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Liebe Mitglieder, liebe Freunde unseres Rundbriefes !

Mit frischem Elan melden wir uns im neuen Jahr mit der 40. Ausgabe des
Rundbriefs bei Ihnen wieder. 2013 wartet eine Vielzahl unterschiedlicher
Veranstaltungen auf Ihre Beteiligung, auf Ihr Mittun, Mitteilen und Mitfeiern.

Aus den in den verschiedenen Treffen zum Erfahrungsaustausch und tiber
den zuletzt verschickten Fragebogen geaul3erten Wiinschen zu Angeboten
der Elterninitiative ist eine neue Veranstaltungsreihe entstanden:

.Herzensangelegenheiten “

In loser Reihenfolge wollen wir verschiedene Aspekte des Lebens mit
angeborenem Herzfehler erértern und dazu mit entsprechenden Experten
ins Gesprach kommen.

Der zeitliche Rahmen wird in der Regel so gewahlt werden, dass nach den
Vortragen jeweils noch Zeit fir Gesprache zwischen den Teilnehmerinnen
bleibt.

Anfang Februar ist die Reihe gestartet mit dem Thema ,Schwerbehinderten-
ausweis" und am 2. Méarz folgt schon der Vortrag ,Von der Berufsfindung

bis zum Berufseinstieg bei angeborenem Herzfehler".

Dipl.-Psych. Prof. Dr. Elisabeth Sticker wird die Ergebnisse einer Online-
Studie vorstellen und als Experten in eigener Sache werden Melanie Anheier
und Georg Huch von ihren Erfahrungen berichten.

Voraussichtlich im Herbst wird die Reihe fortgesetzt. Gerne nehmen wir wei-
tere Themenwuinsche auf; rufen Sie an oder mailen Sie uns Ihre Vorschlage.

Damit wir Sie Uber kurzfristig angesetzte Termine oder
andere aktuelle Ereignisse informieren konnen, wére es
gut, wenn Sie uns Ihre E-Mailadressen fur einen entspre-
chenden Verteiler mitteilen wirden.

Ansonsten finden Sie die Infos zu Veranstaltungen und
gaf. Anmeldeformulare auch auf unserer Homepage
www.herzkranke-kinder-koeln.de.

In der Zwischenzeit bieten die monatlichen Eltern-Kind-Treffen und der
Stammtisch Méglichkeiten zum Erfahrungsaustausch; es gibt die jahrliche
Mitgliederversammlung der Elterninitiative im April und zum Tag des herz-
kranken Kindes am Sonntag, den 5. Mai, unserer jahrliches Familienfest.

Vom 30.05. — 02.06. findet das diesjahrige Familienwochenende statt. Im
Herbst veranstalten wir gemeinsam mit der Elterninitiative Dortmund/Unna



ein Elterncoaching-Wochenende. Die Bezuschussung dieser Projekte durch
den Verein ,AXA von Herz zu Herz" bzw. durch die AOK aus den Mitteln der
gesetzlichen Selbsthilfeférderung ermoglicht es, den Kostenanteil der Famili-
en in einem Uberschaubaren Rahmen zu halten.

Wir freuen uns sehr, wenn Sie die Angebote nutzen und wir uns bei der einen
oder anderen Gelegenheit (wieder-)sehen.

Mit guten Wiinschen fiir ein gluckliches und begegnungsreiches Jahr 2013
griRen wir Sie herzlich

Melanie Anheier, Ute Braun-Ehrenpreis, Maria Hovel

Sie sind | eingeladen

Von der Berufsfindung bis zum Berufseinstieg bei an geborenem
Herzfehler— Ergebnisse einer Online-Studie
Vortrag von Dipl.-Psych. Prof. Dr. Elisabeth Sticker
am Samstag, den 2.3.2013 von 16-17:30 Uhr im Kolloquiumraum der
Universitats-Frauenklinik (Gebaude 47), Kerpener Str. 34, 50931 Kdln

Sich fur einen passenden Beruf zu entscheiden, den entsprechenden Ausbil-
dungs- oder Studienplatz zu finden und dann auch mit guten Karrierechancen
in diesen Beruf einzusteigen — dieser Prozess ist heutzutage fir die meisten
jungen Menschen mit Schwierigkeiten verbunden. Dies gilt insbesondere,
wenn Belastungen durch eine chronische Erkrankung wie zum Beispiel einen
angeborenen Herzfehler hinzukommen.

