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Liebe Mitglieder der Elterninitiative,
liebe Freunde unseres Rundbriefes

die Ferien liegen jetzt vor uns. Wir wollen hoffelass Sie diese Zeit mit lhren
Familien geniel3en.

In diesem Rundbrief lesen Sie viele Berichte UberAdktivitaten der Eltern-
initiative. Sei es das Seminar speziell fir Mlttrs Familienwochenende, der
Besuch im Zoo:

Die ganz unterschiedlichen Anlasse haben Méglidbkejeboten, sich zu
begegnen, wiederzusehen, ins Gesprach zu kommahy&ngen auszutauschen
und den anstrengenden Alltag im Spagat zwischeof8tétigkeit und Familien-
arbeit zu unterbrechen.

Selbsthilfe pur!

AuRRerdem kénnen wir berichten, dass der Bundesjmiésidie ehrenamtliche
Arbeit ,der Krankenhausoma*“ Elisabeth Taupp durieh\erleihung des
Bundesverdienstkreuzes gewdrdigt hat.

Mitgestalten und Bewegen

das waren meine Motive, in der Elterninitiative Zleanker Kinder mitzuarbeiten
und mich 1997 in den Vorstand wahlen zu lassen.efgsner Erfahrung hatte
ich die Arbeit des Stationsdienstes und der viddlenschen, die den Verein
unterstitzen, kennen und schétzen gelernt. Michdwgeistert, was Menschen
in der Selbsthilfe erreichen kdnnen. Der damaligestand bot mir an, die Arbeit
durch einen Platz in ihrer Mitte kennen zu lernen.

Ich stellte sehr schnell fest, dass es eine Mermystellen gab und habe mich
langsam eingearbeitet.

Nach 15 Jahren werde ich die Arbeit im VorstandEl&rninitiative beenden
und stehe bei der nachsten Mitgliederversammlicty mehr zur Wahl.

Ich sehe das als Chance frischen Wind in die Aheltringen, andere, neue
Gesichtspunkte zu héren und zu diskutieren undrandeltern herzkranker
Kinder die Méglichkeit zu geben, etwas mit zu gistaund zu bewegen.

Kurzum das heif3t, dass der Vorstand dringend ein,wei, oder auch drei
neue Mitglieder bendotigt.
Laut unserer Satzung besteht der Vorstand audf§nt Mitgliedern.

Ich méchte nicht sagen, dass die VorstandsarbeiinwenigArbeitist und
nichtschwierigsein kannaber es macht SpaliMitarbeit in der Elterninitiative
gibt die Mdglichkeit, sich ehrenamtlich zu engagierseine besonderen Kennt-
nisse und Fahigkeiten flir gemeinsame Aufgaben uglé £inzusetzen, sich aus-
zuprobieren und sich weiter zu entwickeln — migestalten und zu bewegen,



was uns fur unsere herzkranken Kinder, klein odeBgund unsere Familien
wichtig ist.

Wenn Sie mit dem Gedanken spielen in Ihrer/undglterninitiative im Vor-
stand mit zu arbeiten, geben Sie lhrem Herzen ek und melden sich in
der Geschéftsstelle, oder sprechen Sie uns beitvsHest am 25.9.11 in
Leidenhausen an.

Bei einem personlichen Gesprach kénnen wir siclede ¥ragen klaren.

Und wenn Sie erst einmal ,schnuppern“ méchten:

Am 05. September 11 um 20 Uhr ist die ndchste Hadstsitzung.

Sie sind herzlich willkommen!

Ich freue mich auf die eine oder andere Meldung kitgestalten und
Bewegen

Ihre
Ute Braun-Ehrenpreis

Verleihung des Verdienstordens der Bundesrepublik Butschland
an Elisabeth Taupp

Am 29. Juni 2011 erhielt Elisabeth Taupp aus derdH#es Kdlner Oberbirger-
meisters Jirgen Roters das Bundesverdienstkre&aae des Verdienstordens
der Bundesrepublik Deutschland.

Mit der Verleihung
wirdigte der
Bundesprasident ihren
langjahrigen ehrenamt-
lichen Einsatz im
Besuchsdienst an der
Universitatskinderklinik.
Viele unserer Mitglieder
kennen und schétzen
Elisabeth Taupp als

»Krankenhausomd’

auf der Kinder-
kardiologischen Station.

Zu Beginn ihrer ehrenamtlichen Arbeit als Mitarbei des Kinderschutzbundes
(1993) an der Kinderklinik der Universitat Kéln ithahm sie neben den Besu-
chen der kranken Kinder auch alltagliche Arbeitehden Stationen, wie z.B.
das Sortieren und Falten der Wasche. Diese Téatigh#astete die Schwestern
auf den Stationen erheblich und gab ihnen mehr Zieth um die Kinder zu
kiimmern. Im Rahmen des Besuchsdienstes sorgtesibesonders um die
Kinder auf der Kinderkardiologischen Station und li¢ensivstation der Uni-
kinderklinik KéIn. Mit der Zeit wurde die Kinderkdiologie zu ihrem Haupt-
einsatzfeld.

