkatheter bei Kin-
dern“undzueinigenspeziellen Herzfehlern:
www.bvhk.de.

Kinder mit leichten Herzfehlern, wie Vor-
hof- oder Kammerscheidewanddefek-
ten, haben nach einem erfolgreichen Ein-
griff gute Chancen auf eine ann&hernd
normale Lebensqualitdt. Durch die Fort-
schritte in der Medizin sind die Prognosen
(Aussichten) gut fur Eingriffe, die vor 10-20
Jahren nicht vorstellbar waren. Deshalb
liegen noch kaum Langzeitergebnisse vor.

Kinder mit sehr schweren Herzfehlern
oder ungunstigem Krankheitsverlauf mis-
sen mit wesentlichen Einschrankungen
der korperlichen Belastbarkeit rechnen.
Genauere Aussagen bekommen Sie von
Ihrem behandelnden Kinderkardiologen.

- Envato Elements; deliormanli - iStock
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KAPITEL 5

5. Welche Prognosen hat unser Kind?

Uberlebenschancen, Lebensqualitét, kor-
perliche und geistige Entwicklung werden
von vielen individuellen Faktoren beein-
flusst. Die Entwicklung einiger Kinder mit
AHF verlauft verlangsamt, andere haben
bleibende Entwicklungsstérungen oder
Konzentrationsschwierigkeiten. Die meis-
ten kénnen mit wenigen Einschrankun-
gen eine Regelschule besuchen, Sport
treiben, reisen und mit einer angepass-
ten Lebensfuhrung einen weitgehend nor-
malen Alltag fihren. Viele AHF kdnnen
nicht vollstéandig korrigiert, sondern ledig-
lich palliiert werden (damit wird keine nor-
male Herzfunktion hergestellt, sondern es
werden Symptome beseitigt, was zu einer
bestmoéglichen Anpassung an die Erkran-
kung fuhrt). Nicht selten ist, zumindest im
Kleinkindalter, die Erndhrung der Kinder
problematisch; in Einzelfallen sind Sonden
notwendig oder das Stillen funktioniert nur

mit ,Anlaufschwierigkeiten”. Kinderkrank-
heiten bedirfen bei einigen Herzkindern
einer besonders umsichtigen Behand-
lung durch ausgewiesene Kinderkardio-
loglnnen, Medikamente (z.B. zur Blutge-
rinnungshemmung) missen in genauen
Dosen regelméBig verabreicht werden und
kénnen zu Einschrédnkungen der sport-
lichen Médglichkeiten flhren. Vielfach ist
bei Zahnbehandlungen o0.4. ,harmlosen®
Eingriffen eine Endokarditisprophylaxe
notwendig (medikamentdse Vorbeugung
gegen eine Entzindung der Herzinnen-
haut). Mehr dazu finden Sie in unserer
Broschire ,,Endokarditis“: www.bvhk.de.
Einige Impfungen werden bei herzkran-
ken Kindern, die als ,Risikopatienten” ein-
gestuft sind, besonders empfohlen. Ihr/e
KinderkardiologIn informiert Sie dazu.
Fragen zum Kindergarten, Schulbesuch
(Regel- oder Foérderschule), zu spateren
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KAPITEL 6

beruflichen Aussichten usw. werden unter
Punkt 13 und 14 beantwortet und in unse-
rer Broschiire ,Herzkranke Kinder in der
Schule®: www.bvhk.de.

Wann der ideale Zeitpunkt flr eine not-
wendige Operation ist, ob es ein Eingriff
am offenen Herzen wird oder ein Loch
evtl. durch eine Katheterintervention ver-

informationsbroschire

Syndrome

mit angeborenan He fehlemn einhergahen
dle mit angeborenen Herx hiern einherd
@ ¢

schlossen werden kann und was die Vor-
und Nachteile der verschiedenen Metho-
den sind, sollten Sie mit den Arztinnen
fur Kinderkardiologie/-herzchirurgie lhres
Vertrauens besprechen. Im Zweifel vermit-
teln wir Ihnen geeignete Ansprechpartner
und unterstlitzen Sie bei der Suche nach
der fur Sie geeigneten Kilinik.

r

6. Was, wenn mein Kind neben dem
Herzfehler eine weitere Erkrankung hat?

Angeborene Herzfehler gehen oft mit
Syndromen einher, wie z.B. dem Wil-
liams-Beuren-Syndrom, Marfan-Syndrom
oder Down-Syndrom. Bei Syndromen
treten gehauft bestimmte Krankheitszei-
chen zusammen auf. Mehr Info in unse-
rer Broschire ,Syndrome, die mit ange-
borenen Herzfehlern einhergehen®:
www.bvhk.de. Wichtig fir Kinder, die in
ihrer geistigen und kérperlichen Entwick-
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lung beeintrachtigt sind, ist eine frih-
zeitige, ganzheitliche Férderung, z.B. in
einem sozialpadiatrischen Zentrum (SPZ)
oder in einer Frihférderstelle. Dort gibt es
unterschiedlichste Therapieangebote, die
in spielerischem Rahmen stattfinden.

