www.herz-kinder-hilfe.de

'ty

Herz-Kinder-Iilfe
Hamburg e.V.

20 Jahre
(1988-2008)

Worauf wir stolz sind
in den letzten 20 Jahren...




Wir gratulieren!

Q.

Srundslgentirnes
Vardchering Wi

Coer Werzicerungspeaalkt rind umn dis lnmotzdis




INHALTSVERZEICHNIS

Zum 20jahrigen Bestehen der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.

Herausgeber:
Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.
c/o Inge Heyde

Inge Heyde 4 Wolsteinkamp 63

22607 Hamburg

Tel: 040 / 82 29 38 81

EDITORIAL

E-mail: i.heyde@herz-kinder-hilfe.de
www.herz-kinder-hilfe.de

GRUSSBOTSCHAFTEN

Anzeigenvermarktung:

Prof. Dr. Jorg F. Debatin 5 Verlag Volker Herrmann
. Soziales Marketing
PD Dr. Robert Cesnjevar 6 Elbestr. 46
Prof. Dr. Jochen Weil 7 60329 Frankfurt am Main
Tel: 069 / 242 79 89-2
Prof. Emst Keck 8-9 Fax: 069 / 242 79 89-1
Dr. Karl Robert Schirmer 10 E-mal: herrmann@sozialesmarketing.de
. .sozial keting.
Bundesverband Herzkranke Kinder 11 www.sozialesmarketing.de
Hamburger Stadtentwésserung 12 Satz und Layout:
Peter Quittnat/FC Condor 13 Dieter Boersch

Kommunikation
Beratung & Design

LEITARTIKEL

Fotos: Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.

Worauf wir stolz sind in den letzten 20 Jahren... 14-22 Druck: Westfalia Druck Vertriebs GmbH
Eggerstrasse 7
33100 Paderborn
www.westfalia@druck.de

PERSONLICHE BERICHTE

Dietlinde, Eckhard und Inge - ein Gesprach 23-26
Sabine Eggers 27
Heidi Mausch 28
Hyperplastisches Linksherzsyndrom (HLHS) 29
Anne und Eleonore von der Herzstation 30
Karsten Jahnke - eine Hamburger Erfolgsstory 31
Photoseiten ,unsere Herzkinder" 32-33
Robert Miller ,Nichts ist unmdglich* (JEMAH) 34-35
Claudia Richter (JEMAH) 36-37
Wie werde ich Mitglied 38

€

20 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V. 3



EDITORIAL

Inge Heyde

Liebe Mitglieder,
liebe Freunde der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg,

Schon 20 Jahre? Kann das wirklich sein? So lange gibt es die Herz-Kinder-
Hilfe schon? Es erscheint mir wie gestern, dass wir beschlossen haben, aus
einer reinen Eltern-Selbsthilfegruppe mit einigen wenigen engagierten El-
tern einen ,eingetragenen Verein' zu machen, mit heute ca. 360 Mitglie-
dern (siehe Photoseiten unserer ,Herzkinder' S. 32).

Viel ist geschehen in dieser langen Zeit (siehe S. 14: ‘Worauf wir stolz
sind”), unsere ,Kinder der ersten Stunde' sind groB geworden und stehen
heute als Erwachsene mitten im Leben (siehe S. 34-37: ‘JEMAHs’).Viele
Menschen haben uns begleitet (siehe div. GruBworte) und durch vielfdltige
Anregungen und viele Gesprache weitergebracht. Ein groBes ,Dankeschén’ an dieser Stelle an
alle, die in den letzten 20 Jahren fiir uns da waren und uns unterstitzt haben - mit Vortragen
auf unseren Treffen, mit viel Zeit, Rat und Hilfe und natirlich auch mit Spenden jeglicher Art.

Wie viele Briefe, Protokolle und Berichte sind in dieser Zeit geschrieben worden. Wie viele Vor-
standssitzungen mit wechselnden, aber immer engagierten Vorstandsmitgliedern haben wir in
diesen 20 Jahren abgearbeitet (siehe S. 14-22: "Worauf wir stolz sind’), wie viele Infostéande
und Symposien haben wir organisiert - immer begleitet vom Versuch, die Schicksale unserer
,Herzkinder' einer breiteren Offentlichkeit ndher zu bringen.

Wie viele Kinderfeste und Theaterbesuche haben wir flir unsere Kinder organisiert - denn SIE
sind es letztendlich, flir die wir unsere Arbeit machen. Fir unsere Kinder und fiir unsere El-
tern, die heute in der Herz-Kinder-Hilfe eine ganz selbstverstandliche Anlaufstelle hier in Ham-
burg vorfinden. Ganz im Gegensatz zu unseren Anfangen, als wir alle zwar medizinisch gut
betreut waren (im Rahmen dessen, was eben vor 20 Jahren mdglich war), aber doch immer
das Bedurfnis hatten, uns ganz personlich, als betroffene Eltern, auszutauschen. Dieses Be-
diirfnis, uns miteinander auszutauschen und tber unsere Sorgen und Angste zu sprechen, auf
Augenhothe sozusagen, von Eltern zu Eltern, ist auch heute noch einer unserer Leitideen. Des-
halb treffen wir uns immer noch jeden zweiten Donnerstag im Monat.

Auch in Zukunft werden wir das weiterhin tun. Vielleicht haben die jliingeren Eltern ja auch
Lust, in die Arbeit der HKH einzusteigen? Unser Ziel muss es sein, eine permanente und stan-
dige Verjlingung aus unseren eigenen Reihen zu schaffen. Nur dann haben wir auch weiterhin
eine Zukunft. Und genau dies wiinsche ich mir fir Hamburg, fir die Herz-Kinder-Hilfe der
nachsten 20 Jahre.

Als wir diese Festschrift in Angriff genommen haben, mussten wir tief in die Erinnerungen und
unsere personlichen Archive einsteigen: vieles haben wir erreicht, aber genau so vieles gibt
es sicherlich noch zu tun.

Wenn Sie diese Festschrift lesen, werden bei unseren langjahrigen Mitgliedern sicherlich auch
viele Erinnerungen wieder wach, viele jiingere Eltern werden vielleicht staunend von Dingen
lesen, die heute selbstverstandlich sind - flr die wir aber lange gekampft haben.

In diesem Sinne: viel SpaBB beim Lesen unserer Festschrift!
Auf in die nachsten 20 Jahre!

Und hier der GruB, den ich seit nunmehr 20 Jahren auf all meinen Briefen verwende:

Mit Q%? -lichen GriiBen

fi% mjdeﬂ

Inge Heyde,
1. Vorsitzende der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.

Wir danken allen Autoren und Inserenten fiir ihre freundliche Unterstitzung bei der Heraus-
gabe dieser Festschrift.
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GruBbotschaften

zum 20jahrigen Bestehen
der Herz-Kinderhilfe Hamburg e.V.

Prof. Dr. Jorg F. Debatin

Bei der Versorgung herzkranker Kinder nimmt das Universitatskli-
nikum Hamburg-Eppendorf (UKE) eine Spitzenposition ein. Kin-
derkardiologie und Kinderherzchirurgie befinden sich auf héch-
stem Niveau. Doch flir den Genesungsprozess sind nicht nur arzt-
liche und wissenschaftliche Kompetenz wichtig: die kleinen Pa-
tienten brauchen Geborgenheit und Filrsorge, mussen sich wohlfihlen, wollen
von Schmerzen abgelenkt werden und bendétigen Aufmunterung.

Der Einsatz der in der Herz-Kinder-Hilfe engagierten Menschen im UKE hat viel
dazu beigetragen, den betroffenen Kindern und ihren Angehdérigen den oft un-
vermeidlichen Krankenhausaufenthalt ein wenig angenehmer zu gestalten. Da
viele der ehrenamtlichen Helfer selbst Kinder mit Herzerkrankungen haben,
manche auch schwere Schicksalsschldge haben hinnehmen missen, wissen sie
am besten, wo etwas verbessert werden kann.

Und dann gehen sie ganz pragmatisch zu Werke wie etwa bei den schnell wieder
verstaubaren Klappbetten, die kurzerhand angeschafft wurden, damit Eltern auf
der Kinderherzstation neben ihren Tochtern oder Séhnen Ubernachten kénnen.
Oder sie engagieren sich langfristig: So finanzieren sie zum Beispiel mit jahrlich
20 000 Euro eine Spieltherapeutin. Auch haben sie auf eigene Kosten einen Auf-
enthaltsraum flr Eltern auf der Kinderherzstation eingerichtet. Und Pflegekraf-
ten, die sich in der Betreuung herzkranker Kinder weiterbilden wollen, werden
die Fortbildungskosten erstattet.

Fir diesen unermidlichen Einsatz und diese groBe finanzielle Unterstlitzung zum

Wohle der kleinen Patienten geblihrt der Herz-Kinder-Hilfe unser herzlichster
Dank.

Prof. Dr. J6rg F. Debatin
Arztlicher Direktor des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf (UKE)
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PD Dr. Robert Cesnjevar

Sehr geehrte Damen und Herren,

flr mich ist der Tag des Herzkranken Kindes 2008 ein besonders
erfreulicher Sonntag. Unsere Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.
feiert in diesem Jahr ihren zwanzigsten Geburtstag, der gleich-
bedeutend ist mit dem 20jahrigen Geburtstag vieler operierter
Kinder aus Hamburg, die sich jetzt als junge Erwachsene mit
angeborenen Herzfehlern ebenfalls in ihren eigenen Gruppen
engagieren.

Der Anfang der Herz-Kinder-Hilfe in Hamburg war sicher nicht

leicht und die Umstande der Betreuung und Behandlung herzkranker Kinder sind
mit der Kenntnis der heutigen Mdéglichkeiten in der Riickschau wahrscheinlich gar
nicht mehr vorstellbar. Ich bewundere aus diesem Grunde auch alle aktiven Mit-
glieder der Herz-Kinder-Hilfe fir ihre Visionen und ihre Zahigkeit im Umsetzen
des Notwendigen. Sie haben in 20 Jahren viel erreicht! Im Namen des UKE und
des Universitdaren Herzzentrums Hamburg dafir herzlichen Dank!

Im Laufe des 20jahrigen Bestehens der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V. haben
Sie uns und den Patienten viel erméglicht. Die Kinderkardiologie und Kinderherz-
chirurgie haben sich mit Ihrer Hilfe fest in Hamburg etabliert. Sie haben es un-
ter anderem ermadglicht, dass Eltern mit Ihren herzkranken Kindern gemeinsam
auf Station untergebracht werden kénnen, ohne die notwendigen Abldufe in ei-
nem Krankenhaus zu stéren. Sie haben sich immer sehr engagiert fir die Belan-
ge der kleinen Patienten im politischen Umfeld der Klinik. Die kontinuierliche Mit-
arbeit an der Patientenunterbringung, -betreuung und auch der Weiterbildung
der behandelnden Kollegen und Schwestern hat nicht zuletzt dazu geflihrt, dass
die Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V. Griindungsmitglied des Universitaren Herz-
netzes Hamburg wurde. Die nimmermude Arbeit von Frau Heyde, Frau Eggers
und Frau Mausch sowie von Schwester Agnes Dreier sind dabei besonders her-
vorzuheben. Diese aktive Mitarbeit ist nicht selbstverstandlich und kann daher
nicht oft genug betont und gelobt werden!

Gleichzeitig ergeht damit die Aufforderung an alle Betroffenen und nicht Betrof-
fenen, sich in diesem wichtigen Bereich vor Ort zu engagieren, um die Behand-
lung herzkranker Kinder in Hamburg fir die Zukunft dauerhaft zu unterstitzen
und zu verbessern. Vieles, was bisher erreicht worden ist, war nicht selbstver-
standlich und bedarf im Laufe der weiteren Entwicklung einer dauerhaften Ver-
besserung. In diesem Sinne wiinsche ich der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V. ein
wunderschdnes Jubildum und eine blihende Zukunft.

Herzlichst Ihr

PD Dr. Robert Cesnjevar

I Universitares Herzzentrum
Hamburg

Ein Unternehmen des UKE
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Prof. Dr. Jochen Weil

Liebe Eltern,

die Arbeit der Herz-Kinder-Hilfe
Hamburg e.V. ist wichtig fur die
Versorgung der herzkranken
Kinder in dieser Region! Das
habe ich sofort gesplrt, als ich
zu meinen ersten Gesprachen
1993 von London nach Hamburg
reiste, um mich als Nachfolger
von Prof. Dr. Ernst Keck Uber die
hiesigen Verhaltnisse zu infor-
mieren.

Bezlglich der herzkranken Kin-
der sah 1994 fiir mich die Situa-
tion in Hamburg wie folgt aus:
Fast alle Kinder mit angebore-
nen Herzfehlern wurden nach
London zur Operation geflogen.
Hier in Hamburg gab es keine
etablierte  Kinderherzchirurgie
und auch keine spezialisierte
Kinderherzintensivstation.

In meinen Berufungsgesprachen
machte ich klar, dass ein Kinder-
herzprogramm nur funktionieren
kann, wenn alle entscheidenden
Komponenten, wie z.B. eine Kin-
derherzchirurgie, eine Kinder-
herzintensivstation neben dem
Operationssaal, eine moderne 2-
Ebenen-Herzkatheteranlage so-
wie eine eigenstandige Kinder-
herzstation und Kinderherzam-
bulanz vorhanden sind.

Es ist der Weitsicht des damals
amtierenden arztlichen Direk-
tors, Herrn Prof. Dr. Heinz - Pe-
ter LeichtweiB, zu danken, dass
er diese Anregungen aufgriff und
diese Schritt fur Schritt in den
kommenden Jahren realisierte.

Aller Anfang ist schwer. Dieser
Schritt wurde leichter durch die
konstruktive Mithilfe der Herz -
Kinder- Hilfe Hamburg e.V.. In

20 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.

allen wichtigen Entscheidungen
wurde die Initiative mit einbezo-
gen. Auf deren Rat und Unter-
stlitzung konnte ich verlasslich
bauen.

Nachdem diese entscheidenden
Hirden genommen waren, kam
es zu einer kontinuierlichen Wei-
terentwicklung des Programms.
An dieser Weiterentwicklung wa-
ren in den folgenden Jahren vie-
le Personen beteiligt, die ich na-
mentlich nicht aufzahlen kann,
denen ich aber sehr dankbar
bin.

