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Liebe Mitglieder, liebe Freunde unseres Rundbriefes !

wenn Sie diesen Rundbrief in Handen halten, liegt ein ereignisreiches Frih-
jahr hinter uns:

« Die neue Reihe ,Herzensangelegenheiten" ging mit zwei Veranstaltungen
an den Start

« Herzkranke Kinder und ihre Geschwister gestalteten im Foyer des Herz-
zentrums ein Herzbild zum 20jahrigen Bestehen des BVHK

e Ander Deutschen Sporthochschule Kéin gab es ein internationales
Treffen zur psychosozialen Versorgung bei angeborenem Herzfehler,
das federfuihrend von unserem Vorstandsmitglied Dipl. Psychologin
Prof. Elisabeth Sticker organisiert wurde

« Auf einem s.g. Klausurtag beschéftigten sich Vorstandsmitglieder und
weitere ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen mit den Zukunftsperspektiven
fur unsere Elterninitiative

< Die Elterninitiative konnte Reittherapie fiir 12 Kinder ab Sommer 2013
auf den Weg bringen

« Beider Mitgliederversammlung Uibergab Kassenwart Jurgen Elbracht
nach 16 Jahren unermudlicher Sorge um die finanziellen Belange der
Elterninitiative sein Amt offiziell an Christel Fassbender-Nusperling

e Wir hatten ein tolles Fest zum Tag des herzkranken Kindes

« Neun Familien mit herzkranken Kinder erlebten ein ausgefiilltes gemein-
sames Wochenende in der Jugendherberge — mit viel Sonne im Herzen

« Mit den anderen Elternvereinen am Runden Tisch haben wir erfolgreich
weitere Elternunterbringungsmoglichkeiten auf dem Gelénde der Uniklinik
Lerkampft” und ein gemeinsames Sommerfest mit der Unikinderklinik
gefeiert

Mit Fotos und Berichten lassen wir diese Ereignisse Revue passieren, als
Erinnerung fir die Teilnehmer und vielleicht als Anregung fiir Sie, bei der
nachsten Veranstaltung dabei zu sein.

Wir freuen uns, wenn viele Familien herzkranker Kinder sich an unseren
Aktivitaten beteiligen.

GenielRen Sie einen schonen Sommer mit erholsamer freier Zeit und tanken
Sie Energie fur die zweite Hélfte des Jahres.

Es gridt Sie herzlich
das Redaktionsteam

Melanie Anheier, Ute Braun-Ehrenpreis, Maria Hével



,Ein Herz auf Reisen”

In ein Malatelier verwandelte
Monika Schneider das
lichtdurchflutete Foyer des
Herzzentrums am 6. Marz, um
mit Herzkindern und ihren
Geschwistern unseren Beitrag
zum 20jéhrigen Bestehen des
BVHK zu gestalten.

= Yl

Auch Prof. Brockmeier lie sich
motivieren, kiinstlerisch tatig zu wer-
den...

Monika Schneider mit der Kiinstlergruppe vor dem Gemeinschaftswerk.

Elterncafé auf der Kinderkardiologie

Mitte April trafen sich 13 in der Elterninitiative aktive Menschen zu einem
Arbeitstreffen im Wildpark Reuschenberg in Leverkusen.

Der Ubereinstimmende Wunsch fur die Zukunft der Elterninitiative:

Die bewahrten Angebote soll(t)en weiter bestehen bleiben und gleichzeitig
wunschen wir uns, dass die Elterninitiative auf sich &ndernde Bedurfnisse
der betroffenen Familien eingehen kann.

Als Kernaufgabe unserer Selbsthilfearbeit gilt der Erfahrungsaustausch zwi-
schen den betroffenen Familien. Meist beginnt dieser in der Klinik, wo Eltern
eines herzkranken Kindes zunachst mit der Diagnose konfrontiert sich mit
einer Vielzahl von Fragen auseinandersetzen mussen.

Deshalb kommt seit jeher dem Besuchsdienst der Elterninitiative auf der
Kinderkardiologischen Station im Herzzentrum der Uniklinik KéIn eine grof3e
Bedeutung zu. In der Regel sind es selbst betroffene Mutter, die regelmaRig
auf die Station gehen und die Familien besuchen, ihnen zuhéren und Fragen
zum Leben mit einem Herzkind beantworten. Und wenn Antworten nicht
maoglich sind, einfach da sind und mit aushalten.