Ihre Verbundenheit mit der Kinderkardiologie desztentrums Kdln und den
Eltern herzkranker Kinder machte Frau Taupp uuahaleutlich durch ihre Mit-
gliedschaft in unserer Elterninitiative. Seit 198hort sie zu den ,Aktiven®,
nimmt an unseren regelmaRigen Arbeitstreffen ted unterstitzt die Arbeiten -
wie z.B. bei der Organisation und Durchfiihrung Wofiormationsveran-
staltungen und Seminaren, den regelméafig angeboieaéen zum Erfahrungs-
austausch fur Eltern herzkranker Kinder und undeeste, die ebenfalls regel-
mafRig in unseren Jahresablauf gehéren.

Ihr Hauptaufgabenfeld ist aber nach wie vor diee@aing schwerstkranker
Kinder. Sie schenkt den Kindern ihre Zeit, ihre Zmaung, Zartlichkeit und
Néhe, sie spricht mit den Kindern, sie hort ihnensie singt und spielt mit

ihnen.

Je nach der besonderen Situation, wenn Eltern stéhtlig und regelmaiiig bei
ihrem Kind in der Klinik sein kénnen, Gbernimmt Braaupp die stundenweise -
und manchmal auch Uber einen langeren Zeitraugliet& Betreuung stationa-
rer Kinder.

Manches Mal erméglicht sie durch ihren EinsatzBetreuung des Kindes den
Eltern, einmal nach Hause fahren zu kénnen, umwicidie Geschwisterkinder
zu kiimmern oder andere notwendige Dinge zu erledige

Gerade zu Eltern und Kindern, die sie tUber einagda und schweren Zeitraum
in der Klinik begleitet, entwickelt Frau Taupp dffrch ihre regelméRigen Besu-
che ein besonderes Vertrauensverhaltnis.

Hin und wieder entlastet sie die Eltern auch, imdge sich um die begleitenden
Geschwister kimmert und mit ihnen etwas Schdnde z\B. einen Zoobesuch -
in K&In unternimmt. Denn bei den langen Krankenbatfesnthalten sind es meist
die Geschwisterkinder, denen die Eltern in diesbwserigen Lebenssituation
nicht gerecht werden kénnen und um die sich dierilebenso sorgen.

Insbesondere genielt Elisabeth Taupp das Vertidere8chwestern und Arzte
auf der ,normalen” und auf den Intensivstatiori2as wird z.B. dadurch deut-
lich, dass sie auch pflegerische Aufgaben Ubernatdad. Sie futtert und
wickelt die Kinder, begleitet sie zu notwendigentétauchungen oder geht mit
ihnen auf dem Klinikgelande spazieren.
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Unseres Erachtens zeichnet Frau Taupp sich dalesdnders aus, dass sie trotz
manchmal Uber die Grenzen der Belastung gehendérirfgen mit den Eltern
und Kindern ,Stand halt“, und immer ausgegliched umit Freude ihr Ehrenamt
ausfullt.

Unterstitzung und Ruckhalt findet Elisabeth Tauppiliren vier erwachsenen
Kindern und auch in der Beschéftigung mit ihren &kindern, die wie selbst-
verstandlich auch an unseren Aktionen und Festerekenen.

Alle Aufgaben im Krankenhausbesuchsdienst und irEdterninitiative tber-
nimmt Frau Taupp ehrenamtlich und unentgeltlich.iRtiIEngagementvurde
sie im Jahr 2006 mit dem Ehrenamtspreis KOInEnghagiesgezeichnet.

Wir freuen uns sehr mit Elisabeth Taupp, dass diéslatige Arbeit, namlich
die Begleitung und Unterstiitzung von chronisch keamKindern und ihren
Familien, die sie so lange Jahre mit viel Freud# Bngagement in der Kinder-
klinik und der Kinderkardiologie der Universitat Kéaustbt, durch die Verlei-
hung des Bundesverdienstordens besonders gewiinalige.

Herzliche Gratulation!

Ute Braun-Ehrenpreis, Maria Hovel

Ene Besuch im Zoo ...

Am 26. Marz besuchten 16 Familien mit ihren herskem Kindern und den
Geschwistern den Kolner Zoo. Die 67 Personen g@&fiepe teilte sich fur
spannende und erlebnisreiche Fihrungen durch dem#cseinen Gehegen
und Tierhausern in vier kleine Gruppen auf.

Ermdglicht wurde dieser Zoobesuch durch Mitarbkiteen von AXA, die

am Kdln Marathon teilgenommen und SpendengeldgrdaRer Hohe erlaufenen
haben. Als Empfanger eines Teilbetrages haberncdsielie Elterninitiative
herzkranker Kinder ausgesucht.

. Ein herzliches Dankeschoran alle,

die zu dem tollen Erl6s

beigetragen und uns einen
erlebnisreichen frohen Tag
geschenkt haben! a

Maria Hovel

Dat es wunderschon, der wor wunderschon,...



Seminarreihe ,,Abenteuer Mutter"
fir Mitter von besonderen Kindern

Zwischen August 2009 und April 2011 hat die Elteititive die vier von

Marit Hamer und Susanne Wohrl konzipierten Wochdrgeminare
durchgefuhrt.

