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Februar 2015:

Normalstationen der MHH-
Kinderherzklinik werden
2015 fertig.

Zufriedene Gesichter bei der
Besichtigung der MHH-Kin-
derherzstation 68b in der Um-
bauphase.



Liebe Mitglieder,

Liebe Freunde der “Kletnen Herzen”

Der jahrliche Rechenschaftsbe-
richt Uber die Aktivitaten der
“Kleinen Herzen” auf den Kinder-
herzstationen der Medizinischen
Hochschule Hannover ist fur uns
immer ein Ansporn, unsere eh-
renamtliche Vereinsarbeit fortzu-
setzen, daruber nachzudenken,
wie wir die Spendenmittel effek-
tiv einsetzen kdnnen und ob sich
auch neue Perspektiven erge-
ben.

Wir sind uns bewusst, dass wir
mit den Spendengeldern hdchst
verantwortungsvoll umzugehen
haben. Die grof3e Zustimmung
zu den Projekten bestatigt uns
aber immer wieder, dass wir auf
dem richtigen Weg sind. Der Re-
chenschaftsbericht  informiert
uber die Projekte und die Ver-
einsziele sowie Uber unsere Fi-
nanzsituation.

Das Hauptziel der “Kleinen Her-
zen” ist seit 2006 der Ausbau der
Kinderherz-Stationen mit Eltern-
Kind-Zimmern. Sechs Zimmer
(zwei grole und vier kleine Zim-
mer) wurden zunachst von den
“Kleinen Herzen” und mit Hilfe
der MHH sowie eines weiteren
Elternvereins auf Station 68b
umgebaut und eingerichtet.

Im August 2014 haben wir eine
Vereinbarung fur den weiteren
Umbau auf der Stationsebene
unterschrieben. Insgesamt hat
der Verein “Kleine Herzen” zu-
nachst 200.000 Euro bewilligt.
Der Umbau auf der Kinderherz-
Station 68b soll Ende April und
der auf 68a Ende September
2015 fertig sein. Lesen Sie dazu

unseren Bericht auf Seite 8.

Ein bundesweit einmaliges Pro-
jekt startet im Juni 2015: Krisen-
interventionsbetreuer auf der
Kinderintensivstation der MHH-
Kinderklinik - eine Idee der “Klei-
nen Herzen”. Lesen Sie dazu un-
seren Bericht ab Seite 11.

Seit einigen Jahren sind wir dem
Bundesverband Herzkranke Kin-
der e.V. (BVHK) angeschlossen,
der sich auch auf politscher
Ebene fur die herzkranken Kin-
der und ihre Angehorigen ein-
setzt. 25 Selbsthilfevereine sind
im BVHK.

Die “Kleinen Herzen” profitieren

als Projektverein von der wichti-
gen Arbeit, die der Bundesver-
band leistet. So kdénnen wir
beispielsweise viele wichtige In-
formationsbroschuren und
Seminarhinweise fur Eltern herz-
kranker Kinder in den Wartebe-
reichen der MHH-Kinderklinik
auslegen.

Der BVHK unterstitzt unser
neues Projekt “Kriseninterventi-
onshelfer’. Lesen Sie dazu den
Beitrag von Hermine Nock, Ge-
schaftsfihrerin des BVHK in Aa-
chen, auf Seite 14.

Einen ganz wichtigen Part Uber-
nimmt Frau Dr. Nilgiin Kimil mit
dem Projekt “SoMitH - Sozialbe-
treuung mit Herz” auf den Kin-
derherzstationen: Sie kimmert
sich seit vier Jahren im Auftrag
der “Kleinen Herzen” um die El-
tern herzkranker Kinder. Alles in
Absprache mit der Pflegedienst-
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leitung und den Arzten. Lesen
Sie einen Bericht Uber die Arbeit
von Dr. Nilgtin Kimil auf Seite 15.

MHH-Kunsttherapeutin ~ Anne
Nissen hat gemeinsam mit dem
Verein “Kleine Herzen” vor drei
Jahren das Eltern-Mal-Projekt
ins Leben gerufen, das sehr er-
folgreich ist. Lesen Sie dazu ihre
Tagebucheintragungen ab Seite
16.

Stichwort “vor-Ort-Besichtigung”
Damit sich unsere Sponsoren
selbst ein Bild Uber den Einsatz
der Spenden machen konnen,
haben wir in den letzten Jahren
immer wieder Besichtigungster-
mine mit der Klinikleitung verein-
bart. Lesen Sie dazu ab Seite 34
einige Pressestimmen.

Wenn Sie zu unserem Rechen-
schaftsbericht Fragen, Anregun-
gen oder kritische Anmerkungen
haben: Wir sind sehr an dem
Dialog mit lhnen interessiert.
Denn nur gemeinsam mit lhnen
konnen wir die bisherige Arbeit
der “Kleinen Herzen” fortsetzen
und freuen uns, wenn Sie uns
auch weiterhin helfen.

Im Namen des Vereins “Kleine
Herzen” bedanke ich mich ganz
herzlich fur Ihre wunderbare Un-
terstutzung!

lhre

Ira Thorsting

Vorsitzende

Kleine Herzen Hannover e.V.



Auf eln Wort

vow Prof. Br. Hans Carlo Kallfelz

Ehrenmitglied des Vereins “Kleine Herzen Hannover”

Vom holzernen Horrohr
zum Kernspin-Tomographen

Von Florence Nightingale zur akademisch gebildeten Pflegekraft

Als 1820 der Pariser Arzt Laen-
nec das holzerne Horrohr zum
Abhoren des Herzens und der
Lunge beschrieb, war im glei-
chen Jahr Florence Nightingale,
sozusagen die Mutter der Kran-
kenpflege, in Florenz geboren
worden.

Beide konnten zu ihren Lebzei-
ten auch nicht in ihren kiihnsten
Traumen erahnen, welche Ent-
wicklungen die Medizin, die pfle-
gerische Versorgung der
Kranken und die Struktur der
Krankenhduser in den beiden
folgenden Jahrhunderten neh-
men wurden. Waren bis in das
frihe 20. Jahrhundert die Arzte
weitgehend noch auf die Ver-
dachtsdiagnose der Krankheiten
und Schmerzlinderung be-
schrankt, so konnten auch die
Pflegekrafte meist nicht mehr fur
die Kranken tun, als sie zu tro-
sten, liebevoll zu pflegen und bei
einer vielleicht moglichen spon-
tanen Erholung zu unterstutzen.
Beide Berufsgruppen waren also
sehr unmittelbar auf ihre Patien-
ten ausgerichtet. Die Hospitaler
verfugten oft, und das zum Teil

bis zur Mitte des letzten Jahr-
hunderts, nur Uber grol3e Kran-
kensale mit bis zu 20 und mehr
Betten. Eine Privatsphare war
nicht vorhanden.

Dank der vor allem in den letzten
hundert Jahren rasanten Ent-
wicklung der Naturwissenschaf-
ten in allen Bereichen, erganzt
durch enorme technische Fort-
schritte, sind heute detaillierte
Krankheitsdiagnosen mit grofRer
Genauigkeit innerhalb kurzer
Zeit zu stellen. Parallel dazu
haben sich die Behandlungs-
moglichkeiten auf nahezu allen
Gebieten so verbessert und er-
weitert, dass man den meisten
Patienten eine erfolgreiche The-
rapie anbieten kann. Diese Fort-
schritte waren aber nur maoglich
durch den Einsatz stetig weiter
entwickelter technischer Metho-
den, die dem Arzt erlauben,
einen tiefen Einblick in die Le-
bensvorgange zu erhalten und
krankhafte Veranderungen und
ihre Auswirkungen auf den Kor-
per zu erkennen.

Die oft gescholtene Apparate-
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Medizin hat erst die Diagnose
vieler Krankheiten und deren er-
folgreiche Behandlung moglich
gemacht. Das Horrohr ist fur den
Arzt zwar unverandert ein wich-
tiges diagnostisches Instrument,
es bedarf aber weiterer, meist
technisch orientierter Diagnose-
Methoden.

Die Veranderungen in Diagnostik
und Therapie, ein echter Para-
digmen-Wechsel, blieb nicht
ohne Einfluss auf die Beziehun-
gen zwischen Arzt und Patient.
Die in frGheren Zeiten sehr enge
Bindung an meist einen Arzt ist
sicher nicht ganz verloren ge-
gangen, hat sich aber gelockert,
da sich immer mehr Spezialisten
aus den verschiedenen Gebieten
um einen Menschen kimmern.
So verliert der Kranke leicht den
Uberblick und fiihlt sich nicht sel-
ten mit seinen Problemen nicht
verstanden oder allein gelassen.
Der Vermittler zwischen Technik
und Mensch wird bendtigt, fehlt
aber oft, so entwickelt sich beim
Hilfe suchenden Patienten ein
Gefluhl der Verunsicherung.



Auf eln Wort

Auch die Krankenschwester,
deren Tatigkeit erst durch die
zielstrebige Arbeit von Florence
Nightingale zu einem Beruf auf-
gewertet wurde, hat ihre Rolle
verandert. Von einer helfenden
und trostenden Schwester ist sie
mehr und mehr zu einer Pflege-
Technikerin geworden, die zahl-
reiche Vorgaben zu beachten
und Aufgaben im Umfeld des Pa-
tienten zu erfillen hat. Die di-
rekte Beziehung zu ihrem
“Pflegeobjekt” droht dabei in den
Hintergrund zu treten, nicht zu-
letzt wegen des Zeitmangels in-
folge der vielen Kontrollen beim
Patienten und der Dokumentati-
onszwange.

Schliel3lich haben sich auch die
Krankenhauser dem Diktat von
Hygiene und Funktionalitat fol-
gend, von ihrer inneren Ausstat-
tung her so verandert, dass sich
sehr viele Kranke subjektiv nicht
wohl fuhlen. Grolke Krankenzim-
mer oder gar Sale, die Ubrigens
der sozialen Kommunikation
sehr forderlich waren, gehdéren
der Vergangenheit an. In den
kleinen, kahlen Patientenzim-
mern, oft mit technischen Gera-
ten ausgestattet, empfinden sich
viele Kranke als isoliert und von
der Welt abgeschnitten, eine
seelische Situation, die der Ge-
sundung nicht forderlich sein
mag. Daran vermdgen auch die
zur Verfugung stehenden Me-
dien nicht viel zu andern.

Kranke Kinder und ihre Eltern
fuhlen sich von dem technisier-

ten Umfeld und den ihnen oft
nicht verstandlichen organisato-
rischen Ablaufen in den heutigen
Krankenhdausern meist noch
starker betroffen als erwachsene
Kranke. Ihnen durch ein kindge-
rechteres Ambiente bei Auswei-
tung der Privatsphare eine
Erleichterung der seelischen Be-
lastungen zu schaffen, sollte
demnach das Ziel der Kranken-
haustrager sein. Da jedoch die fi-
nanziellen Engpasse bei den
medizinischen Institutionen Ver-
besserungen der Infrastruktur
weitgehend verhindern, haben
sich zahlreiche Eltern-Selbsthil-
fegruppen aus verschiedenen
padiatrischen Bereichen ent-
schlossen, ihre Aktivitaten auf
diesen Bereich auszudehnen. So
sind an vielen Kliniken mit der fi-
nanziellen Unterstltzung vorbild-
liche Strukturen geschaffen
worden. Der Verein ,Kleine Her-
zen Hannover“ hat zum Beispiel
durch unermudliche, sehr erfolg-
reiche Aktivitaten die finanziellen
Grundlagen schaffen kdnnen flr
Umbauten und verbesserte Aus-
stattung von Krankenzimmern
und Raumen fiir Arzte und Kin-
der-Krankenschwestern. Dar-
uber hinaus wurden Mittel
aufgebracht fur eine psychologi-
sche Betreuung von Eltern und
Pflegekraften. Diese Anstren-
gungen verdienen hochste Aner-
kennung, dienen sie doch nicht
nur den kranken Kindern und
ihren Eltern, sondern dokumen-
tieren auch die Achtung vor den
Leistungen der Mitarbeiter.

Ehrenmitglied seit 2013:

Prof. Dr. med. Hans Carlo Kall-
felz, ehemals Direktor der Abtei-
lung Kinderheilkunde,
Padiatrische Kardiologie und
Padiatrische Intensivmedizin an
der Medizinischen Hochschule
Hannover, ist Ehrenmitglied des
Vereins ,Kleine Herzen Hanno-
ver®. Allerdings hatte der Umtrie-
bige eine Bedingung: ,Ich will
nicht nur reprasentieren, son-
dern aktiv mitarbeiten! — Das
kann dem Verein nur recht sein:
Prof. Kallfelz gehort zu den Be-
grundern der Kinderkardiologie
in Deutschland und engagiert
sich bis heute in der Deutschen
Herzstiftung. Dafur wurde ihm
2005 das Verdienstkreuz am
Bande des Verdienstordens der
Bundesrepublik  Deutschland
verliehen. AulRerdem ist er Eh-
renmitglied der Deutschen Ge-
sellschaft  fur  Padiatrische
Kardiologie und arbeitet im Wis-
senschaftlichen Beirat der For-
dergemeinschaft Deutsche
Herzzentren mit.

In den letzten Jahren setzte sich
Hans Carlo Kallfelz besonders
fur die Belange von Jugendli-
chen und Erwachsenen mit an-
geborenen Herzfehlern (EmaH)
ein. Besonders die Zertifizierung
von Kliniken und niedergelasse-
nen Arzten ist ihm wichtig. Allein
in Deutschland leben heute rund
200.000 bis 230.000 Erwach-
sene, die mit einem Herzfehler
zur Welt gekommen sind. -



was uns wichtig tst

Alleine in der Bundesrepublik
Deutschland kommen pro Jahr
etwa 7.000 Kinder mit einem
angeborenen Herzfehler zur
Welt. Den meisten von ihnen
kann mit den Mitteln moderner
Hochleistungsmedizin geholfen
werden. Etwa 4.500 dieser Kin-
der bendtigen aber eine Opera-
tion am offenen Herzen. Die
Klinik fur Padiatrische Kardiolo-
gie und Padiatrische Intensiv-
medizin der Medizinischen
Hochschule Hannover (MHH)
ist eines der weltweit fihrenden
Zentren. Allerdings: Die MHH
arbeitet defizitar — gerade, weil
hier die schwersten Falle be-
handelt werden und weil in
Deutschland die Abrechnung
nach Fallpauschalen gilt. Ge-
spart wird bei der Betreuung
der Patienten und ihrer Fami-
lien und der Ausstattung der
Stationen.

Hier springen — nicht nur in
Hannover — gemeinnutzige Ver-
eine ein. Der Verein ,Kleine
Herzen Hannover — Hilfe fir
kranke Kinderherzen® entstand
aus der ,Initiative Kleine Her-
zen“, die 2006 von der Journa-
listin Ira Thorsting gegrundet
wurde. Spenden flieken zu 100
Prozent — also ohne Abzug fur
Verwaltung oder Ahnliches - in
genau definierte Projekte, die in
enger Zusammenarbeit mit den
Mitarbeitern der MHH-Kinder-
herzklinik entwickelt werden. Im

Vordergrund stehen dabei die
familienfreundliche Ausstattung
der Stationen und die psycho-
logische und soziale Betreuung
der jungen Patienten und ihrer
Angehorigen.