Foto: Tirachard - Envato Elements

KAPITEL7 &8

7. Wer hilft uns, das Risiko abzuwagen?

Wenn eine Behandlung oder Herzopera-
tion ansteht, fragen Sie Ihre Kinderkar-
diologen, welches Krankenhaus er / sie
empfiehlt. Vor dieser Entscheidung erfol-
gen eine umfassende Diagnostik und
die sorgfaltige Abwagung der mdglichen
Behandlungen und ihrer Risiken. Beson-
ders schwierig scheint es, einer Operation
zuzustimmen, wenn sich |hr Kind in einem
guten kérperlichen Zustand befindet.
Dabei sollten Sie sich jedoch an der lang-
fristigen Prognose lhres Kindes orientie-

ren. Richten Sie Ihre Klinik-Wahl nicht nur
an AuBerlichkeiten aus (wie gute Erreich-
barkeit oder Erscheinungsbild der Station),
sondern fragen Sie nach der Expertise
des Behandlungsteams. Erkundigen Sie
sich bei Selbsthilfegruppen fir AHF oder
bei uns: 0241-91 23 32.

Grundsatzlich gilt: Wenn Sie nicht alles
verstehen, bitten Sie darum, dass ein/e
Dolmetscherin in Ihre Muttersprache tber-
setzt.

8. Was ist bei der Wahl der Klinik

entscheidend?

Nach einer Herzoperation folgt fur lhr
Kind ein langerer Aufenthalt im Kranken-
haus. Suchen Sie eine Klinik aus, die auf
die Behandlung angeborener Herzfehler
spezialisiert ist. Moglicherweise ist diese
nicht in unmittelbarer Nahe Ihres Wohnor-
tes. Wenn Sie |hr Kind begleiten, erkundi-
gen Sie sich deshalb frihzeitig, wo Sie als
Eltern Ubernachten kdénnen. Beantragen
Sie ggf. vorher bei der Krankenkasse Leis-
tungen wie Mitaufnahme einer Begleitper-
son, Fahrtkostenerstattung oder Haus-
haltshilfe fir die Geschwister.

Nutzen Sie das Informationsmaterial der
Klinik, fragen Sie einen psychosozia-
len Mitarbeiter, oder wenden Sie sich an
unsere Sozialrechtshotline:
www.bvhk.de/service/sozialrechts-
beratungshotline.

Mehr Info in unserer Broschire ,Sozial-
rechtliche Hilfen“: www.bvhk.de.
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KAPITEL 8

8.1 Hilfe bei allen Fragen

Oft sind medizinische Aufklarungsge-
sprache schwer verstandlich und machen
Angst, weil alle méglichen Komplikationen
vom Arzt/von der Arztin benannt werden
mussen. Diese treten jedoch nur in Aus-
nahmefallen ein. Scheuen Sie sich nicht,
eine neutrale Person zu dem Gesprach

mitzunehmen. Nicht selten kann man in
so einer Stresssituation die vielen Infor-
mationen gar nicht richtig aufnehmen und
sich spater an vieles nicht mehr erinnern.
Notieren Sie, was Sie nicht verstanden
haben und machen Sie eine Liste mit Ihren
Fragen fir das nachste Gesprach.

8.2 Wie kdnnen wir eventuelle Zweifel ausraumen?

Wenn Sie trotz ausfuhrlicher Aufklarung
und Information Zweifel an der vorgeschla-
genen Behandlung haben, kénnen Sie
sich eine Zweitmeinung in einem anderen
Kinderherzzentrum einholen. Anschriften
bekommen Sie von Ihrem/lhrer Kinderkar-
diologIn. Oder fragen Sie uns. Sie haben
Ubrigens einen Anspruch auf Herausgabe
der medizinischen Unterlagen lhres Kin-
des, wenn Sie das wiinschen.

14
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KAPITEL 9 & 10

9. Was mussen wir vor der
Krankenhausbehandlung klaren?

» Unterbringung der Begleitperson abkla-
ren (Anspruch auf Mitaufnahme eines
Elternteils bei Kindern bis zum Alter von
sechs Jahren bzw. bei vom Arzt/von der
Arztin bescheinigter medizinischer Not-
wendigkeit)

» Geschwisterbetreuung organisieren Haus-
haltshilfe/ Fahrtkostenerstattung bei der
Krankenkasse beantragen

» Freistellung bei Inrem Arbeitgeber bean-
tragen

» Notizen zu allen Fragen machen

10.Was kommt in der Klinik auf uns zu?

Die Herzoperation, der Aufenthalt in der
Kinderklinik und die festen Ablaufe inner-
halb des Krankenhausalltags stellen flr
Sie eine Ausnahmesituation dar. Visi-
ten, Untersuchungen, Schichtwechsel,
Gesprache und Untersuchungen mit ver-
schiedenen Fachgruppen kénnen oft nicht
mit Ihnen abgestimmt werden. Sie finden
manchmal zu fir Sie unglnstigen Zeiten,
in Gegenwart Ihres Kindes oder anderer
L~Zuhorer” statt, die lhnen nicht angenehm
sind. Die tagliche Aufgabe des Arzte- und
Pflegeteams ist es, die Patientinnen bes-
tens medizinisch und pflegerisch zu ver-

sorgen. Haben Sie Verstédndnis, wenn
nicht alle Ihre Angehérigen lhr Kind besu-
chen kénnen. Jingere Geschwisterkinder
haben aus hygienischen Griinden hau-
fig keinen Zutritt zu der Station. Vor allem
auf der Intensivstation ist es wegen der
schwerkranken, gefahrdeten Patientinnen
und deren hohem Ansteckungsrisiko wich-
tig, nur die engsten Verwandten mitzubrin-
gen.
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KAPITEL 10