Jeweils unter einem anderen Leitthema haben sef@inehmerinnen mit
besonderen Aspekten ihres Lebens und das ihrelieareschéaftigt und
auseinandergesetzt. Besonders die Abgeschiedel@seBrunnenhauses mitten
im Bergischen Wald bot fir diese Seminare eine gint@osphéare fir den
Gedanken- und Erfahrungsaustausch.

Die folgen Gedanken
— aufgeschrieben
nach den
Seminarbausteinen
1l und IV sollen ]
Ihnen einen Einblick &
geben von den
Erfahrungen der |
Teilnehmerinnen und &
deutlich machen,
dass sich die
Teilnahme an dieser ¥
Seminarreihe gelohnt
hat.

+SIE SOLLTEN UNS MAL KENNENLERNEN...*

Wir leben in ,besonderen Familien®, haben alle lz@hindertes Kind, lernten das
Leben tiefer und intensiver zu leben, wir Mittae dir uns wieder an diesem
wunderbaren Herbst-Wochenende im Westerwald mitRifarentinnen Marit
und Susanne trafen.

Einige Eindriicke des vergangenen Wochenendes:

Wir alle schatzen die unkomplizierte, vertrauenkvdtmosphére, die bei unse-
ren Treffen herrscht...

Wir arbeiten zum Thema KONFLIKTVERHALTEN/KONFLIKTLOUNGEN —
gehen unserer Macht bzw. Ohnmacht auf den Grund.

Wir gewinnen Kraft und Starke aus unseren Zusammgeh, es wird ausge-
tauscht, gelacht und - es darf auch geweint werden.

Es ist eine wunderbare Gemeinschaft von Frauen.

Die Referentinnen und auch die TeilnehmerinnerhkraWarme und Zuversicht
aus, zeigen neue positive Wege auf.

Wir verdndern unseren Blickwinkel, lernen Autorizéitgewinnen, neue gute
Wege zu gehen. Es herrscht Toleranz und ein seés §liteinander — wie oft in
Frauen-Netzwerken — eine Frau/Mutter braucht kéimgst haben, muss nicht
aufgeregt sein, kann mal alle Sorgen loslassen.

Auch wenn es manchmal schwer féllt, alle Belastang®d Anspriiche beiseite
zu stellen ... auch mal die Langsamkeit zuzuladdem.darf ich offen und ehr-
lich reden, muss nicht nur an die Krankheit desdésdenken. Es geht auch mal
um mich.

Klappt es auch Zuhause, wenn ich 2 Tage nicht 2

Entspannung und Auszeit und auch der Spafd komnsbhzi kurz!!!

Spazieren gehen ... Entspannung ... Wellness ... Humfiir alles ist Raum ...
nehmt ihn Euch!

Danke fur die Unterstitzung an die Elterninitiative

Anne FloRdorf

ol s i

Resiimee Abenteuer Mutter Baustein IV

Ich geniel3e die Auszeit, erlebe die gemeinsameiAaisdersetzung, habe viel
Spald und Freude mit den anderen tollen Frauen.

Toller Impulsgeber!

Einfach mal raus aus der eigenen Tretmihle, nepelds, eine Menge Anre-
gungen sammeln und neue Kraft schdpfen.

Austausch, Kraft finden, neue Ideen finden, keimg#t haben missen, sich als
Mutter eine Auszeit zu génnen!

Zeit, auf sich selbst und Gber den Tellerrand hasen, den weiteren Weg zu
planen und zu reflektieren, was ich wie realisiesdhund kann. Im Brunnen-
haus in Ruhe, Einfachheit und Geborgenheit mit tastischer Kiiche, abge-
schieden nahe der Natur.

Ich finde es spannend auf mich selbst zu schauen.

Schéne Umgebung von Natur und Menschen — zum kKxakien und Perspekti-
ven-Erweiterung ideal.

Es gibt Gedanken, die ich nicht gerne mit andezda.tMein Mann sollte sie
nicht kennen, meine Freundin kann sie nicht veesteAber hier! Hier kann ich
sie sagen, ohne missverstanden zu werden. Unditdgstt



Gemeinsam Rickblick und Ausblick halten. Neue Wiaggten und Erfahrungen
austauschen.

Dabei Kraft tanken und nette Menschen kennen lerctrerlebe dies als
Geschenk.

B e,

Nicht versdumen mochten wir es an dieser Stellen au danken, die es durch
ihre Unterstiitzung moglich gemacht haben, die Sameihe erfolgreich durch-
fihren zu kénnen.

Das sind z.B. die Krankenkassen, die die Seminadtteln der gesetzlichen
Selbsthilfeférderung bezuschusst haben und unségtiéder, die durch ihren
regelmaRigen Beitrag und so manche Spende ausdersonAnlassen den
Grundstock dafiir legen, dass die Elterninitiatieezkranker Kinder, Kéln e.V.
besondere Angebote planen und durchfiihren kann.

Unser Familienwochenende in Wiehl

Als ich im Rundbrief der Elterninitiative herzkraakkinder Kéln vom geplanten
Familienwochenende gelesen hatte, dachte ich sofass ist genau das Richtige
fur uns!

