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GRUBWORT

Jeder TAG kann noch schoner sein - wenn DU Dich morgens bewusst entscheidest - dass
es ein sehr schéner TAG werden soll - denn dann nimmst DU Einfluss auf den TAG und
nicht der TAG auf DICH!

Probier’s doch einfach mal aus.

DU musst niemanden um Erlaubnis fragen, nur DICH selbost.

Ich wunsche schon mal dllen einen schénen TAG.

Wolle

SYMPOSIUM IN HEIDELBERG

Am 22.17.und 23.11.2013 fand an der Uniklinik in Heidelberg ein Symposium statt. Anlass
fUr dieses Symposium war: Wege in die Zukunft — 50 Jahre Diagnostik und Therapie bei
Patienten mit angeborenem Herzfehler. Festveranstaltung zur Eroffnung des neuen
kinderherzchirurgischen OPs.

An den 2 Tagen haben ca. 20 Referenten mit ca. 20 Fachvortragen inr Wissen mit allen
Gasten geteilt. Es hat folgende Schwerpunktthemen gegelben:

. Extrakorporale Kreislaufunterstutzung im Kindesalter

. Diagnose und Behandlung der Aortenisthmusstenose
. Hands on course der Rotationsangiographie

. Der Patient mit univentriklarer Kreislaufphysiologie

. Der Erwachsene mit angeborenem Herzfehler (AHF)

Unter dem Programmpunkt ,Patienten-Verbdande als Partner® hatte ich am Samstag die
Gelegenheit, unsere Vereinsarbeit bei Herzkinder Unterland vorzustellen. Unter dem Motto
.18 Jahre Herzkinder Unterland stehen auch fur 18 Jahre Heidelberger Spendenprojekte™
habe ich unsere gesamte Entstehungsgeschichte erzahlt und uber unsere Projektarbeit in
den letzten 18 Jahren fUr Heidelberg berichtet:
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Seit 1997: Beteiligung .Kinderplanet" (Geschwisterbetreuung)
1997: Elternzimmer werden ausgestattet

1998: ElternkGche wird eingerichtet

Seit 1998 Unterstutzung der Stationen H3+H5

Seit 2002: Der Klinikclown auf den Stationen wird etabliert

2002: Aufenthaltsraum fUr Eltern wird eingerichtet
2002: Ubernachtungsstiihle auf der Station H3 (intensiv)
2008: Das neue Elternhaus entsteht

2009: Der ,Himmel" im Abschiedsraum wird gestaltet
2010: Kunsttherapie fur Herzkinder auf den Stationen
2011: Psychologische Beratung fur betroffene Eltern
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In 2013:

. Sozial Beratung auf der Station
o Fur Herzkinder und deren Eltern
. Warmemattensystem Herzkatheder
¢} Fur die Kleinen zum Wohlfuhlen wahrend der

Herzkathederuntersuchung

. Erweiterung der psychologischen Beratung
o} Fur betroffene Eltern und Angehdrige, auch wenn das Herzkind
momentan nicht auf Station ist, als zusaizliches ambulantes
Angebot

Es war fur das Publikum und fur mich schon sehr bewegend, das Gesamtergebnis unserer
Projektarbeit in Heidelberg zu prdsentieren. Wir, der Verein Herzkinder Unterland e.V.,
konnten diese Projekte nur durch die Unterstutzung vieler Spender erst moglich machen.
Fur all diese Projekte in Heidelberg haben wir in den letzten 18 Jahren ein Spenden-
volumen von insgesamt 142.848,43€ eingesetzt. Dazu ein HERZIiches Dankeschon an alll
unsere Spender, auch fur die Treue und das Vertrauen.

Wolfgang Feuchter

/ZUSAMMEN FAHREN UND FEIERN

Leintal-Wheels ermoéglichen Motorradausflug fur 45 Behinderte
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Schwaigern: - Sie kommmen! Das Rohren der Motorrader ist unverkennbbar und da biegen
sie auch schon um die Ecke des Husarenwegs in Niederhofen. Hupend und winkend
begruBen die Fahrer, aber vor allem inre begeisterten Begleiter, die auf sie wartenden
Freunde und Familien. "Alter Schwede!" entfahrt es einem der jungen Mdnner, als er
absteigt und Uber das ganze Gesicht strahlt. Die Leintal-Wheels halben zum vierten Mal
eine Motorradausfahrt fur Menschen mit Behinderungen organisiert. 30 Kilometer mit
Kaffeepause waren die Uber 80 Fahrer mit 52 Gespannen und ihren 45 Gasten
unterwegs.