Leider wurde unser Programm
immer wieder durch das Auf und
Ab von menschlichen Schicksa-
len oder administrativen Veran-
derungen aus dem Gleichschritt
gebracht. Gerade in diesen
schwierigen Phasen war die Herz
Kinder- Hilfe Hamburg e.V. pra-
sent. Die drohende SchlieBung
der gesamten Herzchirurgie am
UKE Ende der 90er Jahre war
zum groBen Teil durch das muti-
ge und klare Eintreten flr unser
Herzprogramm der Herz-Kinder-
Hilfe Hamburg e.V. zu verdan-
ken!

Jetzt im Jahr 2008 haben wir ge-
ordnete Verhaltnisse, wissend,
dass noch sehr viel zu tun und
zu verbessern ist.

Die Herz-Kinder-Hilfe Hamburg
e.V. hat zu der Entwicklung des
Kinderherzprogrammes Uber all
die Jahre kontinuierlich einen
Beitrag geleistet, den man nicht
genug wurdigen kann. In ehren-
amtlicher Arbeit haben sich die
Mitarbeiter/innen Zeit flr Tref-
fen, Diskussionen und Anregun-
gen genommen sowie Spenden-
gelder eingesammelt, damit

Notwendiges realisiert werden
kann, wie z.B. das schoéne El-
ternzimmer und Spielzimmer auf
der Kinderherzstation.

Stellvertretend fir alle Mitglie-
der mochte ich mich bei der 1.
Vorsitzenden, Frau Inge Heyde,
bedanken, mit der ich seit mei-
ner Berufung nach Hamburg vor
14 Jahren in vertrauensvoller,
konstruktiver und freudiger Art
zusammengearbeitet habe. So
eine Zusammenarbeit ist etwas
Besonderes!

Die Herz-Kinder-Hilfe Hamburg
e.V. kann mit Stolz auf ihre 20-
jahrige Arbeit zuriickblicken. Sie
hat GroBes flr unser Kinder-
herzprogramm geleistet. Ich
sage allen Mitgliedern ein "herz-
liches Dankeschoén" und win-
sche weiterhin der Elterninitiati-
ve viel Engagement und Aktivi-
tdt zum Besten flr unsere herz-
kranken Kinder.

Mit freundlichen GriBen

Prof. Dr. Jochen Weil
Direktor der Klinik
flr Kinderkardiologie



Prof. Ernst Keck

Ein Riickblick / GruBwort von
Prof. Keck (Chefarzt der Kinder-
kardiologie von 1963 - 1993)

Ein Kind ist geboren, ein neuer
Mensch in eine Familie gekom-
men. Freude Uber das kleine
Wesen, das da in seinem Bett-
chen liegt. Und plétzlich dunkle
Wolken - der Arzt hort ein Herz-
gerausch.

Man untersucht grundlicher:
EKG, Ultraschall - die jungen El-
tern sind bestirzt: das Kind hat
einen Herzfehler. Unser Kind!
Man spricht von Herzkatheter,
von eventueller Operation. Wo
Freude war, sind Sorgen, groBe
Sorgen, aufgetaucht. Aber man
trifft andere Eltern, die auch mit
ihrem Kind zur Untersuchung
kommen. Man spricht miteinan-
der, denn auch sie haben das
gleiche Schicksal.

Man hoért aber auch Beruhigen-
des. Bei den Erklarungen des
Arztes war man aufgeregt und
hatte nicht alles verstanden.
Und nun hort man von erfahre-
nen Eltern des anderen Kindes,
wie alles ablauft, und die Sorgen
werden etwas gemildert - man
muss ja mit seinem Kind und
dessen kleinem Herzen leben
kénnen.

Das Leben in der Familie geht
weiter, die Geschwister missen
zur Schule.

Und so bildet sich der Wunsch,
Eltern mit gleichem oder ahnli-
chem Schicksal zu treffen, zu
sprechen, von ihren Erfahrungen
zu horen.

Vor 20 Jahren entstand durch
engagierte Eltern die Hamburger
Herz-Kinder-Hilfe.Wir Arzte be-
gruBten diese Initiative sehr, ga-
ben gerne Ratschldge. Spater
wurden erklarende Vortrage ge-
halten, Fragen beantwortet.
Man traf sich zu Versammlun-
gen, auf denen sich die besorg-
ten Eltern kennenlernten, ihre
Erfahrungen und Note aus-
tauschten. Da ich die Eppendor-
fer Kinder-Herzabteilung 30 Jah-
re leitete (von 1963 - 1993), er-
lebte ich die Entstehung und das

Gedeihen der Herz-Kinder-Hilfe,
freute mich Uber ihre Aktivitat
und ihre Erfolge. Jetzt wiinsche
ich fir das Weiterbestehen und
die Zukunft ,Alles Gute' und gri-
Be Sie herzlich.

Ihr Prof. Ernst Keck

Interview mit Herrn Prof.
Keck

1. Heyde: Herr Prof. Keck, erin-
nern Sie sich.....?

Prof. Keck: An IHR Kind erinnere
ich mich sehr genau. Wir hatten
damals mit solch komplizierten
Herzfehlern Riesenprobleme.

In all meinen 30 Jahren kann ich
mich nicht an die Kombination
von ,Transposition' mit einem
,unterbrochenen  Aortenbogen’
erinnern. Insofern ist Lars schon
etwas Besonderes.

I. Heyde: Wir haben aber auch
viel Gliick gehabt....

Prof. Keck: Wé&re Lars ein paar
Jahre friiher geboren, wdére er
wahrscheinlich gestorben. Die
,switch-OP' gab es ja erst seit 6
Jahren. Wir haben uns schon da-
mals bemiiht, die Kinder so friih
wie méglich zu operieren.

I. Heyde: Wenn Sie auf die letz-
ten 20 Jahre zuriickblicken- was
wlirden Sie als den gréBten Fort-
schritt hier in Hamburg anse-
hen?

Prof. Keck: Eigentlich zweierlei:

Zum einen ganz sicherlich die
Tatsache, dass wir heute eigene
Hamburger Kinder-Herzchirur-
gen haben und die Kinder nicht
mehr nach London schicken
mussen. Zu meiner Zeit muss-
ten wir pro Jahr etwa 80 Kinder
nach London schicken. Genau
erinnere ich mich an die regel-
maBigen Telephonate mit Lon-
don, als ich wieder um einen OP-
Termin nachfragen musste. ,Just
a moment please. You can come
on Tuesday'. Das war am néch-
sten Tag! Oft flog also der Vater

mit einer begleitenden Schwe-
ster nach London zur OP. Die
Mutter kannte ihr eigenes Kind
noch gar nicht. Als sie sich von
den Strapazen der Geburt erholt
hatte, war ihr Mann mit dem
Kind schon wieder aus London
zurtick. Es war eine einmalige
Zusammenarbeit, aber fir die
Eltern und uns Arzte doch insge-
samt sehr schwierig.Trotzdem
bin ich ganz sicher, dass wir
durch dieses sehr rasche Operie-
ren in London sehr vielen Kin-
dern das Leben gerettet haben.

I. Heyde: Gibt es denn Griinde,
warum es damals keine eigene
Kinder-Herzchirurgie gegeben
hat? Geld?

Prof. Keck: Nein, das Problem
waren eigentlich eherdie tradi-
tionellen Strukturen der Erwach-
senen-Herzchirurgie.

I. Heyde: ..... ich erinnere mich
noch gut an Herrn Prof. Kalmars
Satz: ,Wir kénnen alles..... !

Prof. Keck: Das war wohl die
vorherrschende Meinung. Ich
habe mich jahrelang um eine ei-
genstédndige Kinder-Herzchirur-
gie bemiiht. Aber es galt: kleine
Kinder - kleine Arzte. Wenig-
stens wollte ich einen Arzt zur
Fortbildung ins Ausland schik-
ken, der dann schwerpunktmdé-
Big nur Kinder operieren sollte.

Aber es hat alles nicht so richtig
geklappt. Es war eine schlimme
Zeit bis zur heutigen guten Lé-
sung. Ich habe also die ,learning
curve' der Korrekturoperationen
am Herzen hautnah miterlebt.

I. Heyde: ... also ein Lob auf die
heutige Kinder-Herzchirurgie
des UKE?

Prof. Keck: Alle bisherigen Kin-
der-Herzchirurgen in Hamburg
haben gute Arbeit geleistet, an-
gefangen von Dr. Riso, Herrn
Prof. Dapper, (ber Herrn Prof.
Lacour-Gayet, Herrn Prof. Hras-
ka und jetzt Herrn Dr. Cesnje-
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var. Ich habe in meiner Arbeit
in einer niedergelassenen Pra-
xis viele gute Operationsergeb-
nisse persénlich sehen kénnen.
Es war ganz wichtig, dass wir
es geschafft haben, heraus aus
dem Druck der Erwachsenen-
Herzchirurgie zu kommen. Al-
les in allem ist Hamburg auf ei-
nem guten Weg.

I. Heyde: Wir haben Sie da-
mals immer bewundert, was
Sie alles mit Ihrem Stethoskop
gehért und herausgefunden
haben.

Prof. Keck: So hatten wir es
eben gelernt. Das klassische
Abhéren erzog ganz enorm zu
einem genauen (Nach)denken.
Und das ist der zweite groBe
Fortschritt in den letzten 20
Jahren: das Echo. Es ist schon
ein groBes Erlebnis gewesen,
wie diese neue Methode helfen
kann. Wir mussten zu einer ge-
nauen Diagnose noch deutlich
mehr Herzkatheter machen -
mit der entsprechenden Strah-

lenbelastung fir die Kinder.
Heute macht man ,mal schnell’
ein Echo. - aber dies hat die jun-
gen Arzte auch etwas verdor-
ben.

I. Heyde: Herr Prof. Keck, was
machen Sie heute?

Prof. Keck: Ich spiele Cello im
Hamburger Arzteorchester, viele
Benefizkonzerte. Besonders ein-
drucksvoll war flir mich eine
Konzertreise nach Shanghai und
Wuhan in China, wo wir an der
dortigen medizinischen Fakultadt
gespielt haben.

I. Heyde: Vielen Dank fiir das
Interview.

Prof. Keck: Gerne, Weiterhin al-
les Gute fiir die Herz-Kinder-Hil-
fe.

Wir, die Eltern der Herz-Kinder-
Hilfe bedanken uns sehr herzlich
bei Herrn Prof. Keck.

Er hat unsere Anfange sehr aktiv
und wohlwollend unterstitzt.

ihm auch

Deshalb haben wir
gerne zu seinem 75ten Geburts-
tag vor einigen Jahren gratuliert.

Wir helfen lhnen, in
Bewegung zu bleiben.

HVE Leasing GmbH
Heidenkarnp=wee 75, 20097 Hawbure
Telef o1 940 226432-0, Int e et wwengr ivhleasing. de

£ Uniiesil ooy
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Arbeitsgemeinschaft Niedergelassener
Kinderkardiologen (ANKK) e.V.

1.Vorsitzender: Dr. med. K.R.Schirmer

Sehr verehrte liebe Frau Heyde,
sehr geehrte Mitglieder der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg,

herzlichen Glickwunsch zum 20. Geburtstag der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.

Vereine wie die Herz-Kinder-Hilfe Hamburg sind Institutionen, deren Bedeutung
fur Eltern und Betroffene gar nicht hoch genug gewichtet werden kénnen. AuBen-
stehende kdénnen zwar versuchen, die Sorgen und Néte von Eltern mit herzkran-
ken Kindern zu verstehen, es kann ihnen aber nicht gelingen.

Sie, die Mitglieder der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg, sind als Betroffene die An-
sprechpartner fiir Eltern von herzkranken Kindern in der Region Hamburg. Sie
kénnen ihre Sorgen, Angste und Néte verstehen und sind den Rat- und Unterstiit-
zungssuchenden die notwendige Hilfe.

Vereine wie Ihre Kinder-Herz-Hilfe Hamburg haben eine zunehmende Bedeutung
in der Wahrung und Durchsetzung der Interessen der betroffenen Patienten ge-
genlber den Kostentragern, den politisch Verantwortlichen wie auch den Lei-
stungserbringern. In einer Zeit, in der wirtschaftliche Faktoren wie Kostenreduzie-
rung und Gewinnmaximierung in den Vordergrund treten, muissen die Interessen
der Patienten in Vereinen und Verbanden vertreten werden. Einzelne Patienten
werden dazu nur schwerlich in der Lage sein.

Wir niedergelassenen Kinderkardiologen schatzen Ihr Engagement und Ihre Un-
terstiitzung und wiinschen Ihnen weiterhin viel Kraft. Ich habe das Gllick, einige
Ihrer Mitglieder personlich zu kennen und weiB, mit welchem kraftvollen Elan Sie
sich fUr die Eltern und ihre herzkranken Kinder einsetzen.

Verbunden mit dem Wunsch, weiterhin so eng und vertrauensvoll mit Ihnen zu-
sammenarbeiten zu kdénnen und der Vorfreude auf den 25- und 30jahrigen Ge-
burtstag der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg verbleibe ich, auch im Namen meiner
Kollegen, mit herzlichen GriBen

Ihr

K.R.Schirmer

10 20 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.



GRUSSWORT

GruBwort zum zwanzigjahrigen Jubilaum
der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.

Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. (BVHK)

Vor zwanzig Jahren entstanden bundesweit verschiedene Elterninitiativen, deren
Ziel eine bessere Versorgung der herzkranken Kinder und ihrer Familien war. Eine
dieser Selbsthilfe-Initiativen war die Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V. .

Neben der regionalen Arbeit war die Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V. eine trei-
bende Kraft bei der Griindung eines bundesweiten Dachverbands.