Wir, dass sind mein Mann Jorg, unsere Tochter Aiihaunser Sohn Joris (1 ¥%)
und ich Tara.

Joris ist unser ,Herzkind“, er wurde im Dezembe®2@n der Uniklinik KdIn

mit einer Pulmonalatresie mit intaktem Ventrikelsep geboren.

Da wir in Trier leben, sind die meisten Aktivitatand Treffen der Elterninitiati-
ve Kdln aufgrund der Entfernung fur uns nicht mélgliMit dem Familien-
wochenende hatten wir endlich die Gelegenheit uhamieren betroffenen El-
tern auszutauschen, im schénen bergischen Landetalten und neue Krafte
zu tanken.

Die Vorfreude auf das Pfingstwochenende war beialles grof3! Die Koffer
waren verstaut, endlich konnte es losgehen!

Nach einigen Staus, ca. 100 Mal ,wann sind wir ehdiia?“ sind wir nach drei
Stunden in Wiehl angekommen.

Von Maria Hével wurden wir schon am Parkplatz hietelvilkommen gehei-
Ren. Die Jugendherberge, die Umgebung und auch zimsmer waren prima!
Nachdem fast alle eingetroffen waren ging es aavsi€n lernen.

Anna war sofort begeistert, gemeinsam mit vieletlea@n Kindern konnte sie
an tollen Aktivitaten und Ausfliigen teilnehmen. Wshehk der guten Kinder-
betreuung hatten die Eltern Zeit sich in Ruhe atasmchen.

Die Gesprache mit den anderen Eltern waren mirriskess wichtig, denn alle
haben Ahnliches erlebt und die eigenen Angste wmde® sind ihnen nicht
fremd. Ich habe mich in diesem Rahmen sehr wohivenstanden gefihit.

Dieses Wochenende hat mir noch mal gezeigt, wig atach die Geschwister
von ,Herzkindern* unter der gesamten Situationédeiddie einerstill und die
andereraut.

Dieses Wochenende war sowohl fiir uns als Familoatig, aber auch fiir jeden
einzelnen von uns: Jorg hat genossen, dass anédpéadung und Organisation
Ubernommen haben, Anna war voll in ihrem Elemeast8In, Tropfsteinhéhle
besichtigen und viele nette Kinder. Joris hat silcar ein grof3es Publikum
gefreut, welchem er stolz seinen Bagger prasentiavante. Mir hat vor allem
der Austausch mit den anderen Eltern gut getam,a#h das Abschalten vom
Alltag, keine Termine, kein Kochen etc. Nicht iurna wére gern noch etwas
langer geblieben!

Wir modchten uns noch einmal bei allen bedankenddises Familienwochenen-
de ermdglicht haben. Danke an alle Familien, ictiehwir bleiben in Kontakt!



Danke an Lena, Chantal, Jewgenya und Janine fiioliée Ideen und die gute
Betreuung der Kinder!
Besonderen Dank an Maria Hovel und Ute Braun-Ehegap

Wir freuen uns auf ein ndchstes Treffen, bis débbe GriiRe und alles Gute

Joris, Anna, Jorg und Tara

da oben auf dem Berge

da war der Teufel los

da trafen sich paar Zwerge
und feierten ganz grof3

Erlebnisreiches Pfingstwochenende in Wiehl

Am Ende einer recht verregneten Arbeitswoche trafelm neun Familien in

einer modernen Wellness-Jugendherberge im Herzeiwiehl, einem Dorf

im Oberbergischen Land. Punktlich zum Abendessemdia Sonne heraus, um
einerseits den Tag zu verabschieden und anderetseiFamilien mit insgesamt
19 Kindern zu einem Erlebniswochenende der Eltérafive zu begriiRen.
Perfektes Timing.

Nach dem Abendessen fand eine gemiitliche Vorstgdlumde statt. Die
Erwachsenen und die grof3eren Kinder erhielten den€e sich vorzustellen

und ihre Erwartungen zu &ufRern. Die Kleineren galwenBegeisterung fur das
Ereignis bekannt, indem sie sich immer wieder imwahrend der Vorstellungs-
runde entstehende Fadennetz einwickelten. Spasedéewar das Eis gebrochen.
Fur Entlastung der Eltern sorgten von da an biss@@nChantal, Lena, Jewgenya

und Janine. Die vier befreundeten Studentinnenrmabegrandioses Programm
fur die jungsten und jingeren Teilnehmerinnen vibet. Fir jedes Kind war
etwas dabei, vom Basteln Uber das Herstellen vatebuButtons bis hin zum
,Kinderkino“. Der Nachwuchs wurde fast pausenlosgafit. Ein dreifaches
Alaaf auf die Betreuerinnen, auch wenn sie jetet Aieil in Disseldorf woh-
nen... Hoffentlich wurden sie nicht Uberstrapazigr sind nachstes Jahr wieder
dabei.