Extremfdlle: Die vergangenen drei Jahre hatte Jurgen Dorr die Ausfahrt gemeinsam mit
den Offenen Hilfen organisiert. Diesmal gab es uber die eigenen Adresslisten und die
Stadt Schwaigern lauter personliche Einladungen. "Da sind Extremfdlle dabei, die
eigentlich nur die Eingewohnung mitmachen wollten, aber dann begeistert
durchgehalten haben", freut sich der Biker. Viele der Menschen hatten einen Traum. "Einer
hat in seinem Zimmer lauter BMW-Poster, alber wegen seiner Glasknochenkrankheit hat er
sich bisher nicht getraut." Ehrensache, dass der in einem BMW-Gespann Platz nehmen
durfte. Sein Club habe gar keine riesigen Ambitionen, sondern wolle den Behinderten
einfach nur einen schonen Tag ermoglichen, an dem sie raus kommen. "Zusammen
fahren und zusammen feiemn."

Fur Brigitte Kasiske, deren Tochter Stefanie zum ersten Mal mitgefahren ist, steckt aber viel
mehr dahinter. "Das sind die Anfange der Inklusion®, findet sie und bbedankt sich im
Namen aller Angehdrigen. Sie und ihr Mann seien anfanglich etwas skeptisch gewesen,
aber hatten dann auf die Erfahrung der Biker gebbaut. "Bei denen stellt man sich ehrlich
gesagt nicht unbedingt eine Personengruppe vor, die offen mit Behinderten umgeht,
aber es war richtig klasse", betont die Massenbacherin.

Langst wandern die ersten roten Warste vom Girill in hungrige Magen. Auch Marco
Zimmermann starkt sich nach der Fahrt. "Es hat mir gut gefallen, vor allem, weil es so
schnell war", erzahlt der 21-Jahrige aus Eppingen. Mit seinem Papa war er die Woche
zuvor schon mal
ein bisschen
Probe gefahren
und so gab es
keinen Grund,
angstlich zu sein.

Aus einer der
Garagen heraus
verkaufen die
Mitglieder der
Herzkinder
Unterland Kaffee
und Kuchen. Der
Verein ist nach
dem Ruckzug der
Offenen Hilfen der
neue Empfanger
des Erloses. "Dann

Seite 7 von 36



wollten wir zumindest auch mithelfen", betont die zweite Vorsitzende Heidi Tilgner-Stanl.
Man sei dabei, an der Uniklinik in Heidelberg eine psychologische Betreuung fur Eltern und
Kinder aufzubauen, die dort in amibulanter Behandlung sind.

Hilfe: "Vor zwei, drei Jahren haben wir damit fur die stationdren Familien begonnen und
das hat inzwischen die Klinik Gbemommen." Fur die ambulanten Falle erhoffe man sich
nun den gleichen Effekt. "Es ist wichtig, die Hilfe braucht jeder, denn fruher oder spater
holt es einen ein", weil sie aus Erfanrung. Irgendwann breche das Funktionieren mussen
als Selbstschutz zusammen und dann musse das Erlebte aufgearbeitet werden. "Es ist fur
alle Seiten belastend." Doch daruber wird an diesem Tag nicht nachgedacht, sondern
hier wird zusammen gefahren und zusammen gefeiert.

Von Stefanie Pfaffle (Heilbronner Stimme)

Vorstellung der Leintal-Wheels:

Die Anfange der Leintal Wheels reichen bis in die 1990er zurGck. Die Grundungsmitglieder
fuhren damals noch als Gastfahrer bei der Biker Union Heilbronn mit, unter anderem bei
der Motorradausfahrt fur Menschen mit Behinderung in Pforzheim.

Allerdings l6ste sich die Biker Union Heillbronn einige Jahre spdater auf. Eine kleine Gruppe
von elf Personen traf sich weiterhin, um gemeinsam Motorrad zu fahren.

