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ELTERNSELBSTHILFE
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GEMEINSAM STARK SEIN

Die Familien von Kindern mit angeborenem Herzfehler sind
oft hohen psychischen Belastungen ausgesetzt. Doch es gibt
Hilfe — und tatkraftige Helfer, wie zum Beispiel den Verein
Herzkrankes Kind Homburg/Saar e.V., eine der groéBten
Selbsthilfe-Organisationen Deutschlands ihrer Art.

s ist die Holle, die wir durch-

gemacht haben®, erinnern sich

Karina Rubly und ihr Mann

Sascha Wandel aus Otcrweiler.
Beim Organscreening in der 22. Schwan-
gerschaftswoche stellte der Gyniikologe
fest, dass mit dem Herzen des kleinen
heranwachsenden Paul wahrscheinlich
etwas nicht in Ordnung sei. Es folgte
die Uberweisung zur Universititsklinik
des Saarlandes nach Homburg. Dort in
der Schwangerschaftsambulanz erfuhren
die werdenden Eltern dann die nieder-
schmetternde Diagnose: DILV, Double
inlet left ventricle, eine Variante des soge-
nannten Einkammerherzens. Ein richtig
fieser Herzfehler. Bei Paul sind aufler-
dem Lungen- und Hauptschlagader ver-
tauscht, die Lungenarterie verengt. So-
bald das Baby auf der Welt ist und keinen
Sauerstoff mehr iiber die Nabelschnur
erhilt, wird es kritisch.

Ohne medizinische Eingriffe hat cin
Neugeborener mit so schweren Herz-
und Gefififehlbildungen nur eine kur-
ze Lebenserwartung — die Aufgabe, den
Korper mit sauerstoffreichem Blut zu ver-
sorgen, wiirde das kleine Herz schon bald
hoffnungslos iiberlasten. Jeder, der ein

Von Armin Neidhardt und Peter B6hnel

Kind hat, kann sich sicherlich vorstellen,
was in den Kopfen von Karina Rubly und
Sascha Wandel vorging. Warum ausge-
rechnet wir? Wird Paul iiberleben? Und
wenn ja, wird er tiberhaupt ein normales
Leben fithren kénnen, mit anderen Kin-
dern spielen und toben?

Fiir Eltern in einer Ausnahmesitua-
tion wie hier ist es sehr wichtig, dass es
so einen Verein wie ,Herzkrankes Kind
Homburg/Saar® gibt. Dort hilft man Be-
troffenen, spendet Trost, tauscht sich un-
tereinander aus, schoépft Hoffnung und
findet oftmals den Mut, die Angst vor der
Zukunft und der meist unumginglichen
Operation zu iiberwinden.

So fanden auch Pauls Eltern Trost
und Mut beim Verein Herzkrankes Kind
Homburg/Saar. Eine Freundin hatte
Karina Ruby davon erzihlt. ,Dort trifft
man betroffene Eltern, tauscht sich aus
und unterstiitzt sich gegenseitig®, so die
Mutter. Beim regelmifiig stattfindenden
Elternfriihstiick kommen auch die herz-
kranken Kinder mit. , Sie herumtoben zu
schen, hat mir Mut und Hoffnung gege-
ben, dass Paul irgendwann doch ein halb-
wegs normales Leben fiihren kann.®

KRITISCHER ALS BEFURCHTET

Als Paul im Oktober 2017 auf die Welt
kam, waren die Eltern bereits
Schlimmste gefasst. Aber es kam noch
schlimmer. Bei der Herzkatheterunter-
suchung des Neugeborenen wurden wei-
tere Komplikationen entdeckt. Vor allem
Gefif§-Anomalien. Der sogenannte Duc-
tus Arteriosus, eine bei Neugeborenen
natiirliche Verbindung zwischen den bei-
den grofien Schlagadern, konnte bei Paul
nicht therapeutisch genutzt werden, denn
er saf$ ganz woanders. Auflerdem hatte der
Kérper in seiner Not sogenannte Mapcas
gebildet, eine Art Ersatzschlagadern.

Und zu allem Uberfluss konnte der ret-
tende Stent zur Erweiterung der Lungen-
schlagader nicht wie geplant gesetzt wer-
den, das Gefifd war zu eng verschlungen.
Paul brauchte dringend eine Operation.
Zu riskant, hiefd es aus der benachbarten
Kinderherzchirurgie. ,Der Chefarzt war
gerade im Ausland", erinnert sich Bernd
Funk, Vorsitzender der Elternselbsthilfe.
Doch der Leiter der Kinderkardiologie
in Homburg, Prof. Dr. Hashim Abdul-
Khaliq, gab nicht auf, kontaktierte wei-
tere Spezialkliniken.

aufs
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Am 12. Dezember schliefflich wurde
Paul im Uni-Herzzentrum Freiburg ope-
riert. Eine sogenannte Shunt-Operation,
ein Kurzschluss zwischen Koérper- und
Lungenkreislauf, zur Entlastung des Her-
zens. Es ging gut. Der zweite Geburtstag
von Paul, wie Mutter Karina sagt. Sie sei
Abdul-Khaliq unendlich dankbar, dass
er die Hoffnung nicht aufgegeben habe.
Uberhaupt habe sie sich wie auch Sascha
in Homburg gut aufgehoben gefiihlt, so-
wohl medizinisch als auch psychologisch.
»Die Psychologin Martina Eich konnten
wir zu jeder Tag- und Nachtzeit anrufen,
denn es gibt Tage, an denen man an so
einem Schicksal schier verzweifeln kann®,
erzihlt die junge Mutter.