10.1 Gegenseitige Rucksicht ist gefragt

Die starken Gefiihle der Patientinnen und

ihrer Familien wie Angst, Dankbarkeit, Hilf-
losigkeit, Freude, Wut und Traurigkeit sind
dem Arzte- und Pflegepersonal vertraut.
Dennoch hilft Ruacksichtnahme auf den
Klinikalltag und auf die starke Arbeitsbe-
lastung sowie gegenseitiges Verstandnis
allen zu einem vertrauensvollen Umgang.
Im Krankenhaus missen Sie einen GroB-
teil der Verantwortung fur Ihr Kind abge-
ben. Auch wenn es schwer fallt: Fur die
Zeit in der Klinik bestimmen Uberwiegend
andere, was gut fur lhr Kind ist. Betrachten

Sie sich als Teil des Pflegeteams: Durch
Ihre Mithilfe férdern Sie dessen Arbeit und
tragen damit zum Wohlbefinden lhres Kin-
des bei. Fragen Sie die Pflegepersonen,
wenn Sie Zweifel oder Sorgen haben und
lassen Sie sich alles genau zeigen und
erklaren. Bei Bedarf ruhig mehrfach; auch
bei vermeintlich banalen Fragen. In vie-
len Kliniken gibt es einen psycho-sozialen
Dienst oder ,Case Manager”, die Sie bei
der ambulanten Weiterbehandlung nach
der Entlassung unterstutzen.

10.2 Wer sorgt fur die Geschwister?

Sie kénnen unter bestimmten Umsténden
fir Kinder unter 14 Jahren eine Haushalts-
hilfe beantragen. Die psycho-sozialen Mit-
arbeiterlnneninderKilinik oder unsere Sozi-
alrechts-Hotline  (www.bvhk.de/service/
sozialrechts-beratungshotline)  informie-
ren Sie nicht nur Uber Finanzierungsmaog-
lichkeiten der Geschwisterbetreuung, son-
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dern unterstltzen Sie ggf. auch bei der
Antragstellung auf Pflegeversicherung
oder Schwerbehinderung. Denken Sie
auch daran, dass die Geschwister lhres
herzkranken Kindes oft noch diffusere
Angste haben als die Erwachsenen. Und
die ,GroBen” sind mit sich selbst beschéf-
tigt und haben kaum Zeit und Energie, die

Foto: Heiko Kuverling- iStock

Foto: Prof. Ehrenfried Schindler, Bonn

Sorgen und Phantasien der Geschwister
wahrzunehmen. Solche ,Schattenkinder”
fuhlen sich manchmal vernachléssigt und
machen Ruckschritte in der Entwicklung.
Versuchen Sie, Betreuungs-Ersatz fir die
Zeit zu finden, die Sie fir Ihr Herzkind oder
aber zu lhrer eigenen Erholung brauchen.
Ein Besuch im Zoo mit der Oma oder ein
Wochenende bei gleichaltrigen Freunden

KAPITEL 10

trostet Uber manche Entbehrung hinweg.
Eine Familienorientierte Rehabilitation
(FOR) kann der Familie nach der Entlas-
sung neue Orientierung und Kraft geben.
Mehr Info in unserer FOR-Broschire:
www.bvhk.de.

10.3 Was miissen wir einpacken?

» Schlafanzige (mdglichst mit Kndpfen)

» Jogginganzug

» Kuscheltier

» Hemden/ Blusen (mdglichst durchge-
hend geknopft)

v

Warme Socken
» Leichte bequeme Kleidung

» Toilettenutensilien

» Zur Beschéaftigung: Lieblingsbicher, Mal-
sachen, Ratselhefte, Lernspiele, Smart-
phone, DVD, Tablet / Laptop, Kopfhérer

» Krankenhaustaugliches Spielzeug, das
z.B. nicht durch die Bett-Gitterstabe fal-
len kann.

. =
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KAPITEL 10

10.4 Was braucht unser Kind jetzt von uns?

!

Erzahlen Sie Ihrem Kind keine vermeint-
lich gnadigen Ligen. Kinder kénnen mit
der Wahrheit besser umgehen, als wir
uns vorstellen kénnen. Wie soll es lhnen

vertrauen, wenn Sie ihm einen vielleicht
schmerzhaften Eingriff oder einen lan-
gen Krankenhausaufenthalt  vernied-
licht oder gar verschwiegen haben? Je
néher Sie lhrem Kind in dieser schwie-
rigen Zeit sein kdnnen, desto besser. Es
nimmt Ihrem Kind die Angst, wenn Sie es
zu den Untersuchungen begleiten, es tros-
ten und ablenken, ihm dabei helfen, Wiin-
sche zu formulieren. Wenn Sie es flittern,
waschen, ihm etwas erzdhlen oder mit
ihm singen, achten Sie dabei auf eventuell
auftauchende beéngstigende Phantasien
Ihres Kindes. Gehen Sie beruhigend dar-
auf ein und starken Sie Ihr Kind in seinem
Selbstbewusstsein und -vertrauen. Auch
Sie selbst werden dadurch das eigene
Gefuhl von Hilflosigkeit schneller Gberwin-
den kdénnen. Glaubige Familien finden oft
Trost im Gebet und geben diese Kraft an
die Kinder weiter.