Wenn ich bisher — basierend auf schriftlichen oder personlichen Befragungen
— Uber Probleme beim Berufseinsteig bei angeborenem Herzfehler berichtet
habe, wurde mir haufiger gesagt: Die Probleme beschranken sich nicht auf
diese Zielgruppe, heutzutage ist der Berufseinstieg bei den meisten jungen
Menschen mit Schwierigkeiten verbunden. Um auf diese durchaus berechtig-
te Kritik einzugehen, habe ich jetzt eine Online-Erhebung mit einer Kontroll-
gruppe Gesunder durchgefuhrt. Dies geschah dadurch, dass jeder Jugendli-
che und Erwachsene mit angeborenem Herzfehler (JEMAH) eine gleichge-
schlechtliche befreundete Person um das Bearbeiten einer entsprechenden
Fragebogenversion bitten sollte.

. Wie unterscheidet sich das

. Welche Bedeutung kommt dem

Die Befragung fand vom 15.5.2012 bis zum 23.8.2012 statt. Sie umfasst ins-
gesamt 78 Fragen zum Prozess von der Berufsfindung Uber die Ausbildung
bzw. das Studium bis hin zum Einstieg in die Arbeitswelt. Die Fragen wurden
je nach Stand in diesem Prozess individuell zugeordnet; d.h. wer sich gerade
in der Ausbildung befand, der bekam speziell diese Fragen, aber keine Fra-
gen zu Studium und Berufseinstieg gestellt.
Insgesamt haben 265 junge Menschen von 16 bis 30 Jahren an der Befra-
gung teilgenommen, davon haben 147 JEMAH und 54 Kontrollpersonen die
Befragung ordnungsgemal abgeschlossen. Darunter sind allerdings nur 48
passende Paarlinge, d.h. fast 100 JEMAH gehen ohne Kontrollperson in die
Befragung ein. Interessanter Weise unterscheiden sich diese beiden Gruppen
in verschiedenen Hinsichten, was bei der Auswertung beriicksichtigt werden
muss: JEMAH mit Kontrollperson verglichen mit JEMAH ohne Kontrollperson
- waren haufiger weiblich
- hatten eine hdhere Schulbildung
- gaben an, dass der Herzfehler fur die Berufswahl eine signifikant
geringere Rolle spielte.
Es wird interessant sein, zu Uberlegen, wie es zu solchen Unterschieden
kommen konnte.

Weiterhin werden u.a. folgende
Fragen im Zentrum des Vor-
trags stehen:

HERZENSANGELEGENHEITEN

. Wie werden die verschiedenen

Schritte von der Berufsfindung
bis zum Berufseinstieg von den
Betroffenen — verglichen mit
gesunden Gleichaltrigen —
bewaltigt und erlebt?

PROF. DR. ELISABETH STICKER

Dipl. Psychologin

¢! MELANIE ANHEIER & GEORG HUCH
Erleben bei jungen Frauen und JEMAH

Mannern?

. Welche Rolle spielt es fur den

Verlauf von Berufsfindung bis
Berufseinstieg, wie schwer
man durch den Herzfehler
kérperlich beeintrachtigt ist?