Am Samstag nach dem Frihstlick teilte sich die Grupplrei Fraktionen.
Chantal, Lena, Jewgenya und Janine betreuten dgeKiiebevoll und sehr
sorgsam auf dem Spielplatz, die Vater machtenRimale durch den Wald mit
Einkehr und die Mtter konnten im Seminar ,Was twann man stark sein
muss, aber die Energie fehlt?" lernen, wie sielderausforderungen des Alltags
gerecht werden kénnen. Die Teilnehmerinnen gingetagkt heraus.

Nach einem gemeinsamen Mittagessen wurde den Eangilhe kurze Siesta
gegodnnt, um Krafte fur einen Ausflug in die Tropfahohle zu sammeln. Die
Tapfersten liel3en sich die Fiihrung durch die Haidbt entgehen. Der Mut
wurde mit kleinen Naturwundern belohnt: lustigeil&iestalten wie Eisbar oder
Erdmannchen machten die Strapazen wieder wett.ristiluss trafen sich alle
im Garten eines gemutlichen Cafés an der Hohlesafién dort bis sie durch
den Regen wieder in die Herberge gescheucht wurden.

Wer dachte, nach dem Abendessen sei alles voriehadte sich geirrt. Auf die
Kinder wartete dank der vier Freundinnen noch aghhght: eine Disco! Fur
die meisten Kinder war das ihre allererste Erfagrdieser Art. Anna schien auf
so ein Ereignis vorbereitet zu sein, denn sie neasich binnen weniger Minuten
richtig schick. Die groRReren aber auch die kleimstender trafen bei DA&mme-
rung zusammen und tanzten im Takt der Musik. Digl@&gisorgten fir gute
Laune mit verschiedenen Spielen.

Der letzte Tag bot eine
ausgewogene Mischung aus | * Heute spielen wir ein schénes Spiel,

korperlichen Aktivitaten und an dem Wochenende in Wiehl.
Entspannung. Am Vormittag Lena hat total viel SpaB

nahmen alle Familien an einef . .
Familienolympiade teil, und landet mit dem Po im Gras.

Chantal, Lena, Jewgenya und Markus geht heut” in die Sauna,
Janine haben ein Wettbewer Nicole liebt Sonne und Fauna.

vorbereitet, der alle mitgeris- Luca rennt nur hin und her

sen hat. Durch die Vielfalt der . .
Aufgaben hatten sowohl die SpaB zu haben fallt nicht schwer.

Kinder als auch die Eltern die
Chance, ihre Starken zu préasentieren und ihrertkitd freien Lauf zu lassen.
Auf diese Weise entstanden sogar neue Logos fiEltBeninitiative sowie tolle
Gedichte.*
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Wer danach noch Kraft hatte, der
nahm an dem wahrscheinlich
lustigsten Chaosspiel des Jahres
teil. GréRere Kinder und ihre
Eltern packten die Stangen eines
Menschenkickers und boten den
Zuschauern mit inrem Spiel ein
fantastisches Bild an Ent- g
schlossenheit und Kampfwillen.
Zum Abschluss gingen die
Familien zum Wiehler
Freizeitpark. Dort bildeten sich
kleine Gespréachskreise, die
Familien fanden viele gememsam}e
Themen.

Die Abschlussrunde nach dem
Abendessen enthillte den Ausflug
als ein sehr harmonisches, :

entspannendes und bereicherndes Ere|gn|s Dieehailar gaben ein sehr posi-
tives Feedback und &ufRerten ihren Wunsch nach Wieldeg. Dass neun so un-
terschiedliche Familien sich so wunderbar und aufigb verstanden haben, ist
unseren grof3artigen, tapferen und sehr liebensmwvelgezkindern zu verdanken.
Danke, dass es Euch gibt.

Abschliel3end mdchte ich mich im Namen aller Famibei Maria Hovel, Ute
Braun-Ehrenpreis und last but not least bei Chah&ala, Jewgenya und Janine
herzlichst bedanken. Sie haben ein hervorrageneltsgeschmissen, deren
unbezahlbarer Wert im Austausch und der gemeingahbrachten Zeit besteht.
Der bezahlbare Teil wurde durch das Sponsorindg-tera AXA(*) moglich
gemacht. Herzlichen Dank!

Anna Paul

(*) Sie erinnern sich? Im Rundbrief 33 hatte UtaBr-Ehrenpreis Uber das
Sommerfest der Landesdirektion West der Firma AXAdhtet. Der Erls von
1672 € der durchgefihrten Tombola wurde durch diedesdirektion West um
die gleiche Summe aufgestockt und tGber den Vere¥A, von Herz zu Herz"
der Elterninitiative fur ihre Aufgaben zur Verfimm gestellt.

Diese hohe Spende hat uns in die Lage versetzgslieamilienwochenende zu
planen und kostengtinstig fir die Familien anbietekénnen.

Einladungen

Gemeinsamer Besuch der Ausstellung
.Neue Wege in der Medizin“

Am 24. und 25. August macht die MS Wissenschafseién Deutzer Briicke
und Schokoladenmuseum an der HGK-Landebriicke Arstapgl fest.