10.5 Was hilft uns in dieser schwierigen Zeit?

Denken Sie auch an sich: wenn |hr Kind
sich nicht zu krank fahlt, wird es in der Kli-
nik auch Freundschaften mit Mitpatientin-
nen schlieBen, sich an Spielen der Klinik-
mitarbeiterlnnen beteiligen und sich auch
mal ein Stiindchen ohne Sie beschéaftigen.
Nutzen Sie diese Zeit fiir sich! Uberschét-
zen Sie lhre eigenen Kréfte nicht. Ruhen
Sie sich aus, gehen Sie im Park spazieren
oder fahren Sie, wenn Sie das Bedlrfnis
haben, mal nach Hause, um ihre restliche
Familie zu sehen.
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Je entspannter und ausgeglichener die
Eltern sind, desto beruhigter fihlt sich das
Kind. Da sich auch umgekehrt Ihr Stress
auf das Kind Ubertrégt, ist es wichtig, dass
Sie in dieser Zeit besonders gut auf sich
selbst Acht geben.

Wenn |hr Akku leer ist und nicht rechtzei-
tig aufgeladen wird, ist keinem geholfen.
Ihnen nicht und erst recht nicht Inrem Kind.
Eine Familienorientierte Rehabilitation
(FOR) kann der Familie nach der Entlas-
sung neue Orientierung und Kraft geben.

Foto: skynesher - iStock

Foto: dusanpetkovic - iStock
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11. Was passiert nach der Aufnahme

in der Klinik?

Ihr Kind wird untersucht und Sie wer-
den wahrscheinlich zu Krankheiten in der
Familie und dem bisherigen Krankheits-
verlauf befragt. Die Unterlagen des des/
der einweisende/n Arztes/Arztin und vor-
herige Untersuchungen sollten sich in der
Krankenakte |hres Kindes befinden. Da
das aber nicht immer so ist, empfiehlt es

sich, vorsorglich Kopien vom letzten Arzt-
brief, den Impfpass usw. mitzunehmen.

Vor der Herzoperation findet ein arztliches
Aufklarungsgesprach statt, normalerweise
mit dem Spezialistinnen der Kinderherz-
chirurgie, der Kinderkardiologie und der
Anésthesie (zusténdig flr die Narkose).

11.1 Aufklarungsgesprache gut vorbereiten

Bereiten Sie sich darauf vor (s. auch Seite
14). Wenn Sie es fir notwendig halten, bit-
ten Sie darum, dass ein/e Dolmetscherin
in lhre Muttersprache Ubersetzt. Uberle-
gen Sie sich vorher, ob Ihr Kind bei dem
Aufklarungsgesprach dabei sein soll. Falls
nicht, bitten Sie eine vertraute Person, lhr
Kind in der Zeit zu betreuen. So kénnen
Sie sich voll und ganz auf das wichtige
Gesprach konzentrieren. Dieses sollten

Sie mdglichst zu zweit fihren. Erkundigen
Sie sich, wie lange die Operation ungefahr
dauern wird. Seien Sie aber nicht beunru-
higt, wenn es dann zu zeitlichen Verzége-
rungen kommt. Hinterlassen Sie Ihre Han-
dynummer, damit Sie schnell informiert
werden kénnen, sobald die OP beendet
ist.
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KAPITEL 11

11.2 Wie verlauft die Herzoperation?

Dies ist ein Tag zwischen Bangen und
Hoffen, der verstédndlicherweise sehr
unterschiedliche Geflihle bei Ihnen weckt.
Der Abschied an der Schleuse des Ope-
rationstrakts ist ein sehr sensibler Augen-
blick fir Sie und Ihr Kind. Wenn Sie lhr
Kind nicht dorthin begleiten kénnen oder
wollen, ist es auch in Ordnung, sich schon
vorher von ihm zu verabschieden. Bemu-
hen Sie sich in diesem fir Sie schwierigen
Moment, lhrem Kind Zuversicht zu vermit-
teln. Mit lhrer Ruhe stlitzen und starken
Sie Ihr Kind. Sie kénnen ihm einen ver-
trauten Gegenstand mitgeben, wie sein
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Kuscheltier oder den Schnuller, den es
nach dem Aufwachen wiedererkennt. Ver-
suchen Sie, sich abzulenken und nicht
die ganze Zeit auf der Station zu warten.
Und: Arbeiten Sie mit den Klinikarztinnen
zusammen und halten Sie sich an die Vor-
gaben: Wenn der Narkosearzt/ die Narko-
sedrztin Essen vor der Operation verbie-
tet, will er Sie oder lhr Kind nicht argern.
Lassen Sie lhr Kind nicht aus Mitleid doch
etwas trinken und essen, auch wenn sich
vielleicht der Zeitplan etwas verschiebt.
Das kénnte zu Komplikationen wahrend
der Narkose flihren.