Die Psychologin kam auf Initiative
der Elternselbsthilfe nach Homburg. Bis
sie 2017 von der Uniklinik fest angestellt
wurde, finanzierte der Verein deren wich-
tige Arbeit aus eigenen Mitteln.

IMMER IM DIENST

Gegriindet wurde der Verein 1991 auf
Anregung von Monika Funk, deren Sohn
Thomas mit einem Herzfehler auf die
Welt kam. Inzwischen gibt es rund 500
Mitgliederfamilien. Die Elterninitiative
hat sich neben Hamburg und Tiibingen
zu den grofiten und erfolgreichsten Ver-
einen im Bereich der Kinderkardiologic
in Deutschland entwickelt. 25 Jahre
lang hat Monika Funk als erste Vorsit-

. GroBes Hallo in der Villa

¥ Regenbogen (von links): ,Haus-

9 mutter” Anette Forsch, Bernd

¥ und Monika Funk, Herzkind
Paul, seine Eltern Karina Rubly
und Sascha Wandel.
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zende den Verein ehrenamtlich geleitet,
gemeinsam mit ihrem Mann Bernd. Seit
2016 ist sie Ehrenvorsitzende und hat die
Leitung an ihren Mann iibergeben. Die
Arbeit ist fiir beide praktisch gleich ge-
blieben: erste Anlaufstelle fiir betroffene
Eltern sein, Ansprechpartner, die Orga-
nisation der monatlich stattfindenden
Elternfriihstiicke iibernehmen, die Ver-
mietung der Elternwohnung ,Villa Re-
genbogen® auf dem Gelidnde der Unikli-
nik in Homburg oder die Vermittlung
des Therapeutischen Reitens in Altfor-
weiler. Auf den eigens ausgebildeten The-
rapiepferden des Vereins Ehrensache ler-
nen die Kinder, hoch zu Ross unterwegs
zu sein — ein Erfolgserlebnis sonderglei-
chen. Hinzu kommen viele zusitzliche
Veranstaltungen an Wochenenden, wie
etwa der Besuch von Bundesligaspielen
oder das Engagement von Klinikclowns.
Schliefilich sollen die Kinder auch mal
Grund zur Freude haben.

Ziel ist es, den Kleinen ein weitestge-
hend normales Leben zu ermdglichen.
»Da sind solche willkommene Abwechs-
lungen eine gute Medizin®, erklirt Bernd
Funk. Naturgemif ist die Elternselbsthil-
fe sehr eng mit der Uniklinik in Homburg
verbunden, aber nicht darauf beschrinkt.
Die meisten Kinder werden zwar er-
folgreich in der hiesigen Herzchirurgie
operiert, aber der Verein hat auch schon
viele Behandlungen am Deutschen Kin-

derherzzentrum Sankt Augustin betreut.
Oder eben in Freiburg, wie bei Paul.
AUF SPENDEN ANGEWIESEN

Die Finanzierung des Vereins gehért mit zu
den Schwerpunkten der Vorstandsarbeit.
Betrieb und Unterhalt der Wohnung, Per-
sonalkosten fiir die Hausmutter, ,das al-
les muss iiber Spenden finanziert werden®,
sagt Funk. ,Wir erhalten weder von den
Krankenkassen noch von der Uniklinik
oder einem anderen Triger der Gesund-
heitspflege finanzielle Unterstiitzung. Wir
finanzieren uns rein iiber Mitgliedsbeicri-
ge sowie iiber Spenden. Deshalb freuen
wir uns natiirlich, wenn wir das eine oder
andere Fordermitglied gewinnen kénnen.”

AUCH MEDIZINISCHE HILFE
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Der Verein hat in den vergangenen Jah-
ren viele medizinische Apparate wie Ul-
traschallgerite, Uberwachungsmonirtore
oder Sonden fiir die kinderkardiologische
Abteilung von Abdul-Khaliq an der Hom-
burger Uniklinik finanzierc. Daneben
wurde der Thomas-Funk-Wissenschafts-
preis ins Leben gerufen. Der inzwischen
mit 10.000 Euro dotierte Preis wird alle
zwei Jahre als Unterstiitzung fiir hervorra-
gende wissenschaftliche Arbeiten im Be-
reich der Kinderkardiologie vergeben.
Auch dass die Homburger Kinder-
klinik seit zwei Jahren endlich einen ei-
genen Kinderherz-Operationssaal besitzt,




ist dem sanften, aber bestindigen Druck
der Elterninitiative zu verdanken.