Dieses wochentliche Angebot wiirden wir sehr sehr gerne auch zukinftig auf-
rechterhalten. Wir freuen uns deshalb sehr, dass Anne FloRRdorf, deren herz-
kranke Tochter inzwischen 17 Jahre alt ist (und die vielen durch ihre ver-
schiedenen Tatigkeiten in der Elterninitiative bereits bekannt ist), seit dem
Frihjahr diese regelméRige Aufgabe mit tbernommen hat.

Diesen Besuchsdienst wiirden wir jetzt gerne erganzen durch ein Elterncafé,
das zunéachst einmal im Monat an einem Samstag in der Elternkiiche auf der
Station durchgefihrt werden soll.

Das Elterncafé soll den Familien, deren Kinder stationar auf der Kinderkar-
diologie sind, die Moglichkeit geben, sich mit bereits erfahrenen Eltern auszu-
tauschen.

Um diesen Wunsch Wirklichkeit werden lassen zu konnen, brauchen wir Sie,
Ihre Unterstiitzung und Ihre Mitarbeit!

Gesucht sind Mitter und Véter, die bereit sind, sic  h zwei bis vier Mal im
Jahr mit ihren Erfahrungen im Alltag mit einem Herz kind als Gesprachs-
partner fur frischbetroffene Eltern auf der Station zur Verfiigung zu
stellen.

Wir wiirden uns sehr freuen, wenn es uns gelange, ein Team aus ,alten“ und
neuen Eltern zu bilden. Wir stellen uns vor, dass jeweils zwei Mitarbeiterin-
nen des Teams die Elternkiiche einladend und freundlich fiir das Elterncafé
vorbereiten und dann etwa 1 2 bis 2 Stunden (nach Bedarf) fiir eine Ge-
sprachsrunde zur Verfiigung stehen.



Ihre Erfahrungen sind wertvoll, Ihre Fahigkeit zuzuhéren und Ihre Empathie
gute Grundlagen, den Eltern im Krankenhaus Zuversicht zu vermitteln und er-
leben zu lassen: Selbsthilfe macht stark!

Maria Hovel

Treffen zum Erfahrungsaustausch

Die derzeit - und z.T. schon lange - durchgefuihrten Treffen zum Erfahrungs-
austausch fur Eltern herzkranker Kinder bestehen weiterhin und Sie sind
herzlich zur Teilnahme eingeladen.

Mutter-Vater-Kind-Treffen

Im monatlichen Rhythmus treffen
sich Mitter und Vater mit herzkran-
ken Babys und Kleinkindern in der
Zeit zwischen 10 und 11.30 Uhr im
Aufenthaltsraum im Dachgeschoss
des Elternhauses des Forderver-
eins fur krebskranke Kinder auf
dem Gelande der Uniklinik.

Folgende Termine sind fiir das 2.
Halbjahr 2013 geplant:

10. Juli, 11. September, 09. Oktober, 13. November, 11. Dezember 2013

Stammtisch fur Eltern herzkranker Kinder

bei unserem nachsten Treffen am Stammtisch am 27. Juni werden wir sicher
einen weiteren Termin vereinbaren. Diesen finden Sie dann auf unserer
Homepage www.herzkranke-kinder-koeln.de.

Wenn Sie Interesse an einer Teilnahme haben, melden Sie sich bitte in der
Geschéftsstelle der Elterninitiative: Tel.: 0221 — 600 1959 oder per Mail,
info@herzkranke-kinder-koeln.de

ag des herzkranken Kindes

Unter einem wirklich guten Stern stand unser Fest am 5. Mai! Schon friih am
Morgen lachte die Sonne vom wolkenlos blauen Himmel.

Viele helfende Hande verwandeln die
Grunflache hinter dem Herzzentrum zu einem
Festgelande und bereiten

einen Imbiss vor.




Nach und nach erscheinen die Gaste und bringen gute Laune und freuen sich die Kinder tber die Spiel- und Bastelangebote ...
leckere Kuchen mit.

Wahrend die Eltern schnell

miteinander ins Gesprach




Angefuhrt von
Jeckebaantchen Moritz
und Fahnrich Max
Lutschewitz

halten die ,Hellige Panz",
die Kinder- und
Jugendtanzgruppe der
Lyskircher Junge vun 1930
e.V. Einzug auf die Fest-
wiese.