»ON DER BERUFSFINDUNG BIS ZUM
BERUFSEINSTIEG BEI ANGEBORENEM HERZFEHLER"

SAMSTAG, DEN 2. MARZ 2013
. g . 16:00 BIS 17:30 UHR
Behindertenausweis bei der Kolloquiurmraum, Universititsfrauenklinik K8In [Gebiude 47) Kerpener Str. 34, 50931 Kln

Berufslaufbahn zu?
EINE VERANSTALTUNGSREIHE DER
Eltermninitiotive herzkranker Kinder, Kdln e,
An den Buchen 23 - 51061 Kain
0221f 6001559 - info@herzkranke-kinder-koeln.de




Weiterhin werden zwei junge Erwachsene mit angeborenem Herzfehler be-
richten, wie sie ihren Weg in den Beruf empfunden haben, welche Stolper-
steine sich ihnen in den Weg gestellt haben und wie sie dies gemeistert
haben.

Selbstverstandlich wird es Gelegenheit geben, miteinander ins Gesprach zu
kommen.

Elisabeth Sticker

Treffen zum Erfahrungsaustausch

Eltern-Kind-Treffen

Einmal im Monat treffen sich Mtter
und Vater mit herzkranken Babys
und Kleinkindern in der Zeit zwi-
schen 10 und 11.30 Uhr zum
Frahstick und zum Spielen.
Treffpunkt ist der groRRe
Aufenthaltsraum im Dachgeschoss
des Elternhauses des
Fordervereins fur krebskranke
Kinder auf dem Gelénde der Uni-
klinik.

Dieses Treffen bietet den Eltern die Gelegenheit, Kontakte zu kntipfen und
Erfahrungen auszutauschen.

Organisiert und begleitet wird dieses Angebot von Anne Weigand.

Folgende Termine sind fur das 1. Halbjahr 2013 geplant:
13. Februar, 13. Mérz, 10. April, 08. Mai, 12. Juni 2013

Wenn Sie Interesse an einer Teilnahme haben, melden Sie sich bitte in der
Geschaftsstelle der Elterninitiative: Tel.: 0221 / 600 1959 oder per Mail.

Stammtisch fiir Eltern herzkranker Kinder

Das néachste Treffen ist am Donnerstag, 21. Februar 2013 ab 20:00 Uhr

im LiteraturCafé - GOLDMUND, Glasstral3e 2, 50823 KéIn-Ehrenfeld.

Damit wir einen ausreichend groRen Tisch bestellen kdnnen, erbitten wir lhre
Anmeldung bis zum 19.02.2013, telefonisch unter 0221 - 600 19 59 oder per
Mail info@herzkranke-kinder-koeln.de.

Wenn Sie die Informationen zu weiteren Stammtischterminen per Mail be-
kommen moéchten, melden Sie sich bitte in der Geschéftsstelle. Wir bemihen
uns, die neuen Termine jeweils auch zeitnah auf unserer Homepage zu verof-
fentlichen.

Schauen Sie mal tGiber den Tellerrand —
Internationale Veranstaltung in Kéin

Vom 20.-22. Marz 2013 findet in der Deutschen Sporthochschule Kéln ein in-
ternationales Treffen zur psychosozialen Versorgung bei angeborenem Herz-
fehler statt. Es wird veranstaltet von der Arbeitsgruppe ,Psycho-Social Care
from Fetus to Adult” der Association for European Paediatric and Congenital
Cardiology (AEPC).

Inzwischen steht das Programm fest. Es wird folgende Themenschwerpunkte
geben:

Lebensqualitat bei angeborenem Herzfehler

Sexualitat / Schwangerschaft / Verhitung

Frihe Beratung

Unterstitzungsbedarf

Berufliche Entwicklung

Gesundheits- und Versicherungsaspekte in Europa

Motorische Fahigkeiten

Die inklusive Schule: Chancen und Probleme fir Kinder mit
angeborenem Herzfehler in Europa

Weiterhin werden drei Workshops zum Auswahlen angeboten:
1. Bewerbungstraining

2. Elterncoaching

3. Psychosoziale Beratung

Das Besondere an diesem Meeting ist, dass ein enger Austausch zwischen
Professionellen, Eltern von herzkranken Kinder und Betroffenen stattfinden
wird. Uber lhre Anmeldung wirden wir uns sehr freuen. Eltern und Betroffene

ONOUOA~WNE
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zahlen einen Sonderpreis von nur 60 € fir die gesamte Tagung. Es gibt tbri-
gens auch einen Kdlschen Abend im Brauhaus Sion (21.3., Selbstzahlung)
Weitere Informationen (z.B. Anmeldeformular) unter
http://www.aepc.org/?x18668=110313.