Beim Ausbau der Villa Regenbogen auf
dem Gelinde der Homburger Uniklinik
hat Monika Funk selbst Hand angelegt.
Es war auch eine Art Trauerbewiltigung
fiir sie, nachdem ihr Sohn Thomas 1998
verstarb. ,Es war ganz im Sinne von
Thomas, dieses Projekt so umzusetzen®,
erklirt sie. Die Wohnung in der Villa
Regenbogen bietet sieben Personen Platz
und dient den Eltern als Unterkunft,
wenn das Kind stationir behandelt wird.
»1st ausreichend Platz vorhanden, kénnen
auch Eltern anderer Kinder mit schweren
Krankheiten bei uns iibernachten®, betont
Bernd Funk. Mittlerweile seien unter den
betroffenen Eltern echte Freundschaften
entstanden, berichtet Funk weiter. Ge-
meinsame Interessen {iberwiegen und las-
sen die Krankheit iiber die Jahre gesehen
ein Stiick weit in den Hintergrund treten.

MUT MACHEN

Schon eine Woche vor der Geburt waren
die Eltern des kleinen Paul in die Eltern-
wohnung der Villa Regenbogen gezogen,
um méglichst nah an der Klinik zu sein.
Uber neun Wochen Klinikaufenthalt und
gut sechs Wochen in der Elternwohnung
haben natiirlich ihre Spuren hinterlassen.
»Aber wir sind so froh, dass es so etwas

: r kleine Paul
# hat die erste OP

erstaunlich gut
vertragen. Seine
Eltern schopfen
neue Hoffnung.

gibt®, betont Karina Rubly. Die ,Haus-
mutter Anette Forsch, das Arzte- und
Pflegeteam, andere betroffene Eltern — sie
alle haben ihnen Mut gemacht und Trost
gespendet. Wichtig sei auch gewesen, mal
iiber andere Dinge sprechen zu kénnen,
denn sonst funktioniere man nur noch,
und das Schicksal des kleinen Paul lasse
keinen Raum mehr fiir andere Themen.
Fir die Eltern von Paul war gerade die
Unterstiitzung des Vereins ,Herzkrankes
Kind Homburg® Gold wert. ,Das kann
man gar nicht in Worte fassen®, bestitigt
Karina Rubly.

HERZFEHLER NICHT SELTEN

Wie wichtig die Arbeit der Elterninitiati-
ve ist, zeigt der Blick auf die Zahlen: Fast
jedes 100. Kind kommt mit einem ange-
borenen Herzfehler zur Welt. 8000 pro
Jahr in Deutschland. Nicht jedes braucht
eine Operation, aber im Fall des Falles ist
der Verein ,Herzkrankes Kind Homburg/
Saar® mit Rat und Tat zur Stelle.
Medizinischer Fortschritt, Fritherken-
nung und die Behandlungsméglichkeiten
bereits im Neugeborenenalter geben vie-
len Kindern und Eltern Hoffnung, ein
ganz normales Leben fithren zu kénnen.
Je nach Schwere des Herzfehlers ist die
Medizin mittlerweile in der Lage, die Pa-
tienten vollstindig zu heilen. Die meisten
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fithren nach ihrer OP ein normales Le-
ben. Doch auch wenn die Kinder nicht
mehr in die Klinik miissen — aus Verbun-
denheit und aus Dankbarkeit fiir die er-
haltene Hilfe bleiben die Familien in der
Regel ein Leben lang Vereinsmitglieder.

EIN KLEINER KAMPFER

Zuriick zu Paul und seinen Eltern. Seit
Ende Dezember ist die junge Familie
zu Hause. Sascha Wandel kiimmert sich
wiihrend seiner Elternzeit so liebevoll um
Paul wie die Mutter. Es sei noch etwas
ungewohnt, ,aber so langsam gewdhnen
wir uns an das Leben zu Hause ohne die
Rundumversorgung aus Klinik und El-
ternwohnung®, erzihlt der Vater.
Regelmifiige kinderkardiologische
Kontrolluntersuchungen stehen genau-
so auf dem Programm wie die normalen
Besuche beim Kinderarzt. Eine oder zwei
weitere Operationen werden noch folgen,
je nachdem wie schnell Pauls Blutgefif3e
mitwachsen. ,Aber er ist ein Kimpfer und
hat den Willen zu leben®, sagt die Mutter.
Nach all den bangen Monaten schaut sie
wieder hoffnungsvoller in die Zukunft. ®

www. hergkrankes-kind-homburg. de

Spendenkonto Sparkasse Saarbriicken
IBAN: DEG9 59050101 0036001881
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