Dieser Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. (BVHK) sollte die Interessen der
Betroffenen auf (ibergeordneter Ebene vertreten und Offentlichkeit, Politik und
andere Entscheidungstrager informieren. Die Pioniere von einst freuen sich heu-
te, dass dank des medizinischen Fortschritts immer mehr Kinder mit angebore-
nen Herzfehlern das Erwachsenenalter erreichen. Daraus schuf Inge Heyde, 1.
Vorsitzende der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V., gemeinsam mit den anderen El-
terninitiativen des BVHK den Leitspruch "Herzkrank geboren - ein lebenslanger
Weg". Wir danken unserem Hamburger Mitgliedsverein flir den jahrelangen un-
ermudlichen Einsatz fir das gemeinsame Anliegen und freuen uns Uber die zu-
verldassige, kompetente Unterstlitzung bei der Umsetzung unse-
rer gesundheitspolitischen Ziele. Wir mdchten die Herz-Kinder-
Hilfe Hamburg e.V. und ihre Verblindeten weiterhin ermutigen
und danken im Namen aller herzkranken Kinder.

Kabarett Ist im

LUSTSPIELHAUS
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GRUSSWOR

Hamburger Stadtentwadsserung

Die Hamburger Stadtentwdsserung gratuliert der Hilfsorganisation "Herz-Kinder-
Hilfe Hamburg e. V." zum 20jdhrigen Jubildum und mochte Sie in Ihrem sozia-
len Engagement bestarken.

Bereits seit 1999 spenden Beschaftigte der Hamburger Stadtentwasserung mo-
natlich einen kleinen Betrag - zundchst die Pfennige, heute die Cents hinter dem
Komma ihres Nettogehalts - zur Unterstliitzung herzkranker Kinder. Zusatzlich zu
dieser Rest-Cent-Aktion sind jahrlich Betrage aus Verkaufen von gebrauchten
Mdébeln, Handys und Weihnachtsprasenten erbracht worden. Somit konnte die
HSE der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e. V. innerhalb von 9 Jahren insgesamt ca.
10.000,00 Euro Uberweisen.

Die Hamburger Stadtentwdsserung wird Sie auch in Zukunft mit Freude unter-
stutzen!

Hamburger Stadtentwasserung

Helmut Pusch @ H S E
Bereichsleiter Personal

mit Herz
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Peter Quittnat / FC Condor

Mein Name ist Peter Quittnat
und ich wurde am 8.Dezember
1955 in Hamburg geboren. Im
Anschluss an meine Schulzeit
erlernte ich den Beruf des
Raumausstatters und Sattlers,
bevor ich 1980 meine berufliche
Laufbahn bei der stadteigenen
H.H.L.A. im Hamburger Hafen
begann. Hier arbeite ich auch
noch heute.

Zu meinen Hobbys: seit vier
Jahren zahle ich zu den "Lau-
benpiepern”. Viel Zeit und Arbeit
(das betrachte ich als gesunden
Ausgleich) investierte ich, um
meinem Kleingarten sein heuti-
ges Aussehen zu verschaffen. In
meiner Freizeit versorge ich
auch meine zahlreichen Zierfi-
sche in zwei Aquarien. Nicht zu-
letzt zahlt zu meinen Hobbys die
Tatigkeit in der Karateabteilung
des SC Condor von 1956 e.V. .
Dort bin ich seit 37 Jahren Mit-
glied und seit 27 Jahren Abtei-
lungsleiter Karate.

Auf die Idee, die Hamburger
Herz-Kinder-Hilfe zu unterstit-
zen, kam ich vor 16 Jahren. Was
sprach dagegen, die Karatelehr-
gange des Hamburger Karate-
verbandes, ausgerichtet durch
den SC Condor und meine Tatig-
keit bei der H.H.L.A., sowie zahl-
reiche gute Kontakte zu Farmse-
ner und Rahlstedter Geschaften
und Geschaftsleuten zu nutzen,
um flr Spenden zu werben?

Vor etwa 17 Jahren wurde ich

durch die Familie Schmelzer aus
Farmsen anlasslich der in Eng-
land durchgefliihrten Herzopera-
tion bei Tochter Angie aufmerk-
sam. Als ich die Fotos sah, wur-
de mir augenblicklich klar: daftr
setzt du dich ein! Hinzu kam die
Geburt meiner Tochter Kathrin,
die als kerngesundes Kind auf
die Welt kam. Es war wohl nicht
zuletzt ein Geflihl von Dankbar-
keit, die mich in meinem Ent-
schluss bestarkte.

Mit Hilfe meiner Sportkamera-
den begann ich dann aktiv zu
werden. Bei dem Verkauf von
Weihnachtsbaumen, beim Auf-
stellen von Sammelschweinchen
in zahlreichen Farmsener und
Rahlstedter Geschaften, bei der
H.H.L.A. im Hamburger Hafen,
bei meinen "Laubenpiepern” und
bei den oben bereits erwdhnten
Karatelehrgdngen kam so im
Laufe der Jahre eine beachtliche
Spendensumme zusammen.
Meine Wegbegleiterin von der
HHKH war zunachst einmal An-
gies Mutter Sylke Schmelzer.
Angie ist Ubrigens inzwischen zu
einer selbstbewussten jungen
Frau herangewachsen. Weitere
Ansprechpartner waren Udo
Romberger und Annemarie Am-
brus. Seit einigen Jahren nun
halte ich einen guten Kontakt
Uber Sonja Zllchner.

Meine Tochter Kathrin ist heute
22 Jahre alt und tritt als ange-

hende Lehrerin, was das soziale
Engagement anbetrifft, in meine
FuBstapfen. Vielleicht bin ich ein
kleines bisschen "schuld" daran?
Es ware schén, wenn Menschen,
die selbst oder deren Familien
nicht betroffen sind, durch ge-
meinschaftliches Handeln ihren
Beitrag fur die Gesellschaft bei-
steuerten.

Ich werde auch in Zukunft noch
viele Jahre meinen Einsatz flr
die Hamburger Herz-Kinder- Hil-
fe fortsetzen. Hiermit spreche
ich auch im Namen meiner
Sportkameraden und alle zu-
sammen winschen wir zum
20jahrigen  Bestehen  dieser
wichtigen Einrichtung alles Gute
fur viele, viele weitere Jahre.

Peter Quittnat

BRUDERHILFE

Y FAMILIENFURSORGE
W Vepsicheser im Roum der Kirchen

Gerne unterstitzen wir die ,Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.“ bei der Herausgabe ihrer Festschrift
und gratulieren ganz herzlich zu ihrem 20jahrigen Jubil&aum.

PAX

20 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.
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RUCKBLIC

Worauf wir stolz sind @@

in den letzten 20 Jahren...
Ein Rlckblick auf 20 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.

In den vergangenen zwanzig Jahren sind wir stolz...

1. ...auf unser schones Herz-Kinder-Hilfe logo
Am Anfang malten wir uns einfach ein logo selbst.
Unsere Idee war es schon immer: zwei Eltern, die ihr herzkrankes Kind in die Mitte

nehmen - in die Mitte ihres Lebens, in die Mitte ihrer Familie, aber auch in die Mitte
ihrer Sorgen und Angste ...

Und das kam dabei heraus:

Als Nebenprodukt unserer ersten Informationsbroschiire erfand dann ein Graphiker
unser heutiges logo, das diese Grundidee perfekt graphisch umsetzt - auch heute
noch. Es ist seit damals unser Leitthema geblieben und hat auf allen unseren Verof-
fentlichungen einen hohen Wiedererkennungswert:

Herz-Kinder-Hilfe
Hamburge.V.
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RUCKBLICK

Worauf wir stolz sind in den letzten 20 Jahren...

2. ... auf unsere erste Spende

Als wir das erste Spendengeld gesammelt hatten,
fragten wir die Schwestern, was auf der Station
dringend gebraucht wirde.

Einhellige Antwort : eine elektronische Babywaa-
ge.

Nie werde ich den stolzen Moment vergessen, als
wir diese Waage gekauft und dann eingeweiht ha-
ben. Bis dorthin hatten wir alle unsere Kinder auf
minikleinen, wackeligen Waagen gewogen, wo
man noch von Hand die Gewichte einstellen muss-
te (siehe Photo) - natlrlich IMMER mit einem
schreienden Baby auf dem Arm.

Ein genaues Ablesen war nahezu unmdglich.

3. ... auf unsere Kinder der ,ersten Stunde’,
die heute schon erwachsen sind...

Sie seien hier namentlich genannt, stellvertretend
fur alle unsere Kinder:

Imke, Friederike, Katharina, Lars, Florian, Selma,
Malin, Stefanie, Heiko, Daniel, Mareike, Johannes,
Torben, u.v.a.

Unsere ,Kinder' sind heute schon JEMAHs (=Ju-
gendliche und Erwachsene mit angeborenem
Herzfehler):

Sie treffen sich in (un)regelmaBigen Abstanden
und haben sich unter dem Dach der HKH zu einer
eigenstandigen Gruppe zusammengefunden.

Wir sind richtig stolz auf euch alle - und auf alle,
die in eure FuBstapfen treten werden und ihr Le-
ben selbst in die Hand neh-
men. (siehe JEMAH-Artikel
Seiten 34-37)




RUCKBLIC

Worauf wir stolz sind in den letzten 20 Jahren...

4. ...darauf, dass wir immer Leute gefunden
haben, die im Vorstand mitgearbeitet ha-
ben...

auch sie seien hier namentlich genannt, verbun-
den mit einem sehr herzlichen ,Dankeschdn' fir
ihre Arbeit, teilweise verbunden mit schmerzhaf-
ten, personlichen Erfahrungen.

Hier ein Photo unseres allerersten Vorstandes:

Dietlinde Overbeck

Margit Trede

Eckhard Becker

Jens Bendixen-Stach

Regina Romberger

Inge Heyde

nicht auf dem Photo: Liane Aulbert

Ingrid Schitze
Karin Riter
Juliane Kippers-Ruhkopf
Andrea Fahning
Marlies Brockmann
Annemarie Ambrus
Jérg Kaminski
Sabine Holm
Roland Bartke

Ralf Schone
Renate Schulke
Catharina Jahreis

und hier unser aktueller Vorstand:
Heidi Mausch

Sabine Eggers

Gudrun Landwich

Christine Kilper-Schmidt

Uta Habekost-Neumann

Agnes Dreier

Renate Schilke

und als Dinosaurier griBt: Inge Heyde

5. ... auf viele, viele Feste/ Ausfliige mit
unseren Herzkindern...

Erinnert ihr euch noch an unsere allerersten Mai-
kafer- bzw. Herbstfeste (mit Laternenumzug) in
der Epiphaniengemeinde in Winterhude?

Und dort an Tombola - Supergewinne fir unsere
Mitglieder (Hannes hat noch jahrelang seinen ro-
saroten Hamsterbaren spazieren geschleppt), Su-
perstress flir den Vorstand? Aber auch an gute
Gesprache auf dem Rasen und beim Kaffeetrin-
ken?

Und die Laternenumziige? Und die Ponykutsche,
die immer brav mit den Kindern um den Block ge-
fahren ist ?

Und an viele, viele Infostédnde, auch mit den Kin-
dern?

Und an die Weihnachtsfeiern im UKE ?

Und an viele, viele Auffihrungen im ,Theater flr
Kinder' ?

Und an den Tierpark Eekholt mit Grillen und Ad-
lern?

Und an den Tierpark Schwarze Berge mit Grillen
und Bienen?

Und an UKE Sommerfeste mit den Kindern?

Und an die ,Herdmanns' in Alma Hoppe?

Alle diese Feste haben nicht nur unseren Kindern
viel Spa8 gemacht!

Tintritt bis 14 Tahre [rei
Al 15 Jahre pro Person 3,- 1IM
Fugunsten der

Here-Kinder-ITille Tamburg « V.

20 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.
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Worauf wir stolz sind in den letzten 20 Jahren...

6. ... auf unser ganz personliches ,Wieder-
vereinigungserlebnis'

Es heiBt Robert Miller mit seinen Eltern - und
kommt aus Schwerin. Hier ist die Geschichte
dazu:

Am 9. November 1989 6ffnet die DDR ihre Gren-
zen - wir erleben dieses historische Ereignis alle
hautnah am Fernseher.

Zwei Tage spater erreicht mich ein Anruf: ,Guten
Morgen Frau Heyde - Sie kennen uns zwar nicht,
aber Sie haben doch vor einem halben Jahr die
,Plattenkiste’ im NDR moderiert. Auch wir haben
ein herzkrankes Kind......
Roberts Eltern hatten sich damals die Telefonnum-
mer der Herz-Kinder-Hilfe notiert.

Die Offnung der Grenzen nutzte die Familie sofort,
nicht als Touristen in den Westen, sondern um fir
ihren Sohn Robert die so wichtige Kontrolluntersu-
chung zu erhalten, die in der DDR schon mehrfach
verschoben worden war. Es war Wochenende,
aber wir setzten alle Hebel in Bewegung, und die
Arzte halfen schnell und unbiirokratisch - mit Ro-
bert war alles in bester Ordnung. Erst mit dieser
guten Nachricht konnte die Familie ihren ersten
Ausflug nach Hamburg richtig geniessen.

Heute ist Robert einer unserer aktiven JEMAHSs,
hat schon langst sein Studium abgeschlossen und

Plakaten, Spruchibéndern T

wOhne sein Herz stirbt das UKE“

lebt selbst in Hamburg.
Seinen Bericht lesen Sie auf Seite 34.

7.... wir haben mitgeholfen im Jahre 1996,
dass nicht die gesamte Kinderherzchirurgie/
Kinderkardiologie am UKE geschlossen wur-
de...

Heute kaum mehr vorstellbar: aber es gab tat-
sachlich 1996 Bestrebungen, die ganze Abteilung
zu schlieBen. Auch kaum mehr vorstellbar: Ham-
burg hatte damals KEINEN eigenen Kinder-Herz-
chirurgen.

Unsere ,Kinder der ersten Stunde' mussten groB-
tenteils in England operiert werden, z.B. damals in
Harefield (vor den Toren Londons) oder in der
,Harley Street Clinic'.

Da dies alles sehr unprofitabel fir Hamburg und
damit unbefriedigend war (auch flir uns Eltern na-
tlrlich), wollte man einfach aus Profitmaximie-
rungsgriinden die ganze Abteilung dicht machen.
WIR hatten aber eine ganz andere Idee: anstatt zu
schlieBen, wollten wir expandieren und die Versor-
gung unserer Kinder hier in Hamburg auf lange
Sicht sichern. Wie eine Gebetsmihle haben wir im-
mer unsere Forderung wiederholt, einen eigenen
Kinder-Herzchirurgen einzustellen.