2007 begann die ,lnitiative
Kleine Herzen® mit der Einrich-
tung von Eltern-Kind-Zimmern,
damit die herzkranken Kinder
wahrend der oft langen Klinik-
aufenthalte nicht ohne familiare
Betreuung bleiben. Im Septem-
ber 2015 werden wir unser Ziel
endlich erreichen: zwei Statio-
nen mit insgesamt 14 Patien-
tenzimmern sind dann fertig.
Zwei Betten dort, wo friher bis
zu sechs standen, dazu Klapp-
betten fir jeweils einen Eltern-
teil.

Einzelzimmer fur Jugendliche
und Erwachsene, denn auch
die werden von den Kinderkar-
diologen betreut, wenn sie
einen angeborenen Herzfehler
haben. Ein neues Spielzimmer
und ein Eltern-Ruheraum, ein
heller Flur als ,angstfreie Zone*,
freundliche Arzt- und Behand-
lungsraume, zu gleichen Teilen
finanziert von den ,Kleinen Her-
zen“ und einem Partnerverein.
Aus Spendengeldern werden
zudem auf der einen Station die
Flurtiren verbreitert, um Lie-
gendtransporte von Patienten
zu erleichtern, auf der anderen
Station die Fensterfronten aus-

getauscht, um den umlaufen-
den Balkon fur die Patienten
und ihre Angehdrigen besser
nutzbar zu machen. Die Stati-
onskuche war schon vorher zur
<JKommunikationszentrale“ um-
gestaltet worden , wo auch Pa-
tienten essen kdnnen, die das
Bett verlassen durfen. Und weil
die beiden Vereine so viel Geld
in den Umbau gesteckt haben,
hat sich auch die MHH nicht
lumpen lassen: Jedes Patien-
tenzimmer hat jetzt Dusche und
Toilette. Die ,Kleinen Herzen®
wollen im Dialog mit Arzten und
Pflegekraften neue Standards
der Betreuung von jungen Men-
schen mit angeborenem Herz-
fehler durchsetzen.

Grol3e Worte, die sich aber je-
derzeit auf ihren Wahrheitsge-
halt Uberprifen lassen. So
sorgte der Verein dafur, dass
eine Psychologin sich auch um
die Angehorigen der Patienten
kimmert. Dafur wurde ein ehe-
maliges Labor in ein Bera-
tungszimmer verwandelt. Auch
die Sozialbetreuerin der Kin-
derherzklinik ist hier unterge-
bracht. ,Kleine Herzen
Hannover® finanziert diese
Stelle, damit den Familien der
Patienten in ihrer besonders
belasteten Situation geholfen
werden kann, wenn es etwa um
Antrage an die Kassen, um die
Vorbereitung einer Reha oder
die Suche nach einem Betreu-



was uns wichtig tst

ungsplatz geht. Die Betreuerin
ist mehrsprachig und kann so
auch auf die Bedurfnisse von
Migranten-Familien eingehen.

In Kooperation mit dem Ethno-
Medizinischen Zentrum Hanno-
ver wurde daruber hinaus ein
Dolmetscherdienst eingerichtet,
der den Arzten und Betreuern
der MHH-Kinderherzklinik zur
Verfligung steht. Die Uberset-
zer und Dolmetscher sind me-
dizinisch geschult und
erleichtern die Verstandigung in
uber 50 Sprachen. Fur die Ein-
richntung des Dolmetscherdien-
stes in der MHH-Kinder-
kardiologie und fur sein Enga-
gement in der multikulturellen
Betreuung von Patienten und
ihren Familien bekam der Ver-
ein ,Kleine Herzen Hannover*®
ubrigens 2011 einen Integrati-
onspreis des Deutsch-Turki-
schen Netzwerkes (DTN).

Die seelische Betreuung der
Patienten, ihrer Familien, aber
auch der Mitarbeiter liegt uns
sehr am Herzen. Auf der Inten-
sivstation zum Beispiel ist die
Belastung besonders grol}. Die
.Kleinen Herzen® finanzieren
hier den Einsatz eines Psycho-
logen fur die Supervision. Re-
gelmaRig treffen sich Arzte und
Schwestern, um sich ihre Sor-
gen von der Seele zu reden.
Dieses Projekt wird wissen-
schaftlich begleitet und hat

schon nach zwei Jahren er-
staunliche Ergebnisse ge-
bracht: mehr Offenheit im
Umgang der verschiedenen
Berufsgruppen, mehr Koope-
ration, weniger ,Reibungsverlu-
ste”. Das kommt den kranken
Kindern zugute!

Wir gehen aber weiter: Gerade
auf der Intensivstation gibt es
haufig Konflikte zwischen ver-
zweifelten Eltern und jenen, die
sich im Dauerstress fur die Ret-
tung von schwerstkranken Kin-
dern einsetzen. Beiden Seiten
wird jetzt geholfen, indem Arzte
und Schwestern psychologisch
zu ,Krisenbegleitern® weiterge-
bildet werden. Ein neues Bei-
spiel daflurr, dass es manchmal
nur auf die pfiffige Idee an-
kommt, bestehende Moglich-
keiten richtig zu nutzen, denn
geschulte Kriseninterventions-
helfer sind schon lange im Ein-
satz und haben sich bei vielen
Notfallen bewahrt. Nur eben
bisher nicht innerhalb der Klini-
ken. Wir werden Sie in dieser
Broschure eingehend uber die-
ses ,Leuchtturm-Projekt* infor-
mieren.

Auch auf der Intensivstation
setzen sich die ,Kleinen Her-
zen“ dafur ein, dass die Eltern
maoglichst viel bei ihren kranken
Kindern sein konnen. Nachts
werden sie von der MHH in um-
liegenden Hotels unterge-

bracht. Aber was ist in beson-
deren Notfallen? Und was ist,
wenn der Patient im OP ist oder
die Angehorigen aus anderen
Grinden nicht am Bett bleiben
konnen? Seit 2014 gibt es auch
fur sie einen Ruhe- und Warte-
raum, nur wenige Meter von
der Intensivstation entfernt.
Dorthin konnen die Eltern sich
jetzt zurlckziehen, fernsehen,
Wasser, Kaffee oder Tee trin-
ken, sich in der kleinen Einbau-
kiche eine Mikrowellen-
Mahlzeit zubereiten. Und in be-
sagtem Notfall konnen sie dort
auch schlafen. Der Hannover-
sche Architekt Ralf Del Bianco
hat ehrenamtlich die Gestal-
tung dieses Raumes Ubernom-
men, und die Sparkasse
Hannover half den ,Kleinen
Herzen® mit einem Riesen-
scheck bei der Finanzierung.

Genug Projekte fur einen Ver-
ein, der gerade mal aus zwolf
tatfreudigen Mitgliedern be-
steht? Keineswegs! Neue
Plane sind schon in Arbeit. Da
ist zum Beispiel die Idee, frisch
operierte Herzkinder moglichst
schnell und direkt am Kranken-
bett zu mobilisieren. Aber das
ist vielleicht ein Thema flr den
Rechenschaftsbericht 2016 der
,Kleinen Herzen“...



Statlonsumbau

» Wir Alt-68er!*

Wohl gemerkt: Es gibt 68 a und
68 b. Die Normalstationen der
Klinik far Padiatrische Kardiolo-
gie an der Medizinischen Hoch-
schule Hannover. Seit fast zehn
Jahren setzen sich die ,Kleinen
Herzen® daflr ein, dass junge
Herzpatienten und ihre Angeho-
rigen hier in einer freundlichen
und Angst nehmenden Atmo-
sphare aufgenommen werden.
Wir machten uns von Anfang an
fur die Einrichtung von Eltern-
Kind-Zimmer stark, in denen
nicht mehr bis zu sechs Kinder
untergebracht werden, sondern
hochstens zwei. Und die Mutter
sollen auch ein bequemes Bett
haben, sich an der Pflege betei-
ligen, mitbekommen, was mit
ihren Kleinen oder schon GroRRe-
ren geschieht.

Fast zehn Jahre! Und es lag kei-
neswegs an uns oder an man-
gelnder Unterstitzung unserer
Spender und Sponsoren! So

August 2014: Unterzeichnung der Vereinbarung fiur den weite-
ren Ausbau der Kinder-Herzstationen der Medizinischen Hoch-
schule Hannover - von links: Volker Radke und Ira Thorsting
(,,Kleine Herzen Hannover“), Rainer Schadow (MHH-Bauver-
waltung), Prof. Dr. Philipp Beerbaum (Direktor der MHH-KIinik
fiir Pad. Kardiologie und Pad. Intensivmedizin), Hanns Werner
Staude und Jorg Rosenbaum ("Kinderherz Hannover").

etwas dauert halt!

Zuerst waren es nur sechs Zim-
mer, fur deren Umbau wir sam-
melten. 2011 waren sie fertig.
2009 beschloss das Prasidium
der MHH die sogenannte Ebe-
nen-Losung: Eine zweite, be-
nachbarte Station sollte der
Kinderherzklinik zugeordnet wer-

den, um Uberbelegungen zu ver-
hindern und kunftigem Bedarf
gerecht zu werden. Und die
,Kleinen Herzen® warben weiter
um Unterstutzung. Unser Grund-
satz blieb bestehen: Wir finan-
zieren nicht den allgemeinen
Umbau, die Instandsetzung von
Gebauden und Technik, sondern
nur das, was im Interesse der
Patienten ,oben drauf
kommt“ — helle wohnliche
Mobel, ein Spielzimmer,
einen Elternruheraum, eine
Klche, in der auch Patien-
_ten essen konnen, die
d schon wieder das Bett ver-
lassen durfen. Einen ge-
mutlichen Raum, in dem
E sensible Gesprache mit der
1 Psychologin oder der von
uns finanzierten Sozialbe-
treuerin stattfinden konnen;
eine bunte Kinderwelt, in
der eine Herz-echo-
Untersuchung ohne Angst
ablauft.



Marz 2015: Die umgebaute Stationsebene wird
auch uiber sechs Einzelzimmer verfluigen.




2015 ist ein aufregendes Jahr!
Zuerst musste die ganze Station
68 b in ein Ausweichquartier um-
ziehen, damit auch die Raume,
die schon umgestaltet waren,
noch einmal auf Vordermann ge-
bracht werden konnten; unter
anderem fehlten in zwei Zim-
mern noch Duschen und Toilet-

ten, und die Turen sollten ver-
breitert werden, um Liegend-
transporte zu erleichtern. Der
Flur wurde auch hell und fréhlich
gestaltet.

Mitte April war das alles erledigt,
die Station kehrte zurtick, und 68
a kam dran. Da ist sehr viel mehr

Noch nicht ganz fertig:
Stationsflur auf der Kinderherzstation.

zu tun. Zum Beispiel finanzieren
die ,Kleinen Herzen“ und ihr
Partnerverein ,Kinderherz Han-
nover“ den Austausch samtlicher
Fensterfronten, um den Patien-
ten und ihren Familien einen
besseren Zugang zum umlau-
fenden Balkon zu ermoglichen.
Ansonsten: tolle Entwurfe des
Architektenburos Schonhoff-
Wiese & Partner, voller Einsatz
fur die MHH-Bauabteilung unter
Rainer Schadow.

Im September wird auch die
zweite Station fertig. Die ,Kleinen
Herzen“ — ebenso wie ihr Part-
nerverein — werden dann je
200.000 Euro in dieses Projekt
investiert haben.

Alles mit Hilfe unzahliger
Spender und Sponsoren,
denen wir an dieser Stelle
herzlichst danken!




Kriseninterventionshelfer

Neue Ideen gegen
die Verzweifelung

,Kleine Herzen‘ unterstiitzen
den Aufbau eines Netzwerks
von Krisenbegleitern

Besonders auf der Kinderinten-
sivstation ergeben sich immer
wieder traumatische Situationen:
auf der einen Seite Eltern, die
eine Diagnose oder gar den Tod
ihres Kindes nicht akzeptieren
wollen, die Arzten und Pflege-
kraften Vorwurfe machen, sich in
ihrer Verzweiflung nicht richtig
angesprochen fuhlen; auf der
anderen Seite eben diese Arzte
und Krankenschwestern, die sich
durch die verbalen und zuweilen
sogar korperlichen Attacken ver-
unsichert oder bedroht fuhlen,
sich selbst standig fragen, ob sie
in der Hektik des Stationsalltags
wirklich alles Erdenkliche fur die
Rettung des Kindes getan
haben, wahrend sie sich gleich-
zeitig schon wieder anderen Pa-
tienten und deren Angehorigen
zuwenden mussen.

Psychologen und Seelsorger
sind an der MHH zwar vorhan-
den, aber sie kénnen im Be-
darfsfall nicht schnell genug
aktiviert werden. Im intensiven
Dialog mit Dr. Sasse kamen die
.Kleinen Herzen“ daher zur Ein-
sicht, dass primar die Feldkom-
petenz  der Arzte und
Krankenschwestern genutzt und
verstarkt werden sollte. Die Aus-
bildung der Kriseninterventions-
helfer flr Kinderintensivstationen

in ganz Norddeutschland soll nur
der Beginn einer bundesweiten
Aktion sein.

Dr. Michael Sasse (Ltd. Ober-
arzt der Kinderintensivstation an
der Medizinischen Hochschule
Hannover):

“Ziel des Projektes ist der Aufbau
eines bisher einzigartigen psy-
chosozialen Kriseninterventions-
netzwerks fur schwer chronisch
erkrankte Kinder und deren Fa-
milien. Beteiligt werden Arzte,
Pflegepersonal, Therapeuten,
Seelsorger, Psychologen, Kran-
kenpflegeschulen, die Akademie
fur Kinderintensivmedizin der
MHH und Studierende.

Durch den Einsatz professionell
geschulter Ansprechpartner weit
uber den Zeitraum des Klinikauf-

11

enthalts oder des Todes des Kin-
des hinaus kann den Familien
zum einen eine Anlaufstelle ge-
boten werden und zum anderen
die Wiedereingliederung der El-
tern in den Alltag begleitet und
gefordert werden.

Krisenintervention und Trauma-
psychologie flr den padiatri-
schen Bereich wird in
Deutschland nur vereinzelt an-
geboten. Die wenigen Kinder-
traumapsychologen  verfugen
nicht Uber Kapazitaten bei aku-
ten Ereignissen, und die Krisen-
interventionshelfer der Kirchen
oder der Rettungsorganisationen
sind nur bedingt in der Lage, die
Hilfe Gber einen langeren Zeit-
raum zu verstetigen.

