HLHS Geboren um zu
kampfen

Programm

08.04.2011 ab 12.00 Uhr Anreise

17.00Uhr
kleiner Imbiss

17.45Uhr
BegriiBung durch Steffi Hahnl

Abendveranstaltung
mit

Professor Dr. Kramer und Dr. Scheewe
aus Kiel

Vorstellung
Kompetenznetz angeborener Herzfehler
Dr. Pickardt

Ehrung der Geschwisterkinder

09.04.2011

10:00 Uhr

Dr. Borth-Bruhns von der FOR Klinik Tann-

heim und danach ein kleiner Workshop mit

Soren Riedel vom BVHK zu sozialrechtlichen
Fragen

Freizeitgestaltung + Kennenlernzeit
18.00 Uhr

Dr. Wurst Klinikclown
gesponsertes Abendessen

Disco

10.04.2011

Verabschiedung und Abreise

4444404440440 44044 00000 dddddddddddldddddd

Anmeldung bitte

ostseebad@damp.de

oder 04352 80\666. Stichwort

" Herzwochenende \vom 08-10 April".

derbetreuung wahrend der|Vortrage), so dass fir
das Wochenende pro Familie Gesamtkosten in HO
he von 89€ anfallen, inkl. Eintritt ins Kinderspie
zentrum und SpaBbad.

Im

ngebot enthalte

o taglich freier Eintritt in das Fun & Sport
Center

tagliche Kinderbetreuung

inklusive Bettwdsche, Ha pérgie
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Das HLHS ist einer der schwersten angeborenen
Herzfehler. Erstmals 1981 durch Dr. Norwood ope-
riert. Zuvor verstarben die Kinder innerhalb des ers-
ten Lebensmonats, meist innerhalb der ersten Tage.
Die Medizin damals sah sich auBer Stande den Kin-
dern eine Lebenschance einzurdumen. Erst mit dem
ersten Versuch Dr. Norwoods folgten in den nachfol-
genden Jahren Versuche den Kindern ein Leben zu
ermoglichen. Zwei Wege stehen dazu heutzutage zur
Verfligung. Die Palliative 3 Phasen OP oder die Herz-
transplantation im Sauglingsalter. Letztere Méglich-
keit wird selten verfolgt, es gibt viel zu wenig Spen-
derherzen.

Durch verbesserte Op Techniken und ein sehr sen-
sibles Post OP Management hat sich die Uberlebens-
chance um ein vielfaches erhdht. Die Universitats-
klinik Kiel und das Deutsche Kinderherzzentrum
Sankt Augustin verdéffentlichen hoffnungsweisende
Statistiken. Die Op Konzepte Uberzeugen mit der
hohen Uberlebensrate der von ihnen operierten Kin-
der.

Es muss noch viel geforscht werden. Studien muissen
Wege erforschen um die geflirchteten Spatkomplika-
tionen wie das EiweiBverlustsyndrom oder Herz-
rhythmusstérungen besser Handeln zu kénnen.

Im Alltag beweisen die Kinder ein fast nhormales Le-
ben, sie spielen und toben mit anderen, gehen in
den Kindergarten und zur Schule . Sie sollten jedoch
Leistungssport und extrem Sportarten vermeiden.
Jedes Kind darf in der Regel seine korperlichen
Grenzen selbst wahlen.

Empfehlungen der Gynakologen zur Abtreibung, gar
zur Spatabtreibung sollten zur Vergangenheit geho6-
ren. Einfihlsame Betreuung und der kollegiale Dia-
log zwischen Pranataldiagnostiker, spezialisiertem
Kinderherzzentrum , sollten selbstverstandlich und
standarisiert werden. Eine situative Familienbetreu-
ung wahrend der schwierigen Zeit zwischen Di-
agnosstellung und Geburt bis zur Normalisierung
des Alltags , der betroffenen Familien , nach der 3.
« abschlieBende OP, sollte durch die Krankenkassen
v gesichert und ebenfalls zum Standard gehdéren.
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An alle die uns aus der Medizin und Forschung unter-
stiitzen , Ehrenamtlich und Professionell unkompliziert
und wohltuend z.B durch die Ronald Mc Donald Stif-
tung. Damit die Kinder gleichberechtigte Chancen be-
kommen , macht Steffi Hahnl aufmerksam auf diesen
besonders schweren Herzfehler z.B. bei einem Treffen
mit Frau Kohler auf Schloss Bellevue Unterstiitzung
findet sie von Prof.Dr. Kramer Uni Kiel.

%UNDESVERBAND HERZKRANKE KINDER E.V.
fur Menschen mit ange borenen Herzfehlern in jedem Lebensalter
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Kompetenznetz

Angeborene Herzfehler

Fontankidis
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Presserechtlich Verantwortlich fur die Inhalte des Flyers:

Steffi Hahnl

Am Furstenweg 5 06507 Gernode 039485/61146
Birgit Hoveler

Elisenstr. 12 53859 Niederkassel 02208/770033
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Hilfen ohne Kampf

Jedes Jahr werden Uiber 100 Kinder mit einem uni-
ventrikularem Herzen geboren, nur insgesamt 362
Kinder und Jugendliche sind registriert

Unsere Bitte an Alle Eltern eines Kindes mit einem
schweren angeborenen Herzfehler wie das HLHS :

Registration des Kindes beim Kompetenznetz
angeborener Herzfehler

Unsere Bitte an alle Mitmenschen:

Der Herzfehler unserer Kinder ist nicht korrigiert,
sondern "nur" lebenserhaltend operiert.
Herzfamilien fihlen sich oft mit ihrer Angst allein
gelassen.

Kinder mit einem komplexen angeborenen Herzfeh-
ler und ihre Geschwister bendétigen unterstiitzende
Hilfe im Alltag

Unsere Bitte an die Politiker:

Das Schwerbehindertenrecht reformieren un-
gerechte willklrliche Einstufungen der Kinder un-
terbinden

Herzenswiinsche von uns Eltern

(] bei Verdacht/ Diagnose eines Univentrikula-
ren Herzfehlers entsprechende Diagnostik,
Operationen und Therapien in spezialisierten
Kinderherzzentren; wiinschenswert ware
eine spezielle Zertifizierung der Herzzentren
in diese Richtung

[ Arzneimittelsicherheit
(] feste Ansprechpartner in den Herzzentren

(] Minimisierung der Spatkomplikationen durch
gezielte Forschungsauftrage

(] Informationsfluss aus der Forschung auch an
Betroffene Familien

. Weiterbildung der niedergelassenen Kinder-
kardiologen im Hinblick Behandlung / Kompli-
kationen
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