Die Auffihrung der Tanze bildet den Hohepunkt des Festes.

Schoén war unser sonniges Fest
am Tag des herzkranken Kindes!
Herzlichen Dank allen, die zum
Gelingen beigetragen haben.

Fotos: Gabi und Nadine Matheis

Regenbogenfisch und Schatzsuche
3. Familienwochenende der Elterninitiative K&In

Neun Familien mit insgesamt 17 Kindern reisten am Fronleichnamstag punkt-
lich zum gemeinsamen Wochenende in der Jugendherberge Bad Honnef an.

Erwartungsvoll besonders die Kinder: Wirden die Madchen und Jungen, die
sie von den letzten Wochenenden schon kannten, mit von der Partie sein?
Was haben die Kinderbetreuerinnen sich diesmal fur uns ausgedacht?

Chantal und Lena, schon zum dritten Mal
fir das Spielprogramm zustandig, und
unterstitzt von Anne und Hannah, hatten
sich von der Lage der Jugendherberge mit
Blick auf den Drachenfels und von dem
geplanten Besuch im nahen Sea Life Center
inspirieren lassen. So wurden u.a. im Laufe

des Aufenthaltes Drachen ge-
bastelt und gemeinsam ein
Regenbogenfisch gestaltet. Fir
die Schatzsuche mussten alle
Familienmitglieder gemeinsam
aktiv werden — zunachst im
Familienverband und zum gu-
ten Schluss half nur die
Teamarbeit der gesamten
Gruppe. Aus den gefundenen
Einzelteilen musste die
Schatzkarte zusammengefligt werden, die schlussendlich die genaue Lage




des Schatzes preisgab. Erschdpft und stolz, die Herausforderungen gemeis-
tert zu haben, ging es zur Pizzaparty in den Speisesaal.

Neben den gestalteten Zeiten in der Gruppe blieb den Teilnehmern gentigend

: i Raum fir selbstbestimmte

il e Aktivitaten: Stadtbummel in

Bonn, Spaziergang auf die
Insel Nonnenwerth mit
anschlieender Einkehr in die
Eisdiele, eine Joggingrunde
der Manner durch die Walder,
eine ausgedehnte Runde
Monopoly oder auch eine
Siesta, um fit zu sein fir einen
langen Abend ...

Wie ist es euch ergangen im vergangenen Jahr? Habt ihr einen Platz in einer
Kindertageseinrichtung bekommen? Wie habt ihr es geschafft, dass euer
Sohn in diesem Jahr noch nicht eingeschult wird? Welche Schulen stehen
euch vor Ort zur Wahl? Warum begleitest du : -
dein Kind auf die Klassenfahrt? Wie regelt
ihr die Woche flr die Geschwisterkinder?
Unsere Madchen besuchen nach den
Sommerferien die gleiche Schule! Wie
kénnen wir es schaffen, sie in die gleiche
Klasse zu bekommen? Warum habt ihr euch
fir den letzten Eingriff eine andere Klinik
ausgesucht? Wie laufen die (gemeinsamen)
Gesprache mit den Arzten ab? In wie weit
werden die Kinder einbezogen und altersgemal tber ihren Herzfehler und
den bevorstehenden Eingriff informiert? Wie bereitest du zuhause dein Herz-
kind auf den Krankenhausaufenthalt vor? Und die Geschwister?

Wozu nutzt ihr eigentlich den Schwerbehindertenausweis? Wie geht das?
Wir fahren im Herbst zur FOR, wer war schon in dieser Klinik?
So oder dhnlich bestimmten Fragen und Berichte die Gesprache der Eltern.

Ohne lange Anlaufzeiten konnten Kinder und Erwachsene da anknupfen, wo
sie im letzten Jahr aufgehort hatten. Vertrauen ist gewachsen, Freundschaf-
ten sind entstanden.

Klar, im nachsten Jahr méchten wir uns am Fronleichnamswochenende alle
in einer schénen Jugendherberge wiedersehen!