Prof. Elisabeth Sticker,
Vorstand Elterninitiative und
Psychologisches Institut der Universitat zu Koln

B i e i e S

Familienfest der Elterninitiative
zum Tag des herzkranken Kindes

Feiern wir zusammen am Sonntag, den 5. Mai 2013
zwischen 12:00 und 16:00 Uhr auf der Grinflache
hinter dem Herzzentrum der Uniklinik KéIn

den Tag des herzkranken Kindes!

Fur Spiel- und
Beschaftigungsangebote fir die
Kinder sorgen die Aktiven der
Elterninitiative, ebenfalls fiir Getranke
und einen warmen Imbiss.

Wir wiirden uns sehr freuen, wenn
Sie in bewahrter Weise fiir ein
reichhaltiges Kuchenbufett sorgen
wirden.

Gerne nehmen wir auch Hilfe fir
den Auf- und Abbau an.

Ihre Anmeldung hilft uns, das
Fest gut vorzubereiten.

Spontan entschlossene Gaste
sind aber auch - wie immer -
herzlich willkommen!

Es gibt noch freie Platze fur das Familienwochenende

vom 30. Mai bis zum 02. Juni 2013 in der Jugendherberge

in Bad Honnef.

Interessierte Familien haben noch bis Ende Februar Gelegenheit
sich an zu melden.

(Die Anmeldeformulare lagen dem letzten Rundbrief bei oder
kénnen von unserer Homepage heruntergeladen werden)

Elterncoaching
mit Petra Tubach

Freitag, 11.10.2013 ab
18:00 Uhr
bis Sonntag, 13.10.2013
15:00 Uhr
Jugendherberge Wiehl
An der Kréhenhardt 6
51674 Wiehl

Gemeinsam mit der Elterninitiative herzkranker Kinder, Dortmund/Kreis Unna
haben wir fir Familien mit herzkranken Kindern aus den Regionen Dortmund
und Koln dieses Wochenende organisiert. Wir wirden uns sehr freuen, wenn
Sie dieses Angebot fir ein ,Kleine Auszeit" nutzen kénnen.
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Anmeldungen sind mdéglich bis spatestens 30. Juni 2013.
Ein Anmeldeformular liegt dem Rundbrief bei.

Dank der Bezuschussung des Seminars durch die AOK NordWest und die
AOK Rheinland/Hamburg konnte der Kostenanteil der Familien fur das
Seminar einschlieRlich U/VP festgesetzt werden auf:

Erwachsene je 50 €
Kinder je 25 £.

Familien, deren Leben durch die chronische Erkrankung eines Kindes ge-
pragt ist, kbnnen an diesem Wochenende in vertrauensvoller Atmosphére
viele Fragen rund um den Familienalltag besprechen.

v Wie ist der Spielplan unserer Familie?

Wie sind unsere Spielregeln?

Wer hat welche Spielrdume?

Wie kénnen wir unsere Kinder starken?

Was tut mir gut?

Wie verhalten wir uns in Konfliktsituationen?

Wie kénnen wir Angst und Hilflosigkeit besiegen?

Wie koénnen wir unsere Handlungsspielraume erweitern?
P e e b ki )

< € € € ¢ ¢ <

<

Die Vermittlung theoretischer Grundlagen und ganz praktischer Tipps sowie
der Austausch mit den anderen Familien sollen Sie starken, die Herausforde-
rungen lhres Alltags zu meistern.