Foto: PD E.Schindler, Bonn

Foto: BVHK Familienwochenende

KAPITEL 12 & 13

12.Was geschieht nach der Entlassung aus

der Klinik?

Hilfreich ist ein/e gute/r Kinderkardiologin
in lhrer N&he, da regelmaBige Kontroll-
termine einzuhalten sind. Vielleicht wird
Ihnen zu verschiedenen ambulanten The-
rapien geraten. Hier gilt es selbst zu unter-
scheiden, ob diese alle sinnvoll und not-
wendig sind oder zur Zusatzbelastung im
ohnehin vollen Alltag werden. Ausgespro-

chen hilfreich ist der Erfahrungsaustausch
innerhalb einer Selbsthilfegruppe in lhrer
Nahe. Diese klart Sie auch Uber sozial-
rechtliche Hilfen, wie Schwerbehinderung,
Pflegeversicherung, Haushaltshilfe, FOR
auf. Anschriften finden Sie auf Seite 30-31
bzw. unter www.bvhk.de.

S e

13.Was ist bei der Wahl des Kindergartens

wichtig?
Die meisten herzkranken Kinder kénnen
gemeinsam mit ihren Geschwistern oder
Freunden einen normalen Kindergarten
besuchen. Fir einen Platz in einer geeig-
neten Kindertagesstatte (Kita) ist es bei
schwer eingeschrankten oder betreuungs-
intensiven Kindern hilfreich, Arzt/von der
Arztin ,sonderpadagogischen Férderbe-
darf” feststellen zu lassen. Damit kann Ihr
Kind in einer geeigneten Einrichtung (inte-

grativer Kindergarten oder Tagesstéatte fur
behinderte und nicht-behinderte Kinder)
von speziell geschultem Personal, meist
heilpddagogischen Fachkraften, optimal
unterstitzt werden. Notwendige Thera-
pien (Ergotherapie, Krankengymnastik,
Logopédie) kénnen dann meist auch in
der Kita stattfinden, was eine groBe Ent-
lastung darstellt und Zeit fur den ganz nor-
malen Alltag freimacht. Bei der Abwagung,
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KAPITEL 13

ob die wohnortnahe Kita oder die spezielle
Einrichtung in gréBerer Entfernung bes-
ser fur lhr Kind ist, helfen lhnen die psy-
chosozialen Mitarbeiterinnen in lhrer Kili-
nik oder Ihr Sozialpadiatrisches Zentrum
(SPZ). Ggf. kbnnen Sie auch den Trans-
port in eine weiter entfernte Kita beantra-
gen, damit Sie nicht jeden Tag Stunden fiir
den Hin- und Rucktransport zum und vom
Kindergarten aufwenden mussen.

Grundsatzlich sollten Sie klarmachen,
dass |hr Kind keine Sonderstellung im
Kindergarten oder der Schule bekommen
soll. Gehen Sie offen mit der Herzkrank-
heit lhres Kindes um, verschweigen oder
verniedlichen Sie Einschrankungen oder
Bedlrfnisse lhres Kindes nicht. Wenn die

Erzieherlnnen und Kinder in der Gruppe
wissen, dass bei Rangeleien besondere
Riicksicht genommen werden muss und
lhr Kind evtl. mehr Pausen braucht, wer-
den sie einfacher auf naturliche und gleich-
berechtigte Art mit Ihrem Kind umgehen.

Durch regelméBige und ehrliche Gespra-
che fallt allen die Balance zwischen Angst-
lichkeit und einem entspannten, frohli-
chen Umgang mit lhrem herzkranken Kind
leichter.

< _— ]
Wichtig!

Informieren Sie die Erzieherlnnen
rechtzeitig Uber die Arzneimittel lhres
Kindes und deren evil. Wirkungen:
siehe Seite 26-28.

Gut informiertes Personal im Kinder-
garten reagiert nicht hektisch oder
panisch und kennt sich mit Erste-
Hilfe-MaBnahmen aus.

Foto: privat

Foto: Paperkites - iStock
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14.Wie geht es in der Schule weiter?

Es gibt ein breites Spektrum an Schul-
arten, die je nach Bundesland unter-
schiedliche Schulprogramme und Foérder-
moglichkeiten bieten. Anlaufstellen und
Unterstutzungsmaoglichkeiten nennen wir
Ihnen auf www.bvhk.de.

Dort finden Sie auch Informationen uber
gemeinsamen Unterricht im Rahmen der
Inklusion und Uber Nachteilsausgleiche
(NAG), die Sie beantragen kénnen. Inklu-
sion nach dem Prinzip der Behinderten-
rechtskonvention (BRK) geht vom Leben
und Lernen aller Schiiler in einer Schule
aus. Das heiBt, die Schule muss sich an
die Bedirfnisse aller Schiler anpassen.
Das inklusive Konzept stellt jedem Kind
einen individuellen Férderplan zur Verfu-
gung, so dass die ganze Klasse von der
Forderung profitieren kann.