Maria Hovel



Informationen

Ein Berufsfindungsseminar  veranstaltet der
Bundesverband Herzkranke Kinder (BVHK) am Samstag,
den 05.10.2013, fur herzkranke Jugendliche und junge
Erwachsene im Berufsférderungswerk Michaelshoven. i
Anmeldeschluss ist der 21.09.2013. Borufsfindungs-
Weitere Informationen bietet ein Flyer, der auf der A
Internetseite www.bvhk.de zu finden ist.

Medikamentengabe in Kindertageseinrichtungen und
der Kindertagespflege
Eine Orientierungshilfe fur die Praxis

Wenn chronisch kranke Kinder, die regelmafig im Laufe des Tages Medika-
mente einnehmen muissen, eine Kindertageseinrichtungen besuchen, stellt
sich die Frage:

Wer Ubernimmt die Gabe der Medikamente?

Eine eindeutige gesetzliche Regelung gibt es bislang nicht.

Deshalb haben die Landschaftsverbande Rheinland und Westfalen fur
Trager und padagogische Fachkréafte in Kindertageseinrichtungen eine
2Orientierungshilfe fir die Praxis” erstellt, die den Umgang mit medizinisch
notwendigen Medikamenten behandelt.

Fur Eltern ist es wichtig zu wissen, dass es diese Handreichung mit prakti-
schen Hinweisen gibt, die Wege aufzeigt, damit Kinder auch wahrend des
Tages mit den notwendigen Medikamenten im Kindergarten versorgt werden
kénnen. Im Anhang findet sich auch ein Muster fiir eine Vereinbarung tGber
die Medikamentengabe in der Kindertageseinrichtung.

Unter dem folgenden Link kann die Broschiire als PDF-Datei heruntergeladen
werden.
http://www.Ivr.de/media/wwwlvrde/jugend/service/arbeitshilfen/dokumen-
te_94/kinder_und_familien/tageseinrichtungen f r_kinder/20111206¢_brosch
ueremedikamente Ivr_Iwl.pdf

,lch bin auch ein Herzkind"“,
Joris, drei Jahre alt, beim Fest zum Tag des
herzkranken Kindes

Offensichtlich sehr frih ,wissen“ Kinder, dass sie
herzkrank sind. Wie gehen Eltern, Arzte und
anderes Fachpersonal damit um? Sprechen sie im
Beisein der Kinder tber die Kinder, tGber
Diagnosen, mogliche Eingriffe, mdgliche
Komplikationen usw.? Sprechen sie mit den
Kindern? Wie kénnen/sollen/missen Kinder
altersgemal tber ihr Herz informiert werden?

Ubernehmen die Eltern diese Aufgaben oder die
Arzte? Oder beide gemeinsam? Wann ist der ,richtige* Zeitpunkt fiir welche
Informationen? Ab welchem Alter missen/kdnnen Eltern Kinder in die not-
wendigen Entscheidungen mit einbeziehen? Wie kann es gelingen, die he-
ranwachsenden Kinder zunehmend in den eigenverantwortlichen Umgang
auch mit ihrer Herzerkrankung zu fuhren?

Die Kampagne www.kuemmerdichumdeinherz.de  des ,Kompetenznetz
Angeborene Herzfehler” spricht altere Kinder und Jugendliche an, und bietet
Informationen zu vielen Fragestellungen zum Leben mit einem Herzfehler.
Vielleicht kann der folgende Artikel, den wir auf der Internetseite
www.corience.org gefunden haben und hier mit freundlicher Genehmigung
abdrucken kénnen, Ihnen Ansto und Ermutigung geben, mit ihren Kindern
Uber den Herzfehler zu sprechen und tber die Konsequenzen fir ihr Leben?

Werde zum Herzspezialisten! Fir dein Herz.

Als fanden Eltern nicht schon genug Griinde, sich in die Angelegenheiten
ihrer Teenager einzumischen — Essgewohnheiten, Schlafenszeiten, Outfits —,
kommt bei dir auch noch ein Herz hinzu, das arztlicher Beobachtung bedarf.
Es ist Giberaus wichtig, dass du genug Wissen erwirbst, um selbst verantwort-
lich mit deinem Herzen umzugehen. Je mehr du weif3t, umso besser!
Wabhrscheinlich hast du bereits eine grobe Vorstellung davon, wie ein norma-
les Herz aussieht und wie es funktioniert. Was aber weif3t du Giber dein eige-
nes Herz? Rund acht von tausend Menschen werden mit einem Herzfehler
geboren. Angeborene Herzfehler treten in unterschiedlichen Schweregraden
und mit einem breiten Spektrum mdaglicher Symptome auf. Mit ein paar
eigenen Nachforschungen kannst du bereits eine erstaunliche Menge an



Informationen sammeln. Denke aber daran, dass jeder Fall einzigartig ist.
Wundere dich also nicht, wenn du Menschen triffst, die denselben Herzfehler
haben wie du, aber ganz andere Symptome haben.