Daruber hinaus verfligen sie nur
uber wenig Erfahrung mit Kin-
dern und deren Geschwistern.
Ihr Arbeitsschwerpunkt liegt bei
Krisen von Erwachsenen und
deren Angehorigen. Die Kinder,
die Familien und die Geschwister
sind daher vor allem auf lange
Sicht deutlich unterversorgt.
Aspekte der Krisenintervention
werden in der Pflegeausbildung
wie auch im Medizinstudium nur
minimal gelehrt. Interdisziplinar
findet die Ausbildung bisher nicht
statt. Mit der Integration des Pro-
jektes in die studentische Lehre,
in die intensivmedizinische Wei-
terbildung und die der Pflege-
schulen soll eine dauerhafte
Nachhaltigkeit erreicht werden.
Ziel ist hier eine mdglichst frihe
Bewusstwerdung des Themas
und die Aufnahme der Techniken
zur Krisenintervention in das
standardisierte Curriculum der
verschiedenen Ausbildungen.



Kriseninterventionshelfer

Durch den Aufbau eines psycho-
sozialen Netzwerkes von mehr
als 40 Kliniken kann die Versor-
gung der Familien von chronisch
kranken Kindern mit krisenhaften
Ereignissen heimatnah nach
Entlassung aus der Zentralklinik
gewahrleistet werden. Aus jeder
der teilnehmenden Kliniken sol-
len Fachkrafte aus verschiede-
nen Berufsgruppen geschult
werden, damit sie als Ansprech-
partner vor Ort fungieren kon-
nen.

Eine Verzahnung mit bereits be-
stehenden Angeboten, z. B. der
Feuerwehr oder anderer Ret-
tungsorganisationen, wird ange-
strebt. An den Heimatorten
werden die regionalen Krisenhel-
fer dann geeignete Dauerbetreu-
ungen fur die  Familien
organisieren. Eine Hotline wird
angeboten, damit Eltern auch
aulerhalb der Ublichen Arbeits-
zeiten die Moglichkeit haben,
Hilfe einzufordern.

Kostenaufstellung
Initiierungsphase

Beschreibung

Ein weiterer wichtiger Aspekt des
Projektes ist die Professionali-
sierung des Personals im Um-
gang mit schweren,
lebensbedrohlichen Krisen bei
chronisch kranken Kindern und
deren Familien. Schwere Akuter-
krankungen und der Tod von Kin-
dern ist auch flr das Personal
eine aulderordentlich grol3e emo-
tionale Belastung. Diese Last
fuhrt in vielen Fallen zu einem
fruihen Burn-Out-Syndrom, vor
allem beim Pflegepersonal. So
ist die durchschnittliche Arbeits-
dauer von Pflegenden auf Inten-
sivstationen nicht langer als 5
Jahre. Fur arztliches Personal
gilt Ahnliches. Die professionelle
Ausbildung zum Krisen-
interventionshelfer soll die Mitar-
beiterlnnen auf Intensivstationen
emotional stabilisieren und ihnen
im Umgang mit den Kindern und
Familien mehr Sicherheit geben.

Die bereits in der MHH beste-
hende interprofessionelle Be-

Qualifizierung zum Krisenbegleiter a 4 Tage
(2 Arzte, 2 Pflegekrafte pro Klinik) - 2 Kurse (30 Personen)

+ Tagungspauschale

treuung obengenannter Familien
sowie die Einrichtung einer re-
gelhaften Supervision bei krisen-
haften Ereignissen haben im
Team wesentlich zu einer emo-
tionalen Stabilisierung und ge-
steigerten Arbeitszufriedenheit
gefuhrt. Die Ruckmeldungen der
betroffenen Familien sind auler-
ordentlich positiv.

Fur die Ausbildung konnte das
IHR — Institut fUr Human Resour-
ces aus Freiburg gewonnen wer-
den. Das dortige Kursprogramm
zur Ausbildung von Kriseninter-
ventionshelfern und zur Netz-
werkarbeit ist viel erprobt und
wird unter anderem bundesweit
von Deutschen Roten Kreuz ge-
nutzt. Es ist eingebunden in das
Netzwerk psychosoziale Notfall-
versorgung und bietet damit
gleichzeitig eine bereits beste-
hende deutschlandweite Netz-
werkplattform, in die das Projekt
direkt eingebettet werden kann.”

Kosten (in Euro)

8.000
1.440

Qualifizierung zum Netzwerkorganisator a 2 Tage (1 Person pro Klinik)

1 Kurs (15 Personen)
+ Tagungspauschale

2.400
360

Fortbildungen fur Krisenbegleiter und Netzwerkorganisatoren a 2 Tage

2 Kurse
+ Tagungspauschale
Fahrtkosten

Supervision fur Krisenbegleiter und Netzwerkorganisatoren

2 Termine

4.000
720
700

800



Kriseninterventionshelfer

+ Tagungspauschale 120
Kontaktstelle Elterngruppe im 1. Jahr 1.000
Telefonische Krisen- und Infohotline 1.000
Gesamtsumme 20.540

Projektausweitung liber das gesamte PIN

Beschreibung Kosten (in Euro)

Kurs zum Krisenbegleiter (2 Arzte, 2 Pflegekréfte pro Kilinik)

11 Kurse (165 Personen) 44.000
+ Tagungspauschale 7.920
Qualifizierung zum Netzwerkorganisator (1 Person pro Klinik)

3 Kurse (45 Personen) 7.200
+ Tagungspauschale 1.080
Fortbildungen fur Krisenbegleiter und Netzwerkorganisatoren a 2 Tage

4 Kurse 8.000
+ Tagungspauschale 1.440

Fahrtkosten 2.400
Supervision fur Krisenbegleiter und Netzwerkorganisatoren - 6 Termine  2.400

+ Tagungspauschale 360
Kontaktstelle Elterngruppe im 1. Jahr 10.000
Telefonische Krisen- und Infohotline 2.000
Gesamtsumme 86.800

Nachhaltigkeit / Netzwerkpflege

Beschreibung Kosten (in Euro)
Y4 der Gesamtkosten/ Jahr 30.000
Gesamtsumme fiir zunachst 2 Jahre 60.000

Zusiatzliche Kosten

Beschreibung Kosten (in Euro)
Wissenschaftliche Begleitung und Evaluation (zunachst 3 Jahre) 30.000
Gesamtsumme 30.000

Erlauterungen zu der Kostenaufstellung:

» Tagungspauschale: Getranke (Kaffee, Kaltgetranke) und Miete fur die Seminarraume
 Fahrtkosten: An- und Abfahrtskosten der Dozenten

* Telefonische Krisen- und Infohotline: fur betroffene Eltern und Angehdrige; 24 Stunden mit speziell
qualifizierten psychosozialen Fachkraften des Netzwerks PSNV (Psychosoziale Notfallversorgung)
besetzt

Weitere Kosten, die im Zusammenhang mit dem Dienstverhaltnis der Teilnehmer stehen (Bildungsur-
laub, Freistellungen, Arbeitszeitausgleich, evtl. Zulagen) sowie Fahrt- und Unterbringungskosten fur
die Teilnehmer sind vom Arbeitgeber und/ oder den Teilnehmern zu tragen.
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Kriseninterventionshelfer

Der Bundesverband Herz-
kranke Kinder e.V. unterstiitzt
das Projekt ,,Kriseninterventi-
onshelfer®:

“Die Nachricht, dass das unge-
borene Kind einen komplexen
Herzfehler haben wird, dass die
Operation am offenen Herzen
des Neugeborenen nicht den ge-
wunschten Erfolg brachte oder
gar dass das geliebte Kind an
seinem Herzfehler gestorben ist,
sturzt Eltern in eine Trauer un-
vorstellbaren Ausmalies. Beson-
ders traumatisierend ist es, wenn
die schlechte Nachricht unsensi-
bel und unter ungeeigneten Be-
dingungen uberbracht wurde: in
Hektik, auf dem Flur oder gar per
Telefon durch gestresste Arzte
mitten im Klinikalltag, die diese
verantwortungsvolle  Aufgabe
.,nebenbei“ erledigen muissen.
Unter solchen Umstanden kann
der naturliche Trauer- und Verar-
beitungsprozess nicht beginnen
und chronifiziert sich haufig, was
sich auf die Leistungsfahigkeit
auswirkt — bis hin zur dauerhaf-
ten Arbeitsunfahigkeit. Bei chro-
nisch kranken Kindern ging meist
ein langer Kampf um das Uber-
leben voraus, die Familie hat oft
jahrelang an ihrer Belastungs-
grenze gelebt und verflgt Gber
keinerlei Kraftreserven mehr. Fur
eine erfolgreiche Verarbeitung
ohne Langzeitschaden fur Kor-
per und Geist ist es jedoch uner-
Iasslich, das Leid zulassen und
mit ihm leben zu kénnen.

Geschwister sind doppelt be-
troffen

Wenn Kinder einen geliebten
Bruder / die geliebte Schwester
verlieren oder ein schwer kran-

kes Baby den Familienalltag ,auf
den Kopf stellt, missen sie oft
plotzlich auch noch die Aufmerk-
samkeit ihrer wichtigsten Be-
zugspersonen missen: den
Eltern, die all ihre Kraft benoti-
gen, um ihre eigene Trauer zu
bewaltigen, abwesend oder
uberfordert sind und die Note der
Geschwister nicht erkennen kon-
nen. Oftmals verdrangen Kinder
dann ihren Kummer und reden
nicht daruber, um Mama und
Papa nicht zusatzlich zu bela-
sten. Eltern und Geschwister
sind korperlich und physisch ma-
ximal erschopft und kdnnen sich
gegenseitig kaum Halt bieten.
Dies kann abgefedert werden
durch geschulte Arzte und Pfle-
ger, die den richtigen Umgang in
solchen Krisengesprachen trai-
niert haben.

Familien, deren Kind monatelang
auf der Warteliste fur eine Herz-
transplantation stand, mussten
sehr oft schon vor dem geplan-
ten Eingriff krisenhafte Situation
uberstehen. Wie Eltern herz-
kranker Kinder, die zum Eingriff
am Herzen in die Klinik aufge-
nommen werden, kommen auch
sie aus einem grofden Einzugs-
gebiet ins Herzzentrum. Wenn
dann das uberlebensnotwendige
Spenderherz aufgrund des Or-
ganmangels nicht rechtzeitig ge-
funden wird und das Kind auf der
Warteliste verstirbt, brechen alle
Hoffnungen und auch die Kraft-
reserven der Eltern zusammen.
In solch elementaren Situationen
verlieren nicht nur die Eltern die
Fassung, ,flippen aus®, suchen
unter Umstanden ,Schuldige®
und reagieren aulderst emotio-
nal. Auch Arzte und Pfleger sind
dabei unvorstellbaren Belastun-
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gen ausgesetzt, fuhlen sich hilf-
los und Uberfordert, weil sie ja
selbst trauern, aber Trost und
Empathie spenden sollen.

Unser Angebot an Reha-Mal}-
nahmen und Elterncoachings fur
verwaiste Familien greift erst ca.
6 Monate nach dem Tod des ge-
liebten Kindes. Dabei erleben die
Therapeuten, wie schwer es ist,
die oben genannten traumati-
schen Erinnerungen an ein miss-
lungenes Gesprach zusatzlich
zum Verlust zu verarbeiten.
Umso wichtiger ist es, Arzte und
Pflegepersonal zu schulen und
vorzubereiten.

Das einzigartige, innovative Pro-
jekt "Kriseninterventionshelfer"
ist in allen deutschen Kinderklini-
ken notwendig und sinnvoll.
Durch landesweite interdiszipli-
nare Schulung ist es in vorbildli-
cher Art auf Nachhaltigkeit
ausgerichtet und dient sowohl
der Psychohygiene und Vorbeu-
gung von Uberlastung der Arzte
und Pfleger als auch der Vermei-
dung bzw. Minderung der Trau-
mata der betroffenen Eltern.
Chronisch und schwer kranke
Kinder und Jugendliche auf Kin-
der-Intensivstationen, und allen
voran herzkranke Kinder und
ihre Familien werden sehr davon
profitieren.

Der BVHK empfiehlt dartber hin-
aus, das Projekt "Kriseninterven-
tionshelfer-Fortbildung" in den
Katalog fiir die Arzte-und Pflege-
krafte-Fortbildungen aufzuneh-

men.

Hermine Nock
Geschaftsfiihrerin des BVHK
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,»Kleine Herzen“ finanzieren
seit vier Jahren diese Hilfe an
der MHH

Jeden Morgen schlipft Dr. Nil-
gun Kimil in einen weilRen Mantel
und geht zur Visite auf der Kin-
derherzstation der Medizini-
schen Hochschule Hannover.
Aber: Die junge Frau ist keine
Arztin; sie hat Wirtschaftswis-
senschaften studiert und in der
Turkei, ebenso wie in Deutsch-
land, in Banken gearbeitet. Diese
Vorkenntnisse setzt sie jetzt ein,
wenn die Familien der Patienten
durch die Diagnose ,angebore-
ner Herzfehler” nicht nur seelisch
schwer belastet sind, sondern
mit zusatzlichen Problemen kon-
frontiert werden. Dann gibt es
viele Fragen an Nilgin Kimil:
“Zur Behinderung, zur Pflege,
wie es weiter geht, ob es spe-
zielle Einrichtungen gibt. Wenn
alles gesetzlich geregelt ist, dann
bleiben keine Fragezeichen. Be-
sonders haufig beschaftige ich
mich aber zum Beispiel mit An-
tragen fur familienorientierte Re-
habilitation. Wenn die
Krankenkasse auch die Kosten
des Vaters ubernehmen soll,
dann ist die Frage, ob wir sie ir-
gendwie uberzeugen konnen.
Die Kassen sind dazu nicht ver-
pflichtet.”

Dr. Kimil ist nur fur die Kinder-
herzklinik der MHH und die Kin-
derintensivstation zustandig. Ein
Sonderfall an der MHH, denn
deren Sozialbetreuer missen
sich um viele tausend Patienten
und deren Angehdorige kimmern
und kénnen nicht jederzeit fur
jeden da sein. Bei den ,Herzkin-
dern“ aber ist der Leidensdruck
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besonders grof3. Der Verein
,Kleine Herzen Hannover® - ge-
grundet, um die Betreuung der
jungen Kranken zum Beispiel
durch die Einrichtung von Eltern-
Kind-Zimmern zu verbessern -
ubernahm die Kosten fur eine ei-
gene Sozialhelferin der Klinik.
Die Vereinsvorsitzende, Ira Thor-
sting, fand sogar eine besondere
Bezeichnung: ,SomitH* — Sozial-
betreuung mit Herz: ,Unser Sohn
wurde ebenfalls mit einem
schweren Herzfehler geboren
und in der MHH operiert. Wir wis-
sen, welchen Belastungen die
Eltern ausgesetzt sind, wie oft
sie mit Problemen konfrontiert
werden, die schnell und unburo-
kratisch geldst werden mussen.*
Oft ist es schon schwierig festzu-
stellen, wer bei Behdrden und
Krankenkassen im Einzelfall zu-
standig ist. Nilgln Kimil recher-
chiert, telefoniert, besorgt
Antragsformulare. Die werden
dann den Eltern nach Hause ge-
schickt, aber wenn es ans Aus-
fullen geht, sitzen die Familien
oft wieder in dem kleinen Bera-
tungsburo auf Ebene 68. Dr.
Kimil: ,Es gibt ganz verschie-
dene Themen. Bei Fragen Uber
Rehabilitation, den Schwerbe-
hindertenausweis oder Pflege,
Haushaltshilfe, Verdienstausfall,
Kinderkrankengeld kann ich di-
rekt weiter helfen. Manchmal
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brauchen die Eltern aber einen
Versicherungsmakler oder einen
Rechtsanwalt. Dann ist es meine
Aufgabe, eine Kontaktperson zu
finden.”