Dies war immer unser erklartes Ziel.

und  Megaphon: kimpften  am
sonnebend vtws 200 Manechen
fue den Erhalt der Kinder-Heps.
Chimargie: am  Universiatskran.
kenhaus Eppendor? TEE), Der
Verein Herz-Kinder-Hilfe: Harn.
burg’ fordert, _die Versorgung
berghranker Kinder weiter am
UKE =1 gewahrleisten”, so Inge
Hewde, Vorsitrende des Vereins.
I UKE ist geplant, die Herx
Chimargie “und  damit such die
Kinder-Herz-Chirurgie au schlje.
fien (wir berichteten ), Diarmit wiir-
de ein Diomino Effelt efitsiehern:
Ohine die Herz-Chirurgie vor Crt
hatten die kardiolagizchen Abte;.
lungefy keine Miglichkeit. sofort
zaoperieren. Auch die Kinderlli-
nik kdnnte bei akuten Proble-
miem — besonders bei Herafehlorn
woun Wetgehorenen — nur guf Kli-
n.iirien a‘r‘lﬁ_ﬁtﬂfhslb Hambuargs ver-

welsen. Viele Kinder wiirden da
td%;ﬁhe&‘iebﬁn. ol
wutnine dag Herz im UEE stitht
dag UKE" so stand es auf sinem
_S;m,u:hha_nd von  Mitarbeitern

iinep_l{s.rdmlugm Dias Uni-Klini
dum wirde durch die fehlende
£ einem. Pro.

i

. Kinder, I-:uam'uﬂdmuwm'
~ SchlieBung der Kinder-Herz-
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RUCKBLIC

Worauf wir stolz sind in den letzten 20 Jahren...

Aber zuerst galt es, die SchlieBung zu verhindern.
Also haben wir unseren Kindern groB3e Plakate um
den Hals gehangt und haben uns alle (bei stro-
mendem Regen) vor den Toren des UKE aufge-
baut.

Eine groB angelegte, positive Berichterstattung in
den Hamburger Medien hat uns damals sehr ge-
holfen.

Erinnern wir uns an die Schlagzeilen damals:

18

8. ... zwei Mal haben wir mitgeholfen zu ver-
hindern, dass die Intensivstation geschlos-
sen wurde...

Auch kaum mehr vorstellbar aus heutiger Sicht:
Begriindet in der Tatsache, dass am Anfang klei-
nere Operationen von den Erwachsenen-Chirur-
gen durchgefihrt wurden und Hamburg (siehe
Punkt 5) keinen eigenen ausgewiesenen Kinder-
Herzchirurgen hatte, wurden unsere Kinder auf
der normalen Kinder-Intensivstation unterge-
bracht, in stetiger Konkurrenz zu ,Frihchen’,
Mehrlingsgeburten und anderen Notfallen.

Ich erinnere mich gut daran, dass zum Teil ange-
setzte Operationen wieder abgesagt werden
mussten, weil in der Frauenklinik wieder Vierlinge
geboren wurden, die auf Wochen hinaus die Inku-
batoren blockiert haben - somit war einfach kein
Platz da fur unsere Herzkinder.

Als die Situation dann einfach nicht mehr tragbar
war, wurde in der Nahe der Herzchirurgie die THG
(= Kinder-Intensivstation) eréffnet - ein groBer
Fortschritt fir uns - und durch die direkte Nach-
barschaft zur Chirurgie eine groBe Sicherheit fir
unsere Kinder in Notfallen!

Unter immensen Kosten natiirlich (Arzte und
Schwestern im Schichtdienst, einen eigenen Ober-
arzt usw.).

In Zeiten der Haushaltskonsolidierung des UKE
wurden zwei Mal Plane geschmiedet, diese im-
mensen Kosten zu reduzieren, indem die THG wie-
der geschlossen und unsere Kinder wieder auf der
normalen Kinder-Intensivstation betreut werden
sollten.

Abgesehen von der Tatsache, dass dies ja schon
am Anfang nicht richtig funktioniert hatte (s.o0.),
sollten unsere (frisch operierten!) Kinder durch ei-
nen unterirdischen Versorgungstunnel dorthin
transportiert werden - aber nicht nur unsere Kin-
der, sondern auch die ganz normalen Essenswa-
gen, Putzkolonnen und Reparaturtrupps, flr die
der Tunnel ja eigentlich gebaut war.

Ein hygienischer Alptraum flUr uns Eltern (dass
unser eigener Sohn ,damals' als Baby durch eben
diesen Tunnel transportiert wurde, lasst mich auch
heute immer wieder erschaudern).

In einer konzertierten Aktion mit den niedergelas-
senen Kinderkardiologen haben wir in vielen Ge-
sprachen und Diskussionen die Umsetzung dieser
rein profitorientierten, aber keineswegs patien-
tenorientierten Idee zwei Mal verhindern kénnen.
Vielleicht haben wir durch diese Tat(en) einen ge-
wissen Anteil daran, dass es heute die ganze Ab-
teilung noch gibt? Und sie sogar noch weiter aus-
gebaut wird? Wer weiB3 das schon.

Aber es ist ein schoner Gedanke......

20 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.
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Worauf wir stolz sind in den letzten 20 Jahren...

9. ... das wir ganz, ganz viele niitzliche Din-
ge fiir unsere Kinder im UKE angeschafft ha-
ben...

In traumatischer Erinnerung ist mir geblieben, als
unser Sohn auf der Intensivstation lag und mehr-
mals am Tag mit einem ,Dreizack' in die Finger ge-
piekst werden musste, um das dort abgezapfte
Blut zu untersuchen.

Irgendwann haben die Arzte fast keine Stelle
mehr in seinen Mini-Fingerchen gefunden, die
noch nicht vernarbt gewesen ware....

Deshalb kam nach der ersten elektronischen Waa-
ge (siehe Punkt 2) als nachstes Projekt damals die
Anschaffung von Pulsoxymetern - ein einfacher
Clip am Finger, vollig unauffallig und schmerzfrei
fur die Kinder, erledigte von nun an die Arbeit viel
einfacher und dennoch effizienter.

Nie werde ich den stolzen Vorfllhrungsmoment
vergessen, als mein eigenes Blut eine hdhere
Sauerstoffsattigung hatte als das Blut von Herrn
Prof. Keck (damals Chefarzt der Kinderkardiologie
- siehe sein GruBwort Seite 8).

Seit den Anfangen ist die Liste unendlich lange
geworden - von medizinischen Geraten bis hin zu
Dingen, die in den o6ffentlichen Budgets einfach
nicht vorgesehen waren, die aber das Leben unse-
rer Eltern und Kinder, aber auch der Station ins-
gesamt, sehr viel menschlicher und angenehmer
machen konnten und auch heute noch kénnen.
Eine besondere Errungenschaft sind die hervorra-
gend gearbeiteten Klappbetten, die unseren El-
tern gute Dienste leisten, wenn sie mit ihren Kin-
dern aufgenommen werden.

Aber auch die kleinen Trostgeschenke, die immer
in groBen Dosen in den Untersuchungszimmern
stehen, haben schon manch weinendes Kind wie-
der beruhigen kénnen.

10. .... richtig groBe BaumaBnahmen im UKE
Da unsere Kinder ja hauptsachlich im UKE operiert
wurden und auch heute noch werden, lag und
liegt ein Schwerpunkt unserer Arbeit zwangsweise
in und um das UKE.

Das hat uns von manchen Eltern und Arzten
manchmal Kritik eingetragen, lag aber in der Na-
tur der Dinge - hier mussten unsere Kinder teil-
weise lange Zeiten verbringen, hier konnten man-
che unzulanglichen Zustande schnell und unbtro-
kratisch verbessert werden, die uns bei unseren
eigenen Klinikaufenthalten ins Auge gesprungen
sind.

Am Anfang gab es kein Elternzimmer und kein
Spielzimmer - wir Eltern aBen, saBen und spielten
mit unseren Kindern im Flur.

Hier wurden auch die Aufklarungsgesprache ge-

20 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.

fihrt und teilweise wurde hier auch von unbefrie-
digenden OP-Ergebnissen und vom Tod eines Kin-
des gesprochen.

Eine geschitzte Privatatsphare ? Fehlanzeige.
Frihzeitig haben wir deshalb schon immer ein
Spielzimmer fir die Kinder einerseits, aber auch
einen Aufenthaltsraum flr die Eltern und Besucher
andererseits angemahnt, denn nur zu gut erinnern
wir Altere uns an den Nervenstress auf besagtem
Flur.

Geld gab es keines, aber wir wurden aufgefordert,
Spenden zu sammeln, um dann die Kosten wenig-
stens zu teilen.

Genau dies haben wir auch jahrelang getan. Mach-
tig geholfen hat uns dabei die Initiative ,Herzpfla-
ster' in Salzhausen.

Marina Petersen aus Oelstorf (bei Salzhausen)
musste mit ihrem Sohn Per-Ole einige Zeit im UKE
verbringen. Dabei bemerkte sie Uberall unsere
Spendenaufkleber und sprach uns an, wie sie uns
helfen kdnne.

Ab 1993 sammelte sie mit der ,Aktion Herzpflaster'
Geld - viel Geld.

Regional und Uberregional fanden viele Veranstal-
tungen statt, ca. 300 Helfer aus Salzhausen und
Umgebung beteiligten sich an der Aktion. Beson-
ders hilfreich dabei war ein groBes Benefizkonzert
im Jahre 1994 in Salzhausen.Parallel dazu rihrten
auch wir hier in Hamburg machtig die Spenden-
trommeln.

Und irgendwann war es dann soweit:

Wir hatten das Geld zusammen, das UKE gab nach
langeren Uberlegungen und vielen Plandnderun-
gen endlich grines Licht: wir konnten bauen!

Das Ergebnis?

Heute noch ein wichtiger Bestandteil und ,Wohl-
fuhlfaktor' auf der Kinder-Herzstation: ein groBes,
freundliches Elternzimmer mit einer kleinen Pantry
zum Entspannen und Klénen ( und seit neuestem
mit Internetanschluss in der ,alten' Telephonecke,
die im Handy-Zeitalter ihre Funktion verloren hat-
te), ein gut ausgestattetes Spielzimmer fir die
Kinder und die lange entbehrten Sanitarraume flr
die Eltern. Wir hatten sogar noch Gelder Ubrig, so
dass auch der groBe Garten der Kinder-Herzsta-
tion neu angelegt werden konnte - die Kinder ha-
ben sich besonders Uber die Riesensandkiste und
die Klettergerate gefreut, die Eltern Uiber neue Ter-
rassenmobel und viele, viele Blumen.

An dieser Stelle unseren herzlichen Dank nach

Salzhausen fur diese wichtige Unterstiitzung und
groBe Hilfe damals.
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2 0 Jahre

Herz-Kinder-Hilfe
Hamburg e V.

Wir gratuiieren um
20-jyiihrigen Jubilidum!

CONDOR

VERSICHERUNOSGRELUPPHR

Ein GruBwort von Marina Petersen heute im Jahre
2008:

Ich mochte zuallererst der Herz-Kinder-Hilfe Ham-
burg sehr herzlich zum 20jahrigen Bestehen gra-
tulieren.

Unser Sohn wird in diesem Jahr 18 Jahre alt.

Er macht uns viel Freude und ist ein ganz toller,
junger Mann geworden.

Wir haben damals dieses Geld gesammelt, weil
wir auf diese Weise ,Danke' sagen wollten fir die
Hilfe, die wir flr unser Kind am UKE erhalten ha-
ben.

Es freut mich sehr, dass alles, was wir damals ge-
baut und gekauft haben, immer noch gebraucht
wird und wichtig ist, auch flr die jungen Eltern
heute.

Vielleicht haben ja auch Eltern von heute Lust, ir-
gendetwas zu tun flr andere.

Auch wenn sich vieles verbessert hat - Hilfe gibt
es nie genug.

Liebe GriBe aus Salzhausen

Marina Petersen mit Per-Ole

20 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.



RUCKBLICK

Worauf wir stolz sind in den letzten 20 Jahren...

11. ..auf unsere Spiel- und Maltherapeutin und die Besuche der Clownsfrau...

Krankenhaus ist langweilig...

Diese Erfahrung mussten unsere Kinder immer wieder machen. Deshalb haben wir uns immer bemiht,
den Kindern diese langen Tage ertraglicher zu machen.Am Anfang ehrenamtlich, sobald wir Spenden-
gelder hatten, haben wir uns professionelle Hilfe gesucht. Den Anfang machte Monika von Ancken als
ausgebildete Spiel- und Maltherapeutin, damals selbst Mutter zweier kleiner Kinder und deshalb froh,
eine Teilzeitstelle zu finden, die mit den Kindergartenzeiten ihrer eigenen Kinder kompatibel war.Sie hat
vielen Kindern geholfen, die sich ihre Operationsangste von der Seele malen konnten:

krankes Herz

{
AR

gesundes Herz

Heute sind es nun Anne und Eleonore (siehe ihr Bericht auf Seite 30), die mit unseren Kindern auf

der Station spielen, basteln und malen.

Viele Eltern erzahlen uns, dass die Kinder fragen:
,Und wo ist Anne heute?'

Ich glaube, ein schdoneres Kompliment gibt es
nicht. Wir hoffen sehr, dass wir auch in den nach-
sten Jahren diese zwei wichtigen Teilzeitstellen
weiterhin aus Spendengeldern finanzieren koén-
nen.

12. ... auf viele Organisationen und Netzwer-
ke, bei denen wir (Griindungs-) mitglieder
sind

a) An vorderster Front muss hier der Bundes-
verband Herzkranke Kinder genannt werden,

20 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.

den wir als eines der Griindungsmitglieder 1993
trotz einiger Widrigkeiten aus der Taufe gehoben
haben.