Was solltest du tber deinen Herzfehler wissen?

Hier sind die wichtigsten Dinge aufgefiihrt, die du zu deinem Herzfehler wis-
sen solltest:

*  Wie heil3t der Herzfehler?

» Was genau bedeutet der Herzfehler?

*  Wie wurde er behandelt?

*  Wie sieht mein Herz nach der Behandlung aus?

* Woran erkenne ich, dass sich mein Zustand verschlechtert?

 Was muss ich in diesem Fall tun?

e Warum ist es so wichtig, dass ich zu regelmafigen Kontroll-
untersuchungen gehe?

e Wie oft muss ich zur Kontrolle?

* Wie entstehen Herzfehler?

e Sind Herzfehler vererbbar?

e Was muss ich im Teenageralter Giber meinen Herzfehler wissen?

» Muss ich bei der Berufswahl auf meinen Herzfehler Riicksicht
nehmen?

Du kannst mitentscheiden

Auch, wenn es dir nicht immer so vorkommt: Du hast das Recht, eine
ganze Reihe an Entscheidungen lber dein Leben selbst zu treffen.

» Du hast zum Beispiel das Recht, zu sagen, was du uber die Arztbe-
suche und das Krankenhaus sowie Uber deinen Herzfehler und des-
sen Behandlung denkst.

e Du solltest nach deiner Meinung gefragt und dir sollte zugehért wer-
den, bevor jegliche Entscheidungen tber dein Herz gefallt werden.

*  Wenn du Uber zwolf bist, kannst du unter normalen Umstanden
darum bitten, neben den gemeinsamen Arztgesprachen mit deinen
Eltern auch mal allein beim Arzt zu sein.

* Wenn du Uber 16 bist, musst du deinen Eltern nicht mehr Bescheid
sagen, wenn du zum Arzt gehst.

Autorin: Marit Haugdahl

http://www.corience.org/de/leben-mit-einem-herzfehler/teenager/koerper-
gesundheit-fitness/werde-zum-herzspezialisten/

JEMAH

Européische Konferenz psychosozialer Fachkrafte in Kdln
Geschrieben von Claudia Franke

Die AEPC ist die Gesellschaft europaischer Kinderkardiologen - und eine
Arbeitsgruppe innerhalb dieser Gesellschaft beschéftigt sich mit den psycho-
sozialen Angelegenheiten. Alle 2 Jahre findet zum professionellen Austausch
miteinander eine Konferenz statt - seit fast 20 Jahren, und dieses Jahr in
Kdln. Ich hatte das Gluck, von den Veranstaltern fiir 2 Vortrage eingeladen zu
werden - Sexualitéat und Versicherungen, jeweils bezogen auf Erwachsene
mit angeborenem Herzfehler. Ich war tiichtig nervés, denn an sich hatte ich
diese Vortrage auf Deutsch bereits fir die JEMAH mehrfach gehalten, aber
auf Englisch und dann noch vor Fachpublikum war einfach noch mal was
Anderes. Trotzdem - ich kannte viele der Anwesenden bereits von friheren
AEPC-Treffen, deutschen Symposien und auch Konferenzen der Erwachse-
nen mit angeborenem Herzfehler, so dass ich mich trotz allen Lampenfiebers
nicht zu verloren fuhlte. Meine Vortrage liefen auch wirklich passabel - viel
aufregender jedoch waren die Studienergebnisse, die andere prasentierten.
Es ist wirklich erstaunlich, wie viel mittlerweile auf dem psychosozialen Sektor
geforscht und berichtet wird. Das ibergeordnete Thema ist (zum Gliick) nicht
mehr die Leistungsfahigkeit, sondern wesentlich differenzierter die Quality of
Life, also die Lebensqualitat. Diese wird nicht mehr allein an der Leistungsfa-
higkeit ausgerichtet und je nach Definition (derer gibt es mehrere) zeigt sie,
dass die JEMAHS, die sich trotz eingeschrankter Leistungsfahigkeit ihre
Nische im Leben gesucht und gefunden haben, ein durchaus ebenbirtig
gluckliches oder gar glicklicheres Leben filhren kénnen, als die, die man
landlaufig fur gesund erklart.