Auf rund 600 Quadratmetern Ausstellungsflache priseen Forschungs-
gruppen und wissenschaftliche Institute ihre Adein interaktiven Exponaten.
Aufgeteilt ist die Ausstellung in die Bereiche:

% Kosmos Koérper - Was in uns vorgeht

% Neue Einblicke — Wie's drinnen aussieht

% Aus dem Labor — Die Suche nach neuen Rezepten
%" Hilfe furs Handicap — Mit Technik besser leben

%" |n guter Gesellschaft — Gesundheit geht alle an

AuRerdem sind auch Teile der Ausstellung Uber-Lebénnst zu sehen. Diese
zeigt, wie Kinder den Umgang mit schweren odereselh Krankheiten meistern
—und regt zum Nachdenken dartiber an, welche Bexg@esundheit fiir jeden
einzelnen hat.

FurDonnerstag, den 25. August um 15 Uhinaben sich bereits einige Aktive
der Elterninitiative verabredet, um diese Ausstellgemeinsam zu besuchen.
Wir wirden uns sehr freuen, wenn wir fir diese éraktion noch Verstarkung
von weiteren Familien mit herzkranken Kindern bek&mAnmeldung per Mail
oder telefonisch unter 0221 — 600 1959 erbeten.

Lt. Ausschreibung eignet sich die Ausstellung andBiter MS Wissenschatft fiir
Kinder ab 12 Jahren.

Wir sind schon ganz gespannt auf die interaktivezkiEemmer am Anfang der
Ausstellung, die den eigenen Herzschlag mit Licmd Soundeffekten sichtbar
macht und auf neue Erkenntnisse zum Thema:

Spielend das Herz starken — Bewegungstraining fidét und Jugendliche mit
angeborenem Herzfehler.

Ausfihrlich kénnen Sie sich Uber die Ausstellungimernet informieren unter:

http://www.wissenschaft-im-dialog.de/projekte/msss@nschaft.htmi



31. DKV-Briickenlauf mit Kinderlauf
Sonntag, 11. September 2011

Fur den Brickenlauf kbnnen Sie sich unter dem Visrgimen

.KiKa Universitat Kéln“ anmelden.
Laufbegeisterte Kinder kdnnen - wie jedes Jahr Gauasten der Kinderkardiolo-
gie der Uniklinik KéIn an einem 5 km-Lauf teilnehmeBei Interesse melden Sie
sich bitte unter sabine.schickendantz@uk-koeln.de
Den Streckenverlauf und weitere Informationen fim&e unter
http://www.asv-koeln.de/,
Anmeldeformulare zum Download auf der neuen Intesaige der Elterninitiative
herzkranker Kinder, Kdln e.V.: www.herzkranke-kindeeln.de

Die Verteilung der T-Shirts erfolgt an unseréneffpunkt mit dem roten Herz-
Luftballon (neben dem Stand der DKV) zwischen derhdRoladen- und Sport-
Museumab 9:00 Uhr. Fototermin spatestens um 9.45 Uhr.

s s s e s .

Herbstfest der Elterninitiative herzkranker Kinder, Koéln e.V.

Liebe Familien mit herzkranken Kindern,

nach unserem gelungenen Frihlingsausflug in dens@uch ein schéner
Herbstausflug am Sonntag, dem 25.9.2011 geplant.

Ziel ist das Gut Leidenhausen, am Rande der Wdhesle. Dort befindet sich
ein Wildgehege mit Wildschweinen und Hirschen,sgnberer gro3er Spielplatz,
eine Obstwiese und eine Waldschule.

Wir méchten uns urh2 Uhr auf
demSpielplatz neben dem
Wildgehegetreffen. Dort befinden
sich geniigend Sitzgelegenheiten.
Von 14 bis ca. 16 Uhr ist eine
kindgerechte Fihrung im Haus des
Waldes mit angrenzendem
Greifvogelpark geplant.
Die, die nicht daran teilnehmen
mochten, haben die Mdglichkeit,
solange spazieren zu gehen oder
einfach weiter auf dem Spielplatz
affeeklatsch zu halten.

Nach der Fuhrung kénnen wir den Nachmittag auchalamklingen lassen.
Der Einfachheit halber bringt bitte jeder selben $&icknick mit, mit allem,
was man dazu braucht.

Bei Regen treffen wir uns direkt am ,Haus des Wstldem 14 Uhr zur
gebuchten Fihrung.

Wir freuen uns auf einen hoffentlich sonnigen Heabsflug, der vielleicht
genauso gut besucht wird wie der Zoo.
Anmeldungen werden erbeten bis moglichst Ende Augus

Eure Elterninitiative
fur das Vorbereitungsteam
Anne Weigand und Evelyne Heikamp

Informationen

Elternratgeber in tlrkisch-deutsch

Der Ratgeber "Mein Kind ist behindert - diese Hilfgibt es" liegt jetzt in
tiirkisch-deutscher Ubersetzung vor. Ab sofort istRroschiire auch in gedruck-
ter Form zum Selbstkostenpreis von 3 Euro erhhltlic

(Bestellung Uber verlag@bvkm.de).