Programm

Freitag, 11.10.2013

15:00 - 17:30 Uhr Anreise und Zimmerverteilung
18:00 Uhr Abendessen
19:30 Uhr Kennenlernrunde

Samstag, 12.10.2013

08.00 - 09:30 Uhr Fruhstiick

09:30 - 12:00 Uhr Seminarzeit
12:00 Uhr Mittagessen
15:00 — 17:30 Uhr Seminarzeit
18:00 Uhr Abendessen

Sonntag, 13.10.2013

08.00 - 09:30 Uhr Frihstlick
09:30 - 12:00 Uhr Seminarzeit
12:00 Uhr Mittagessen
13:30 — 15:00 Uhr Abschlussrunde
15:00 Uhr Abreise

Fur die liebevolle Kinderbetreuung wéhrend der Seminarzeiten und
ggf. abends sorgt Frau Fofara mit einem jungen Mitarbeiterteam.

JEMAH

Sportangebot fiir junge Madchen und Frauen
(ab 16 Jahre) mit angeborenem Herzfehler

Sport ist sehr wichtig und kann das Wohlbefinden deutlich erhéhen, auch
wenn man einen angeborenen Herzfehler hat. Dies wurde kiirzlich wieder in
einer groRen Studie des Kompetenznetzes Angeborene Herzfehler an 770
Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler bestatigt.
(http://www.kompetenznetz-ahf.de/newsletter/lkompetenznetz-mitteilungen-nr-
01-2011/#c3448).

In K6In gibt es an der Deutschen Sporthochschule schon seit 1994 Kinder-
herzsportgruppen. Nun ist im Januar 2013 ein Sportangebot fiur junge Damen
mit angeborenem Herzfehler gestartet*. Das Training findet zunéchst bis zu
den Sommerferien jeweils mittwochs von 17:30 Uhr bis 19:00 Uhr im Insti-
tutsgebaude der Sporthochschule statt (Trainingsraum 11. Etage). Jeder
Termin beinhaltet ein Aufwarmprogramm, ein individuell dosiertes Fahrrad-
ergometertraining und Entspannungsibungen.

Wir wirden uns sehr Gber weitere Teilnehmerinnen freuen. Vor dem Start
musste — sofern in den letzten Monaten nicht erfolgt — eine Eingangs-



Belastungsuntersuchung an der Klinik und Poliklinik fiir Kinderkardiologie
stattfinden. Bitte dazu per Mail einen Termin mit Dr. Udo Woelki
(dr_med_udo_woelki@yahoo.de) vereinbaren und den letzten Arztbrief zu
dieser Untersuchung mitbringen. Unter 18-Jéhrige bendtigen eine normale
Uberweisung, Erwachsene einen Poliklinikberechtigungsschein.

Wir freuen uns sehr auf weitere Anmeldungen (an e.sticker@web.de).

Elisabeth Sticker

Junge Manner mégen sich bitte nicht benachteiligt flihlen, aber es besteht
seit einiger Zeit eine ,Madchengruppe” in KdIn und diese hat entsprechenden
Bedarf geaulRert! Vielleicht wird das Angebot spater erweitert. Ihr kdnnt gern
schon mal Bedarf anmelden!

Melanie Anheier gehort zu den jungen Frauen, die dieses Sportangebot
wahrnehmen. Hier schildert sie die bisherigen Ablaufe.

Die Sportstunde besteht immer aus zwei Abschnitten. Sie beginnt mit einem
Training auf dem Fahrradergometer. Die Trainingsintensitat wird fur jeden in-
dividuell eingestellt und der personlichen Leistungsfahigkeit angepasst.

Der zweite Teil der Sportstunde wird jede Woche anders gestaltet. In der ers-
ten Woche haben wir ein Koordinationstraining und in der zweiten Woche ein
Muskelaufbautraining mit dem Theraband gemacht.

Genau wie bei dem Fahrradergometer-Training geht es auch hier nicht dar-
um, sportliche Hochstleistungen zu erbringen, sondern darum, unter Gleich-
gesinnten in entspannter Atmosphére ohne Konkurrenzgedanken und Leis-
tungsdruck was fir den Kérper zu tun so wie Kraft und Ausdauer zu steigern.
Zurzeit sind wir zu viert; Wer noch Interesse hat, kann gerne noch dazu sto-
Ben. Bei uns sind alle jungen oder jung gebliebenen Frauen mit angebore-
nem Herzfehler, die etwas fur ihre Gesundheit tun wollen, herzlich willkom-
men.

