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Geballte Erfahrung

Vor 30 Jahren hat Gerhard Miller die Elterngruppe Mainz/Wiesbaden aus der Taufe gehoben,
seit 1994 ist er im Vorstand der Deutschen Herzstiftung. Damit er Herzkindern und ihren Eltern

auch weiterhin seine erfahrene Stimme geben kann, bewirbt sich Gerhard Mdiller erneut um

das wichtige Mandat.

rauflen im Garten blithen

die ersten Friihlingsstraucher,

drinnen auf dem Tisch liegt

ein dick bepackter Ordner

mit Briefen, Fotos und Ar-
tikeln bereit. Gerhard Miiller blittert darin
und erzdhlt begeistert vom Besuch der El-
terngruppe Mainz/Wiesbaden beim Fuf$ball-
verein 1. FSV Mainz 05 in den Jahren 1998
und 2000 — eine von zahllosen Aktionen,
die Gerhard Miiller (65) und seine Frau
Richarda (63) im Lauf der Jahre im Namen
der Selbsthilfegruppe fiir herzkranke Kinder
in der Region rund um Mainz und Wiesba-
den auf die Beine gestellt haben. Schnell wird
im Gesprich mit dem engagierten Ehepaar
auch die Erinnerung an das Jahr 1986 wach,
in dem ihr Sohn Matthias mit einem kom-
plexen Herzfehler zur Welt kam. ,,Nichts war
mehr wie zuvor®, beschreibt Richarda Miiller
den ersten Schock. Noch im Siuglingsalter
erfolgen die ersten beiden Operationen, als
Matthias neun Jahre alt ist, wird die dritte
OP durchgefiihrt. Vor anderthalb Jahren —
Matthias ist mittlerweile 30 Jahre alt — wird
der Austausch einer Herzklappe notwendig.
Man konnte meinen, die Last der Eltern neh-
me mit jeder Operation ab, sagt Richarda
Miiller. ,,Aber dem ist nicht so!“ Das Gegen-
teil sei der Fall, weifS die Mutter von Matthias
aus cigener leidvoller Erfahrung: ,Je ilter die
Herzkinder werden, desto mehr bekommen
sie von den Operationen mit, sie haben Angst

34

und sind unsicher.“ Dass sie als Eltern eines
nunmehr erwachsenen Sohnes in dieser Situ-
ation nach wie vor an der Seite ihres Kindes
stehen, ist fiir Richarda und Gerhard Miiller
selbstverstindlich.

Seit drei Jahrzehnten im Dienst
der Herzkinder

Das Engagement der Miillers reicht zuriick
bis in die Anfinge der Selbsthilfegruppen fiir
herzkranke Kinder. Nachdem die Akutphase
mit den ersten beiden Operationen des Sohns
durchgestanden war, schaute sich das Ehepaar
nach Hilfe um und besuchte Elterngruppen
in anderen Stidten. Ein Arzt motivierte sie
schliefflich dazu, gemeinsam mit einer an-
deren betroffenen Familie im Raum Mainz/
Wiesbaden eine Elterninitiative unter dem
Dach der Deutschen Herzstiftung zu griin-
den. Zum ersten Treffen der Elterngruppe im
Jahr 1988 kamen rund zehn Elternpaare. Die
Miillers nehmen das Heft in die Hand, ma-
chen Reklame, rufen zu Spenden auf, orga-
nisieren Familientreffen, Stammtische, Som-
merfeste und Adventsfeiern, auf denen sich
betroffene Familien austauschen, aber auch
gemeinsam Spafy haben konnen. Bald sind
rund 60 Familien in der regionalen Gruppe
engagiert. ,Man erfihrt schnell, dass andere
Familien dhnliche Probleme haben und ver-
steht sich als Schicksalsgemeinschaft®, blicke
Richarda Miiller zuriick.
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Pionier der Elternarbeit: Gerhard Miillers Erfahrungen reichen bis in die Anfange der Selbsthilfegruppen zurtick. Auch die Probleme und
Bedirfnisse der EMAH kennt der Vater eines inzwischen erwachsenen herzkranken Sohnes intensiv aus eigenem Erleben.
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Zahllose Briefe, Fotos und Artikel dokumentieren das auRerordentliche Engagement von Richarda und
Gerhard Miiller fur herzkranke Kinder und deren Eltern.