Wie haufig auf den européischen Treffen war es auch wichtig, gelegentlich
an die gute Versorgung hierzulande erinnert zu werden. Wohlgemerkt - wir
sprechen hier nicht von irgendwelchen Entwicklungsstaaten, sondern
Landern innerhalb der EU, die es nach wie vor nicht schaffen, eine adaquate
Versorgung von Herzkindern und erst recht nicht von JEMAHs aufzubauen.
Von einem Sozialversicherungswesen gar nicht zu sprechen. Fir die Teil-
nehmer aus diesen Landern war es durchaus erstaunlich, welche Méglich-
keiten sich beispielsweise in reichen Landern wie Deutschland, den Benelux-
oder skandinavischen Staaten fur Betroffene bieten. Fir "uns" wie gesagt
immer mal wieder eine Erinnerung daran, auf welch hohem Niveau



gejammert wird, und dennoch eine deutliche Anregung, mit unseren Bemi-

hungen keinesfalls nachzulassen. (...)

Von meiner Seite einen ganz herzlichen Dank an Frau Prof. Sticker stellver-
tretend fiir das gesamte Organisationskomitee, und die Forderer in Deutsch-
land, die eine derartige Veranstaltung ermdglicht haben.

Es war ein groR3artiges Erlebnis.

Claudia Franke ist seit 2005 ehrenamtlich bei der
ondes"ere""igu,, Bundesvereinigung JEMAH e.V. (Jugendliche und
» ¢ Erwachsene mit angeborenem Herzfehler) tatig.
Bis 2009 war sie auch im JEMAH-Vorstand, mit
Schwerpunkt Offentlichkeitsarbeit. Seit der Geburt
ihrer Tochter konzentriert sie sich auf die Leitung der
Regionalgruppe Bayern(Kontakt: bayern@jemah.de).
Informationen zur Bundesvereinigung JEMAH e.V.
(Jugendliche und Erwachsene mit angeborenem
Herzfehler) gibt es auf der Webseite www.jemah.de sowie Uber die
Geschéftsstelle: Kasinostr. 66, 52066 Aachen, Tel.: 0241-55 94 17 38,
E-Mail: info@jemah.de.

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

Seit Januar 2013 gibt es ein Sportangebot fiir junge Damen mit angeborenem
Herzfehler. Das Training findet zunachst bis zu den Sommerferien jeweils
mittwochs von 17:30 Uhr bis 19:00 Uhr im Institutsgebaude der Sporthoch-
schule statt (Trainingsraum 11. Etage). Jeder Termin beinhaltet ein individuell
dosiertes Fahrradergometertraining und Ubungen zum Muskelaufbau oder
Entspannungsiibungen.

Wir wirden uns sehr Uiber weitere Teilnehmerinnen freuen.

Vor dem Start misste — sofern in den letzten Monaten nicht erfolgt — eine
Eingangs-Belastungsuntersuchung an der Klinik und Poliklinik fur Kinderkar-
diologie stattfinden. Bitte dazu per Mail einen Termin mit Dr. Udo Woelki
(dr_med_udo_woelki@yahoo.de) vereinbaren und den letzten Arztbrief und
eine Uberweisung zu dieser Untersuchung mitbringen.

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

Danke!

An dieser Stelle bedanken wir uns herzlich bei allen, die mit Ideen und Tat-
kraft sowie mit ihren Spenden unsere Aufgaben und Angebote fir herzkranke
Kinder und ihre Familien unterstiitzt haben!