Besonders herzlich eingeladen sind nattrlich alle Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit angeborenem Herzfehler zur nachsten Veranstaltung unse-
rer Reihe Herzensangelegenheiten zum Thema:

Von der Berufsfindung bis zum Berufseinstieg bei angeborenem Herzfehler
am Samstag, den 2.3.2013 von 16-17:30 Uhr im Kolloquiumraum der Univer-
sitats-Frauenklinik (Gebaude 47), Kerpener Str. 34, 50931 KdIn

BVHK

Abenteuerwochenende flir Herz-Teens
zwischen 14-18 Jahren

in der Jugendherberge Wiehl

09. bis 12. Mai 2013

Kosten: 120,- Euro

Sich selbst mit den eigenen Mdglichkeiten und
Grenzen erfahren, Persdnlichkeit und Team-
geist entwickeln, den eigenverantwortlichen
Umgang mit der Erkrankung und ihren Aus-
wirkungen lernen, das sind Ziele und Heraus-
forderungen dieses Wochenendes.

Ausfihrliche Informationen finden Sie auf

www.bvhk.de Start?
Anmeldungen bitte an den K|al'!
Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. P T
Kasinostr. 66 fiir Herz-Teans von 14-18 Jahren
52066 Aachen 09. bis 12. Mal 2013 in Wiehl
Tel. 0241-912332
bvhk-aachen@t-online.de o
HERZKRANKE
d KINDER E.V.

e e

20 Jahre Bundesverband Herkranke Kinder BVHK
,Ein Herz auf Reisen*

Gemeinsam mit der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg, die in diesem Jahr bereits
auf 25jahrige Tatigkeit fur herzkranke Kinder und ihre Familien zuriickschau-
en kann, feiern die Mitgliedsverbé&nde des BVHK am 19. und 20. April 2013 in
Hamburg diese Jubiléaen.

Um die breite Offentlichkeit auf das dichte Netz der 6rtlichen Selbsthilfe-
gruppen, in denen Familien mit herzkranken Kindern Hilfe und Unterstiitzung
finden, aufmerksam zu machen, sollen in allen Mitgliedsvereinen grof3e Her-
zen gestaltet und dann auf die Reise nach Hamburg geschickt werden.



Wir konnten die Kiinstlerin Monika Schneider dafir gewinnen, gemeinsam mit
zunseren“ Kindern das ,Kdlner Herz" zu gestalten.

Wir wirden uns sehr freuen, wenn Sie und lhre Kinder sich an dieser Aktion
beteiligen wirden.

Leider konnten wir noch keinen Termin fur die Gestaltung festlegen. Bitte
teilen Sie uns telefonisch oder per Mail mit, ob Sie mitmachen wirden, damit
wir Sie dann kurzfristig tber Termine und Ablaufe unserer Aktion informieren
konnen.

Broschiren

Neu erschienen ist die Broschire
~Herzkranke Kinder in der Schule
Sie wendet sich an Lehrer, Eltern und
Jugendliche. Sie informiert Giber den Un-
terschied zwischen Integration und
Inklusion, Gemeinsamen Unterricht (GU)
und die sozialrechtliche Grundlagen wie
Sonderpadagogischer Férderbedarf und
Nachteilsausgleich (NAG).

Es gibt viele konkrete Hinweise, wie die
Bedingungen in der Schule gestaltet
werden kdnnen, damit herzkranker
Schuler gut in den Klassenverband und
den Sportunterricht integriert werden
kénnen.

Hilfreich ist sicher auch die Checkliste fur BUNDESVERBAND
Lehrer, die mit ihren Fragen dazu dient, E&RSE,?'E'\\}KE
sich auf ein herzkrankes Kind in der o
Klasse vorzubereiten.
AuRerdem enthalt die Broschire Erfahrungsberichte und eine Linkliste.