Er hat seither trotz vieler Schwierigkeiten viel
Gutes und Wichtiges geleistet und hat sich zu ei-
nem anerkannten und wichtigen Sprachrohr flr
die Belange herzkranker Kinder in Deutschland
entwickelt. Ein ganz wichtiger Zusammenhalt al-
ler regional arbeitenden Elterngruppen ist der
gemeinsame ,Tag des herzkranken Kindes', den
wir regelmaBig im Mai in ganz Deutschland fei-
ern.
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RUCKBLIC

Worauf wir stolz sind in den letzten 20 Jahren...

b) Aus dem Bundesverband heraus hat sich 2007
ein europaischer Verbund gegriindet:
ECHDO (=European Congenital Heart Disease
Organization).
Die Zeit war reif daflr: Let's go Europe - und
die HKH war dabeil

c) Hier in Hamburg sind wir Sponsor und Unter-
stltzer des regionalen Ronald McDonald Hau-
ses, das unseren Eltern immer ein, ‘Zuhause
auf Zeit' bietet, wenn die Kinder in der Klinik
liegen. Auch hier waren wir von Anfang an da-
bei - eines der Eltern-Appartements wird durch
uns finanziert.

d) Im Jahre 2007 wurde das ,Universitare Herz-
netz Norddeutschland e.V.' gegriindet - mit
uns als Grindungsmitglied.

e) Ganz wichtig fir unsere Arbeit ist ebenfalls die
vertrauensvolle Zusammenarbeit mit allen nie-
dergelassenen Kinderkardiologen in und um
Hamburg: Fir Kinder, aber auch fir unsere
jetzt schon erwachsenen JEMAHs haben sie
Mdglichkeiten gefunden und geschaffen, diese
weiterhin kompetent und erfolgreich zu be-
treuen.

13. .... auf unsere vielen Spender und Forde-
rer...

Im Laufe der Jahre haben uns ganz viele Men-
schen durch Spenden geholfen.

Das sind zum einen Mitglieder und ihre Familien-
angehdrigen, die zum Beispiel auf Geburtstagsge-
schenke verzichtet haben, die anlasslich von Tau-
fen, Hochzeiten oder Trauerfeiern an uns gedacht
haben und auch sonst ihre Mitgliedsbeitrage nach
oben aufgerundet haben. Auch das ,Zahngold' ,
das uns regelmaBig erreicht, hilft uns sehr bei un-
serer ehrenamtlichen Arbeit.

Vielen Dank fir all diese Hilfe.

Wir haben aber auch jahrelange Spender, die uns
durch ihre regelmaBigen Zuwendungen geholfen
haben und immer noch helfen - wir freuen uns
Uber jede einzelne Spende.

Ohne diese wertvollen finanziellen Hilfen hatten
wir mit Sicherheit nicht alle unsere Projekte reali-
sieren kénnen, denn jeder Euro hilft unseren herz-
kranken Kindern. Ihnen allen sei hier sehr herzlich
gedankt.

So, das soll' s gewesen sein mit unserem Ruck-
blick auf die letzten zwanzig Jahre. Ich hatte viel
SpalBB beim Stdbern in den alten Protokollen und
Aufzeichnungen. Einiges hatte ich schon (fast)
vergessen, andere Ereignisse sind mir so prasent
wie am ersten Tag.
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Beim Schreiben dieses Artikels habe ich einmal
mehr festgestellt, WIE viel wir alle in der Herz-
Kinder-Hilfe Hamburg eigentlich bewegt und er-
reicht haben in den letzten zwanzig Jahren, WIE
viel Papier ich personlich geftllt habe, WIE viele
Briefe und Aktenordner voll ich geschrieben habe
und WIE viele Menschen ich kennengelernt habe,
die mein Leben in dieser Zeit sehr bereichert ha-
ben. Vielleicht ist es jetzt an der Zeit, Abschied zu
nehmen?

Hat jemand Lust, den Stab zu Gbernehmen?

Die Idee weiterzutragen? (siehe Artikel Dietlinde,
Eckhard und Inge....Seite 23)

Unsere Kinder hatten es verdient.

Ihnen allen, die Sie diesen Ruckblick lesen, wiin-
sche ich viel Freude damit:

unseren langjahrigen Mitgliedern beim Schwelgen
in alten persénlichen Erinnerungen, unseren jin-
geren Mitgliedern beim Verstehen und vielleicht
auch beim Schmunzeln Uber Ereignisse und Sa-
chen, die man heute kaum mehr glauben kann,
die aber trotzdem zur Chronik der Herz-Kinder-
Hilfe gehdren.

Einiges haben wir auch nicht so gut hingekriegt
oder wiinschen uns noch, dass es vielleicht doch
noch etwas werden kdnnte.

Doch davon vielleicht ein anderes Mal.

Es bleibt nur noch eines: viel, viel Glick und Er-

folg fir die kommende Zeit und die Zukunft der
,Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.'

Mit C¥,” -lichen GriiBen

f’% ujd&ﬁ

Inge Heyde,
1. Vorsitzende
der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.
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BERICHTE

....an einem Mittwoch Abend im Februar : erinnert ihr euch???

Und wie geht's eigentlich weiter mit der ,,Herz-Kinder-Hilfe™ ?
(Dietlinde Overbeck, Eckhard Becker, Inge Heyde - ein Gesprach)

Vorbemerkung:
alle 3 Gesprachsteilnehmer gehérten zu den Grindungsmitgliedern und zum ersten Vorstand der
Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V. .

Themenkomplex 1: unsere schon erwachsenen (Herz)-'Kinder'...
Inge Heyde:
Dietlinde, wie geht es Friederike? Eckhard, wie geht es Katharina heute?

Dietlinde Overbeck:

(Anmerkung: Friederike hat zusatzlich ein Down Syndrom)
Friederike lebt in einer betreuten Wohngruppe in Prisdorf und arbeitet nach ihrer Zeit in der
Schdlerschule jetzt in einer Lebenshilfe-Werkstatt.
Sie ist ausgesprochen lebensfroh, temperamentvoll und selbstbewusst.
Sie und ihr Herzfehler kommen gut miteinander aus. Unsere Tochter ist ja eher klein und lebt
ihr Leben eigentlich sehr gemé&chlich. Deswegen macht ihr auch ihre Pulmonalstenose
nicht wirklich zu schaffen.

i
Katharina

Friederike

Eckhard Becker:
Katharina wohnt nicht mehr zu Hause - sie wohnt mit ihrem Freund zusammen und macht
eine Ausbildung zur Kosmetikerin.
Mit ihrem Herzfehler hat sie heute eigentlich keine Probleme mehr - aber sie hat ein Problem
mit Arzten - sie geht einfach nicht gerne hin - zum Kardiologen ja, einmal pro Jahr.
Sie ist eigentlich immer offensiv und offen mit ihrem Herzfehler umgegangen. Dadurch wollte
sie anderen immer irgendwie helfen. Insgesamt geht es ihr gut.

—

LOGISTIC hE

gerne unterstitzt die GARBE Group die Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.
zum 20 jahrigen Jubilaum.
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BERICHTE

erinnert ihr euch???

Eckhard: Wie geht es Lars?

Inge:

Lars hat letztes Jahr sein Fachabitur gemacht und danach seine Ausbildung zum Speditions-
kaufmann angefangen.

Das macht ihm sehr viel SpaB3 - es scheint so, als ob er den richtigen Beruf ausgewéhlt hat!
Wir freuen uns sehr, dass er auf dem freien Arbeitsmarkt eine Lehrstelle gefunden hat.

Mit seinem Herzfehler haben wir momentan Ruhe - aber immer im Bewusstsein, dass mit Si-
cherheit irgendwann noch etwas nachkommt.

Seine Hemiparese (Anmerkung: Teillahmung links) mit den entsprechenden Folgeproblemen
hat uns in all den Jahren eigentlich immer mehr Probleme im Alltag gemacht als sein Herzfeh-
ler.

Themenkomplex 2: Die Herz-Kinder-Hilfe damals...

Dietlinde:

Eckhard, wie bist du eigentlich damals zur Herz-Kinder-Hilfe gekommen?

Eckhard:

Inge:

Meine Frau hat im UKE an einem Infobrett gesehen, dass es Treffen von Eltern gibt.

Und da bin ich einmal aus Interesse hingegangen -und danach bin ich einfach regelméaBig hin-
gegangen und auch bald im Vorstand gelandet.

Ich dachte damals: du kannst deiner Tochter nur helfen, wenn du Wissen (ber ihren Herzfeh-
ler hast und auch weiBt, wie andere Eltern mit dem Thema Herzfehler umgehen.

Wir mussen ja nicht alle Fehler wiederholen, die andere schon gemacht haben. Die Vor-
standsarbeit hat mir dabei sehr geholfen. Deshalb bin ich ja auch 10 Jahre im Vorstand geblie-
ben.

Erinnert ihr euch noch - was hat uns damals eigentlich zusammengebracht?

Dietlinde:

Inge:

Dieses immer wiederkehrende Erzdhlen half uns allen bei der Verarbeitung dieses Schocks:
,Ihr Kind hat einen angeborenen Herzfehler....".

Der reine Selbsthilfegedanke - jeder hilft jedem - war schon ganz wichtig am Anfang.
Mein Mann und ich wussten am Anfang nur: SCHWERER Herzfehler.

Im Laufe der Zeit lernten wir durch die Untersuchungen und die
Aufkldrungsgesprdache mit den Arzten Friederikes Herzfehler zu verstehen.

Die Angste und Sorgen, die daraus entstanden, konnten wir durch

Gesprdche mit anderen betroffenen Eltern dann verarbeiten.

Erinnert ihr euch, wie wir gegen die Kilos angeflittert haben?

Die Arzte wollten immer 10 Kilos fiir die Operationen.

Diese ewige Flitterei. Dieses ewige Spucken.

Immer dieselbe Frage am Telefon: ,wie viel hat Lars heute gegessen - und wieviel drinbehal-
ten?" Ich brauchte diesen Austausch mit Dir so sehr! Fiir Lars waren diese 10 Kilo geradezu
astronomisch - er hat ja nur immer gespuckt! Die einzigen, die irgendetwas in ihn hineinge-
bracht haben, waren Agnes und Rita.

Unser ganzes Leben drehte sich am Anfang nur um das eine Thema: essen. Ich hatte jedes
Latzchen gewogen, dass ich immer das Erbrochene abziehen konnte, um zu wissen, ob (ber
haupt irgendetwas drin geblieben ist.

Véllig verriickt - aber diese von den Arzten geforderten zehn Kilo lagen uns eben méchtig auf
der Seele - daran hing immerhin die lebensrettende Operation.

Eckhard:
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Ich habe das Geflihl, dass friiher auch spéater operiert wurde als heute.
Das hat uns auch alle zusammengehalten, weil durch diese lange Wartezeit die Probleme so
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BERICHTE

erinnert ihr euch???

lange angedauert haben.

Heute werden die Kinder sofort operiert und damit bleiben die Eltern auch wieder weg, weil sie
ihre Probleme eigentlich eher vergessen wollen.

Die Néhe zu dieser Gruppe von Gleichgesinnten hat uns damals sehr zusammengeschweift.
Wir haben alles sehr, sehr offen erzahlt.

Heute ist durch das Internet vieles anders geworden: es gibt viel mehr Informationsmdéglich-
keiten flr die Eltern.

Damals gab es eine viel stérkere persénliche Motivation, sich im Gesprdch bei den Donners-
tagstreffen auszutauschen.

Themenkomplex 3: die Zukunft der HKH...

Eckhard:
Die jungen Eltern kommen heute in eine Art heilere Welt im UKE.
Wir damals hatten noch weniger: wir haben die Monitore und andere Sachen selbst bezahlt,
die heute ldngst Standard sind.
Der finanzielle Bedarf ist heute anders.
Flir groBe Sachen reicht das Geld sowieso nicht, und die kleinen Sachen sind alle da, teilweise
auch durch unsere HKH-Aktivitdten.

Irgendwann, als alles damals vorbei war, kam es bei uns irgendwie zum Bruch. Katharina ging
es besser und wir brauchten die Gesprdche nicht mehr so sehr.

Dietlinde:
Ja, es lberlebt sich irgendwie.
Dadurch, dass die Kinder &lter werden, wachst man auch aus der HKH hinaus.
Das ist zwar schade, aber wahr.
Das Befriedigende an der Pionierarbeit war irgendwann auch weg.
Die Anforderungen in einem Verein sind heute teilweise héher, eine andere Art von Kompetenz
ist gefragt.
Ich habe zum Beispiel damals die Buchhaltung von Hand gemacht ohne groBe Fachkenntnisse.
Heute wdére das gar nicht mehr mdglich.

Das Armelaufkrempeln ist komplexer geworden, der Apparat gréBer und
das Interesse an Selbsthilfearbeit scheint mir nicht mehr so groB3 zu sein.

Inge:
Meint ihr denn, die HKH hat keinen Sinn mehr?

Dietlinde:
Wenn wir aufhéren, kommt ein paar Jahr spéter sicherlich wieder jemand, der das Rad kom-
plett neu erfindet.

Inge:
Sind wir denn gescheitert mit unserer Idee?

Dietlinde: )
Nein , auch heute noch wird die HKH gebraucht, um Angste zu (berwinden und von anderen
Eltern zu lernen.
Die HKH ist immer noch eine Elterngruppe, eine Selbsthilfegruppe, wo man reden kann.
Wenn ich zu einem Treffen komme, hére ich Gesprdche, die auch heute noch um dieselben
Themen kreisen wie bei uns vor 20 Jahren.
Die Selbsthilfeidee als solche hat sich mit Sicherheit nicht selbst liberlebt, aber man profitiert
in einer gewissen Lebensphase mehr davon als dann spéter.

Eckhard:
Aber es missen immer wieder junge Eltern den Gedanken aufgreifen und die Idee weitertra-
gen.
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erinnert ihr euch???

Dietlinde:
Wir haben die HKH gegriindet, weil es damals daflr einen Bedarf gab.
Zusétzlich zu unseren Familien haben wir noch Kraft und Energie aufgebracht, den Verein vor-
anzutragen und bessere Strukturen zu erarbeiten.
Genau diese Strukturen existieren aber heute - d.h. der Bedarf, etwas zu tun, ist nicht mehr
so da. Es gibt die HKH ja.
Aber so etwas wie die HKH ist auch notwendig, um neuen Ideen ein Forum zu bieten.
Ein typisches Beispiel dafiir ist die Griindung des Bundeverbandes oder ganz aktuell der
,Arbeitskreis Hypoplastisches Linksherz'.

Zerschlagt die HKH - und in ein paar Jahren finden sich neue Eltern, die sagen: wir brauchen
genau so etwas. Man braucht diese JUNGEN Eltern, die die Ideen aufgreifen und weiterentwik-
keln.