Und manchmal schittelt selbst
sie den Kopf: Da kommt eine Pa-
tientenfamilie aus Braunschweig,
die ihr zweites, gesundes Kind
auch tagsuber gerne in der Nahe
wissen mochte. ,Geht nicht",
heillt es zuerst, weil Hannover
nicht als Wohnort eingetragen
ist. Dr. Kimils Telefon lauft heil3.
Mit Erfolg naturlich: Das Kind be-
kommt einen Kindergartenplatz,
funf Minuten von der MHH ent-
fernt.

Und wenn alle praktische Unter-
stutzung durch die Sozialbe-
treuerin nichts hilft? Wenn das
Leid zu grof3 ist? Dr. Kimil:
»,Wenn die Eltern sich nur unter-
halten wollen, Uber Geflhle und
Angste, dann mache ich das.
Aber manchmal geht es schon in
die Richtung psychologische Be-
treuung. Dann sage ich stop, das
ist nicht mein Bereich. Dann sol-
len sie lieber mit der Psychologin
sprechen.” - Denn auch die gibt
es in der Kinderherzklinik. Dr.
Kimil steht mit ihr in regem Kon-
takt.

Ganz ohne Geflhle aber geht es
nicht: ,Als ich zum ersten Mal auf
der Intensivstation war, habe ich
gedacht, ob ich das ertragen
kann? Aber ich wusste auch,
dass diese Reaktion normal war.
Far niemanden ist das am An-
fang leicht. Fiir die Arzte nicht,
fur die Schwestern oder die El-
tern. Ich habe auch Kinder. Des-
halb kann ich hier nicht rein
professionell, ohne Gefuhle ar-
beiten. Das hilft mir aber, denn
mit Gefuhl kann man eine solche
Arbeit besser machen.” -



Eltern malenm mit
Anmne NLssen

- ein Projekt der “Kleinen Her-
zen”. Aus dem Tagebuch:

April 2014

Frau H.: ,Jetzt merke ich erst,
wie ruhig es sein kann. Ich bin ja
die ganze Zeit bei meinem Kind
am Bett, man ist nie alleine, und
im Krankenzimmer ist immer
eine Grund-Unruhe. Ich genielRe
gerade die Ruhe hier beim
Malen.”

Juni 2014

Frau K. (nach drei Monaten in
der Kilinik): ,Ich freue mich zwar,
endlich mit meinem kleinen Sohn
nach Hause zu durfen, zu mei-
nen anderen Kindern. Jedoch
bin ich auch traurig, weil ich jetzt
nicht mehr zum Eltern-Malen
kann. Das Malen ist wirklich eine
Entdeckung fur mich. Am Anfang
dachte ich, das ist nichts fur
mich, das kann ich nicht. Und
jetzt bin ich fast suchtig danach.
Ich mochte das unbedingt zu
Hause weiter machen.“ Und spa-
ter: "Dieses Gefuhl: nur das Bild,

die Farbe und ich! e
Ohne zu Uberle- =
gen. Das war|
schén. Ich hab
schon gedacht,
ich bin verruckt.
So ein Gefuhl
kannte ich noch [
gar nicht. Und |
uberhaupt, wenn .
ich mich an die
Unruhe im Kran-
kenhaus und in
mir erinnere. Hier
beim Malen, da
kam ich wenig-
stens runter, endlich zur Ruhe.
Anne, ich danke dir von ganzem
Herzen fir alles. Und - bleib wie
du bist.”

Juli 2014

Frau I.: ,Eigentlich hatte ich ge-
dacht, dass das Bild anders wird.
Aber so ist es auch gut. Ich muss
mich nur drauf einstellen. Das ist
wie im Leben, die Erwartungen,
die man hat. Zum Beispiel den-
ken alle, dass ein Kind, das ge-
boren wird,
gesund ist.
Und dann
kommt
doch alles
anders.” ...
,Die inne-
ren Herzen
sollen uns
darstellen.
Die vier
Herzen in
den Ecken
sollen die
vier Arzte
darstellen,

die alle bei der Operation betei-
ligt waren.”

November 2014

Frau S.: ,Ich habe die Stimmun-
gen gemalt, die wir durchlebt
haben. Wir wussten ja zu Beginn
gar nicht, dass unser Kind herz-
krank ist. Das war dann wirklich
ein Schock. Links oben im Bild
sieht man die hellen Farben. Da
dachten wir, dass alles in Ord-
nung war. Dann kam die Nach-
richt, dass unsere Kleine einen
Herzfehler hat. Deshalb habe ich
die dunklen Farben in der Mitte
des Bildes gemalt. Unten rechts
im Bild tauchen schon ein paar
Lichtblicke auf. Die Kleine ist ja
jetzt bereits einige Zeit auf der In-
tensivstation. Es sieht ganz gut
aus, sie schlagt sich tapfer. Wir
haben Grund zur Hoffnung.”

Dezember 2014

Frau O.: ,Das Bild zeigt den
Weg, den ich bisher gemeinsam
mit meiner vier Wochen jungen
Tochter gegangen bin. Obwohl
der Weg steinig ist und es viele



Fragen gibt, ist er trotz al-
ledem auch hoffnungsvoll.
Einige Probleme haben
sich, ahnlich wie Wolken,
aufgelost. Es ist jedoch
immer noch einiges zu be-
waltigen. Der Himmel mit
den Wolken sollen meine
Gedanken darstellen, die
ich mir wegen der Herzer-
krankung meiner Tochter
mache.”

Dezember 2014

Frau M.: ,Seitdem ich beim
Eltern-Malen mitgemacht
habe bei unserem letzten
Klinikaufenthalt, habe ich
das Malen fir mich ent-
deckt. Ich male jetzt auch
bei mir zu Hause. Das ist
fur mich eine richtige Kraftquelle
geworden.*

Februar 2015

Frau S. nimmt bereits seit eini-
gen Monaten beim Eltern-Malen
teil. Sie erzahlte mir heute: ,Ich
hatte letztes Jahr beim Eltern-
Malen ein Bild fur meine kleine
Tochter gemalt, die zum Glick
mittlerweile nicht mehr auf der In-
tensivstation liegt. Dieses Bild
verbinde ich ganz stark mit ihr.
Es bedeutet mir sehr viel. Es
hangt hier in Hannover in meiner
Unterkunft im Haus Schutzengel
Uber meinem Bett. Ich schaue es
jeden Tag an. Dieses Bild beru-

higt mich irgendwie. Es ist fur
mich so eine Art ,gute-Laune-
Bild“ geworden.”

Malen mit Patienten, Geschwi-
stern und Eltern wahrend der
Vorweihnachtszeit

November 2014

Frau S.: ,Wir kommen von weiter
her. Zu Hause sind ja noch mein
Mann mit den anderen beiden
Kinder. Am Wochenende besu-
chen sie uns, ihr kleines Ge-
schwisterkind, das auf der
Intensivstation liegt, und mich.
Man weil3 dann gar nicht, was
man am Wochenende machen

kann. Ilch mochte auch nicht in
die Stadt, mochte nicht von mei-
ner kleinen A. weg. Dazu habe
ich keine Ruhe. Wir freuen uns
wirklich sehr Uber das Malange-
bot am Wochenende. Das ist
genau das Richtige fur die bei-
den Madchen. Und fir mich
auch. Ich bin ganz glucklich aber
mein Bild.“

November 2014

Herr T.: ,Ich habe nach meiner
Herz OP eine schlechte Dia-
gnose bekommen. Mir geht das
nicht aus dem Kopf. Zuerst
wollte ich gar nicht beim Malen
mitmachen, dachte, ich kann
doch gar nicht malen. Ich bin nun
ganz verwundert: Wahrend ich
mein Bild gemalt habe, habe ich
kein einziges Mal an die Dia-
gnose und an meine Verzweif-
lung gedacht. Ich bin richtig
abgetaucht, versunken in meine
gemalte Landschaft, habe alles
um mich herum vergessen. Mit
diesem Ort, den ich gemalt habe,
verbinde ich sehr viele schone
Erlebnisse. Daran habe ich mich

erinnert.” -



Spowsorew

Glasklares Engagement

Griinder von Schollglas lasst
,»Kleine Herzen* mitfeiern

Kuppelsaal der Stadthalle Han-
nover. Ein grofler Rahmen fur
ein nicht minder groRes Ereignis.
Gunter Weidemann hatte einge-
laden, um ein Doppeljubilaum zu
feiern: seinen eigenen 80. Ge-

‘ I\'l

-
‘ S(-Imllulus leiert

\\
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125 - jahriges

burtstag und das 45-Jahrige sei-
ner Unternehmensgruppe
Schollglas mit Sitz in Barsing-
hausen. Den 500 Gasten aus
aller Welt hatte er in die Einla-

dung geschrieben: ,Statt Ge-
schenken...“ spenden! Denn
auch Andere sollten Grund zur
Freude haben — unter anderem
junge Menschen, die mit einem
Herzfehler zur Welt gekommen
sind und deshalb von den Spe-
zialisten in der Medizinischen
Hochschule Hannover behandelt
werden. Daher der Aufruf zu
Spenden zugunsten von ,Kleine

2

Jubilauwm it

Handen, die sich schutzend um
ein Herz legen — das Symbol der
,Kleinen Herzen®. Zu diesem
Zeitpunkt wusste allerdings noch
niemand, wie viel dieser Abend
an Spenden einbringen wurde:
42.251 Euro!

Wie heil3t ein Titel von Udo Jur-
gens, der an diesem Abend als
Stargast auftrat?

[Ein Scherenschnitt vom Logobild des Vereins ,Kleine Herzen
Hannover” an Giinter Weidemann als Dankeschén liberreicht
von der Vereinsvorsitzenden Ira Thorsting.

Foto: Jorns Thorsting]

Herzen Hannover®. Die Vorsit-
zende des Vereins, Ira Thorsting,
uberreichte dem eleganten Jubi-
lar die Kopie eines Scheren-
schnitts mit den bekannten

L2Alles aus Liebe"! Das gilt far
Gunter Weidemann, den Unter-
nehmer mit Herz, ebenso wie fur
die ,Kleinen Herzen®.

]



S‘PDV\/SDYBV\/

Sparkasse Hannover stiftet
12.000 Euro fur Eltern-Betreu-
ung in der MHH-Kinderklinik

Eines war den Beteiligten von
Anfang an klar: Die modernste
Kinderintensivstation Deutsch-
lands muss auch bei der Betreu-
ung der Patientenfamilien neue
Wege gehen. Bisher fehlte in der
Kinderklinik der Medizinischen
Hochschule Hannover einfach
ein Platz, an den sich schwer
traumatisierte Eltern zurickzie-
hen kdnnen, wo sie ,runterkom-
men“, wo aber auch sensible
Gesprache mit den Arzten statt-
finden kdnnen. Das ist jetzt an-
ders: Ein ehemaliges Labor

wurde mit Hilfe privater Geldge-
ber und Unterstutzer in einen
Ruheraum umgewandelt. Eine
Kaffeekliche, ein Bett, Fernseher
und Wasserspender, bequeme
Sitzmobel, eine kleine Essecke

und dazu gedampftes Licht, ein
FuBboden in Holzoptik und eine
Tapete wie zu Hause im Wohn-
zimmer. Der Hannoversche Ar-
chitekt Ralf Del Bianco hatte —
wie vorher schon flr die Inten-
sivstation — ganz ohne Bezah-
lung die Plane gemacht: ,Mir
kam es darauf an, dass hier
keine Klinikatmosphare zu spu-

ren ist.”

Dr. Michael
Sasse, Leitender
Oberarzt der In- |
tensivstation, [a
stimmt zu: ,Wir ar-
beiten rund um
die Uhr. Da kom-
men auch abends
oder nachts Pa- ®
tienten, zum Bei- |
spiel nach einem E&
schweren Unfall.
Jetzt haben die
Eltern die Mdglichkeit, ganz nah
beim Kind zu sein und sich doch
auch mal zuruckzuziehen. Das
ist im Gesamtkonzept der Station
das i-Tupfelchen.*

Und Professor Dr. Hans Carlo
Kallfelz, ehemaliger Chef der
MHH-Klinik fur Kinderkardiolo-
gie: ,Wir waren die Ersten in
Deutschland, die eine solche In-
tensivstation
fur Kinder hat-
ten. So einen
Elternruhe-
raum hatten
wir als Vision,

es nicht aus-
gesprochen,
weil wir erst
einmal froh
waren, dass
Uberhaupt die
Behandlung der kleinen Patien-
ten an der MHH moglich war.”

Ein Ruheraum, wie es ihn in der
MHH noch nicht gab. Zur offiziel-
len Ubergabe im Dezember
2014 kamen daher viele, allen
voran Dr. Andreas Tecklenburg,
Vizeprasident der Hochschule
und zustandig fur die Patienten-
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versorgung. Sein Kommentar:
.pDieser Raum ist wieder einmal
ein Zeichen dafur, dass durch Ei-
geninitiative ganz viel geschaffen
werden kann.“ — Eigeninitiative
vor allem der Mitarbeiter auf der
Intensivstation, aber auch des
Vereins ,Kleine Herzen Hanno-
ver®, der sich auf die Suche nach
einem Geldgeber machte. Der
war schnell gefunden: Die Spar-
kasse stellte aus Mitteln der Lot-
terie ,Sparen und Gewinnen®
12.000 Euro zur Verfigung. lhr
Vertreter bei der kleinen Feier-
stunde, Thomas Vof: ,Fur uns
war ganz klar: Hier muss etwas
getan werden. Es passt nicht in
die heutige Zeit, wenn Eltern auf
dem Flur sitzen und sich Sorgen
machen.”

Burgermeisterin Regine Krama-
rek hat sich selbst auf der Inten-
sivstation umgetan und bestatigt:
,Die Eltern wollen dabei sein,
aber sie wollen nicht stéren. Und
sie wollen wichtige Ablaufe nicht
unterbrechen. Dass es durch
einen solchen Ruheraum madg-
lich ist, sich in einer psychisch
schweren Situation sanft zurick-
zuziehen, das finde ich wunder-

bar.” -
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Der Weg in die Medien

Waitnachitsbdume mit Herz?
Gibt es bed IKEA.

