B AUCH FUR HERZKRANKE KINDER GILT:

Auch fur herzkranke Kinder gilt: so viel
Sport wie moglich — Sportattest beugt - Angeborene Herzfehler
ungesunder Uberbehutung vor

Aktionsbiindnis Angeborene Herzfeh-
ler (ABAHF) rét Eltern herzkranker Kin-
der zu Sporttauglichkeitsattest beim
Kinderkardiologen

Wer einen angeborenen Herzfehler hat,
kann Sport treiben — mit wenigen Ausnah-
men. Darin sind sich Kinderherzspezialisten
aufgrund der Studienlage einig. Noch vor
etwa 15 Jahren war Schonung durch Sport-
verzicht bei herzkranken Kindern Ublich,
denndamals liel3 sich die Frage nach der Be-
lastbarkeit herzkranker Kinderin Sport-und
Freizeitaktivitdten noch nicht so gut beant-
worten. Heute weils man: Sportverzicht be-
lastet nicht nur die Seele eines herzkranken
Kindes, sondern ist auf Dauer mit schwer-
wiegenden Folgen fur die kérperliche Ent-
wicklung verbunden; die Leistungsfahigkeit
nimmt ab, die motorische Geschicklichkeit
verringert sich, Kreislaufbeschwerden und
Haltungsfehler sind zu erwarten. Allerdings
stellt sich fir das Umfeld des herzkranken
Kindes (Familie, Schule, Verein etc) die be-
rechtigte Frage, wie weit ein Kind oder Ju-
gendlicher mit einem bestimmten angebo-
renen Herzfehler belastbar ist, ohne dass Be-
schwerden oder Komplikationen auftreten.
Betroffenen Eltern herzkranker Kinder rat
das Aktionsbiindnis Angeborene Herzfehler
(ABAHF) zu einem Sporttauglichkeitsattest
beim Kinderkardiologen.

JWir erleben leider allzu oft, dass im Zwei-
fel ein herzkrankes Kind aus dem Sportun-
terricht ausgeschlossen wird, obwohl die
Sportteilnahme aus medizinischer Sicht
vertretbar ware. Wir raten deshalb Eltern zu
einem Sporttauglichkeitsattest, in dem der
behandelnde Kinderkardiologe die Belast-
barkeit des Kindes genau dokumentiert. Das
bringt Eltern, Lehrern oder Trainern mehr
Klarheit und beugt einer Uberbehiitung vor’,
betont Kai RUenbrink, Sprecher des ABAHF.
Das Aktionsbindnis folgt in seiner Empfeh-
lung der Expertise der Deutschen Gesell-
schaft fur Padiatrische Kardiologie (DGPK).
,Es gibt zum Glick nur ganz wenige Herz-
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Sportin der Gruppe ist auch fiir herzkranke Kinder méglich. Das Foto zeigt eine Kinderherzsportgrup-
pe in Schleswig-Holstein. Welche sportlichen Aktivitdten fiir ein herzkrankes Kind in Frage kommen und
welche Risiken zu berticksichtigen sind, istimmer im Einzelfall vom Kinderkardiologen zu beurteilen.

fehler, bei denen die Kinder akut gefahrdet
sind, wenn sie sich belasten. Welche sport-
lichen Aktivitaten fur ein herzkrankes Kind
oder Jugendlichen in Frage kommen und
welche Risiken zu bertcksichtigen sind, ist
immer im Einzelfall vom Kinderkardiologen
zu beurteilen”, unterstreicht Prof. Dr. med.
Alfred Hager, Kinderkardiologe der Klinik fiir
Kinderkardiologie und angeborene Herzfeh-
ler am Deutschen Herzzentrum Minchen
(DHM) und Autor der DGPK-Leitlinie ,Sport
mit angeborenen Herzerkrankungen”.

Praktische Hilfe fur Kinderérzte: Das Pro-
gramm ,Sportattest” (DGPK) Kinderherz-
spezialisten wie Prof. Hager empfehlen
(niedergelassenen) Kinderkardiologen das
Computerprogramm ,Sportattest” der
DGPK als praktische Hilfe. Das Programm
steht zum kostenfreien Download auf der
DGPK-Homepage zur Verfligung (siehe In-
fokasten) und ist leicht zu installieren. Es
ermoglicht dem behandelnden Kinderkar-
diologen, fir jedes herzkranke Kind unter
geringem Zeitaufwand eine ausfihrliche

Beurteilung der Sporttauglichkeit abzuge-
ben. Das Attest wird dann den Eltern zur
Weitergabe an den Kinderarzt und der
Schule bzw. dem Schularzt gegeben. Das
Programm mit einem begleitenden Hand-
buch liefert dem Nutzer in Tabellen wich-
tige Ubersichten zu funktionellem Status
der zu behandelnden Herzfehler, zu (Rest-)
Befunden und deren Einordung in Schwe-
regradgruppen.,Dieses DGPK- Sporttattest
ist eine wichtige Hilfe fr Elternim Umgang
mit Schule und Behorden, aber auch fir
weiterbehandelnde Arzte, etwa bei Kon-
trolluntersuchungen, flr Lehrer oder Be-
treuer in Ferienfreizeiten. Sie alle erhalten
mit dem Sportattest konkrete Informatio-
nen Uber die Belastbarkeit des herzkran-
ken Patienten”, hebt Prof. Hager hervor.,, Je-
des Kind, das sich in kinderkardiologischer
Betreuung befindet, sollte bereits vor der
Einschulungsuntersuchung ein Sportattest
ausgestellt bekommen, damit vom ersten
Schultag an Klarheit besteht und das Kind
nicht unnétig aus dem Klassenverband aus-
geschlossen wird."