Inge:
Unser Arbeitsschwerpunkt hat sich im Laufe der Jahre auch verlagert oder besser gesagt zwei-
geteilt: die klassische Selbsthilfe auf der einen Seite, aber auch sehr viel mehr Institutionsar-
beit und Offentlichkeitsarbeit.
Man nimmt uns heute offentlich mehr wahr, vielleicht auch ernster als friiher.
Insofern sind wir auch in Findungs- und Diskussionsprozesse des UKE oder (ber den Bundes-
verband in die deutsche Gesundheitspolitik stdrker eingebunden.

Eckhard:
Aber genau da kénnen wir unseren Kindern auch ganz stark helfen.
Dieses auf und ab mit der Herzchirurgie und der Kinder-Intensivstation - erinnert ihr euch
noch an unsere Demo 19937
Wie oft wollte man irgend etwas schlieBen.
Heute ist zum Glick alles viel etablierter.
Die Grundausstattung am UKE ist gesichert und die Grundprobleme, auch die strukturellen,
sind eher gelést.

Dietlinde:
Wenn es die HKH nicht geben wiirde, wére das Risiko vielleicht gréBer, dass es keine Be-
standssicherung mehr geben wiirde, weil niemand mehr da wére, der ,Stop' rufen wirde.
Schon alleine deshalb ist die HKH wichtig.

Inge:

Ist das nicht ein schénes Schlusswort.....
Ich danke euch fiir dieses Gespréach.

... MTM muiltitechmed....

3 Ein Uinternehmen der Couattronmed Groppe
15 |

MTM multitechmed Gl

Schwarzwaldstr, 16 « 65597 Hunfelden-Dauborn
Tel: +49 6438/83186 0 « Fax: +449 6438/83186 50
Internel; www.multitechmed. de
info@mlm-mullilechmed.de




BERICHTE

Sabine Eggers

Liebe Inge!

Du hast um einen Bericht fiir die Festschrift zum
20-jahrigen Jubildum der Herz-Kinder-Hilfe e.V.
gebeten und da ich schon zu den "Alten" gehore,
hatten wir eigentlich vereinbart, dass ich darlber
schreibe, wie es friher war, als wir jungen Mutter
noch nicht die Toilette auf der Station benutzen
durften, mehr oder weniger geduldet duschen
durften und sich das Stationsleben und die allge-
meine Kommunikation in der Essecke auf dem
Stationsflur abspielte.

Je langer ich Uber diesen Bericht nachdachte, de-
sto unwichtiger erschienen mir jedoch diese Au-
Berlichkeiten. Wichtig erscheint es mir aber, Dir
personlich zu danken. Vor fast 21 Jahren haben
wir uns auf der Station kennengelernt und mit un-
seren beiden Herzbuben das Zimmer geteilt.
Trotzdem Du mit Lars schwere Zeiten hattest - ich
erinnere mich noch, wie widerwillig er Léffel oder
Flasche betrachtet hat - hast Du immer ein offe-
nes Ohr flir andere Eltern in Not gehabt und vie-
len klar gemacht, wie gut es ware, sich zusam-
menzutun und eine Elterninitiative zu griinden.

So wurde aus der Not heraus im UKE Dein "zwei-
tes Kind", namlich unser Verein, geboren und
ziemlich schnell fanden dann regelmaBige Treffen
statt, die regen Zuspruch fanden. Auch Arzte und
Schwestern wussten Deine liebe und verbindliche
Art schnell zu schatzen und einige Schwestern
schlossen sich uns an. Viel, viel Freizeit und Herz-
blut hast Du in Deine, unsere Arbeit gesteckt. Lars
und Hans mussten so manches Mal auf dich ver-
zichten und dich bis heute mit der Herz-Kinder-
Hilfe teilen. Ich glaube aber, nicht ohne Stolz.
"Meine Mutter ist Vorsitzende der Herz-Kinder-Hil-
fe" hat Lars immer gerne als kleiner Junge auf un-
seren Festen verkiindet - heute ist er ein JEMAH!

Ich erinnere mich auch noch gut, wie gltcklich Du
auf einem unserer damaligen Donnerstagstreffen
- traditionell bei einem Glas Sekt - verklindet
hast, dass Lars’ Herzfehler erfolgreich in England
korrigiert wurde.

"Er war ganz rosig", hast Du stolz und glicklich
berichtet. Solche Momente gehdren heute noch zu
den besonderen in unserem Verein, sie machen
uns deutlich, welch ein Geschenk gerade unsere
Herzkinder sind.

So gingen die Jahre ins Land und irgendetwas
Aufregendes passierte eigentlich immer: Erst

20 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.

musste die Mehrzahl unserer Kinder nach England
zur OP, dann kamen Gastchirurgen zu uns, wie
z.B. der begnadete Marc de Leval, um am UKE mit
Hilfe der hiesigen Chirurgen zu operieren und
dann hatte das UKE endlich ein komplettes Chirur-
genteam fur die Herzkinder, ein Elternzimmer
konnte von uns auf der umgebauten Station ein-
gerichtet werden, es gibt heute Sanitarraume flr
Eltern, vernlinftige Gastebetten und, und, und...

Hin und wieder gibt es immer noch mal unerwar-
tete Situationen, wie vor einiger Zeit die drohende
SchlieBung der Intensivstation. Aber mit Deiner
schier unerschopflichen Kraft und etwas Hilfe von
uns und auch von den Vereinsmitgliedern, lieBen
sich auch diese Hirden meistern. Vieles konnte fir
die herzkranken Kinder in Hamburg und Umge-
bung verbessert werden und wir bleiben am Ball!
Mit Spannung kénnen wir auch der Zukunft entge-
gen sehen: Wie wird die neue Kinder-Herz-Station
im UHZ aussehen? Was wird es dort zu tun und zu
verbessern geben?

Mit Stolz kannst Du heute auf das zurlickblicken,
was Du, mit Hilfe wechselnder Vorstandsmitglie-
der, erreicht hast: einen soliden Verein zur Selbst-
hilfe fir Eltern herzkranker Kinder, der gut aufge-
stellt ist, zwei Arbeitsplatze geschaffen hat und so
vertrauenswirdig ist, dass viele liebe und groBzi-
gige Menschen uns mit Spenden bedenken, die
unsere Arbeit ermdglichen. Du wirst als Ge-
sprachspartnerin von den betroffenen Eltern, aber
auch von Arzten und Schwestern geschatzt, auch
im Bundesverband herzkranker Kinder ist Deine
Meinung gefragt. Ich hoffe, Du machst noch eini-
ge Zeit weiter, aber auch, dass unser Jubilaum flr
die "nachwachsende" Elterngeneration ein Anlass
ist, sich im Vorstand zu engagieren, so dass wir
uns eines Tages auf das Altenteil zurickziehen
kdnnen und beim Kaffeeklatsch gemutlich mit an-
deren "Dinosaurierinnen" Uber die alten Zeiten, als
wir noch in der Essecke auf dem Flur der Kinder-
herzstation "Windelgesprache" flhrten, plaudern
kdénnen.

Danke daflir, dass Du immer flir uns da bist.

Sabine

(%, vielen Dank Sabine,

Inge
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Heidi Mausch

Mit der Geburt unseres dritten Kindes vor 17 Jah-
ren hat sich vieles verandert. Wir wussten vor der
Geburt unseres Sohnes nicht, dass er einen kom-
plexen Herzfehler hat. So traf es uns, wie viele an-
dere Familien auch heute noch, wie aus heiterem
Himmel. Das alltédgliche Leben als Familie mit zwei
gesunden Kindern wurde von einer Stunde auf die
nachste heftig durchgerittelt. Wir wussten nicht,
wie es Uberhaupt weitergehen wiirde.

Und dann waren da plétzlich die Gedanken an
meine Schwester, die ich so gern mochte und die
sieben Jahre zuvor nach einer Herzoperation flr
uns vollig Uberraschend verstarb. Auch sie hatte
einen angeborenen Herzfehler und wurde nur 23
Jahre alt. Als wenn uns das Schicksal einholte.
Nein, das wollte ich nicht noch einmal erleben
mussen! In mir drehte sich alles im Kreis. Ich
musste irgend etwas tun, aber ich hatte noch kei-
ne Vorstellung, was. Ich wusste nicht, wo ich an-
fangen sollte und flhlte mich hilflos, immer in
Angst um das Leben unseres neugeborenen Soh-
nes. Nie zuvor hatten wir uns Uber angeborene
Herzfehler informiert. Wir waren Uberfordert.

Unser Sohn kam auf die Kinder-Herz-Station und
ich konnte mit aufgenommen werden, ganz nah
bei ihm sein. Eines Abends stand ich gedanken-
verloren vor einer Infotafel auf der Station. Da
kam die stationsleitende Schwester Ingrid auf
mich zu und meinte, es sei alles ein bisschen viel
auf einmal. Sie sprach genau das an, was ich in
diesem Moment flihlte. Dann sagte sie, dass ich
hier aber schon genau richtig stehen wiirde, nam-
lich vor dem Infobrett der Herz-Kinder-Hilfe Ham-
burg. Dort kénnte ich Eltern treffen, die auch das
erlebt haben, was wir gerade durchmachen. Sie
war so verstandnisvoll und machte mir Mut. Ich
beschloss, so bald wie mdglich zum monatlichen
Donnerstagstreffen der Herz-Kinder-Hilfe Ham-
burg zu gehen.

Dort fihlte ich mich richtig verstanden. Wahrend
unsere Freunde und Verwandten genauso verunsi-
chert waren wie wir, habe ich hier andere betrof-
fene Eltern kennengelernt, die mir viele wertvolle
Tipps und Informationen gaben. Es wurde mir
klar, dass unser Sohn vielleicht Beeintrachtigun-
gen im Leben habe wirde, aber auch, dass herz-
kranke Kinder eine gute Lebensqualitat erlangen
koénnen. Ich beschloss, so wie ich meine beiden
gesunden Kinder auf ihrem Weg durch Kindergar-
ten und Schule aktiv begleitet habe, z.B. als El-
ternvertreterin, auch meinen herzkranken Sohn
auf seinem Weg aktiv zu begleiten. Der Weg ist
anders gepragt, hat mit Untersuchungen, Kran-
kenhausaufenthalten und Herzoperationen andere
Inhalte, aber innerhalb der Selbsthilfegruppe
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konnte ich viele Informationen im direkten Ge-
sprach erhalten und es ergaben sich immer wie-
der neue Kontakte.

Ich hatte endlich das Geflhl, etwas selbst fur mei-
nen Sohn tun zu kénnen.

Ich ging fortan regelmaBig zu den Gruppentreffen
der Herz-Kinder-Hilfe, besuchte auch gern Veran-
staltungen wie Arzt-Elternseminare. So lernte ich
vieles dazu, was uns auch im taglichen Leben mit
einem herzkranken Kind eine groBe Hilfe war und
noch heute ist.

Vor zehn Jahren wurde ich gefragt, ob ich mir vor-
stellen kénne, auf Vorstandsebene in der Herz-
Kinder-Hilfe Hamburg mitzuarbeiten. Ich konnte
mir die Arbeit eine Weile vorher ansehen und
schauen, in welcher Form ich mich im Vorstand
einbringen kann. Da ich schon zuvor lange als
Kassenwartin in einem o&rtlichen Verein tatig war,
sah ich hier eine neue Herausforderung und bin
bis heute gern im Vorstand. Durch die Fllle von
Informationen, die man durch diese ehrenamtli-
che Arbeit erhalten kann, flihle ich mich ganz eng
verbunden mit dem Thema "Herzkrank geboren"
und leiste sehr gern einen Beitrag flr andere
herzkranke Kinder und deren Familien. So kann
ich das zuriickgeben, was auch mir eine groBe Hil-
fe gewesen ist.

Heidi Mausch

Tjorven (4 u. 16 Jahre)
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Arbeitskreis Hypoplastisches Linksherzsyndrom (HLHS)

Wie ein Projekt von Eltern fiir Eltern entsteht (Ulrike Peter)

Als vor 7 1/2 Jahren unser Sohn Nico zur Welt
kam, hatte ich von angeborenen Herzfehlern noch
nicht viel gehért. Ich wusste natlrlich, dass eini-
ge wenige Kinder mit einem "Loch im Herzen" zur
Welt kommen. Manche Kinder mussen sogar ope-
riert werden, damit das Loch verschlossen werden
kann. Ein furchtbarer Gedanke, "aber das passiert
ja nicht uns", dachten wir - wie wohl alle werden-
den Eltern.

Leider stellte uns das Schicksal auf eine harte Pro-
be, denn Nico wurde mit einem Hypoplastischen
Linksherzsyndrom (HLHS) geboren, was auch
heute noch als ein sehr schwerer, seltener ange-
borener Herzfehler gilt. Seine linke Herzkammer
ist nur sehr verkiimmert angelegt und arbeitet
nicht, sie kann also die Organe nicht mit sauer-
stoffreichem Blut versorgen, was eigentlich ihre
Aufgabe ist. In drei Operationsschritten ist es je-
doch heute mdglich, den Herz-Lungen-Kreislauf
vom Korperkreislauf zu trennen und die rechte
Herzkammer dieser Kinder zur Pumpkammer fir
das arterielle Blut umzufunktionieren.

Flr Nico bedeutete dies eine erste Operation im
Alter von 7 Tagen, die zunachst auch zufrieden-
stellend verlief. Leider erlitt er am dritten Tag
nach der OP Herz-Kreislauf-Versagen und musste
45 Minuten reanimiert werden. Die Arzte holten
ihn ins Leben zuriick, doch um welchen Preis, das
konnte uns keiner sagen. Unser Kind aber wollte
leben und kdmpfte sich voran. Als Nico mit gut 4
Monaten das zweite Mal operiert werden musste,
hatte er sich schon prima weiterentwickelt, wenn
auch mit deutlichen Entwicklungsdefiziten.

Nachdem die zweite OP Uberstanden war, hatten
wir erst mal Ruhe und hatten so nach und nach
das Bedurfnis, uns mit anderen Eltern auszutau-
schen. So kamen wir zur Herz-Kinder-Hilfe Ham-
burg e.V., deren monatliche Treffen im UKE wir in
dieser Zeit schon ofter besucht hatten. Schon
wahrend des Aufenthaltes auf der Kinder-Herzsta-
tion kam ich mit einigen Eltern ins Gesprach, de-
ren Kinder den gleichen Herzfehler haben. Zu-
sammen beschlossen wir im Herbst 2001, einen
Arbeitskreis innerhalb der Herz-Kinder-Hilfe HH
e.V. zu grinden.