Herzkranke Kinder
in der Schule

Infobroschiire fiir Lehrer, Eltern und Kinder

Bei der Veranstaltung zum dem Thema ,Schwerbehindertenausweis” hat
Frau Kuhn noch einmal auf die Broschire "Sozialrechtliche Hilfen"  des
BVHK hingewiesen. Diese beantwortet Fragen zur Schwerbehinderung,

Pflegeversicherung, Haushaltshilfe, Familienorientierte Rehabilitation (FOR)
usw.

Alle Broschiren des BVHK finden Sie unter
http://www.bvhk.de/index.php?id=74

Zum Teil kénnen sie direkt heruntergeladen werden, ansonsten sind sie beim
BVHK zu bestellen.

Weitere informative Broschiiren zu sozialrechtlichen Fragen gibt es beim
Bundesverband fur Kérper- und Mehrfachbehinderte BV KM.
Brehmstr. 5-7, 40239 Disseldorf

Tel.: 0211-64004-0

Fax: 0211-64004-20

E-Mail: info@bvkm.de

Internet: www.bvkm.de

Der Ratgeber "Mein Kind ist behindert — diese Hilfen gi bt es" ist eine
Erstinformation fur Eltern von Kindern mit Behinderung. In diesem Merkblatt
steht u.a., welche Leistungen von den Kranken- und Pflegekassen erbracht
werden, was beim Sozialamt zu beantragen ist, wann eine Friuhférderstelle
besucht werden kann und welche Hilfen aufgrund eines Schwerbehinderten-
ausweises moglich sind. Auch Themen, die erwachsene Menschen mit Be-
hinderung betreffen wie z.B. ambulant betreutes Wohnen und Unterstitzung
bei Ausbildung und im Arbeitsleben werden behandelt.

Auf dieser Internetseite finden Sie auch das Steuermerkblatt 2012/2013.

1509 RiE2.04:3]
1125001 hth i <HSf0Blli hal

Runder Tisch
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sommerfes
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il o Sl o K Mit _de_n M|tar_bt_a|ter|nnen l_md M|tarbe|t_ern der
P A Uni-Kinderklinik wollen die Elternvereine des
i Runden Tisch mit ihren Mitgliedern am
e OTE= Samstag, den 15. Juni von 12:00 bis 15:00 Uhr
g ein gemeinsames Sommerfest feiern.

Sie sind herzlich eingeladen!



Danke!

An dieser Stelle bedanken wir uns herzlich bei allen, die uns mit
unseren Aufgaben und Angeboten fir herzkranke Kinder und ihre Familien
mit Ideen und Tatkraft sowie mit ihren Spenden unterstitzt haben!

Ein besonderes Projekt verdanken wir der Aktion ,wir helfen“ des Kélner
Stadt-Anzeigers. Die Zusage der Férdermittel in Hohe von 25.000,-- €
ermoglichte es uns, erneut Reittherapie fur herzkranke Kinder zu
organisieren.

Zwischen August 2013 und Mai 2014 werden 12 Kinder zwischen acht und
zwolf Jahren an einer Reittherapie im Zentrum fur Therapeutisches Reiten
Johannisberg e.V. in Windhagen teilnehmen.

In der letzten Sommerferienwoche fahren die Kinder taglich zum Erlebnis-
camp auf dem Reiterhof. Danach folgen jeweils samstags au3erhalb der
Schulferien NRW insgesamt 26 Therapietage.