Schwedische Weihnacht
IKEA setzt sich fiir herzkranke
Kinder ein

Eigentlich ist die Rollenverteilung
klar: Der Weihnachtsmann bringt
Geschenke. Aber diesmal wurde
er selbst reichlich bedacht. Der
alte Herr mit dem schlohweil3en
Bart konnte 21.027 Euro in sei-
nen Spendensack fur den Verein
,Kleine Herzen Hannover® ste-
cken. Die beiden IKEA-Hauser in
GroRRburgwedel und im EXPO-
Park Hannover hatten in der Ad-
ventszeit Weihnachtsbaume
verkauft und spendeten fur jede
Fichte oder Tanne 3 Euro. Geld,
das nun direkt in den Umbau
zweier Stationen in der Kinder-
herzklinik der Medizinischen
Hochschule Hannover flieft.
Dort entstehen neue Eltern-Kind-
Zimmer, aber auch Jugendliche
und Erwachsene mit angebore-

lichkeit, Familie, heile Welt im Christbaum und Bescherung.

nen Herzfehlern werden in Zu-
kunft besser untergebracht.

Die Geschaftsfuhrerinnen der
beiden Einrichtungshauser, Su-
sanne Rosendaal und Ute Bu-
sing, ubergaben den
Spendenscheck an die Vorsit-
zende der ,Kleinen Herzen®, Ira
Thorsting, und an Prof. Dr. Phil-
ipp Beerbaum. Der Direktor der
Padiatrischen Kardiologie und
Intensivmedizin fihrte die Besu-
cherinnen personlich durch seine
Klinik. Alles
konnten sie
diesmal nicht
sehen — wegen
der Baumal3-
nahmen. Aber
wenn die beiden
Herzkindstatio- ;
nen Mitte desE
Jahres  fertig{
sind, wird es ein

/
{
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positiven Sinne eben, mit

IKEA hilft den ,,kleinen Herzen®
Weihnachtsbaume fur guten Zweck

Weihnachten - das ist Besinn-

Weihnachten ist aber auch die
Zeit, anderen Menschen zu hel-
fen, denen es vielleicht nicht so
gut geht. Fir IKEA gehort es
seit Jahren zum guten Ton, ei-
nen Teil aus dem Verkauf von
Weihnachtsbdumen fir den
guten Zweck zu spenden. In
diesem Jahr werden pro ver-
kauften Tannenbaum drei Euro
zu Gunsten des Versins Kleine
Herzen Hannover e.V. - Hilfe fiir
kranke Kinderherzen" gespen-
det. Mit dem Geld soll der Um-
bau von Patientenzimmern in
Eltern-Kinderzimmer auf der
MHH-Kinderherzstation gefér-
dert werden.

Im letzten Jahr (berreichten die
beiden Hannoveraner IKEA-H&u-
ser als Spendenerlés aus der
Weihnachtsbaumaktion knapp
22,000 Euro an ,Business for
Kids*. Mit dem Geld wurden drei
Kinderprojekte gefordert.

Fest geben, und dafir haben Su-
sanne Rosendaal und Ute Bu-
sing schon fest zugesagt. Sie
wollen 2015 noch mehrere Aktio-
nen mit den ,Kleinen Herzen*
planen.

Und der Weihnachtsmann? Der
hofft, dass die Umbauten tat-
sachlich —wie geplant —im Som-
mer fertig sind: ,Dann kann ich
meinen roten Mantel am Nordpol
lassen und im T-Shirt zur Einwei-
hung kommen.®
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Eine langjahrige Verbindung

Im September 2006 rief Ira Thor-
sting zum ersten Mal bei Dr. Ger-
hard Bosselmann an: Sie habe
die Initiative Kleine Herzen ge-
grindet, um Spenden fur den
Umbau der MHH-Kinderherzkli-
nik zu sammeln, und die Hanno-

verschen Verkehrsbetriebe
hatten ihre historische Stralien-
bahn flr eine Rundfahrt mit po-
tentiellen Sponsoren zur
Verfigung gestellt. Ob er das mit

r

ein wenig Geback unterstutzen

konne? Dr. Bosselmann kam
nicht selbst, aber er schickte sein
»2Aushangeschild“: Backermei-
ster Harald Luther, eine impo-

3,1

. I

sante Erscheinung mit [
ebenso imposantem \'l.
Schnurrbart, brachte

mehrere Bleche mit duf-
tend Deftigem. Und mit
eigens gebackenen
suflen Herzen. Das war
der Beginn einer wahr-
haft ,herzlichen“ Verbindung, die
bis heute anhalt. Ha-
rald Luther war dabei,
als die “Kleinen Her-
zen“ — inzwischen
ein gemeinnutzi-
ger Verein — ein
Benefiz-Konzert [
veranstalteten, [
" das den Jazz Club
J Hannover an die
Grenze seines
Fassungsvermo-
gens brachte. Und
die Landbackerei Bossel-
mann, zusammen mit dem
Einkaufsbahnhof, unter-
stltzte die herzkranken Kin-
der schon zweimal durch den
Verkauf von Muffins zum Mutter-
Genug

Grund also, Harald Luther, dem
Unternehmen und seinem um-
triebigen Chef ,herzlichen Dank"®
zu sagen. Bis bald, Herr Dr. Bos-

selmann, zur Besichtigung in der
neu gestalteten Kinderherzklinik!

14 Februar 2015 laull eine Valenlinstag-Spendenaklion im

Hauptbahnhot Der Erios kemmt herzkranken Kindem zugute
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Danke, LOGOCOS!

Seit vielen Jahren unterstitzt
uns das Naturkosmetikunterneh-
men LOGOCOS aus Salzhem-
mendorf. Inka Behnsen von
LOGOCOS weil} genau, wofur
wir die Spendengelder einset-
zen: Gemeinsam mit dem Kilinik-
direktor  der MHH-Kinder-
herzklinik Prof. Dr. Philipp Beer-
baum konnten wir ihr viele Berei
che zeigen, um die

Verein kimme

www.kleineherzen.de

Inka Behnsen
1 Unterpnfinten sedl 200)

Lartung Endverbraucharberatung, Messeargamsation,
Logpina & Friends

Wussten Sie, dass...
w.alleine in Deutschland jedes Jahr 7.000 Kinder mit einom Herzfehler zur Welt kommen?. Fiir die E!
betroffenen Familien bedeutet das Jahre der Angst. Der Verein Kleine Herzen Hannover® mit seiner =
Grilnderin und Vorsitzenden Ira Thorsting setzt sich mit groflem Engagement fiir die jungen Patienten
und ihra Angehdrigen in der Medizinischen Hochschule Hannover ein: Eltern-Kind-Zimmer
entstehen, auch Dolmetscher, Sozialbetreuer und Psychologen werden aus Spendenmitteln
finanziert. Dieses Engagement finde ich ganz zauberhaft und bin stolz, dass SANTE
durch regelmafiige Spenden einen kieinen Beitrag leisten kann, Deshalb organisiere
ich ehrenamtliich den alljdhriichen Logocos-Werksverkauf. Zum Werksverkauf
bieten wir dann Waren-Wundertiiten an. Die Einnahmen aus dem Verkauf
kommen direkt den  Kleinen Herzen™ zu Gute und zaubern ein
Lacheln in die Gesichter der Kinder.

M, ae
ok Infos unter; www.k'leh\!h”m“

§i-!

i Danke,
Naturls: %

[ l-"‘. !‘L‘;;‘:u
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»Ich offne dir mein Herz*
Lister Gastronom spendet fur
herzkranke Kinder

Abdullah Arslan, Betreiber des
turkischen Girillrestaurants ,Urfa
Class” auf der Lister Meile, hatte
eine ldee: Am 7. November 2014
sollte die Halfte der Tagesein-
nahmen als Spende an den Ver-
ein ,Kleine Herzen Hannover*
gehen, der sich fur die Betreu-
ung von jungen Menschen mit
angeborenen Herzfehlern in der
Medizinischen Hochschule ein-

SRR
setzt. Gesagt, getan: 1.222 Euro
kamen zusammen. Der Verein
wiederum versprach, die Gaste
mit einem bunten Programm ein-
zustimmen und zugleich Uber
seine Arbeit zu informieren. Die
Vorsitzende, Ira Thorsting: ,Wir
finanzieren unter anderem einen
Dolmetscherdienst in mehr als
50 Sprachen, damit auch aus-
landische Patienten erfahren,
welche medizinischen Mal3nah-
men noétig sind. Und wir werben
auch unter Turken fur mehr Zu-
stimmung zur Organspende. Da
war es zum Thema Integration

nicht weit. Besonders an diesem
Ort!”

Wie passend: Den musi- |
kalischen Teil des Pro- !
gramms  bestritt  der &
Komponist Ralf Grabowski
mit seinen ,DeisterJun-
gens®, und der hat nicht
nur die Vereinshymne,
den ,Kleine Herzen Song*,
geschrieben; in seinem
Lied ,Ilch offne dir mein
Herz" geht es um ein fried-
liches Miteinander der
Menschen und Kulturen. Die the-
matischen Ubergange schuf
Leinehertz-Moderator  Gerald

Kaiser. Der Uberzeugte Stadtkul-
tur-Verfechter Erwin Schutterle
las Passendes aus seinem

I3k Olegril(

neuen Buch ,Naturlich Hanno-
ver‘. Rockrohre Anca Graterol
und Stadionsanger Osssy Pfeif-
fer, beide nicht in Deutschland
geboren, beschrieben, wie wich-
tig es war, in dieser Stadt ,anzu-
kommen®. Dr. Michael Sasse,
Leitender Oberarzt der interna-
tional renommierten Kinder-In-
tensivstation der MHH, sprach
uber Verstandnis und Verstandi-
gung. Und Burgermeisterin Re-
gine Kramarek lobte integrativen
Blrgersinn jenseits der Verwal-
tungsstrukturen.

Integration? Da schmunzelte Ab-
dullah Arslan, denn ein paar
Tage spater erhielt er aus den
Handen von Hannovers Burger-
meisterin  Regine Kramarek

seine EinblUrgerungsurkunde.
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Nicht nur zur Weihnachtszeit

Tanzschule Bothe spendet fur
herzkranke Kinder

Hannelore Bothe (li. im Bild), ihr
Sohn Yorck-Oliver Bothe und
Christine Alff (re.) von der han-
noverschen Traditions-Tanz-
schule Bothe haben es taglich
mit gesunden, frohlichen Kindern
zu tun, deren unbandigen Bewe-
gungsdrang sie in musikalisch
geordnete Bahnen lenken sollen.
Sie haben aber auch andere Kin-
der erlebt, die still in ihren Bett-
chen in der Medizinischen
Hochschule Hannover liegen,
weil ein angeborener Herzfehler
kein Toben, kein Herumrennen,
kein Tanzen zulasst. Die Drei von

Danke, Andy Lee!

Andreas Grunwald, alias “Pia-
norocker” Andy Lee, engagiert
sich seit vielen Jahren fur den
Verein “Kleine Herzen” und
sammelt Spenden.

So auch in der Vorweihnachts-
zeit 2014 auf dem Isernhagen-
hof, einem Veranstaltungs-
zentrum im Norden von Han-

nover. Ein Auftritt von ,Andy § *.;

Lee & his Rockin® Country &
Men* ist inzwischen Tradition.

Ein ,Abend der Herzlichkeit, i
an dem es aber gehdrig fetzt, |

so drlckte es Ira Thorsting

aus, die Vorsitzende der ,Klei- * :

nen Herzen®, die auf das Pro-
gramm einstimmte. Andy Lee
ist seit Jahren Ehrenmitglied
des Vereins, der sich fur die
Betreuung von herzkranken
jungen Menschen an der Me-

der Tanzschule unter-
stutzen seit Jahren den
Verein ,Kleine Herzen
Hannover®, der sich in
der MHH fiar die Ein-
richtung von Mutter-
Kind-Zimmern und @
Ruheraumen einsetzt, F
der einen Dolmetscher-
dienst, Kunst- und
Sporttherapie, soziale |8
und  psychologische |
Betreuung finanziert. & =
Und als in den Tanz-
hauser in Hannover und Grol3-
burgwedel der Familie Bothe die
groRe Weihnachtsparties statt-
fanden, fihrten nicht nur die
Tanzschuler aller Altersgruppen
den stolzen Eltern vor, was sie
inzwischen gelernt haben; die

dizinischen Hochschule Hanno-
ver engagiert. Und fur deren In-
teressen wurde auch am Rande
dieses Konzerts geworben. Tat-
kraftig wurde Andy Lee dabei
immer von seiner ganzen Fami-

Vorsitzende der ,Kleinen Her-
zen®, Ira Thorsting, berichtete
auch, wie unverzichtbar burgerli-
ches Engagement ist. Die Ein-

trittsgelder gingen vollstandig an

den Verein.

lie unterstutzt. Tochterlein Leni
steht diesmal sogar mit Papa auf
der Buhne und sorgt mit einem
Gedicht fur die richtige Rock-
Weihnachtsstimmung.




Herzenssache

Artikel aus der Altmark-Zei-
tung im Dezember 2014:

Ein Herz fiir kleine Herzen

Anika Vierke sammelt und
verkauft Weihnachtsartikel

Anika Vierke aus Dahre hat ein
Herz fir kleine Herzen. Sie sam-
melt Weihnachtsartikel, die an-
dere zu viel haben oder
ausrangieren mochten. Diese
mobelt sie Uber das Jahr wieder
auf und verkauft sie dann vor
den Festtagen auf Markten, wie
am Sonnabend und Sonntag auf
dem Weihnachtsmarkt im Dies-
dorfer Freilichtmuseum.

Das Geld behalt sie nicht etwa
fur sich. ,Alles was ich ein-
nehme, kommt

dem Verein

Kleine Herzen Hannover zu-
gute®, sagte sie. In der Kinder-
herzklinik Hannover wird seit
vielen Jahren ihre Tochter Skadi
liebevoll betreut. Doch auch
diese Klinik stofdt an ihre Gren-
zen, wenn es darum geht, herz-
kranken Kindern und ihren Eltern
in bequeme Familienzimmer un-
terzubringen. Weiter ist oft eine
psychologische Betreuung der
Eltern notwendig, denn sie leiden
mit ihren kranken Kindern. Alles
das und noch viel mehr hat sich
der Verein auf die Fahnen ge-
schrieben.

,2pDieser Verein engagiert sich
sehr. Ich mdchte ein wenig von
dem, was wir bekommen haben,
zuruck geben®, informierte
Vierke. Derzeit sind es 800 Euro,
die sie eingenommen hat. Das
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Geld wird sie Ende Ja-
nuar in Hannover uber-

geben. Denn dann
steht eine erneute Un-
tersuchung ihrer Toch-
ter an. Wer also
Weihnachtskugeln,
Weihnachtsdeko oder
andere Weihnachtsarti-
kel nicht mehr bendtigt,
der sollte sich mit Anja
Vierke in Verbindung
setzen. Diese wird
Vierke Ende 2015 dann
wieder auf Markten in
der Region anbieten.

Yolksstimme

Volksstimme

Fieitag, 12 Dezemtbier 2016

Jeetze-Kurier Salzwedel | 19

Kugeln aus zweiter Hand bringen Freude

Anika Vierke sammelt fiir die Aktion ,,Wir zeigen Herz"

Déhre (kba) » Weihnachten
beginnt fiir Anika Vierke aus
Dihre schon im Januar. Denn
dann hofft sie auf viele Spender,
die ihr nicht mehr bendtigte
Dekorationen zum Fest zukom-
men lassen. Diese mobelt die
junge Frau tibers Jahr auf und
bietet die Artikel, die Freude in
der besonderen Zeit bringen,
auf Mérkten an:in diesem Jahr
erst in der Alten Darre in Dies-
dorf, dannin Dahre und an die-
sem Wochenende auf dem his-
torischen Weihnachtsmarkt
im Freilichtmuseum Diesdorf.