2009, auf dem Heimweg von der Pforzheimer Motorrad-Ausfahrt, hatten Jurgen DOrr und
Beate Schmitt die Idee, diese Veranstaltung auch in den Heilbronner Raum zu bringen.
Nach einigen Gesprachen mit der Offenen Hilfe (OH) Heillbronn gelang es, kleinere Start-
schwierigkeiten zu beseitigen. So schaffte es die kleine Gruppe von Motorradfahrern - die
sich inzwischen Leintal Wheels nannte - zusammen mit der OH noch im selben Jahr eine
solche Ausfahrt auf die Beine zu stellen. Start- und Endpunkt war Heilbronn-Kirchhausen.
Bei diesem ersten Event nahmen 23 Menschen mit Behinderung teil und sie waren
absolut begeistert! Fur sie war es etwas ganz Besonderes auf einem Motorrad mitfahren
zu durfen, sich frei zu fhlen und fUr ein paar Stunden beinahe sorgenfrei zu sein. Die
glucklichen Gesichter der Teilnehmer entschddigten die Veranstalter fur den groBen
Aufwand zuvor. Daher nanmen sich die Leintal Wheels vor, diese besondere Ausfahrt ab
sofort jahrlich durchzufuhren.

Sobald eine Veranstaltung vorbei ist, muss schon mit der Planung furs nachste Jahr
begonnen werden. Denn: eine Ausfahrt mit Menschen mit Behinderung erfordert eine
besondere Vorbereitung. Unter anderem muss man darauf achten, dass genugend
qualifizierte Betreuer anwesend sind, oder dass es behindertengerechte Toiletten gibf.
Oder: wie ist mit welchem Handicap umzugehen? Das Planungsteam informiert sich bei
der Anmeldung der Teilnenmer genau uber die Behinderung, damit ein sicherer Transport
gewdhrleistet werden kann. Zum Beispiel eine Person mit Glasknochen darf nur in einem
gut ausgepolsterten Seitenwagen mitfahren. Die Leintal Wheels haben im Lauf der Jahre
genugend Erfahrungen gesammelt, um diese Motorrad-Ausfahrt reibungslos durchzu-
fUnhren. Seit 2013 ist der Veranstaltungsort Schwaigern-Niederhofen, Mitorganisator ist nun
die Firma DP Motorsport, da die OH wedfiel.
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Es gibt inzwischen viele Stammgaste, die sich jedes Jahr auf das Wiedersehen freuen und
die ndchste Tour gar nicht mehr abwarten konnen. Die ndchste Motorrad-Ausfahrt ist fur
den 21.9.2014 geplant.

Wer sind die Leintal Wheels Uberhaupt? Die Gruppe besteht aus etwa 50 Personen aller
Altersklassen - vom Kleinkind bis zu Rentner. Es sind keine "bdsen Rocker", wie sich jeder so
vorstellt, sondern ganz normale Leute wie du und ich. Die Memlbers fahren mehrmals im
Jahr bei verschiedenen Ausfahrten fur Menschen mit Behinderung mit, dazu organisieren
sie einmal jahrlich sellbst eine Ausfanrt mit Beiprogramm. AuBerdem gibt es auch interne
Unternenmungen wie Grillfeste, Fackellauf, Kinoabend, Tanzabende, spontane und
geplante Motorradausfahrten (z.B. in die Vogesen), Messebesuche und so weiter...
besuchen Sie deren Seite in facebook: www.facebook.com/leintal.wheels

HERZSPORTLER SPENDEN FUR HERZKINDER

Die Herzsportgruppe innerhalb des Turnvereins Markgroningen wurde im November 1989
von den Arzten Dr. GUnter Prade und Dr. Horst Ldhlein sowie Margit Lotterbach als Ubungs-
leiterin ins Lelbben gerufen. Dahinter stand die Erkenntnis, dass Herzpatienten durch ange-
passte korperliche (Dauer-)Belastung und kontrollierte Leistungssteigerung viel erreichen
kdnnen, Schonung dagegen eher schadet. Im Januar 1996 war der Herzsport in
Markgroningen schon so etabliert, dass eine eigene Abteilung innerhallb des TVM
gegrundet werden konnte. Heute - nach 24 Jahren - wird zwei Mal pro Woche in jeweils
zwei Gruppen trainiert, drei speziell ausgebildete Ubungsleiterinnen gestalten die Sport-
stunden, drei Arzte begleiten die Gruppen.