v Danke den Familien, die uns aus Anlass einer Taufe oder Hochzeit
die Kollekte haben zu kommen lassen,

v Danke denen, die unsere Initiative als Empféanger von Kondolenz-
spenden gewéahlt haben,

v Danke den Spendern an ,Axa von Herz zu Herz", die es uns
ermoglicht haben, das Familienwochenende durchzufiihren,

v Danke den gesetzlichen Krankenkassen, die unsere Projekte aus

Mitteln der Selbsthilfeférderung unterstitzen

Fur kranke Kinder

Bickendorf (as). Uber sine
Spende in Héhe von 320 Eurg
konnte sich die Elterninitiative
herzkranker Kinder eV, fren-
en. Die Summe ist der Erlis
aus dem Verkauf des Bicken-
dorf-Kalenders 2013, ,Da wir
uns ausschlieblich von Spen-
dengeldern und Mitgiieder-
beitrigen finanzieren, freo-
en wir uns sehr itber diese
Spende", erklirte Maria Hovel
von der Elterninidative. Mit
dem Geld sollen unter ande-
rem die Besuche der ,Klinik-
Clowns" bei den kleinen Pat-
enten sowie kunsttherapeut-
sche Angebote fiir die Kinder
zuf der kinderkardiologischen
Station des Herzzentrums
der Uniklinik Kiln finanziert
werden, Die Kalender-Spen-
de sormgte damit schon zum
sechsten Mal fir gliickliche
Gesichrer: Denn 2007 hrach-
te  Heimathistoriker Hans-
Ulrich Voosen sein ersies Werk
mit Motiven des Staditeils
Bickendorf heraus, und seit je-
her geht von jedem verkauften
Exemplar jeweils ein Euro an
eine soziale Einrichtung.

Kélner Woachodl
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= Ein Herz fiir herzkranke Kinder bewiesen die Kaufer des Bickendorf-Kalenders 2013, Stell-
vertretend fiir die Elterninitiative herzkranker Kinder Koln eM. nahm Maria Hovel eine Spende
in Héhe von 320 Euro von Hans-Ulrich Vioosen entgegen. Foto: Stahl
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Ein besonderes Geschenk zum Tag des herzkranken Kin  des ...

fand ich am 6. Mai in der Geschéftsstelle vor.

In der Nachbarschaft war ein grof3er Karton mit vielen roten '-Dosen fur die
Elterninitiative zugestellt worden. Anfang des Jahres hatte mich eine Freun-
din darauf aufmerksam gemacht, dass es ab Februar bei Tupperpartys als
Willkommensgruf3 hiibsche rote Dosen in Herzform fiir die Géste gebe.

Sie erinnerte sich daran, dass ich vor langerer Zeit einmal geaulRert hatte,
dass diese Herzdosen doch wunderschdne Geschenke fiir unsere Kinder auf
der Kinderkardiologischen Station waren.

Eine kurze Mail an die Firma Tupperware, dass wir uns freuen wirden, wenn
sie uns nach der Aktion einige Herzdosen zur Verfiigung stellen wirden, blieb
ohne Antwort...

Umso Uberraschter war ich darum, als die Nachbarn uns das groRe Paket
brachten. Neben den Geschenken enthielt es einen kurzen handschriftlichen
Grufd mit guten Winschen fir die betroffenen Kinder von Frau Sina Batista
Sanchez.

Diese werden unsere ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen im Stationsbesuchs-
dienst in den nachsten Wochen mit den Herzdosen an die herzkranken
Kinder auf der Kinderkardiologischen Station im Herzzentrum gerne
weitergeben ...

Zum wiederholten Mal erhielt die Elterninitiative groRe Unterstiitzung durch
die Eheleute Heidy und Peter Moltgen. Anlasslich der Feier ihrer runden
Geburtstage hatten sie auf personliche Geschenke verzichtet und zu
Spenden fiir herzkranke Kinder aufgerufen. Mehr als 4.000 € flossen auf das
Spendenkonto der Elterninitiative.

Diese Geburtstagsspenden
ermoglichen es uns, auch
weiterhin das Kunstthera-
peutische Angebot fir die
Kinder auf der Kinderkardio-
logischen Station im Herz-
zentrum zu finanzieren so-
wie die regelmaRigen Besu-
che der Koélner Klinikclowns.

B

Maria Hovel

Mittwoch, 10.07.
10:00 bis 11:30 Uhr

Sonntag, 08.09.
ab 9:00 Uhr

Mittwoch, 11.09.
10:00 bis 11:30 Uhr

Samstag, 05.10.
09:30 bis 18:00 Uhr
Mittwoch, 09.10.
10:00 bis 11:30 Uhr
11.10. bis 13.10.
Mittwoch, 13.11.