Mit dem Verkauf mochte
sie sich nichts hinzuverdie-
nen, sondern sie will dem Ver-
ein Kleine Herzen Hannover
helfen. Dessen Ziel war es,
herzkranke Kinder und deren
Eltern in bequemen Famili-
enzimmern unterzubringen.

5 v s 3 i v
Anika Vierke (rechts) hat Weihnachtsdekoration aus zweiter Hand

aufgemaobelt und verkauft diese zugunsten der Aktion .Wir zeigen

Herz",

Jetzt kommt auch die psycho-
logische und soziale Betreuung
der Patientenfamilien hinzu.
»Ich mdchte gern etwas zu-
ruckgeben. Denn in der Kinder-
herzklinik der Medizinischen
Hochschule Hannover ist auch
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Foto: Karnelia Bannik

unsere Tochter Skadi liebevoll
betreut worden®, erzahlt Anika
Vierke.

Bislang konnte sie 730 Euro
tibergeben und hofft auch in
diesem Jahr wieder auf fleiftige
Kéufer.



In den Medien

In mehr als 30 Artikeln in Print-
medien wie Tageszeitungen,
Wochen- und Monatszeitschrif-
ten, in Magazinen, online-Me-
dien, im Radio und Fernsehen
wurde 2014 uber die Aktivitaten
und Uber die Projekte des Ver-
eins “Kleine Herzen” berichtet.
Monatlich werden 200 Redaktio-
nen mit unseren PR-Informatio-
nen beliefert.

Im  Bundesverbandsmagazin
HERZFENSTER konnten wir
zwei Artikel in den beiden Jah-
resausgaben platzieren: Super-
vision und Sozialbetreuung.

)

In der GESUNDHEITSZEITUNG
Hannover konnten wir in den
letzten Monaten in sechs Ausga-
ben jeweils zu einem Thema
einen Beitrag veroffentlichen:
Dolmetscher-Projekt, Sozialbe-
treuung, Malen mit Anne Nissen,
Supervision auf der Intensivsta-
tion, und zum Projekt Krisenin-
tervention hat der Herausgeber
Dirk Eickmeier einen Spenden-
aufruf eingefligt. Zudem waren
wir mehrfach Gast in seiner
Fernsehsendung “Der gesunde
Punkt”. Zuletzt am 13.4.2015
zum Thema “Kriseninterventi-
onshelfer” mit Dr. Michael Sasse.

Das Burgerradio Leinehertz hat
uber die Vereinsprojekte berich-
tet, und wir waren in der Sen-
dung “0511 / Lokal” bei H1 -
Fernsehen fur Hannover. Die
Filme sind in der Mediathek oder
im Youtube-Kanal bei H1 zu
sehen unter http://webtv.htp.net
/index.php?id=18&no_cache=1&
tx_ttnews|series]=75&MP=18-26

Der Fernsehsender hat unsere
Spendenaktion bei Urfa Class im
November 2014 gedreht. Der
Beitrag ist auf Youtube unter
https://www.youtube.com/watch?
v=KWuu86dy2PAzu sehen.
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In den Medien

EDITORIAL

liebe leserinnen und leser,

nach unserer Jubildumsausgabe folgt hier die Nummer 121 mit reichlich
Friithlingsgefiihlen. An dieser Stelle diesmal aber keine Gedanken zum Ti-
telthema, sondern ein ganz grofles Dankeschén an all die Unterstiitzer der
vergangenen Ausgabe, Wir hatten im Mirz-Stadtkind die Anzeigenschal-
tung an eine Spende fiir den Verein ,Kleine Herzen Hannover e.V." gekop-
pelt. Tber 4.000,- Euro sind auf diesem Weg zusammengekommen! Grof3ar-
tig! Ein groRes Dankeschon auch fiir die vielen Gliickwiinsche und das Lob
per Mail und Telefon. Manche dieser Gliickwiinsche waren gleichzeitig ein
bisschen besorgt. Ist Print nicht doch ein Auslaufmodell? Kommt ihr dauer-
haft an gegen den Medien-Platzhirschen, dem in Hannover inzwischen
schon fast alles gehdrt? Wie lange schafft ihr das noch? ,Ein Abo bestellen,
dazu eins verschenken, das ist fiir uns die beste Un-
terstiitzung, dann gibt es uns auch noch in zehn Jah-
ren”, diesen Satz habe ich letzen Monat sehr oft wie-
derholt. Und ich wiederhole ihn hier gerne noch
einmal. Zuletzt nach all den Gliickwiinschen noch
ein Gliickwunsch von mir an die Kollegen von der
magaScene. Die haben inzwischen 30 Jahre auf dem
Buckel. Ich zitiere gerne Friedhelm Kdndler: ,Gliick-
wunsch, dazu eine Verneigung!*

Lars Kompa
Herausgeber Stadtkind

VTG

VON HERZEN

..alles Gute zum
10-jahrigen Jubildum!

FUR HERZEN

Alles Gute wunschen wir auch allen
kleinen Herzen des gleichnamiger
Verelns aus Hannover, den diese Anzeige
inseinar Arbeit unterstutzt.

- Birobedarf
+ Burotechnik
+ Biiro- und

www.oflce350.de
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Wir bedanken uns auch ganz
herzlich bei Lars Kompa, Verle-
ger und Herausgeber von
STADTKIND. Er hatte zum 10-
jahrigen Jubilaum seine Anzei-
genkunden um eine Spende
zugunsten Kleine Herzen gebe-
ten. Mehr als 4.000 Euro sind zu-
sammengekommen.

Dazu unser Brief an Lars
Kompa:

Lieber Lars Kompa,

Dir und Deinen Kollegen erst ein-
mal unseren ganzen Respekt
und unsere Sympathie fur die
Leistung der bewussten 10
Jahre! Sympathie bedeutet ,Mit-
empfinden®, und die F&ahigkeit
dazu habt Ihr in jedem Heft, auf
jeder Seite bewiesen. Aus unse-
rer Sicht natirlich besonders in
der Jubildumsausgabe, deren
groRer Nutzniel3er unser Verein
.Kleine Herzen Hannover* ist. All
die prachtigen Spenden kom-
men herzkranken Kindern und
Jugendlichen zugute, die in der
Medizinischen Hochschule Han-
nover ihre groRe Chance zum
Leben bekommen. Gerade wer-
den dort zwei Stationen umge-
baut, um den Patienten ein
wohnliches Umfeld und damit
Lebensfreude zu geben. Auch
Ihr habt jetzt Euren Anteil daran.
Noch einmal: RESPEKT!

Herzlichen Dank

“Kleine Herzen Hannover e.V.”
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timg der heiden Kindecherzsratnen gebiih.
rend gefeert werden. Kis dahm it jedoch nock
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i Bafloncdsen der swesten Station steht bek
sptelvwesse noch an - diese Mayvathaben wee-
den ebenfalls vom det boiden Vermnen ermog

liche, damit die Parienten und ikre Angehongen B

Spendenaktion bringt 1000 Euro fiir Verein Kleine Herzen

wheder Kraft Tanken bbanen, wer-
den kenite und sporttheraprutsche Nurse
angeboten. Zuders wird eine Soziaibetreucrin A
panzier, genaute wie eine prvchologivche Su

und aufSerdem:

el kurdis kolumne

PATTENSEN. Die Giste beim Neu-
jahrsempflang der Stadt Pattensen
haben sich spendabel gezeigt, Ini-
tiator Kai Oppenborn gab jetzt be-
kannt, dass am Freitagabend gut
783 Euro fiir den Vercin Kleine
Herzen Hannover zusammenge-
kommen sind. Die Calenberger
Backstube von Bickermeister Op-
penborn hatte Laugenbrezeln fir
den guten Zweck verkaufl. Die

Spende wurde von dem Unterneh-
men kriftig auf 1000 Euro aufge-
rundel, Die  Kleinen Herzen*
kitmmermn sich um die Familien
und die jungen Patienten, die in
der Kinderherz-Klinik der Medizi-
nischen Hochschule Hannover be-
handelt werden. Beim Neujahrs-
empfang 2014 hatte die Backstube
mit Krapfen Spenden fiir den Ver-
ein gesammell.

Kai Oppenbaorn, der auch Mode-
rator war, und sein Bruder, Bicker-
meister Axel Oppenborn, hatten
beim Empfang noch einen Grund
zZur Fr{'u&. Bitrgermeisterin Ra-
mona Schumann gratulierte ih-
nen zu der Auszeichnung, die sie
von der Handwerkskammer Han-
nover fiir die gute Qualitit ihrer
Lehrlingsausbildung erhalten ha-
ben. gal
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Regen war selten, und auf dem
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Hannover hatten die Mitarbeiter
der Spieloase die vielen Stiin-
den Interessierte untergebracht,
Neben Musik und Artistik gab
es viele Informationen, wie eine
Verbesserung der Unterbringung
und Pflege in der Kinderklinik
vargenommen werden kann. Der
Verein ,,Kleine Herzen Hannover*
ziun Beispiel demonstrierte, wie
wichtig die Unterstiitzung herz-
krunker Kinder und ihrer Eltern
aus Spendenmitteln ist: Dr. Nilgiin
Kimil informierte iiber ihre Arbeit
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Burgdorfer Pferdemarkt
Ein Herz fiir
kranke Kinder

in Herz zeigen und kranken Kindern hel-
fen, das ist beim Burgdorfer Pferdemarki
am 19. luli miglich. Das Hotel Sheraton Peli-
kan, das Burgdor-
fer  Pferdeland,
der Hufschmiec
Matthias Strass-
ner und der Viw
Burgdorf _hirt
geme
weite
stitae
sem
nen
LKlei
zen
Hilfe *2

—weee=- nd bei der Suche nach geeigne-
ten Kindergiirten. Die .,Kleinen
erzen” hieten zudem fiir die be-
nspruchten Eltern Kostenlos im
nstitut fiir Sportmedizin der MHH
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Ausstattung auf den Kinderi

der Medizinischen H:J:h*.(hu!(-'Der pferdema

fiir Eltern-Kind-Zimmer, Ruheriu — -

rkt zeigt Herz fur Ki

ratungszimmer, fir neue AnssSPendenakiion fir die Kindeit #n dur Mwdizinischen it ] e

tern-Therapie und fur die profesH s Ry —— Bunte Bilder fur einen guten Zweck:

terstitzung von JUNGEN HErZpaj s i r e r e e | o e o ety

ihren Angehorigen durch F‘.y[!.:":":'_l ot = oty - ‘_:: E‘::"'—:—_:: E'--*" '_."*“::'- £

Sorialtherapeuten cinetzt  fisemmie i el i SSSLESCE  Wissen (re,) begleitete die Malaktion
e S . D e e e Bl That] e i

iy iy

iyt ’
by s S g
2 il s e T

_

e s,

LA o &
e
ek "m‘ VL Sty
p .

01, 0 S <M
DN, i —
i

‘ We:n_‘s-._Wetter und der Pr&sident rnltsplelen..;
“Sommerfest der MHH-Kinderklinik

Ausdauertrainingan, um dabei
cinmal Kummer und Angstc um
ihr krankes Kind zu vergessen, Fiir
Lerzteres sorgte auch die Kunst-
therapeutin Anne Nissen, die so-
wohl Patienten als auch ihre Miit-
ter betreut, Sie versammelie auf
dem Sommerfest eine groBe Schar
von Kindern um sich, die alle ihr
eigenes Gemilde mit nach Hause
nehmen wollten, Hier malte auch
der Prisident der Medizinischen
Hochschule Hannover, Professor
Christopher Baum, eifrig mit. Sein
Bild wird zugunsten des Projektes
+Kleinen Herzen" versteigert wer-
den. Prof. Baum verspreh femer
der Verlegerin Aylin Keller, die
mit ihrem Verlag TALISA mehr-
sprachige Kinderbiicher heraus-
gibt; bei einer deutsch-tiirkischen
Lesung mitzumachen. Die , Klei-
nen Herzen” unterstiitzen seit
2010 ausliindische Patienten mit
cinem Dolmetscherdienst.

Prof. Dr. Christopher Baum, Pré-

sicdent der Medizinischen Hochschule Hannover, inmitten von Kindern
af dem Sommerfest der MHH-Kinderklinik. Die Kunsttherapeutin Anne

im Auftrag der . Kleinen Herzen™,
Foto: Privat
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uwnsere Video-Links

Januar 2015

21.027 Euro fir Kleine Herzen Hannover e.V.:
IKEA setzt sich fiir herzkranke Kinder ein
https:/lyoutu.be/7833uViXuRM

November 2014

»lch offne dir mein Herz*

Lister Gastronom spendet 1.222 Euro fiir herzkranke Kinder
https://lyoutu.be/rf4kY5nM5xI und https://lyoutu.be/c86mqjsTjYU

Oktober 2014
Kleine Herzen beim "Biirgerfest zur Deutschen Einheit"
https://lyoutu.be/zpbwn84ACZY

August 2014
Prof. Dr. Philipp Beerbaum im Gesprach mit "Kleine Herzen Hannover"
https:/lyoutu.be/10V9zC2KVdA

Juli 2014
"Kleine Herzen" auf dem Burgdorfer Pferdemarkt 2014
https://lyoutu.be/hHn6CPtghG8 und https:/lyoutu.be/ctoZYfKLM5w

Juni 2014
Wenn der Lowe und der Elefant: Kicken gegen Vorurteile 2014
https://lyoutu.be/0SUSmHxnOES8

18.4.2014:
Prof. Christopher Baum (MHH) zum biurgerlichen Engagement
http:/lyoutu.be/4s8Vbqga9rvA

5.3.2014:

Engagement und Herzlichkeit: Naturkosmetik-Unternehmen LOGOCOS
spendet 6.000 Euro fiir ,,Kleine Herzen"

http://lyoutu.be/BXrdn7veyKE

27.2.2014

Bundeswehr-Einsatz mit Herz
http:/lyoutu.be/6p9n21ZW5II
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uwnsere Video-Links

23.2.2014

Kinder-Herzchirurg Ziemer: zu viele "Herzzentren" in Deutschland
http:/lyoutu.be/nlJZ71cOEcM