Im Laufe der Jahre zeigte sich, dass dieses Konzept richtig ist, die Lelbbensqualitat steigt
und viele unserer Sportlerinnen konnen mit inrer Herzerkrankung gut lebben. Das liegt sicher
auch daran, dass die Markgroninger Herzsportgruppe nicht nur Sport treibt, sondern auch
erkannt hat, dass Humor und Geselligkeit wichtige Faktoren der Gesundheit sind. Deshalb
trifft man sich einmal im Monat auch auBerhallb des Sports, mehrmals im Jahr werden
zusammen mit den
Lebenspartnem
frohliche Feste
gefeiert.

Es entstand der
Wunsch, auch
anderen von dieser
Freude am Leben
etwas abzugeben.
So kamen wir auf
den Verein
.Herzkinder
Unterland e.V."
Dieser Verein
unterstutzt Kinder,
die bereifs mit einer Herzerkrankung gelboren wurden und inre Eltern. An der Kinder-
kardiologie im Klinikum Heidelberg wurden Elternzimmer und eine Kuche eingerichtet, die
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Betreuung der Geschwisterkinder organisiert, 2008 sogar ein Elternhaus erbaut und vieles
mehr. Fur die kleinen Patienten gibt es Klinikclowns, Kunsttherapie und fur die Eltern
psychologische Beratung. Diese Beratung soll auch fur ambulante Patienten ausgelbaut
werden, denn wenn die Kinder nach einem langen Klinikaufenthalt wieder zu Hause sind,
brauchen sowohl sie als auch inre Eltern und Geschwister oft noch Hilfe. Es gibbt noch viel
zu tun,

Am letzten Mittwoch kam Herr Wolfgang Feuchter, der Vorsitzende des Vereins ,Herzkinder
Unterland® nach Markgroningen in die Sporthalle und wurde von Abteilungsleiter

Dr. Gunter Prade herzlich begrult. Unter dem Beifall der Herzsportler uberreichte der
Kassier Herbert Labitzke einen Scheck Uber 500,00 €. Dieses Geld wurde bei den
verschiedenen Festen gesammelt und soll nun den Verein bei seiner Arbeit unterstutzen.
Herr Feuchter dankte allen fUr diese UnterstUtzung und betonte, dass jeder gespendete
Cent bei den Herzkindern ankommt.

Margit Lotterbach (Markgroninger Nachrichten)

MEINE ERSTE REISE ZUR BVHK-
MITGLIEDERVERSAMMLUNG

Nach langem Warten war es dann soweit und wir fuhren zur Mitgliederversammlung des
Bundesverbandes herzkranke Kinder e.V. (BVHK) nach KoIn. Ich konnte die Nacht zuvor
fast nicht schlafen, weil ich wirklich ziemlich aufgeregt war. So lange war ich als Beisitzerin
in der Vorstandschaft noch nicht dabei und konnte auch uberhaupt nicht einschatzen
wie es werden wird. Als wir dort ankamen bezogen wir unsere Zimmer und es ging auch
gleich los. Meine Vorstandskollegen machten mir Mut, dass alle wirklich super sind und
ich mir keine Gedanken machen muss. Und genau so war es auch. Alle wurden mir
vorgestelit und ich hatte kein bisschen das Gefuhl als ,die Neue" dargestellt zu werden,
sondermn war gleich auch ein Teil dieser groBen Gemeinschaft. Es ist unglaublich wie viel
Anregungen, Vorschlage und Kiitik in so einer Runde zustande kommen. So viele kreative
ldeen die man von so einem wunderschonen Wochenende mitnimmt. Am meisten hat
mich vermutlich berlhrt zu sehen, wie viele Vereine sich fur die Kinder mit Herzblut
einsetzen, was sie durch ihre Arbeit alles erreichen oder ermoglichen.

Auch unser Workshop zum Thema ,Vereinsrecht" wurde selbst fur mich als Laie
verstandlich erklart. Ich kann von diesem Wochenende sagen, dass ich viele I[deen
mitgenommen habe, wundervolle Menschen kennengelemt halbe und mich schon riesig
auf die nachste Mitgliederversammlung des BVHK freue.

Frances Rupp
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DIE BEWEGUNG IM BVHK

Wege entstehen, indem man sie geht.
Man braucht dazu nur ein Ziel, etwas Bewegung und schon geht s los!

.Bewegung" hat uns die BVHK MV in KoIn richtig spuren lassen. Ereignisse wie Wahlen,
Berichte aus den Vereinen und viele Gesprache haben uns alle bewegt und neue Wege
entstehen lassen.