Mehr Info in unserer Broschire
,Herzkranke Kinder in der Schule*:
www.bvhk.de.

Herzkranke Kinder
in der Schule

Infobroschire fir Lehrkrifte, Eltern und Kinder




KAPITEL 14

14.1 Informieren Sie die Lehrerschaft

Geben Sie die Herzkrankheit Ihres Kindes
ehrlich und vorab an. Verschweigen oder
verniedlichen Sie Einschrankungen oder
Bediirfnisse lhres Kindes nicht, damit die
Lehrerlnnen angemessen damit umgehen
kénnen.

Bei langen stationdren Aufenthalten kén-
nen Schulkinder entweder in der Klinik
von einer ,Schule fiir Kranke“ unterrichtet
werden oder die Heimatschule Ubermittelt

wahrend des Klinikaufenthalts den Lern-
stoff. Hilfreich fur die kranken Kinder ist
Austausch mit den Mitschilerlnnen, damit
der Kontakt nicht abreiBt. Bei sehr langen
Fehlzeiten kbnnen Sie auch nach den pfif-
figen Robotern, den Teleprasenz-Avataren
AV1 fragen, die wir u.U. kostenlos zur Ver-
figung stellen:

www.bvhk.de/service/avatare

14.2 Klassenfahrten, Schiileraustausch usw.

Die Lehrerlnnen sollten bei auBerschu-
lischen Veranstaltungen wissen, ob und
welche Medikamente Ihr Kind regelméBig
einnehmen muss. Wenn es dies selbstan-
dig und zuverlassig auch zuhause kann,
braucht es keine Hilfe der Lehrerinnen.
Wenn diese lhr Kind erinnern oder unter-
stitzen muss, informieren Sie ihn/sie recht-
zeitig vor der Fahrt. Geben Sie die Arznei
in Einzel-Dosen abgepackt und gekenn-
zeichnet mit, damit |hr Kind immer weiB,
ob es die tagliche Ration bereits genom-
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men hat oder nicht. Kinder, die unter Sau-
erstoffmangel leiden, sollten nicht in die
Berge (hoher als 1.600 Meter (ber dem
Meeresspiegel) fahren. Zu geplanten Flu-
greisen befragen Sie bitte lhre/n Kinder-
kardiologin.

Aufregende Aktivitdten (z.B. Achterbahn-
fahren) sind fur einige herzkranke Kinder
ein zu hohes Risiko. Lange Wanderungen,
kérperlich anstrengende Aktivitdten und
verletzungstrachtige Sportarten sind fir

- iStock

Foto: FamVeld

Foto: NomadSoul1 - Envato Elements

Kinder ungeeignet, die wegen des Herz-
fehlers in ihrer Leistungsféhigkeit einge-
schrankt sind. Mit ein wenig Phantasie und

14.3 Schulsport

Herzkranke Kinder werden manchmal vom
Sport ferngehalten, um sie zu schonen.
Dadurch sind sie haufig unsicher, unge-
lenk und entwickeln motorische Defizite.
In unserer Broschire ,Sport macht stark®:
www.bvhk.de finden Sie wertvolle Infor-
mationen, welcher Sport fir welchen Herz-
fehler geeignet ist. Schwimmunterricht ist
fur praktizierende muslimische Schiilerin-
nen in gemischten Klassen nicht méglich.
Alternativ bieten einige islamische Zent-
ren Schwimmen an. Leistungs- und Wett-
kampfsport ist fir viele herzkranke Kin-
der tabu. Engagierte Lehrerlnnen kénnen
Kinder mit komplexen Herzfehlern ander-
weitig einsetzen und benoten sowie ihnen
Pausen erméglichen, wenn dem Kind
dies notwendig scheint. Vor allem Schu-
lerinnen mit Herzrhythmusstérungen (z.B.
Long QT Syndrom) oder mit schwerem
Sauerstoffmangel (Zyanose) sollten vom/
von der Kinderkardiologin und von lhnen
genau informiert werden, was sie tun sol-
len, wenn z.B. das Herz rast (sich zurlck-

KAPITEL 14

Ricksichtnahme sind gemeinsame Unter-
nehmungen gut moéglich; oft reichen schon
kleine individuelle Anpassungen.

A A P
SIS A IS

ziehen, durch Pressatmung den Herz-
schlag normalisieren) oder stolpert. Sehr
hilfreich ist ein Sportattest, das Ihr/e Kin-
derkardiologln mit geringem Aufwand aus-
stellen kann.

14.4 Integration in den Klassenverband

Einfache Hilfen erleichtern dem herzkran-
ken Kind, ,seinen Platz“ in der Klasse zu
finden und zu behalten:

a) Ein zweiter Blichersatz hilft dem
kérperlich eingeschrénkten Kind beim
Wechsel von Klassenzimmern in unter-
schiedlichen Stockwerken.

b) Vielleicht kann lhr Kind einen Lift
benutzen, wenn ihm das Treppensteigen
schwer fallt?