8.2.2014

“Kleine Herzen”-Lied von Ralf Grabowski
http://lyoutu.be/lkwSve7HmHUc

27.1.2014
MHH: Frohliche Farben fiir schwerstkranke Kinder
http:/lyoutu.be/8IslYt2Fr40

23.1.2014

Interview mit Dr. Susanne Wolters zu "Lichtkonzept fiir MHH-Kinderinten-
sivstation"

http:/lyoutu.be/xFKLNxRvRBw

9.1.2014
Prof. Dr. Haverich zu Organspende
http:/lyoutu.be/ggykUkWKs6¢c

1.12.2013
ManouLenz-TV mit Spendenaktion zugunsten “Kleine Herzen”
https://lwww.youtube.com/watch?v=G2KLBbsWnp0

16.11.2013
LOGOCOS unterstiitzt ,,Kleine Herzen Hannover" mit einem Werksverkauf
http:/lyoutu.be/cbyXM_KkY5i0

31. August 2013

Jasmins groRer Abend: 14-Jéhrige erhalt den "LEINESTERN 2013" fiir buir-
gerschaftliches Engagement

http:/lyoutu.be/3Xq3Mm209u4

26.9.2013

Der Tag der roten Wangen - Teil 1 und 2

Ronnenberger Grundschiiler libergeben 4.000 Euro an den Verein ,,Kleine
Herzen Hannover"

http:/lyoutu.be/fzanL9rikr4 und http://lyoutu.be/seybmZ7YQ-o
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Uwnsere Video-Links

22.9.2013
Interview mit Michael Klein zu: Ich bin keine Fallpauschale
http://lyoutu.be/YTxFcZ73K5g

22.6.2013
Jede Runde zahlt : Gesunde Kinder laufen fur herzkranke Kinder Sponso-

renlauf der Grundschiiler Ronnenberg
http://lyoutu.be/gWa4uiJPODU

31.5.2013
Angeborene Herzfehler: Bennigser Gesprache mit Dr. Michael Sasse
http://lyoutu.be/MMyFZafXOx8

Unsere Videos sind auf Youtube unter diesem Link zu finden:
https://www.youtube.com/my_videos?o0=U

Weitere Informationen tiber die Aktivitaten im letzten Jahr oder zu den nachsten Terminen in 2015
finden Sie unter den Menupunkten “Tagebuch” und “Veranstaltungen”
auf unserer Internetseite
www.kleineherzen.de

oder bei Facebook

https://www.facebook.com/pages/Kleine-Herzen-Hannover-eV-Hilfe-f%C3%BCr-kranke-
Kinderherzen/159725554079811 ?ref=hlhttps://www.youtube.com/my_videos?o0=U
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Mitgliedschaften und
wichtige Kooperationen

Der Verein “Kleine Herzen” ist
seit 2012 Mitglied im Bundes-
verband Herzkranke Kinder
e.V. (BVHK). Der BVHK ist in
Deutschland die Koordinations-
stelle der Selbsthilfe fur die herz-
kranken Betroffenen und ihre
Familien - sowie alle, die mit
ihnen leben. Der Bundesverband
informiert und berat alle betroffe-
nen Menschen mit angeborenen
Herzfehlern. Er ist Ansprechpart-
ner fur medizinische Fachver-
bande und die Gesundheits-
politik. Er vertritt die Interessen
herzkranker Kinder auf inrem Le-
bensweg, bildet Netzwerke und
fordert den Erfahrungsaustausch
der Betroffenen. “Kleine Herzen”
steht in einem engen Dialog mit
dem BVHK.

www.bvhk.de
www.herzklick.de
www.facebook.com/herz-
kranke.kinder

“Kleine Herzen” ist seit 2014 Mit-
glied im Freundeskreis Hanno-
ver e.V.. Seit Uber 20 Jahren
macht sich der Freundeskreis-
Hannover e.V. stark fir Hanno-
ver. Er fordert die kulturelle
Vielfalt in der Stadt Hannover
und den Dialog zwischen Bur-
gern, Wirtschaft, Politik Wissen-
schaft und Kultur.
http://www.freundeskreis-han-
nover.de/
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Seit 2010 kooperiert der Verein
“Kleine Herzen” mit dem Ethno-
Medizinischen Zentrum Han-

Bundesverband \
Herzkranke ‘%"1
Kinder e.V.

%

—
PN Y
R

Bereits 2007 konnten wir ge-
meinsam mit Kinderherz Han-
nover e. V. die ersten Eltern-

nover e.V.. Wenn ein Kind
krank ist, leiden auch die EI-
tern. Besonders, wenn sie als
Auslander nicht verstehen,
was in der Klinik geschieht.
Deshalb wurde ein Service ein-
gerichtet, der den Arzten und

Wir helfen!

unterstiitoon den Umbay
der
MHH-Kinterkardiolagie

Betreuern der MHH-Kinder-
herzklinik zur Verfigung steht.
Die Ubersetzer und Dolmetscher
sind medizinisch geschult und
erleichtern die Verstandigung in
Uber 50 Sprachen.
www.ethno-medizinisches-
zentrum.de
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Kind-Zimmer einrichten.

Diese Zusammenarbeit wird
fortgesetzt.
www.kinderherz-hannover.de



Herzbericht 2014
Angeborene Herzfehler (AHF)

Pressemitteilung der Deut-
schen Gesellschaft fur Padia-
trische Kardiologie (DGPK)
vom 25.01.2015

Herzprobleme haben auch
schon bei Kindern Relevanz.
Jedes 100. Baby kommt mit
einem angeborenen Herzfehler
auf die Welt, in Deutschland sind
das mehr als 7.000 pro Jahr.
Damit sind angeborene Herzfeh-
ler die haufigste angeborene
Fehlbildung beim Menschen und
weisen in sich eine grole Vielfalt
auf.

Versorgungsstruktur:

Die Versorgung in Deutschland
erfolgt gemal der ,Kinder-Herz-
Richtlinie* des Gemeinsamen
Bundesausschusses ( § 137
Abs. 1. Nr 2 SGB V) auf meist
hohem Niveau und im interdiszi-
plinaren Team. Die verbindlichen
Anforderungen an die Struktur-
Prozess- und Personalqualitat
der stationaren Versorgung die-
ser Kinder werden Uberprift und
haben bei Nichtbeachtung die
Verweigerung der Kassenab-
rechnung zur Folge. Auch wenn
es in Deutschland im Vergleich
zu Skandinavien derzeit mehr als
doppelt so viele Behandlungs-
zentren in Bezug auf die Ein-
wohnerzahl gibt, dient diese
MalRnahme mittelfristig einer Be-
handlungsoptimierung. Hierzu
tragt auch die seit 2 Jahren
durchgefuhrte nationale Quali-
tatssicherung bei, die bisher al-
lerdings noch auf freiwilliger
Basis der Kliniken bundesweit

erfolgt und hoffentlich bald vom
Gesetzgeber als obligate Mal3-
nahme Ubernommen wird.

Herzkatheter:

2013 wurden in Deutschland in
30 spezialisierten Kliniken 8.252
Herzkatheteruntersuchungen bei
angeborenen Herzfehlern Uber-
wiegend mit gleichzeitiger thera-
peutischer Intervention
durchgefuhrt. Dank Verbesse-
rung der nichtinvasiven Bildge-
bung (Echokardiographie,
Magnetresonanztomographie
und Computertomographie) sank
die Zahl der Herzkatheter im Ver-
gleich zum Vorjahr um 5 % und
die Zahl der durchfihrenden
Zentren um 9 %. Das Spektrum
der Interventionen reicht tGber die
Ballondilatation von Herzklappen
Uber Verschlisse von zusatzli-
chen Gefallen und Lochern bis
hin zur Stentimplantation in die
verschiedensten Gefalle und zur
kathetergestlitzten Pulmonal-
klappenimplantation. Die Sterb-
lichkeit ist mit 0,1 % gering. Nur
noch acht Einrichtungen fuhrten
im Jahr 2013 weniger als 150
Herzkatheter durch.

Operationen:

2013 erfolgten 7.241 Operatio-
nen angeborener Herzfehler.
5.576 dieser Eingriffe waren kar-
dial (85% mit Herzlungenma-
schine (HLM)) und 1.665
Operationen erfolgten extrakar-
dial.

Diese Zahlen sind in den letzten
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5 Jahren nahezu konstant. Wie
die Herzkatheterinterventionen
erfolgen auch die Operationen
bei angeborenen Herzfehlern in
der immer friheren Kindheit:
43% der HLM-Operationen und
80 % der Operationen ohne HLM
erfolgten im Sauglingsalter (1.-
12. Lebensmonat).

Sterblichkeit

In der gesamten Herzmedizin
zeigen angeborene Herzfehler
den prozentual starksten Ruck-
gang der Sterbeziffer bei Herz-
problemen. Laut Statistischem
Bundesamt starben von 21.600
stationaren Fallen mit angebore-
nem Herzfehler im letzten Erhe-
bungsjahr (2012) nur noch 423
(< 2%). Im Jahr 1990 waren es
bei ahnlicher Anzahl der statio-
naren Falle noch 791 Verstorben
mit angeborenem Herzfehler.
Damit konnte die Sterbeziffer um
65 % reduziert werden. Dieser
Ruckgang ist in allen Altersgrup-
pen feststellbar, am starksten ist
er bei den Sauglingen mit 74 %
zu verzeichnen.

»Angeborener Herzfehler ....
und trotzdem Erwachsen*

Dank der verbesserten diagno-
stischen und therapeutischen
Mdoglichkeiten erreichen heute
ca. 90 % dieser Kinder das Er-
wachsenenalter. So kann man in
Zukunft von mehr als 200.000
Erwachsenen mit angeborenen
Herzfehlern in Deutschland aus-
gehen.



Der Ubergang vom Kindes- ins
Erwachsenenalter birgt aber er-
hebliche Unsicherheiten und me-
dizinische Versorgungsdefizite:
Es ist bekannt, dass chronisch
kranke Jugendliche im Rahmen
ihres Ablésungsprozesses nicht
selten ihre Erkrankung negieren
und die medizinische Versor-
gung verweigern. Erschwerend
kommt bei dieser Patienten-
gruppe aber hinzu, dass der Kin-
derkardiologe seine Patienten
nach dem 18. Lebensjahr im All-
gemeinen nicht mehr betreuen
darf, aber ein (mit angeborenen
Herzfehlern versierter) Erwach-
senenkardiologe derzeit nicht fla-

chendeckend zur Verfligung
steht. Da sich das Beschwerde-
bild und die therapeutischen
MalRnahmen aul’erdem stark
von dem der ,Ublichen Erwach-
senenkardiologie“ unterscheidet,
haben die drei Fachgesellschaf-
ten DGPK, DGK und DGTHG
gemeinsam Strukturen in
Deutschland entwickelt. Derzeit
gibt es neben 15 Uberregionalen
EMAH-Zentren auch 268 zertifi-
zierte Arzte/innen, darunter 191
Kinderkardiologen und 77 inter-
nistische Kardiologen. Leider er-
lauben die Krankenkassen noch
nicht allen EMAHzertifizierten
Herzspezialisten die Abrechnung

Auberhalb der MHH

Pressemeldung vom
Bundesverband Herzkranke
Kinder e.V. ( BVHK)

"Patienten fallen in Versor-
gungsloch!"” | Herzspezialisten
und Elternvertreter iiben harte
Kritik an luickenhafter Betreu-
ung junger Erwachsener mit
angeborenen Herzfehlern

Die medizinische Versorgung von
Erwachsenen mit angeborenen
Herzfehlern in Kliniken und Pra-
xen ist gut geregelt - allerdings nur
auf dem Papier. "In der Wirklich-
keit finden diese Patienten oft
weder Arzte noch Kliniken, die
sich mit der sehr anspruchsvollen
Betreuung gut genug auskennen",
so Prof. Helmut Baumgartner vom
EMAH* Zentrum Munster auf der
diesjahrigen BVHK-Beiratssit-
zung.

Fatale Langzeitfolgen
Auch die mangelhafte Versorgung

in der frihen Kindheit hat oft fatale
Langzeitfolgen, darauf wiesen

Prof. Elisabeth Utens aus Rotter-
dam und Prof. Hedwig Hovels-Gu-
rich aus Aachen hin. Prof. Utens:
"Fehlende Diagnostik und Frih-
forderung beeintrachtigt nicht nur
das Herz. Sie behindert auch die
kognitive, sportliche und soziale
Entwicklung. Entwicklungsdefizite
entstehen, die die schulische und
spater die berufliche Laufbahn
und das ganze Leben Uberschat-
ten. Statt diese Defizite durch
Fruhférderung zu kompensieren
und damit den Kindern zu helfen,
moglichst normal aufzuwachsen
und ihren Platz in der Erwachse-
nenwelt zu finden, werden sie und
ihre Familien vielfach sich selbst
Uberlassen. Damit ist ihr Platz im
sozialen Abseits vorprogrammiert.
Ein Verlust fur die gesamte Ge-
sellschaft."

Mehr Frihférderung und eine bes-
sere medizinische Versorgung
durch EMAH-zertifizierte Fach-
arzte, damit konne man den Men-
schen mit angeborenen
Herzfehlern helfen, ihr Leben zu
meistern. Um mehr Kardiologen
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der erbrachten Leistung bei Pa-
tienten jenseits des 18. Lebens-
jahres. Hier Dbesteht noch
politischer  Handlungsbedarf,
damit jungen Erwachsenen die
Versorgung durch den kompe-
tenten Spezialisten ihrer Wahl er-
moglicht wird.

Prof. Dr. Brigitte Stiller
Prasidentin der DGPK
Arztliche Direktorin

Klinik fir Angeborene Herzfehler
und Padiatrische Kardiologie,
Universitats Herzzentrum Frei-
burg Bad Krozingen

fur die EMAH-Betreuung zu ge-
winnen, bedarf es auch einer ge-
sicherten Finanzierung und der
besseren Einbindung von Kinder-
kardiologen in die Versorgung.
Darauf wies Dr. Jens Bahlmann,
niedergelassener Kinderkardio-
loge aus Braunschweig hin: "Er-
wachsenenkardiologen
bekommen alle Leistungen von 0-
99 Jahren vergutet, ob sie nun
zertifiziert sind oder nicht. Kinder-
kardiologen durfen i.d.R. nur Pa-
tienten bis 18 Jahre abrechnen,
unabhangig davon, ob sie ein
EMAH-Zertifikat haben oder nicht.
Das ist ein Missstand, der so
schnell wie moglich behoben wer-
den muss."

*EMAH steht flr Erwachsene mit
Angeborenen Herzfehlern. EMAH-
Patienten sind fur Kardiologen, die
es normalerweise mit alters -be-
dingten Herzerkrankungen zu tun
haben, eine relativ unbekannte
Patientengruppe. Diese Versor-
gung sollte in EMAH-zertifizierten
Praxen und Kliniken stattfinden.



MHH st EMAH-zertifiziert

Presseinformation der Medizi-
nischen Hochschule Hannover
vom 19.09.2014:

MHH als uberregionales Be-
handlungszentrum fiir Men-
schen mit angeborenen
Herzfehlern zertifiziert

Umfassendes Know-how fiir
eine spezielle Patienten-
gruppe: EMAH-Zentrum bietet
kontinuierliche multidiszipli-
nare Betreuung uber alle Al-
tersstufen hinweg

Kardiologen, Kinderkardiolo-
gen und Herzchirurgen: Ge-
meinsam fiir Menschen mit
angeborenen Herzfehlern.