Es war einfach wunderschon, diese starke Energie im Raum zu verspuren, als alle aus
inren Projekten erzdhlten - vergleichbar einer riesengrolen Ideenschmiede mit einem
unglaublichen KreativitGtspotential. Man kdnnte auch sagen: ,Wir waren dort, wo es die
Menschen sind, die den Unterschied machen® - eine wesentliche Starke die UNS, den
BVHK, ausmachf!

Und flr den neuen Vorstand gibt es nun die Herausforderung, ein erfolgreiches TEAM
werden zu wollen. Also ich finde dieses erste Ziel klasse, denn es wird das Fundament
sein, um als BVHK zukunftig einen noch hoheren Reifegrad erreichen zu konnen. Und auf
diesem Wegq ist z.B. eine Optimierung interner Abstimmungsprozesse ein integraler
Bestandteil und gleichzeitig die Belohnung fur UNS ALLE.

lch wunsche UNS und dem neuen TEAM die notwendige Kraft, Durchhaltevermdgen und
die UnterstUtzung von UNS ALLEN, um gemeinsam neue Wege entstehen zu lassen!

Wolfgang Feuchter

NEUE HERAUSFORDERUNGEN

Als ich im Vorfeld der BVHK-Mitgliederversammlung gefragt wurde, ob ich mir vorstellen
konnte fur den Vorstand des BVHK zu kandidieren, war ich uberrascht und unsicher, ob ich
mir das zutraue. Nach zwei unruhigen Nachten und Gesprachen mit verschiedenen
Personen, unter anderem mit meiner Frau Brigitte und Wolle, habe ich mich dann
entschlossen es zu versuchen . . . .

. und jetzt habe ich neue Herausforderung . . . .

In K&In war es einfach schdn, wieder viele ,alte™ Bekannte zu sehen und neue
Bekanntschaften zu schlieBen. Uns alle eint ja der Wunsch, mit unseren Vereinen und
dem Bundesverband, etwas flr unsere Herzkinder und deren Situation zu bewegen. Beim
Bericht aus den Vereinen ist immer wieder zu sehen, wie viele kreative Ideen doch
vorhanden sind und wie viel damit bewirkt werden kann.

Die Verleihung des BVHK-Journalistenpreises sowie die Pramierung der Sieger einer City-
Light-Poster-Kampagne der Design-Studenten der FH Dusseldorf wahrend der
Mitgliedsversammilung, ist ein Teil der Uberregionalen Offentlichkeitsarbeit, die der
Bundesverband fur seine Mitgliedsvereine, unter anderem von Herzkinder Unterland e.V.,
im Interesse der Betroffenen Herzkinder und deren Angehorigen unternimmit. Es gilbbt noch
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vieles zu tun und helfende Hande sind immer willkommen, es muss nicht immer gleich
ein Amt sein.

Neu gewdhlter Vorstand des BVHK.

Von links: Claudia Winter-Alorecht
(Schatzmeister), Christa Franzen,
Mechthild Fofara, Gaby Mittelstaedt,
Werner Bauz, Sigrid Schroder (1. Vor-
sitzende), Reiner Gaul (Schriftfuhrer).

3
L
!E I'
e
i

Reiner Gaul

HKU MITGLIEDERVERSAMMLUNG 2014

Am 28.03.2014 fand unsere diesjahrige Mitgliederversammlung im Schulungsraum des
DRK Ortsverbandes in Heilbronn staft.

Unter dem Motto ,Wege entstehen, indem man sie geht" begrulte Wolfgang Feuchter
die Anwesenden und berichtete ausfuhrlich Gber die AktivitGten im vergangenen Janhr.

Besonders freuen durfte er sich Uber unsere drei neuen Beisitzer im Vorstand: Nina Hoft,
Simone Gera und Frances Rupp. Alle arbeiten bereits aktivim Vorstand mit und haben

verschiedene Aufgaben ubernommen.

Gratulieren durfte Wolfgang Feuchter unserem Mitglied Reiner GauB. Bei der Mitglieder-
versammlung des Bundesverbandes wurde er als Vorstandsmitglied in den BVHK gewanlt.