FAMILIENVERBANDE: ,WIR JAMMERN NICHT, WIR KLAGEN!" INIINNEGS

Das Aktionsbiindnis Angeborene
Herzfehler (ABAHF)

Um in der Offentlichkeit mit einer Stimme
fUr eine bessere Versorgung von Kindern,
Jugendlichen und Erwachsenen mit an-
geborenen Herzfehlern und deren Fa-
milien einzutreten und ihnen noch ef-
fektiver zu helfen, haben sich 2014 auf
Initiative der Deutschen Herzstiftung e.
V. sechs bundesweit tatige Patientenor-
ganisationen zum ,Aktionsbindnis An-
geborene Herzfehler” (ABAHF) zusam-
mengeschlossen. Die Organisationen
sind: Bundesverband Herzkranke Kinder
eV, Bundesvereinigung Jugendliche und

chungen” abgesprochen. (Quelle: DGPK)

Familienverbande: ,\Wir jammern nicht, wir klagen

Die Kampagne ,Wir jammern nicht -
wir klagen!” mobilisiert Familien, sich
gegen zu viel erhobene Beitrdage zu
wehren. Eltern sind aufgefordert, bei
ihrer Krankenkasse Widerspruch gegen
die Beitragshohe in der Gesetzlichen
Pflege-, Renten-und Krankenversiche-
rung einzulegen.

Ein 2001 verkindetes, wegweisendes Urteil
des Bundesverfassungsgerichts zur Pflege-
versicherung bleibt auch nach 14 Jahren
ohne politische Konsequenz. Familien wer-
den in den Beitrdgen zur Sozialversiche-
rung verfassungswidrig belastet, indem
nebenihren Geldbeitrdgen der gleichwer-
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Das Programm ,Sportattest” der DGPK

Das Programm ,Sportattest” richtet sich insbesondere an behandelnde Kinderkardiologen
und soll diese in die Lage versetzen, fr jedes Kind unter geringem Zeitaufwand eine aus-
fUhrliche Beurteilung der Sporttauglichkeit abzugeben. Den kostenfreien Download des
Programms mit Installationssoftware und Handbuch bietet die DGPK aufihrer Homepage un-
ter http://www.kinderkardiologie.org/Download/Handbuch_Sportattest_30112011.pdf an.
Das Programm wurde in der Arbeitsgemeinschaft psychosoziale Belange und Rehabilita-
tion von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit angeborenen Herzfehlern
(PS-AG) in der DGPK entwickelt und mit der Arbeitsgemeinschaft ,Belastungsuntersu-

Erwachsene mitangeborenem Herzfeh-
ler eV, Fontanherzen eV, Herzkind eV,
Interessengemeinschaft Das Herzkranke
Kind eV. und die Kinderherzstiftung der
Deutschen Herzstiftung eV.

Etwa 7.000 Neugeborene mitangebore-
nem Herzfehler kommen in Deutschland
jahrlich zur Welt. Heute erreichen rund
90 % dieser Kinder dank der Fortschrit-
te der Kinderherzchirurgie und Kinder-
kardiologie das Erwachsenenalter. Die
Zahl der Erwachsenen mit angebore-
nem Herzfehler (EMAH) wird auf Uber
180.000 geschatzt.

e e e 000 0000000000000 00

tige Erziehungsbeitrag noch immer nicht
bertcksichtigt wird. Um das nicht langer
hinzunehmen, starten der Deutsche Fami-
lienverband (DFV) und der Familienbund
der Katholiken (FDK) die gemeinsame
Kampagne ,Wir jammern nicht - wir kla-
gen!”. ,Familien zahlen doppeltin die Ge-
setzliche Kranken-, Renten- und Pflege-
versicherung ein — generativ durch die Er-
ziehung ihrer Kinder und finanziell durch
Geldbeitrage. Das werden wir nicht lan-
ger hinnehmen!”, betont FDK-Président
Stefan Becker. ,Mit unserer Kampagne
machen wir mobil gegenpolitische Igno-
ranz und verhelfen Familien zu mehr Ge-
rechtigkeit.” DFV-Prasident Dr. Klaus Zeh
kritisiert: ,Es ist dringend erforderlich, Fa-
milien —wie im Steuerrecht —auch in den
Beitragen zur Sozialversicherung zu ent-
lasten. Steuerentlastungen allein schaffen
keine Familiengerechtigkeit. Eine verfas-
sungsgemafe Neuregelung setzt Kinder-
freibetrdge in der Beitragsgestaltung vo-
raus.” Das Bundesverfassungsgericht hat-
te den Gesetzgeber 2001 aufgefordert,
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Informationen:

Aktionsbiindnis Angeborene
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Herzstiftung eV.

Tel. 069/955128-114/-140

Fax: 069/955128-345
rueenbrink@herzstiftung.de
www.herzstiftung.de
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den generativen Beitrag von Eltern anzu-
erkennen und die bestehende Benach-
teiligung von erziehenden Versicherten
auszuraumen. Es gebot dem Gesetzge-
ber, auch die anderen Zweige der So-
zialversicherung auf Familiengerechtig-
keit zu Uberprifen. Das ist bis heute nicht
geschehen. ,Bei dem ab 2015 aufzubau-
enden kapitalgedeckten Vorsorgefonds
wird statt dessen die Kindererziehung
als generativer Beitrag erneut ignoriert.
Und auch der unwesentlich héhere Bei-
trag fur Kinderlose in der gesetzlichen
Pflegeversicherung entlastet nicht wie
geboten die Familien.

FDKund DFV unterstitzen die Aktion mit ju-
ristisch gepriiften Muster-Einspriichen und
Muster-Klagen. Derzeit stehen drei Muster-
klagen vor dem Bundessozialgericht.

Mehr unter www.elternklagen.de
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