Wir wollten uns ganz speziell mit den Fragen be-
schaftigen, die praktisch allen Eltern mit HLHS-
Kindern am Herzen liegen: Wie geht es weiter mit
diesen Kindern? Welche Lebensqualitat haben sie
zu erwarten? Koénnen sie einen normalen Kinder-
garten, eine normale Schule besuchen? Gibt es
Probleme im Alltag, die besonders typisch sind
und sich in vielen Familien wiederholen? usw.,
usw.. Alles Fragen, auf die uns die Arzte wenig

20 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.

Antworten geben kdénnen, da es diese OP-Methode
(Norwood I-IIT) noch nicht lange gibt und die Kinder
friher alle kurz nach der Geburt gestorben sind.
Hieraus entstand die Idee, eine Datenbank zu er-
stellen und mit Hilfe eines Fragebogens die Daten
madglichst vieler Kinder mit HLHS aus Deutschland
zu sammeln und auszuwerten. Gleichzeitig strebten
wir eine Art Kontaktdatei an, mit deren Hilfe wir -
mit dem Einverstandnis der Eltern- gezielt Tel.Nr.
und Adressen unter betroffenen Eltern vermitteln
wollten.

In langer, muhevoller Kleinarbeit entstand ein Fra-
gebogen mit 23 Seiten von uns Eltern - flr Eltern,
den wir mit Hilfe des Bundesverbandes Herzkranke
Kinder e.V., der Selbsthilfegruppen und vieler Arzte
und Kliniken in Deutschland verteilen konnten. Im
Sommer 2005 konnten wir den -zu der Zeit- 66 be-
teiligten Familien dann endlich unsere erste anony-
misierte Auswertung zur Verfiigung stellen. Das war
flr uns schon ein Riesenerfolg.

Neben der positiven Resonanz der Eltern fand unse-
re Arbeit auch Beachtung in Arztekreisen und beim
Kompetenznetz Angeborene Herzfehler in Berlin,
was uns sehr gefreut hat.

Parallel dazu haben wir bereits einen Folgefragebo-
gen erarbeitet, um auch die weitere Entwicklung der
einzelnen Kinder erfassen zu kénnen. Unsere Kartei
umfasst inzwischen rund 90 Familien. Wir arbeiten
zur Zeit an einer neuen Datenbank, um effektiver
arbeiten und regelmaBige Auswertungen erstellen
zu kdénnen.

An dieser Stelle mdchte ich mich besonders bei den
Eltern bedanken, deren Kinder verstorben sind und
die sich trotzdem an unserem Projekt beteiligen.

Wir haben schon einiges erreicht in den letzten Jah-
ren, doch es gibt auch noch viel zu tun. Wir wiirden
uns freuen, wenn noch viele Eltern unseren Frage-
bogen ausflllen wiirden, denn je mehr Daten wir
zur Verfligung haben, umso aussagekraftiger wer-
den die Auswertungen.

Fragebdgen kdnnen kostenlos bei mir unter der
Tel.-Nr. 040 / 88 16 14 03

oder e-mail: U.Peter@Herz-Kinder-Hilfe.de angefor-
dert werden.

Und was ist jetzt aus Nico geworden? Nico hat auch
die dritte Operation mit knapp 3 Jahren im Sommer
2003 gut Uberstanden, wenn wir auch kurze Zeit
spater eine FOR (Familienorientierte Rehabilitation)
mit der ganzen Familie gemacht haben, weil die
psychische Belastung fiir uns alle doch deutlich gro-
Ber war als bei den Operationen zuvor. Seit der drit-
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Wie ein Projekt von Eltern fiir Eltern entsteht (Ulrike Peter)

ten OP ist Nico kardiologisch erfreulich stabil, er
ist korperlich zwar nicht sehr belastbar, aber er ist
ein frohliches, willenstarkes kleines Kerlchen ge-
worden.

Nach 4 Jahren im Integrationskindergarten, wo er
optimal geférdert wurde, besucht Nico seit Sep-
tember 2007 die Forderschule fir geistige Ent-
wicklung. Im Laufe der Jahre hat sich gezeigt,
dass nicht die korperliche Entwicklungsverzége-
rung unser Hauptanliegen im Alltag ist, sondern
dass Nico vor allem in der geistigen Entwicklung
erhebliche Defizite im Vergleich zu gesunden Kin-
dern aufweist. Vielleicht hat sein Gehirn bei der
langen Reanimation im Babyalter doch mehr
Schaden davon getragen, als wir wissen, nachzu-
weisen ist es nicht. Trotzdem macht er taglich
Fortschritte und wir freuen uns jeden Tag Uber un-
ser lebenslustiges, liebenswertes Kind. Wir haben
noch nie bereut, diesen Weg mit Nico gegangen zu
sein und weiter zu gehen, jedes Lachen entscha-
digt uns vielfach fir all die Sorgen und Angste der
ersten Jahre.

Ulrike Peter
Arbeitskreis Hypoplastisches Linksherzsyndrom
(HLHS)

unser Nico
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Spielzimmer News

Zahlen und Fakten

- ca. 400 Stiuck Schoko- und Obstkuchen gingen
in der letzten Zeit Uber die Theke unseres Kauf-
mannsladens

- rund 65.000 Schienenkilometer legte die elektri-
sche Eisenbahn mit ihrem Pferdeanhanger zurick

- nicht ganz 431 leere Plastikflaschen wurden zu
Handpuppen umgebaut

- exakt 6.785.331 Puzzelteile wurden zusammen-
gefligt, 5.793 davon als "vermisst" gemeldet.

Im Spielzimmer auf der Kinder-Herzstation ist je-
des Kind willkommen, wie auch immer ihm gera-
de zumute ist: schiichtern und angstlich sein ist
genauso erlaubt wie sofortiges Losspielen; man
kann einfach nur zugucken, sich etwas vorlesen
lassen, oder neue Bastelideen ausprobieren (z.B.
ein TischfuBballspiel aus Korken und Schaschlik-
spieBen, oder unsere berlihmten Autorennréhren
aus Papprollen, durch die die Autos mit Karacho
bis auf den Flur - durch die Beine der Arzte und
Schwestern hindurch - flitzen, oder eine "Heide":
Sand, Steine, Stocken aus dem Garten, Bische
aus Papier in einen groBen Pappdeckel geklebt
und schon haben die Bauernhoftiere freien Aus-
lauf!)

Wir, Anne v. Hartmann und Eleonore Miller, be-
muihen uns, an 5 Vormittagen in der Woche eine
vergnlgte, warme, freundschaftliche Atmosphare
zu schaffen, in der auch Neuankémmlinge und
Geschwisterkinder sich schnell vertraut fihlen
kdénnen.

Eleonore (vorne) und Anne (hinten) im Spielzim-
mer
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Karsten Jahnke

Liebe Mitglieder des Herz-Kinder-Hilfe e.V., liebe Kinder!

Zum 20. Geburtstag des Vereins mdéchte ich Ihnen von Herzen gratulieren!
Ich habe gréBten Respekt vor Ihrem Engagement bei der Unterstiitzung
und Betreuung herzkranker Kinder und ihrer Familien in Hamburg und
mochte Ihnen gern meine Anerkennung aussprechen.

Hatte es vor 70 Jahren, als ich geboren wurde, eine solche Organisation
gegeben, héatten sich meine Eltern mit ihren Sorgen und Angsten sicher
besser verstanden gefihlt. Ich war natirlich ein Wunschkind und kam mit
einem angeborenen Herzfehler zur Welt. Pulmonalstenose - das ist die Ver-
engung der Herzklappe, die zwischen rechter Herzkammer und Lungenar-
terie geschaltet ist. Bei mir war der Fehler verhaltnismaBig einfach ausge-
pragt.

Unser damaliger Hausarzt hatte uns von einer sofortigen Operation abgeraten, da seine Be-
firchtung war, dass die Arzte und der medizinische Forschungsstand 1937 noch nicht so weit
waren. Also warteten wir damit.

Meine Kindheit verlief, soweit ich zurlickdenken kann, relativ normal. Eine Einschrankung, an
die ich mich erinnere, war der Ausdauersport. Zwar war ich ein guter Sportler, konnte zum
Beispiel aber nicht Langstrecken laufen.

Im Alter von 22 Jahren bin ich dann von dem berihmten Professor Zuckschwert in Eppendorf
operiert worden und lag 3 Monate im Krankenhaus.

Im gleichen Jahr - 1959 - organisierte ich meine erste Veranstaltung, einen Jazz-Band Ball,
mit dem meine Laufbahn als Konzertveranstalter begann. Die Leidenschaft fir Konzerte, Mu-
sik und Kinstler war sofort geweckt. Es folgten weitere Konzerte, die ich zunachst in meiner
Freizeit organisierte, bevor ich 1972 die Karsten Jahnke Konzertdirektion griindete, die inzwi-
schen jahrlich bundesweit bis zu 1.000 Konzerte veranstaltet. Ich bin natlrlich nach wie vor
mitten drin und méchte es auch weiterhin bleiben.

Im November letzten Jahres feierte ich im Deutschen Schauspielhaus meinen 70. Geburtstag
und kam mir nicht ein bisschen alt vor. Das hat vielleicht fir ein ehemaliges "Herzkind" eine
noch gréBere Bedeutung.

Ich winsche der Herz-Kinder Hilfe e.V. viele weitere Jahre der fruchtbaren Arbeit und allen be-
troffenen Kindern und ihren Familien viel Kraft und Optimismus!

Keep Swinging

Ihr
Karsten Jahnke

Wir gratulieren der ,Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V." zum 20jahrigen Jubildum und winschen
weiterhin viel Erfolg bei ihrer wertvollen Tatigkeit.
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Nichts ist unmaoglich
Robert Miiller

Die Grenzerfah-
rungen, die je-
mand  durchlebt,
der ein Kind mit
angeborene Herz-
fehler hat oder der
selbst mit dieser
Behinderung ge-

boren ist, kosten
viel Kraft. Sie kdn-
nen aber auch
eine Kraftquelle
der besonderen
Art sein. Ist dies
mit ein  Grund,

warum die Herz-
Kinder-Hilfe Ham-
burg als ehrenamtliche Selbsthilfe-Initiative sich
Uber 20 Jahre vehement und erfolgreich fir Men-
schen mit angeborenen Herzfehlern und deren
Angehdrigen einsetzt ?

Ist dies ein Aspekt, warum aus einem kleinen,
schmachtigen Jungen, der durch seinen angebo-
renen Herzfehler und unzahlige bronchiale Infekte
geschwacht war, ein Mann wird, der einen verant-
wortungsvollen Job als wissenschaftlicher Mitar-
beiter in einer Hamburger Behérde hat und in sei-
ner Freizeit viel Sport treibt, vor allem Rennrad
fahrt?

Wenn ich mich an die Zeit vor Uber 20 Jahren er-
innere, war daran Uberhaupt nicht zu denken.
Damals lebte ich in der DDR und entwickelte mich
nach meiner ersten Herz-Operation (Total-Korrek-
tur einer Fallot “schen Tetralogie), der ich mich im
Alter von 6 Jahren unterzog, relativ gut. So konn-
te ich in einer normalen Grundschule in unserem
Wohngebiet eingeschult werden und musste nicht
auf die am anderen Ende der Stadt gelegene
Schule fur kérperbehinderte Kinder gehen. Trotz
vieler krankheitsbedingter Fehltage hatte ich SpaB
am Lernen und integrierte mich sehr gut in meine
Klasse. So konnte ich zum Glick den "normalen"
Schulalltag leben. Manchmal ging es nicht, ohne
zu kampfen.

Als ich zehn Jahre alt war, mussten meinen Eltern
und ich damit fertig werden, dass bei mir auf
Grund einer Verengung an der Pulmonalklappe
eine weitere Operation am offenen Herzen not-
wendig wurde. Drei lange Jahre warteten wir auf
diese Operation. In dieser nervenaufreibenden
Zeit reichte Zukunft nur bis zum Eintreffen des Te-
legramms mit dem OP-Termin.

Wahrend dieser Zeit hérten wir in der Sendung
"Plattenkiste" von NDR 2, wie Inge Heyde die
Herz-Kinder-Hilfe Hamburg vorstellte. Die Unter-
schiede zwischen den beiden deutschen Staaten
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wurden wieder mal deutlich, denn in der DDR war
die Existenz von Selbsthilfe-Gruppen von staatli-
cher Seite her unerwiinscht. Wir wurden mit unse-
ren Problemen alleine gelassen. So bekamen wir
erst nach einer schriftlichen Schilderung meiner
recht fortgeschrittenen kdérperlichen Konstitution,
die zweite Operation sollte noch vor der Pubertat
erfolgen, endlich einen Gesprachstermin beim zu-
standigen Professor in der Universitatsklinik Ro-
stock.

Im April 1989 hatte das Warten endlich ein Ende
und ich wurde zum zweiten Mal operiert. Alles lief
sehr gut, bis auf eine Herzbeutelentziindung, die
ich einige Tage nach der OP bekam. Leider war die
geplante abschlieBende Ultra-Schall-Untersuchung
vor der Entlassung nicht méglich. Das einzige ver-
figbare Ultra-Schall-Gerat war zu sehr ausgela-
stet. Auch bei den Nachuntersuchungen konnte
keine Kontrolle mit Ultra-Schall durchgefihrt wer-
den. Uns blieb der Zweifel, ob sich mein Herz von
der Herzbeutelentziindung restlos erholt hatte.
Deswegen setzten wir uns zwei Tage nach der in-
nerdeutschen Grenzéffnung am 11.11.1989 in den
Zug nach Hamburg. Im Postamt in der Mdncke-
bergstraBe walzten wir das Telefonbuch. Wir fan-
den sofort die Telefonnummer von Inge Heyde,
uns bestens bekannt aus der o.g. Radiosendung,
und riefen sie an. Unser Wunsch war es, mit der
Herz-Kinder-Hilfe Kontakt aufzunehmen, um die
Mdéglichkeit fir eine Ultra-Schall-Untersuchung am
UKE auszuloten. Was sich aus dem Anruf bei ihr
ergab, ist fir uns heute noch unfassbar. Noch am
selben Abend wurde im UKE die Ultra-Schall-Un-
tersuchung von Prof. Dr. Gravinghoff durchge-
fuhrt, der daflr eine Familienfeier unterbrach. Zu
unserer Erleichterung stellte er fest, dass mein
Herz sehr gut operiert worden war und die Herz-
beutelentzlindung vollstandig ausgeheilt war. Nach
dieser Untersuchung ging es dann zu Familie Rom-
berger, bei denen wir Ubernachten konnten.