Brehmstr. 5-7

40239 Dusseldorf

Tel.: 0211-64004-0

Fax: 0211-64004-20 ‘
E-Mail: info@bvkm.de

Internet: www.bvkm.de

Bundesverband fiir kdrper- und
mehrfachbehinderte Menschen e V.

ol s i

PRESSEMITTEILUNG

18 werden mit Behinderung
Neuer Rechtsratgeber erklart, was sich bei Voligisit andert

Der 18. Geburtstag ist ein besonderer Tag. Derdiee@m Tag wird man in
Deutschland volljghrig. Das bedeutet, dass mariedeth Zeitpunkt grundséatz-
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lich alle echte und Pflichten eines Erwachsenemnuhdtfiir sein Handeln selbst
verantwortlich ist.

Der neue Ratgeber des Bundesverbandes fur kénpeémehr fachbehinderte
Menschen e.V. will Menschen mit Behinderung unéihEltern einen Uberblick
dartiber geben, was sich fir sie mit Erreichen dsljahrigkeit &ndert.
Behandelt werden unter anderem die Themen recatBetreuung, Wahlrecht
und Fuhrerschein.

Auch geht die Broschiire darauf ein, unter welcheraussetzungen erwachsene
Menschen mit Behinderung ein Testament errichtefed{iob sie tber ihre
Eltern weiterhin krankenversichert bleiben und @fnspruch auf Leistungen
der Grundsicherung im Alter und bei Erwerbsmindgrbaben.

Dabei beriicksichtigt der Ratgeber die gesetzlidhmterungen, die riickwirkend
zum 1. Januar 2011 in Kraft getreten sind.

Eltern werden auRerdem dariber informiert, ob s Wnterhalt verpflichtet
sind und ob sie Uber das 18. Lebensjahr hinausdfgadd fir inr erwachsenes
Kind mit Behinderung beziehen kdnnen.

Der Ratgeber , 18 werden mit Behinderung — Was &rsieh bei Volljahrig-
keit?" steht im Internet unter www.bvkm.de in dartdRik ,Recht und Politik*
kostenlos als Download zur Verfiigung. Die gedrutieesion des Ratgebers
kann man fur 3 Euro bestellen beim: BVKM, Stichwd® werden mit Behinde-
rung”, Brehmstr. 5-7, 40239 Disseldorf, info@bvke).del.: 0211-64004-0

s e s il

.Hospiz? - Nein Danke"!

- -Hospiz - Nein so weit ist es doch noch gar nicht"
g"' Diese oder ahnliche Gedanken kommen Eltern vonégimd
L mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung bei demtWor
,Hospiz" sofort in den Sinn. In diesem Beitrag mticlkth
HOSPIZ versuchen, betroffenen Eltern eine andere Sichénaais die
VEREIN Mdglichkeiten der Unterstlitzung von ambulanten

ERFTSTADT e.V. Hospizdiensten zu erdffnen.

Wer engagiert sich bei einem ambulanten Kinder-Hosgdienst?

Unser Team besteht aus 14 ehrenamtlichen FraueMandern, die nach vielen
Fortbildungsstunden Familien unterstitzen in dezierschwerstkrankes bzw.
lebensverkirzend erkranktes Kind lebt.

Was tut der ambulante Kinder-Hospizdienst?

Die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen stehen im Rahaer Mdglichkeiten fir
gemeinsame Aktivitdten wie z.B. Spielen, Vorles€inobesuche, Ausflige...
oder Gespréache bereit. Diese Unterstiitzung karimlicét nicht nur fur das
erkrankte Kind in Anspruch genommen werden, sondbemnso von den
Geschwistern und Eltern.

Der ambulante Kinder-Hospizdienst moéchte Entlastumd) Freiraume fur die
gesamte Familie schaffen.

Wer kann die Unterstiitzung in Anspruch nehmen?
In erster Linie begleiten wir Kinder mit einer Eakikung, die vor dem Erreichen
des erwachsen Werden zum Tode fihrt.

Wann kann sich eine betroffene Familie beim ambulaten Kinder-
Hospizdienst melden?

Unsere ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen stehen alD@gnosestellung bereit,
also nicht erst, wenn das betroffene Kind nur neicige Wochen oder Tage
leben wird. Der ambulante Kinder-Hospizdienst wstigzt und entlastet die
Familie in der gesamten Zeit des Krankheitsverlaufs

Es besteht aber auch die Méglichkeit sich ohne bag in einer Krisensituation
bei uns zu melden, um individuell abzuklaren, wie S¥e unterstitzen oder
andere Hilfe organisieren kénnen.

Ein betroffener Vater fragte bei einem Erstgesprach
»Wie lange bleiben sie denn“?
Wir bleiben,
1. Bis Sie unsere Unterstitzung nicht mehr wollen.
2. Bis Ihr Kind stirbt.
3. lhr Kind z.B. durch eine erfolgreiche Knochenktiensplantation wieder
gesund wird.

Was kommt an Kosten auf Sie zu?
Die Angebote des ambulanten Kinder-Hospizdienstekféir Sie kostenfrei.

Fur weitere Informationen stehen wir Ihnen gerne\zrfiigung.