¢) Fir konzentrationsschwache oder
einfach langsamere Kinder konnen
besondere Prufungsbedingungen (z.B.
mehr Zeit, beim Sport andere Aufgaben)
vereinbart werden. Mehr Info in unserer
Broschure ,Herzkranke Kinder in der
Schule”: www.bvhk.de.
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KAPITEL 15

14.5 Mobbing

In ihrer Leistungsfahigkeit eingeschrénkte
Herzkinder, die vielleicht durch Narben,
Skoliose (Wirbelsaulenverkrimmung),
blaue Lippen oder sogenannte Uhrglas-
nagel auffallen, werden manchmal von
unsensiblen Mitschilerinnen gehanselt.

Sollte lhr Kind Uber einen langeren Zeit-
raum lustlos oder sehr schweigsam von
der Schule kommen, forschen Sie unbe-
dingt nach, ob es gemobbt wird. Dann soll-
ten Sie sofort mit den Lehrerlnnen nach
Abhilfe suchen, da Mobbing fir Ihr Kind
sehr belastend sein kann.

15. Arzneimittel

» Kinder, die entwédssernde Medikamente
nehmen, missen haufig zur Toilette. Bitte
informieren Sie die Erzieherlnnen/Lehre-
rinnen lhres Kindes, damit diese entspre-
chende Regelungen mit der Klasse und
Ihrem Kind finden.

» Kinder, die Betablocker (zur Senkung von
Pulsfrequenz und Blutdruck) brauchen,
leiden oft unter Konzentrationsschwierig-
keiten. Bei Bastelarbeiten und anderen
Aktivitdten sowie der Beurteilung durch
die Lehrkrafte sollten diese darauf Rlck-
sicht nehmen.

» Kinder, denen Anticoagulantien (blut-
verdinnende Medikamente) verordnet
werden, riskieren auch bei leichten
Verletzungen einen erheblichen Bilut-
verlust oder innere Blutungen. Beim
Toben, Turnen und anderen kérperlichen
Aktivitdten (Schulsport) muss darauf
entsprechend geachtet werden. Auch
andere Kinder sollten das wissen und
Rucksicht nehmen. Wenn ein Sturz oder
eine andere Verletzung passiert ist, soll-
ten die Erzieherlnnen/Lehrerinnen Sie
direkt informieren und ggf. fur eine sofor-
tige é&rztliche Behandlung sorgen. Das
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Neid einiger Mitschuler wegen der ,Son-
derbehandlung beim Sport“ oder beson-
derer Prifbedingungen wegen Konzentra-
tionsstérungen wird sich nicht verhindern
lassen.

Offene und ehrliche Information und per-
sonliche Gesprache helfen aber in den
meisten Fallen, Verstdndnis und sogar
Verantwortungsgefuhl bei den Mitschi-
lerinnen zu wecken. Die bieten dann
vielleicht von sich aus an, die schwere
Schultasche zu tragen oder bei den Haus-
aufgaben zu helfen.

Aufsichtspersonal muss wissen, welche
fatalen Folgen eine Unterbrechung der
Medika-

Einnahme blutverdliinnender
mente haben kdnnte.

Foto: Natabuena - Envato Elements

Foto: Tseventyfourimages - Envato Elements

» Sie als Eltern ermdglichen lhrem Kind viel
mehr Freiheit und Spielraum, wenn Sie
rechtzeitig mit ihm die INR-Selbstkont-
rolle (Messung des Blutgerinnungswerts)
mit einem so genannten coaguchek-Ge-
rat einlben. Das Gerat wird von der
Krankenkasse bezahlt, wenn |hr/e Arzt/
Arztin einen Antrag gestellt und Sie eine
Einweisung erhalten haben. Dann kann
Ihr Kind seinen Wert alleine messen und
abschatzen, ob und wie viel Marcumar®
(oder vergleichbare blutverdiinnende
Arznei) nun notwendig ist.

» Herztransplantierte Kinder missen ihre
Medikamente besonders zuverléssig
und regelmaBig nehmen, vor allem
Immunsuppresiva (die eine AbstoBung
des Spenderherzens unterdriicken).

Informieren Sie die Erzieherlnnen/Leh-
rerlnnen, wie wichtig diese Arzneimittel
und eine peinlich genaue Beachtung der
Hygienevorschriften sind. Wenn z.B. ein
Magen-Darm-Virus in der Klasse kur-
siert, sollten die Eltern herztransplantier-

KAPITEL 15

ter Kinder informiert bzw. arztlicher Rat
eingeholt werden.

» Kléaren Sie die Lehrerlnnen auch Uber
die Erndhrung lhres Kindes auf, ob z.B.
bestimmte Lebensmittel nicht erlaubt
sind.
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KAPITEL 15

» Schilerinnen mit Herzrhythmusstérun-
gen sollten vom/ von der Kinderkardio-
login und von lhnen genau informiert
werden, was sie tun sollen, wenn das
Herz rast (sich zurlickziehen, durch Pres-
satmung den Herzschlag normalisieren)
oder stolpert.