Oberstes Ziel sei es, sich gegenseitig zu helfen, betonen
Richarda und Gerhard Miiller. Sie agieren als Ansprechpart-
ner vor Ort, unterstiitzen junge Eltern von Herzkindern, be-
gleiten sie durch schwere Zeiten und versuchen, ihnen Hoff-
nung zu geben. ,Es ist wichtig, den betroffenen Eltern Mut
zu machen und ihnen immer wieder zu signalisieren, dass ein

»

Man erfdhrt schnell, dass
andere Familien dhnliche
Probleme haben und
versteht sich als Schicksals-
gemeinschaft.

«
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Leben auch mit Herzfehler sehr lebenswert ist.“ Als Eltern der
ersten Stunde seien sie oft hilflos gewesen, gestehen sie ein.
,und zu alledem mussten wir uns auch noch durch das me-
dizinische Fachvokabular kimpfen®, erginzt Gerhard Miiller.
Er beginnt, medizinische Informationen zu sammeln und ver-
stindlich aufzubereiten. Der heute pensionierte Ingenieur ar-
beitete sich rasch in die komplexe Materie ein und wird zum
gefragten , Ubersetzer”. Fiir die Deutsche Herzstiftung erstellt
Miiller ein Lexikon der medizinischen Fachausdriicke — ein
hiufig von betroffenen Familien nachgefragtes Vademekum.

Aktiv liber die Region hinaus

Neben dem emotionalen Riickhalt, den die Selbsthilfegruppe
betroffenen Familien bietet, steht immer auch die fachliche
Weiterbildung ganz oben auf der Agenda. Deshalb lidt Ger-
hard Miiller zu den Elterntreffen auch Arzte ein. ,Fiir viele
Eltern ist es wichtig, in aller Ruhe und fernab der Hektik in
den Kliniken mit den Arzten reden zu kénnen®, begriindet er.
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Dank des medizinischen
Fortschritts stehen wir heute
vor Aufgaben, die wir in
den Anfdngen der Elternarbeit
nicht kannten. Diese neue
Situation miissen wir positiv
ausgestalten.

«

Der enge Austausch fithre dazu, dass die Eltern besser verste-
hen, unter welchem Herzfehler ihr Kind leidet. Aber auch die
Arzte profitieren von den Treffen und erkennen, wie hilfreich
es sein kann, im Sinne der Kinder mit den Eltern an einem
Strang zu zichen. Als beispielsweise Anfang der 1990er-Jahre
an der Mainzer Uniklinik der Vertrag eines Kinderkardiolo-
gen nicht verlingert werden soll, geht die Elterninitiative auf
die Barrikaden: Gerhard Miiller greift zum Telefon, schaltet
den damaligen Ministerprisidenten Kurt Beck ein und orga-
nisiert eine Pressekonferenz. Die Stelle des Kinderkardiologen
bleibt erhalten. ,Damit war vor Ort vielen Familien mit Herz-
kindern geholfen®, betont Miiller.