Hospiz-Verein Erftstadt e.V.
Carl-Schurzstrasse 105, 50374 Erftstadt, 02235/522flstadt@hospiz-erft.de

http://www.deutscher-kinderhospizverein.de/indep.ph

Auf den Internetseiten des Deutscher Kinderhospéines.V. finden

Sie viele weitere Informationen zu ambulanten Kihdepizen in lhrer
Né&he, zu den stationdren Kinderhospizen, zu Fdrhis- und anderen
Veranstaltungen. AuRerdem werden dort Kontaktearilien untereinander
im Rahmen der Selbsthilfe vermittelt.



August

Termine

Donnerstag, 25. 15 Uhr, Besuch der Ausstellung

September

Sonntag, 11.

Mittwoch, 14.

Sonntag, 25.

Mittwoch, 28.

Oktober

Mittwoch, 12.

November

Mittwoch, 09.
Mittwoch, 23.
Samstag, 26.

Dezember

Mittwoch, 07.
Mittwoch, 21.

.Neue Wege in der Medizin“
MS Wissenschaft HGK-Landebriicke Am Leystapel

31. DK\Briickenlauf mit Kinderlauf

10-11.30 Uhr, Mutter-Vater-Kind-Treff

ab 12 Uhr, Herbstausflug der Eltetininte Gut Leidenhausen
10-11.30 Uhr, Mutter-Vater-Kind-Treff

10-11.30 Uhr, Mutter-Vater-Kind-Treff

10-11.30 Uhr, Mutter-Vater-Kind-Treff
10-11.30 Uhr, Mutter-Vater-Kind-Treff

16 -18 Uh¥eier zum Adventin der Kinderkardiologischen
Ambulanz im Herzzentrum Koéln

10-11.30 Uhr, Mutter-Vater-Kind-Treff
10-11.30 Uhr, Mutter-Vater-Kind-Treff

Jeden Samstag zwischen 10.00 - 11.30 Uhr finden die
Kinderherzsportgruppen in der Sporthochschule,
Am Sportpark Mingersdorf 6 in 50933 KéIn statt.

In eigener Sache

Leider haben wir es versdumt, fir den Abdruck deséls von Herrn Dr. Koch
~-Empfehlungen zur Teilnahme am Sportklettern undgBeigen bei Kindern mit
Herzerkrankungen" im letzten Rundbrief auch die &idn der IDHK-
Nachrichten um Nachdruckgenehmigung zu bitteneinXlisgabe Nr. 76 der
IDHK-Nachrichten war dieser Artikel zunéachst erseten.

Wir bitten umEntschuldigung und Nachsicht.

Maria Hovel fiir die Redaktion

Die Elterninitiative herzkranker Kinder, Koln e.V. freut sich tber
die neue ehrenamtliche Mitarbeiterin!

Eva-Maria Booke

geht mittwochs nachmittags auf die Kinderkardicdobie
Station und bringt Zeit und Muf3e mit fur die Bedtigéng
mit den herzkranken Kindern und/oder ihren Gesdenis

--- lesen ---spielen --- - malen ---

Elterninitiative herzkranker Kinder, Kéln e\.

Die Elterninitiative herzkranker Kinder, KdIn e.Wat eine neue Internetprasenz.
Ab sofort finden Sie Informationen Uber unsereidive, zu Aktivitaten und
Terminen unter:

www.herzkranke-kinder-koeln.de
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Entsprechend lautet dieeue E-Mail-Adresseder Geschéftsstelle:
info@herzkranke-kinder-koeln.de.

Mehr als 10 Jahre hat Frank Hechler dafiir gesdegts die Elterninitiative
im Internet zu finden war. Er hat die Seite henzdier.de aufgebaut, gepflegt
und auch noch alle anfallenden Kosten fir die Hagepetragen.

Lieber Fréank, von Herzen sagen Wianke! fir dieses ehrenamtliche
Engagement fir die Elterninitiative und die hernken Kinder.

Auch weiterhin engagiert -
sich Frank Hechler fur die i %

Elterninitiative herzkranker !
Kinder, Kélne.V. - - Ve - fr
aber auf eine ganz andere ‘ ]
Weise. Nach mehr als drei RR :
Jahren Vorbereitung kommt A 3 :

an sechs Terminen im
Oktober sein Musical ,Ich 4

han minge Baum am Rhing XY -1 - ;
jepflanz” zur Auffiihrung. %

50 % der Reingewinne sind s

fur die Arbeit der ?\

Elterninitiative bestimmt.

Infos Uber das Musical

sowie Zeit und Ort der

Auffiihrungen finden Sie

unter www.dat-koelsche- . : .
musical.de. Dort kdnnen Si | N , »
auch Tickets bestellen und y
auf3erdem unter der Ruf- ,‘ {L b
nummer 03212-3449890. A\

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

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-kdln.de

Redaktion:

Melanie Anheier, Ute Braun-Ehrenpreis, Maria Hovel
Herzlich bedanken wir uns bei allen Autoren undogoafen
fur ihre Berichte und Bilder!

Danke fur die erteilten Abdruckgenehmigungen.

Uber Ihren Beitrag fiir den Rundbrief wiirden wir diresien.

Der Redaktionsschluss fir den nachsten Rundbtidkis15.10.2011
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