Wir sind sicher, dass die Reittherapie allen Kindern gut tun wird und sie in
ihrer kérperlichen und sozial-emotionalen Entwicklung gestarkt werden.

e s e s s e e

Zu guter Letzt

Tag der Begegnung 2013 in KdIn

Anlasslich seines 60-jahrigen Jubilaums ladt der Landschaftsverband Rhein-

land (LVR) zum ,Tag der Begegnung" am Samstag, 29. Juni 2013 in den
Rheinpark und in den Tanzbrunnen in K&ln ein. Der Tag der Begegnung ist

Deutschlands grof3tes Familienfest fir Menschen mit und ohne Behinderung

und findet seit 1998 jedes Jahr statt - Ublicherweise in Xanten.
Das Programm des Familienfestes sieht interaktive Angebote und Mitmach-
aktionen vor. Guildo Horn, Kébes Underground und die Hohner werden auf

der Biihne am Tanzbrunnen auftreten. Alle Akteure beim Tag der Begegnung

werben fur Inklusion — fiir eine Gesellschaft, in der alle Menschen, egal mit
welchen Einschrankungen oder Beeintrachtigungen, selbstbestimmt und
gleichberechtigt leben kdnnen.

(nach der Pressemeldung vom 3. Januar 2013)

Februar

Mittwoch, 13.02.
10:00 bis 11:30 Uhr

Donnerstag, 21.02.
20:00 Uhr

Marz

Samstag, 02.03.
16:00 bis 17:30 Uhr

Mittwoch, 13.03.
10:00 bis 11:30 Uhr

Mittwoch, 20. bis
Freitag, 22.03.

April
Montag, 29.04.
19:00 Uhr

Mittwoch, 10.04.
10:00 bis 11:30 Uhr

Termine

Eltern-Kind-Gruppe
Elternhaus des Fordervereins fir krebskranke Kinder,
Anmeldung erbeten

Elternstammtisch
LiteraturCafé - GOLDMUND
Glasstralle 2, 50823 Koln-Ehrenfeld

Herzensangelegenheiten

Seminar Uber die Limesurvey-Befragung der
JEMAH Referentin: Prof. Dr. Elisabeth Sticker
im Kolloquiumraum der Universitats-Frauenklinik
(Gebaude 47), Kerpener Str. 34, 50931 Kdin

Eltern-Kind-Gruppe
Elternhaus des Fordervereins fir krebskranke Kinder,
Anmeldung erbeten

AEPC Working Group
Deutschen Sporthochschule Kéin

Mitgliederversammlung
Elternhaus des Fordervereins fir krebskranke Kinder

Eltern-Kind-Gruppe
Elternhaus des Fordervereins flr krebskranke Kinder,
Anmeldung erbeten



Mai

Sonntag, 05.05.
12:00 bis 16:00 Uhr

Mittwoch, 08.05.
10:00 bis 11:30 Uhr

30.05 bis 02.06

Juni

Mittwoch, 12.06.
10:00 bis 11:30 Uhr

Samstag, 15.06.

Vorschau:

11.10. bis 13.10.

Familienfest zum Tag des herzkranken Kindes,
Grunflache hinter dem Herzzentrum Kdoln
Anmeldung erbeten

Eltern-Kind-Gruppe
Elternhaus des Fordervereins fir krebskranke Kinder,
Anmeldung erbeten

Familienwochenende Bad Honnef

Eltern-Kind-Gruppe
Elternhaus des Fordervereins fur krebskranke Kinder,
Anmeldung erbeten

Sommerfest Uni-Kinderklinik

Elterncoaching in Wiehl

Jeden Samstag zwischen 10:00 — 11:30 Uhr finden die
Kinderherzsportgruppen in der Sporthochschule,
Am Sportpark Miingersdorf 6 in 50933 Kdln statt.

Herausgeber:

Elterninitiative herzkranker Kinder, Kéln e.V.
An den Buchen 23

51061 Koln

Fon & Fax: 0221 — 600 19 59

E-Mail: info@herzkranke-kinder-koeln.de
www.herzkranke-kinder-koln.de

Spendenkonto der Elterninitiative
Kdélner Bank
Konto 780 1000 015
BLZ 371 600 87

Redaktion:
Melanie Anheier, Ute Braun-Ehrenpreis, Maria Hével

Herzlich bedanken wir uns bei allen Autoren und Fotografen
fur ihre Berichte und Bilder!

Uber Ihren Beitrag fiir den Rundbrief freuen wir uns sehr.

Der Redaktionsschluss fir den nachsten Rundbrief ist der 10.06.2013
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