Die Medizinische Hochschule
Hannover (MHH) wurde von der
Deutschen Gesellschaft fur Kar-
diologie — Herz- und Kreislauffor-
schung e.V. als Uberregionales
Zentrum fur Erwachsene mit an-
geborenen Herzfehlern (EMAH)
zertifiziert. Die MHH ist das erste
Zentrum dieser Art in Nieder-
sachsen. EMAH-Zentren zeich-
nen sich durch eine enge
interdisziplinare Zusammenar-
beit aller beteiligten Abteilungen,
hohe technische Ausstattung
und besondere Qualifikation des
medizinischen Personals aus.
Patientinnen und Patienten mit
einem angeborenen Herzfehler
wird hier eine kontinuierliche
multidisziplinare Betreuung uber
alle Altersstufen hinweg geboten.
Sie werden von der Geburt bis
ins Erwachsenenalter von dem-
selben Expertenteam betreut. In
der MHH besteht dieses Team
aus Spezialisten der Klinik far
Kardiologie und Angiologie, der
Klinik far Padiatrische Kardiolo-
gie und Padiatrische Intensivme-
dizin sowie der Klinik fur Herz-,

Thorax-, Transplantations- und
Gefalchirurgie.

Stetig wachsende Patienten-
gruppe

Etwa eines von 100 Babys in
Deutschland kommt mit einem
Herzfehler zur Welt. ,\Wegen der
groRen Fortschritte in der Kin-
derchirurgie und der Kinderkar-
diologie haben Menschen mit
angeborenen Herzfehlern heute
exzellente Uberlebenschancen.
Mehr als 90 Prozent von ihnen
erreichen das Erwachsenenal-
ter, sagt Professor Dr. Philipp
Beerbaum, Direktor der Klinik fur
Padiatrische Kardiologie und
Padiatrische  Intensivmedizin.
Zurzeit leben rund 250.000 Er-
wachsene mit angeborenem
Herzfehler in Deutschland.

Diese Gruppe der EMAH-Patien-
ten wird immer groRer, Schat-
zungen zufolge kommen jahrlich
5.000 Betroffene hinzu. Obwohl
die meisten von ihnen bereits im
Kindesalter operiert werden, sind
die wenigsten als ,geheilt” zu be-
trachten. Haufig treten spater
Folgeerkrankungen oder alters-
typische nichtkardiale Krankhei-
ten auf, die zu Komplikationen
fuhren. ,Diese Patienten sollten
daher von der Geburt bis ins Er-
wachsenenalter in spezialisierten
EMAH-Zentren von dem selben
Team aus Kinderkardiologen,
Kardiologen und Kinderherzchir-
urgen betreut werden®, erklart
Professor Dr. Johann Bauer-
sachs, Direktor der Klinik fur Kar-
diologie und Angiologie.

Das gesamte Spektrum der
Therapiemoglichkeiten

Zertifizierte EMAH-Zentren
zeichnen sich vor allem durch
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die sehr enge Kooperation der
beteiligten Kliniken aus. ,In wo-
chentlichen Fallkonferenzen mit
allen beteiligten Disziplinen wer-
den im EMAH-Zentrum der MHH
alle Patienten und die weiteren
Therapieschritte besprochen®,
erlautert Privatdozent Dr. Harald
Bertram, Kinderkardiologe und
Leiter des EMAH-Zentrums der
MHH. Jede einzelne Patienten-
geschichte wird facherubergrei-
fend nach festen Standards
dokumentiert. Daruber hinaus
zeichnet sich das Zentrum durch
eine besondere Qualifikation der
Arzte und des Pflegepersonals,
eine Transitionsambulanz fur die
spezielle Betreuung von jugend-
lichen Patienten sowie die An-
bindung an  verschiedene
Spezialambulanzen wie bei-
spielsweise die Kunstherz-
sprechstunde aus.

EMAH-Patienten, die nicht mit
einer primaren Herzproblematik
auf einer kardiologischen oder
kardiochirurgischen Station lie-
gen, sondern von anderen Fach-
disziplinen behandelt werden,
werden konsiliarisch von einem
EMAH-zertifizierten Arzt mitbe-
treut. Ein Beispiel hierfur sind
Schwangere mit einem angebo-
renen Herzfehler. Da die
schwangerschaftsbedingte
Kreislaufbelastung fir sie zu
einem Problem werden kann, er-
folgen in Zusammenarbeit mit
der Frauenklinik regelmallige
vorsorgende  Kontrolluntersu-
chungen. ,Die MHH ist in der ge-
samten Bandbreite der
Herz-Kreislauf-Medizin hervorra-
gend aufgestellt. Durch die enge
Zusammenarbeit der Disziplinen
konnen samtliche Therapiemaog-
lichkeiten jetzt noch besser ein-
gesetzt werden. Den Patienten
steht die geballte Kompetenz zur



Verfigung®, sagt Professor Dr.
Axel Haverich, Direktor der Klinik
fur Herz-, Thorax-, Transplantati-
ons- und Gefalichirurgie.

Viele Patienten miissen mehr-
mals operiert werden

Im vergangenen Jahr wurden an
der MHH 200 Kinder und 160 Er-
wachsene mit angeborenen
Herzfehlern operiert. ,Einige De-
fekte, wie beispielsweise Herz-
scheidewanddefekte, kdnnen
durch eine OP behoben werden.
Komplexere Herzfehler, wie etwa
eine Transposition der grof3en
Arterien, beziehen meist die
Herzklappen mit ein. Diese kon-
nen zwar funktionell korrigiert
werden, mussen spater im Er-
wachsenenalter aber haufig
nachoperiert werden®, erlautert
Dr. Alexander Horke, Leiter der
Chirurgie fur angeborene Herz-
fehler der Klinik fir Herz-, Tho-
rax-, Transplantations- und
Gefalichirurgie. So zahlen Re-
operationen an Herzklappen,
meist in Kombination mit rhyth-
muschirurgischen Eingriffen bei
EMAH-Patienten zu den haufi-
gen Operationen im Erwachse-
nenalter. Weitere mogliche
operative Eingriffe kdnnen der
Einsatz von Schrittmachersyste-
men oder Kunstherzen bis hin
zur Herztransplantation sein.

Einzigartiges Therapieangebot
bei psychischen Problemen

Zusatzlich zu ihrer angeborenen
Herzerkrankung kdnnen sich bei
EMAH-Patienten im fortgeschrit-
tenen Alter dieselben gesund-
heitlichen Probleme bemerkbar
machen wie in der Allgemeinbe-
volkerung. ,Erkrankungen wie
Bluthochdruck, Diabetes und
Fettstoffwechselstorungen sowie
ungunstige Lebensgewohnhei-
ten wie Rauchen und Bewe-
gungsmangel sind  Risiko-

faktoren kardiovaskularer Krank-
heiten, erklart Professor Bauer-

sachs. Als Komplikationen
konnen  Rhythmusstorungen,
Herzschwache, Schlaganfalle

und Herzinfarkte auftreten. In der
EMAH-Ambulanz in seiner Klinik
werden pro Jahr rund 1.000 Pa-
tienten betreut. Die Ambulanz
wird von der stellvertretenden
Leiterin des EMAH-Zentrums Dr.
Mechthild Westhoff-Bleck be-
treut. Die zertifizierte EMAH-Kar-
diologin hat sich in einer Studie
mit psychischen Erkrankungen
bei Erwachsenen mit angebore-
nen Herzfehlern beschaftigt. ,In
inrer langen  Krankheitsge-
schichte durchleben diese Pa-
tienten Angste und Schmerzen,
die sich nachhaltig auf ihr Leben
auswirken®, stellt Dr. Westhoff-
Bleck fest. ,Deshalb sind psychi-
sche Erkrankungen bei
EMAH-Patienten Uberdurch-
schnittlich oft vertreten. Knapp
41 Prozent der Studienteilneh-
mer erhielten eine Therapie-
Empfehlung. Durch die enge
Zusammenarbeit mit der MHH-
Klinik fur Psychiatrie, Sozial-
psychiatrie und Psychotherapie
kann den Patienten auch in die-
ser Hinsicht geholfen werden.
Dieses Therapieangebot ist bis-
lang einzigartig in deutschen
EMAH-Zentren.

Seit 35 Jahren Patient an der
MHH

Sami Ullrich (35) wird seit seiner
Geburt an der MHH behandelt.
Der Wolfenbitteler hat einen
komplexen Herzdefekt. Nach-
dem er auf die Welt gekommen
war, stellten die Arzte fest, dass
seine rechte Herzklappe fehlt
und dass die Herzschlagader
und die Lungenschlagader ver-
tauscht sind. Er wurde dreimal
operiert: Im Alter von neun Mo-
naten, mit neun Jahren und mit
15 Jahren. Der komplexe Herz-
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fehler konnte nicht vollstandig
korrigiert, sondern nur bestmog-
lich an die gegebenen korperli-
chen Verhaltnisse angepasst
werden. Sami Ullrich lebt mit nur
einer funktionierenden Herzkam-
mer. Weil sein Puls zu niedrig
war, setzten ihm die Arzte bei der
dritten Operation zusatzlich
einen Herzschrittmacher ein.
.Meine korperliche Leistungsfa-
higkeit ist stark eingeschrankt
und kleine Zipperlein, die andere
Menschen gut wegstecken, ma-
chen mir schnell zu schaffen®,
sagt Sami Ullrich. Dennoch kann
er ein halbwegs ,normales®
Leben fuhren. Sein Beruf hilft
ihm dabei in Bewegung zu blei-
ben: ,lch habe eine Hunde-
schule. Die Tiere halten mich auf
Trab.“ Alle sechs Monate kommt
er zur Kontrolle in die EMAH-
Ambulanz. Im Laufe seines Le-
bens hat er ambulante und
stationare Behandlungen in der
Klinik fur Padiatrische Kardiolo-
gie und Intensivmedizin, der Kli-
nik  fur  Kardiologie und
Angiologie und in der Herzchirur-
gie mit dem Schwerpunkt ange-
borene Herzfehler sehr gut
kennengelernt. Dabei hat er fest-
gestellt, dass sich in den vergan-
genen Jahren in der Betreuung
der EMAH-Patienten vieles deut-
lich verbessert hat. Ein Beispiel
daflr sei der Wechsel von der
Kinderkardiologie in die Erwach-
senenkardiologie. ,Der Uber-
gang ist heute nicht mehr abrupt,
sondern flieRend. Das ist fur die
Patienten in dem Alter sehr wich-
tig“, erklart Sami Ullrich. Aul3er-
dem seien die Pflegekrafte
inzwischen viel besser auf die
spezielle Patientengruppe vorbe-
reitet. Als Qualitatsmerkmal be-
zeichnet er auch den guten
Austausch der MHH-Speziali-
sten mit seinem Kardiologen in
Braunschweig, von dem er eben-
falls betreut wird.
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Vorstano

Vorsitzende

Ira Thorsting
Wirringer Str. 21a
31319 Sehnde

Stellvertretender Vorsitzender
Jorns Thorsting

Wirringer Str. 21a

31319 Sehnde

Schatzmeister
Volker Radke

30459 Hannover

Am Grunen Hagen 72

Griindungsmitglieder v. |. n. r.

Inga & Eckhart Bartels, Ronnenberg
Kirsten & Ralf Grabowski, Springe
Roswitha & Volker Lessing, Hannover
Dorothea & Klaus Nagel, Springe
Heiko Prodlik-Olbrich, Springe

Ute Radke, Hannover

Im Jahr 2014 hat sich der Verein
“Kleine Herzen” zu zwei ordentli-
chen Mitgliederversammlungen -
am 16.5.2014 und 14.11.2014 ge-
troffen.

Der erweiterte Vereinsvorstand Die nachste ordentliche Mitglie-
hat sich bisher insgesamt vier Mal derversammlung findet am 13.
zusammengesetzt. November 2015 statt.

Der Verein “Kleine Herzen” hat

Ehrenmitglieder Carlo Kallfelz finden Sie unter

zwolf Vereins-, drei Ehren- und
17 Férdermitglieder.

Im Jahr 2014 haben insgesamt
drei Personen einen Antrag auf
Fordermitgliedschaft gestellt.

Prof. Dr. med. Hans Carlo Kall-
felz, ehemals Direktor der Abtei-
lung Kinderheilkunde, Pad.
Kardiologie und Padiatrische In-
tensivmedizin an der Medizini-
schen Hochschule Hannover, ist
seit 2013 Ehrenmitglied des Ver-
eins ,Kleine Herzen Hannover*.

[Die Vita von Prof. Dr. med. Hans
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http://www.kleineherzen.de/
material/1213_ehrenmitglied_pr
of kallfelz_vita.pdf]

Bernd Strauch,

ehemaliger 1. Burgermeister
der Stadt Hannover und Rats-
vorsitzender

Andreas Grunwald, Musiker-
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Die anfallenden Betriebsausgaben wurden durch Mitgliedsbeitrage und Kapi-

talzinsen komplett gedeckt, so dass 100 Prozent der Spendeneinnahmen fiir
unsere Projekte zur Verfiigung stehen.

Freistellungsbescheid:

Der zuletzt erteilte und gultige Freistellungsbe-
scheid wurde vom Finanzamt Hannover-Nord
am 6.8.2013 erstellt.
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Die Fotorechte liegen bis auf die nach- KI.e|ne"Herzen Ha_nnover e.V.-
folgend erwahnten Bilder bei Ira Thor- Hilfe fir kranke Kinderherzen
sting: Vorsitzende Ira Thorsting
Seite/n: Fotorechte: Wirringer Strafte 21a

31319 Sehnde
4,10, 18 Karin Kaiser/MHH-PR Telefon: 05138 6067150

Mail: Ira.Thorsting@t-online.de

15,16 Anne Nissen Internet: www.kleineherzen.de

Foto und Grafik vom Logo “Kleine
Herzen Hannover e.V.”: Ira Thorsting Alle Rechte der Verbreitung des Rechenschaftsberichtes 2015

liegen bei “Kleine Herzen Hannover e.V.”.

Ubernahmen, Ubersetzung oder Vervielfaltigung bediirfen der
Zustimmung des Herausgebers.

Veroffentlichung:

Der Rechenschaftsbericht 2015 von “Kleine Herzen Hannover
e.V.” wird auf der Internetseite des Vereins unter www.kleine-
herzen.de veroffentlicht.

Zelgen Ste Herz und helfen Sie durch thre Spende!

lhre Spenden flieRen zu 100 Prozent in die Vereinsprojekte von ,,Kleine Herzen Hannover e.V.”.

Unser Spendenkonto:

Kleine Herzen Hannover e.\V.

Sparkasse Hannover

Konto-Nr. 900 450 401 | BLZ 250 501 80

IBAN DE82 2505 0180 0900 4504 01 | BIC SPKHDE2HXXX

_eder noch so kleine Bettrag hilft!

“Kleine Herzen Hannover - Hilfe fur kranke Kinderherzen” ist ein gemeinnutziger Verein und beim Amts-
gericht Hannover unter der Vereinsregister-Nr. 201196 eingetragen. Wir sind deshalb berechtigt, Spen-
denquittungen auszustellen.
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Helle Farben fir die Kinderherzstation: ein umgebautes Einzelzimmer.
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