Machen Sie die Lehrerlnnen mit den Medi-
kamenten lhres Kindes und deren evil.
Wirkungen vertraut. Ein ausfuhrlicher, gut
verstandlicher Arztbrief und eine Anwei-
sung fur den Notfall im verschlossenen
Umschlag an einem fir alle Lehrerinnen
bekannten Ort gibt Lehrern und Eltern
ein Gefuhl der Sicherheit. Befreien Sie
ggf. Ihre/n Kinderkardiologln bzw. Kinder-
arzt/-arztin von der Schweigepflicht. Dann
kénnen das Lehrpersonal bzw. Erstversor-
gerlnnen direkt bei ihm/ihr Rat einholen.
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Hinterlassen Sie Ihre Mobilnummer, damit
Sie erreichbar sind, falls lhr Kind einen
Unfall, Herz-Rhythmusstérungen oder
sonstige unvorhersehbare Einschrankun-
gen hat. Sie als Eltern haben die Pflicht,
vertrauensvoll an der schulischen Erzie-
hung lhres Kindes mitzuwirken.

Gehen Sie auf &ngstliche, Ubervorsichtige
Lehrerlnnen zu, sprechen Sie unsensible
Lehrkrafte an. Wenn Sie dem aus sprach-
lichen Grinden nicht gewachsen sind,
schalten Sie die Klassenpflegschaft oder
Ilhre/n Kinderarzt/-arztin bzw. Kinderkar-
diologln ein. Auch dazu missen Sie diese
von der &rztlichen Schweigepflicht entbin-
den. Eine offene intensive Zusammen-
arbeit und gezielte Aufklarung verhelfen
der Kita/der Schule, lhrem Kind und auch
Ihnen zu einer unverkrampften erfolgrei-
chen Kindergarten- bzw. Schulzeit.

Foto: rbv - iStock

Foto: bestproject - Envato Elements

16. Rehabilitation

Eine  Familienorientierte  Rehabiliation
(FOR) dient dazu, Ihrem Kind die Teil-
habe am Leben zu ermdglichen und / oder
gesundheitliche Schaden bzw. Einschran-
kungen zu beseitigen, zu mildern oder
deren Folgen zu beseitigen.

Bei der FOR heiBt der Patient Familie, die
als zusammenhéngendes System gemein-
sam behandelt wird. Wenn man sich das
wie mehrere ineinander greifende Zahn-
rader vorstellt, versteht man, dass es zu
einer Stérung kommt, sobald sich ein klei-
nes R&dchen verschiebt. Fur herzkranke
Kinder ist es wichtig und foérdert den Hei-
lungsprozess, unter moglichst gunstigen
familidaren Bedingungen aufzuwachsen.

KAPITEL 16

Oft leidet jedoch die Beziehung der Eltern
unter den permanenten Belastungen,
Paare trennen sich, weil sie sich nicht
genug um ihre Zweisamkeit kimmern
konnten. In der FOR lernen sie, neben dem
herzkranken Kind, wieder aufeinander und
auf die Geschwister zuzugehen.

Mehr Info bei unserer Sozialrechts-Hotline,
beim psychosozialen Dienst in Ihrer Klinik
oder in unserer FOR-Broschire:
www.bvhk.de.

Familienorientierte

Rehabilitation (FOR)

sowie .Jugend!—\fcm-aislen

-Reha

Herzkranke

Bundesverbang
Kinder o.v, \
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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 Jérg Ruterjans
Suurleegdenweg 5 - 26607 Aurich
Tel. 04941-60 44 316
info@herzkinder-ostfriesland.de
www.herzkinder-ostfriesland.de

Kleine Herzen Hannover e.V.
Hilfe fur kranke Kinderherzen

c/o Ira Thorsting

Wirringer Str. 21a - 31319 Sehnde
Tel. 0 179-50 97 103

ira.thorsting@t-online.de
www.kleineherzen.de

JEMAH e.V. Bundesverein Jugendliche und

Erwachsene mit angeborenem Herzfehler e.V.

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

www.jemah.de

Aktion Kinderherz e. V. Diisseldorf

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

Noonan-Kinder e.V. Deutschland

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

Elterninitiative herzkranker Kinder
Dortmund / Kreis Unna e.V.

c/o Mechthild Fofara

Vorholterstr. 63 - 44267 Dortmund

Tel. 02304-89 540

fofara@t-online.de
www.herzkinder-dortmund.de
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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.

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

Elterninitiative herzkranker Kinder,
Koln e.V.

c/o Ute Braun-Ehrenpreis

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

Herzkrankes Kind Aachen e. V.

c/o Jorg 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
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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:
Aschaffenburg
Berlin-Brandenburg
Bremen
Frankfurt-Darmstadt
Franken
Fulda
Koblenz-Westerwald-Taunus
Leipzig
Mainz-Bad Kreuznach
Pfalz-Rhein-Neckar
Stuttgart
Sidbayern
Thiringen
Wiesbaden-Risselsheim
Pumpis fur Herzis

Kleine Herzen Westerwald e.V.

c/o Ginter 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
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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

www.elhke.de

Herzkinder Unterland e. V.

c/o Heidi Tilgner-Stahl.

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

Herzklopfen Elterninitiative Herzkranke
Kinder Siidbaden e.V.

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

Junge Herzen Bayern

c/o Michael Brandmayer

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

ARVC-Selbsthilfe e.V.

c/o Ruth Biller

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

Ulmer Herzkinder e.V.

Saulgauer 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 unserer Webseite:
www.bvhk.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

fir 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