Dieses Wochenende war flir meine Eltern und mich
traumhaft. Das lag nicht nur an der kostenlosen
medizinischen Hilfe, sondern auch an der Herzlich-
keit aller, die wir getroffen haben und die sich rih-
rend um uns kiimmerten. Sie gaben uns das Ge-
fihl, mit unseren Sorgen nicht mehr alleine zu
sein. Im Nachhinein betrachtet war dieses tolle Er-
lebnis sicherlich mit ein Grund fiur mein eigenes
Engagement in der Selbsthilfe.

1992 war ich zum Ersten mal auf einer Freizeit flr
Jugendliche mit angeborenem Herzfehler, die vom
Herzkind e.V. jahrlich durchgefiihrt wurde. 1994
organisierte ich diese Freizeit in Schwerin. Aus der
Kerngruppe der Freizeit-Teilnehmer entwickelte
sich bald die Idee, eine eigene Selbsthilfe-Initiati-
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ve aufzubauen. Wir waren fur die Unterstitzung
der Vereine Eltern Herzkranker Kinder zwar sehr
dankbar, wollten aber auf eigenen FlBen stehen
und unsere Interessen selber vertreten. So wurde
1997 die Bundesvereinigung Jugendliche und Er-
wachsene mit angeborenem Herzfehler (JEMAH
e.V.) gegrundet. Trotz unserer Selbststandigkeit
ist das Verhaltnis zu den Elternvereinen und deren
Dachverband BVHK sehr gut. Neben inhaltlicher
Zusammenarbeit bei bestimmten Themen gibt es
einen regen Austausch und manch konkrete Un-
terstlitzung. So sponsort die Herz-Kinder-Hilfe die
Aktivitaten der JEMAH-Regionalgruppe Hamburg.

An jenem Wochenende, an dem sich die inner-
deutsche Grenze o6ffnete, sagte Inge Heyde mir:
"Nun hast Du die Méglichkeit, in Hamburg zu stu-
dieren". 1996 wurde diese visiondre Aussage von
damals Wirklichkeit: ich zog von Schwerin nach
Hamburg, um an der Universitat zu studieren.
Dies war modglich, weil meine gesundheitliche Si-
tuation in den Jahren nach den beiden Operatio-
nen immer besser wurde. Nicht nur mein Herz
entwickelte sich prachtig, sondern auch mein All-
gemeinzustand stabilisierte sich. Mein Immunsy-
stem wurde robuster, so dass meine Infektanfal-
ligkeit immer mehr zurickging. Dies erlaubte mir
nicht nur, den Schritt in ein selbststandiges Leben
nach Hamburg zu machen, sondern auch, mich
neben meinem Studium vielfdltig zu engagieren.
So gehoérte ich dem Grindungsvorstand von JE-
MAH an, aus dem ich auf Grund eines einjahrigen
Studienaufenthaltes in Australien Anfang 1999
ausschied. Zuriick in Hamburg, folgte das Examen
und im Jahr 2002 mit dem Erhalt des Diploms der
erfolgreiche Abschluss meines Studium. Mittler-
weile arbeite ich als Sachgebietsleiter in einer
Hamburger Behoérde. Auf Grund des Einstellungs-
stops ermoglichte mir erst mein Schwerbehinder-
tenausweis mit 50 GdB, dass ich am Auswahlver-
fahren Uberhaupt teilnehmen durfte.

Sport wurde in den letzten Jahren in meinem Le-
ben immer wichtiger. Als kleines Kind war ich we-
gen meines Herzfehlers nicht in der Lage, meinen
natdrlichen Bewegungsdrang auszuleben. Ich
habe das Gefiihl, dass ich dies in den letzten Jah-
ren nachgeholt habe, woflir mein sehr guter ge-
sundheitlicher Zustand die Grundlage war. So
zieht es mich zum Snowboarden in die Berge oder
zum Wellenreiten ans Meer. Gelegentlich spiele ich
Australien-Rules-Football im Hamburger Stadt-
park. Hauptsachlich bin ich aber ein passionierter
Rennrad-Fahrer, der ca. 5000 km im Jahr im Sat-
tel verbringt und die 155km-Distanz der Cyclas-
sics in 4 Stunden bewaltigt. Damit stelle ich si-
cherlich eine Ausnahme unter den JEMAH s dar.
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Diese Leistungsfahigkeit kam aber nicht von heu-
te auf morgen, sondern ist auf jahrelanges konti-
nuierliches Training zurickzufihren, das von mei-
nem Kardiologen beflirwortet und begleitet wird.
Ein positiver Nebeneffekt des Trainings, den ich
deutlich beobachten kann, ist eine Starkung des
Immunsystems. Ich werde seltener krank. Wenn
ich doch mal eine Erkaltung habe, bin ich nicht so
geschwacht wie friiher. AuBerdem bin ich kdrper-
lich gut gerlstet fur eine nochmalige OP, die even-
tuell irgendwann anstehen wird.

Fir diesen Fall hoffe ich, dass minimal-invasive
OP-Methoden so weit entwickelt sind, dass sie mit
relativ geringem Risiko eingesetzt werden kénnen
und mir eine Operation am offenen Herzen erspa-
ren. Dies ist zwar noch Zukunftsmusik, aber ich
bin zuversichtlich, denn wie mein bisheriger Le-
bensweg zeigt, ist nichts unmaéglich.

Robert Miller

Kinder

sind unsere
Zukunft!
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Ich lebe wie die anderen,

manchmal auch ein bisschen anders!’

Claudia Richter

B am, ' So, nun bin ich
schon doppelt so
alt wie vorherge-
sagt und fuhle
mich meistens pu-
delwohl. Ich wurde
1966 nach einer
komplikationslosen
Zeit im Bauch mei-
ner Mutter als
"blaues Baby’ ge-
boren. Zufallig und
glicklicherweise
kam ich im Univer-
sitatsklinikum Got-
tingen zur Welt, so
dass ich sofort auf die Intensivstation verlegt wer-
den konnte. Nach einer Woche war ich rosig und
nicht mehr so schlapp, so dass ich in die Obhut
meiner Familie gegeben wurde.

In den folgenden Jahren wuchs ich recht unauffal-
lig heran. Gllcklicherweise wurde ich in meiner
Umgebung nicht als "armes, herzkrankes Kind’
behandelt. Ab dem Alter von 9 Jahren musste ich
Digoxin, ein herzstarkendes Medikament, einneh-
men. Als ich 12 Jahre alt war, konnte erstmals im
Universitatskrankenhaus Hamburg-Eppendorf
eine eindeutige Diagnose gestellt werden: "Eb-
stein’ sche Anomalie". Das ist eine seltene, kom-
plexe Fehlbildung, die vorwiegend die rechte
Herzhalfte betrifft. Die Prognose war, wie ich spa-
ter erfuhr, schlecht, spezielle Behandlungsmaog-
lichkeiten gab es nicht. Inshesondere meine Mut-
ter schaffte es, mich weiter "“normal’ zu behan-
deln.

Kurz nach meinem 18. Geburtstag wurde dann
aber offensichtlich, dass es mir immer schlechter
ging. Das UKE machte eine Operationsmdglichkeit
bei Dr. Danielson in der Mayo-Klinik in den USA fir
mich ausfindig. Nach einigen Monaten des War-
tens konnte ich endlich dorthin fliegen. Ich hatte
Angst vor dem Eingriff, war aber andererseits vol-
ler Hoffnung. Die Operation verlief gut und ich
dachte: "Das habe ich flir alle Zeiten geschafft!"
Wegen eines Herzbeutelergusses musste ich mein
Abitur verschieben, bekam daflr aber recht
schnell einen Studienplatz fiir Medizin. Alles super,
der Herzfehler war Geschichte! Umso schockierter
war ich, als ca. 3 Jahre nach der Herz-Operation
wieder Symptome auftraten. Niemand konnte das
erkléaren, ich musste erneut Medikamente neh-
men. Ich beruhigte mich wieder und genoss das
Studentenleben, wenn ich nicht gerade flr eine
Prifung buffelte.
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Nach dem letzten Staatsexamen begann ich als
Arztin in der Notaufnahme eines groBen Kranken-
hauses zu arbeiten. Puh, war das anstrengend!
Mein dortiger Chef meinte einmal nach einer
durchgearbeiteten Nacht verwundert: "Den Nacht-
dienst sieht man Ihnen ja gar nicht an." In dieser
Zeit vermied ich es extrem, mich als herzkrank zu
betrachten oder dies gar nach auBen zu vermit-
teln. Ich flirchtete, dass niemand mich mit einem
solchen Makel als Arztin einstellen wiirde. Weil es
in dieser Zeit schwierig war, eine Stelle zu finden,
musste ich mehrfach den Arbeitgeber wechseln
und hatte jedes Mal Angst vor der personalarztli-
chen Untersuchung. SchlieBlich fand ich eine lan-
gerfristige Beschaftigung in einem Bereich, der
koérperlich nicht so anstrengend war.

Als ich 34 Jahre alt wurde, verschlechterte sich
mein Gesundheitszustand wieder. Da flir mich als
Erwachsene mit angeborenem Herzfehler keiner
so recht zustédndig war, begann eine mehrmonati-
ge Odyssee. Selbst als Arztin fiel es mir schwer,
die richtigen Ansprechpartner zu finden. Als ich
mit Hilfe von Dr. Haun im UKE mit dem Kinder-
herzchirurgen Prof. Lacour-Gayet sprechen konn-
te, hatte ich endlich das Geflihl: "Hier bin ich rich-
tig." Als "groBes Kind " fuhlte ich mich in der Kin-
derkardiologie gut aufgehoben. Leider musste ich
wieder monatelang auf die Operation warten; es
ging mir kdrperlich und psychisch schlecht und ich
hatte groBe Zukunftsangste. Da ich Uber die Risi-
ken intensiv aufgeklart wurde, war ich schlieBlich
davon Uberzeugt, dass die Sache sowieso schief
gehen wirde. Unterstitzt von meiner Familie und
meinen Freunden, habe ich es dann aber doch ir-
gendwie geschafft, wieder etwas Hoffnung zu
schopfen und diese sehr schlimme Wartezeit zu
Uberstehen. Auch die 2. Herzoperation hatte ein
sehr gutes Ergebnis.

Seither ist viel passiert: Ich habe meine Facharzt-
prifung gemacht und vor einem Jahr mit einer
Freundin eine eigene Praxis eréffnet. Ich praktizie-
re Buddhismus, was mir viel Kraft gibt. Ich kann
mir auch ein Leben ohne Kinder vorstellen. Ich
nehme statt acht Wirkstoffen nur noch ein einziges
Medikament. Ich habe einen ambulanten Kinder-
kardiologen gefunden, bei dem ich mich gut auf-
gehoben flhle. Ich arbeite in der Regionalgruppe
Hamburg der Bundesvereinigung JEMAH e.V. mit,
weil ich es wichtig finde und es SpaB macht.

Mein personliches Fazit: Ich habe inzwischen ak-

zeptiert, dass ich herzkrank bin. Das ist Teil mei-
ner Identitat. Fir mich ist es wichtig, meine Gren-
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zen selbst auszuloten und mich nicht aufgrund
von Angsten unndétig einzuschranken. Und im
Zweifelsfall hére ich auf mein Bauchgefihl!

Claudia Richter, Hamburg
Ubrigens: JEMAHs ab 16 Jahren, die Interesse ha-
ben, sich mit anderen auszutauschen, sind herz-

lich willkommen! Fir Infos kénnt Thr mich anrufen
Meine Wiinsche: Ein zufriedenes, genussvolles Le-  (Tel.: 040/ 499639).
ben und eine bessere Betreuung von JEMAHSs, die

auch die seelischen Belange berlcksichtigt.
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Atlantic Chemicals Trading GmbH

gratutliert der ,Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.\V." zu ihrem 20jahrigen Jubildaum.
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WIE WERDE ICH MITGLIED

O
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Ich/Wir mdchten Mitglied werden

[] Einzelmitgliedschaft
] Familienmitgliedschaft

[] Fordermitgliedschaft

Ich/Wir mdchte(n) weitere Informationen erhalten.

Ich/Wir mdchte(n) spenden

Name/Vorname

Wohnort

Strasse

Telefon

Ort, Datum, Unterschrift

Bei Angabe lhrer Adresse auf dem Einzahlungs-
beleg wird selbstverstandlich eine entsprechende
Spendenquittung ausgestellt.

Bankverbindung:
Hamburg Sparkasse
BLZ 200 505 50 - Kto. Nummer 1308-122 629

An die Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.
c/o Inge Heyde
Wolsteinkamp 63
22607 Hamburg
Tel: 040 / 82 29 38 81
E-mail: i.heyde@herz-kinder-hilfe.de
www.herz-kinder-hilfe.de

Dem Verein Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V. ist die
Gemeinnutzigkeit zuerkannt worden.
(Steuer-Nummer: 17/421/04067 vom 31.08.1995
Finanzamt fur Korperschaften Hamburg-Ost)

Notizen

20 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.
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Das Deutsche Kinderherzzentrum 5t. Augustin

und die Hamburger Asldepios Flinileen

sratulieren der Herz-Kinder-Hilfe Hamburyg a. V.
ranz herzlich zu 20 Jahren ebenso erfolgreicher

wie engarierter Arbeit,

Thy unermiidlicher Einsatz fiir dieVersorsung

herzlranker Kinder und Jugendlicher hat in

Hamburg und schliefflich auch bundesweit

vial Gutes baewirld!

Wir winschen der Herz-Einder-Hilfe

auch weiterhin viel Kraft und Erfolg!
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