Nach zehn Jahren Elterngruppe zichen die Miillers eine
erste Zwischenbilanz, die beachtlich ausfillt: Unterstiitzt von
der Kinderherzstiftung der Deutschen Herzstiftung haben sie
neben zahlreichen Sommer- und Adventsfeiern mehr als 20
Fachvortrige sowie eine Familienfreizeit organisiert und tiber
4000 Briefe verfasst. Auch das Telefon blieb bei den Miillers
nie still: Rund 1500 Anrufe, schitzt Gerhard Miiller. seien
bis Ende der 1990er-Jahre eingegangen — alles zu Zeiten, in
denen es noch keine E-Mails und keine Telefonflatrates gab.
Das grofSe Engagement ging nicht selten auf Kosten der Fa-
milie. ,,Unser Sohn war manches Mal am Abend enttiuscht,
wenn ich noch telefonieren oder etwas organisieren musste
und keine Zeit zum Spielen hatte®, bedauert Miiller. Auch
die Erfahrungen, die Richarda und Gerhard Miiller mit der
Elternarbeit machen, flieflen in einen Leitfaden ein. Darin
wird beschrieben, wie man eine Gruppe griindet, wie man
sie fuhrt, wie man die Werbetrommel rithre und wie es ge-
lingt, Spenden einzuwerben. Zur Begleitung der Familien
durch die Elterninitiative gehdrt nach dem Verstindnis der
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Miillers auch der Umgang mit dem Tod. ,Gemeinsam mit
der Geschiftsstelle der Herzstiftung haben wir Gruppen-
leiterseminare veranstaltet, in denen es um Gesprichsfilhrung
und das Verhalten in schwierigen Situationen ging®, erldutert
Gerhard Miiller.

Mit der Zeit reicht sein Einsatz weit iiber den lokalen
Raum hinaus. In den 1990er-Jahren organisiert er beispiels-
weise gemeinsam mit der Geschiftsstelle der Deutschen Herz-
stiftung drei iiberregionale Seminare mit Arzten und weite-
ren Experten, zu denen jeweils rund 150 Teilnehmer aus der
gesamten Republik anreisen. Bevor die Kinderherzstiftung
gemeinsam mit Herzkind e.V. eine sozialrechtliche Beratungs-
stelle einrichtet, ist Gerhard Miiller ein bundesweit gefragter
Ansprechpartner fiir sozialrechtliche Themen wie Behinder-
tenausweis, Nachteilsausgleich oder Pflegegeld. Auch seine
Erfahrungen und sein Wissen zu diesen Fragen flielen in ei-
nen Leitfaden fiir die Kinderherzstiftung ein.

Anfang der 2000er-Jahre — die meisten Herzkinder vor
Ort sind mittlerweile erwachsen — 16st sich die 1988 gegriin-
dete Elterngruppe auf. Aber noch immer stehen Familien mit-
einander in Kontakt und treffen sich auf privater Ebene. ,Als
unser Sohn im Jahr 2016 zum vierten Mal operiert werden
musste, waren die anderen Eltern erneut ein starker Riickhalt
fiir uns“, unterstreicht Richarda Miiller.

Im Fokus: die EMAH

Ein Thema, das fiir Gerhard Miiller immer wichtiger wird,
ist die Versorgung der Erwachsenen mit angeborenem Herz-
fehler, kurz EMAH. Derzeit leben schitzungsweise 280000
EMAH in Deutschland. ,Vor 30 Jahren gab es diese besonde-
re Gruppe von Herzkindern erst in geringerer Zahl®, erklirt
Miiller. Dank der Fortschritte der Kinderherzmedizin errei-
chen mittlerweile immer mehr Menschen mit einem angebo-
renen Herzfehler das Erwachsenenalter. ,,Sie haben ihre ganz
eigenen Probleme und Bediirfnisse®, weif§ Miiller, auch aus
den Erfahrungen mit seinem nunmehr erwachsenen Sohn. Da
geht es um Themen wie Schulbesuch und Berufsfindung oder
um wichtige medizinische Fragen, etwa ob Folgeoperationen
vorgenommen werden miissen, wie nachhaltig Operationen
bei einzelnen Krankheitsbildern sind, welche Verfahren sich
bewihrt haben, was in die medizinischen Leitlinien einfliefSen
soll oder was von den Krankenkassen bezahlt wird.

Gerhard und Richarda Miiller wissen um die Probleme
und die Bediirfnisse der EMAH — auch und gerade durch ih-
ren Sohn. ,,Dank des medizinischen Fortschritts stehen wir
heute vor Aufgaben, die wir in den 1980er-Jahren noch nicht
kannten®, betont Miiller. ,,Diese neue Situation miissen wir

positiv ausgestalten. Christiane Siiféel
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