10:00 bis 11:30 Uhr

Samstag, 30.11.
16:00 — 18:00 Uhr

Mittwoch, 11.12.
10:00 bis 11:30 Uhr

Termine

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

Briickenlauf
Treffen am Stand der Elterninitiative zwischen
dem Schokoladen- und Sport-Museum

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

Berufsfindungsseminar des BVHK
in Michaelshoven

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

Elterncoaching in Wiehl

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

Feier zum Advent
Ambulanz der Kinderkardiologie im Erdgeschoss des
Herzzentrums der Uniklinik KéIn

Eltern-Kind-Gruppe

Elternhaus des Fordervereins fir krebskranke Kinder,
Anmeldung erbeten
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Die Kinderherzsportgruppe findet statt
freitags von 16 bis 17:30 Uhr
in Halle 8 der Sporthochschule
Am Sportpark Mingersdorf 6 in 50933 Kdln

Informationen und Anmeldung Uber Elisabeth Sticker an e.sticker@web.de
oder Frau Dr. Schickendantz an sabine.schickendantz@uk-koeln.de

e e e e e e s o

33. Kdlner Brickenlauf am 08. September 2013

Auch beim 33. Briickenlauf gibt es wieder einen Kinderlauf zu Gunsten der
Kinderkardiologie des Herzzentrums der Uniklinik KéIn.

Herzkranke Kinder, ihre Geschwister und Freunde sind herzlich eingeladen,
am kleinen Brickenlauf teilzunehmen. Informationen zum Ablauf und ein ent-
sprechendes Meldeformular sind auf unserer Homepage zum Download zu
finden. Den Streckenplan kann man sich im Internet http://www.asv-koeln.de
ansehen.

Die Elterninitiative wird ab ca. 8:30 Uhr mit einem Infostand im Start/Zielbe-
reich zwischen dem Schokoladen- und Sport-Museum vertreten sein. Gleich-
zeitig ist dieser Stand Treffpunkt fur alle kleinen und grol3en Laufer, die unter
dem Motto ,Kinderherzen schlagen héher” teilnehmen, und ihrer Begleiter.

Zu guter Letzt

Fur das Elterncoaching Wochenende im Oktober 2013 bendétigen die
bereits angemeldeten Familien noch Verstarkung.

Wenn Sie sich kurzfristig zur Teilnahme entschlieBen kénnen, erwarten wir
Ihre Anmeldungen bis spétestens 10. Juli 2013.

Sie sind herzlich willkommen!

Das Programm mit einem Anmeldeformular finden Sie auf unserer
Homepage www.herzkranke-kinder-koeln.de

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-koeln.de

Der Verein ist eingetragen im Vereinsregister Kéln, Nummer VR 9752 und
vom Finanzamt KoIn-Ost unter der Steuernummer 218/5754/0501

zuletzt mit Bescheid vom 26.04.2013 von der Kérperschaftssteuer und der
Gewerbesteuer freigestellt. Fiir Spenden kdnnen Zuwendungsbestatigungen
ausgestellt werden. Fir Spenden (und Mitgliedsbeitrage) bis zu 200 € geniigt
als Nachweis der Kontoauszug.

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

IBAN: DE85371600877801000015
BIC: GENODED1CGN (Ké&lIn)

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

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 13.10.2013
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Sommerfest an der Uni-Kinderklinik

Der im Jahr 2009 in einer
gemeinsamen Aktion des
Runden Tisch und der Uniklinik
neu gestaltete Spielplatz bot
ein ideales Festnelande.

Gemeinsam mit Michaela Peer,
der Sprecherin des ,Runden Tisch
der Elternvereine®, begruf3ten

der Direktor der Kinderklinik, Prof.
Jorg Dotsch und Birgermeisterin
Elfi Scho-Antwerpes die Géaste:
Mitarbeiterlnnen der Kinderklinik
mit ihren Familien und Patienten
mit ihren Eltern und Geschwistern.

Kinderklinik
v Onkologie

mwmy  Tmy =y =
- —

[Em—

Wasser marsch!
Nicht nur fur die Kinder war es ein tg
les Erlebnis, einmal Feuerwehr spi

zu diirfen ... -

Die Kolner Klinikclowns und
.De Familich sorgten ganz

Lfor dmmesons” fir Héhepunkte
und Stimmung beim Fest.
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