Der Spendeneingang in 2013 betrug 31.463,-- Euro. Von der AOK Heilbronn erhielten wir
eine Pauschalférderung in Hohe von 3.000,-- Euro. Durch den Spendeneingang konnten
neue Projekte in Heidelberg realisiert werden:

Neben einer Sozialberatung auf der Station, wurde nun auch eine ambulante
psychologische Beratung eingerichtet.

Ein Warmemattensystem fur den Herzkatheder und diverse Wunsche der
kardiologischen Stationen wurden finanziert.

Kunftig werden auch Projekte bei Nachsorgekliniken unterstutzt.

Im Anschluss an den Bericht des 1. Vorsitzenden stellte Brigitte Gauld den Kassenbericht
und den Haushaltsplan 2013 vor. Vorstand und Kassier konnten einstimmig entlastet
werden. Auch der Haushaltsplan fur 2014 wurde einstimmig angenommen.
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AbschlieRend prasentierte Wolfgang Feuchter die Schwerpunktthemen fur 2014/2015.
Diese sind:

. Gemeinsame Wege gehen

. Bindung zu betroffenen Familien starken(HKU Stammtisch, Familienwochen
ende, Elterncoaching)

. Junges Blut in den Vorstand — Generationswechsel wird vorbereitet
. 20-jahriges Jubilaum im September 2015:
. BVHK Mitgliederversammlung in Brackenheim

Wolfgang Feuchter schloss die harmonisch verlaufende Sitzung um 21:45 Uhr.

Anja Biller

TAG DES HERZKRANKEN KINDES

Zum diesjahrigen Tag des herzkranken Kindes haben sich Frances, Annette und ich auf
den Weg in die Kinderklinik gemacht, um mit einem Infostand fur Eltern und einem
Bastelangebot fur die Kinder, sowie Muffins fur Alle J auf die Angebote unseres Vereins
und weitere Hilfssnoglichkeiten durch den BVHK usw. aufmerksam zu machen. Annette
hafte noch einige Handarbeiten zum Verkauf mitgebracht.

An diesem Vormittag war ungewohnlicher Weise sehr wenig Betrieb in der Ambulanz und
die anwesenden Kinder waren fast alle zu jung um zu basteln. Dennoch konnten wir den
ein oder anderen Flyer und einige Muffins an die Leute bringen. Uber die Ubrigen Muffins
freuten sich dann das Personal und die Patienten auf den Herz-Stationen.

Aus meiner Sicht war es ein gelungener Vormittag, der uns als Mitglieder von HKU auf
einige lIdeen gebracht hat, was man in HD fUr betroffene Eltern evtl. noch anbieten
kbnnte, wie z.B. regelmdaBige InfostGnde oder Elternstammtische. AuBerdem durften wir
die fUr die Herzkinder zustandige Sozialpddagogin Cosima Henn kennen lermen und
freuen uns auf die zuklnftige Zusammenarbeit mit ihr.

Simone Gera
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FAMILIENFREIZEIT LOWENSTEINER BERGE - KREUZLE

Die Anfahrt....von Freiberg Uber die Aorta (A81) bis nach Untergruppenibach, Uber
Lowenstein, danach durch den Vorhof zum Kreuzle. Ich bin um 16Uhr da, der
Getrankelieferant wartet schon sehnsuchtig, dass ich gleich den Lieferschein
unterschreiben darf. Nach wenigen Minuten kornmen Heidi, Joachim mit Timo und
erzdhlen, dass Familie Hott noch im Stau (Verengung der Aorta) steht.

Um 18:15Uhr trifft Familie Hott endlich, abber durstig (und schnell auf's Klo), ein.

Und nachdem die Familie Rupp die Verengung in der Aorta Uberwinden konnte,
kommen sie auch endlich so gegen 19:30Uhr an.

Endlich Abendessen, alle haben Hunger.

Wir essen innen, weil die Bedenken vor dem grolRen Regen uberwiegen — und es
bewahrheitet sich — es regnet wie aus Kubeln! Aber danach machen Enrico und Wolle,
das Feuer-Grill-TEAM, das Abend-Lagerfeuer an. Nasses Holz, groBe Herausforderung,
eine kleine Flamme — aber wer geduldig ist.... Es geht!

Und das Feuer brennt.... Alle fuhlen sich wonhll.

Und pldtzlich kommt Stefan, der Nachbar mit dem offenen Fenster, alles stinkt nach
Rauch. Mit einem gemeinsamen Bier am Lagerfeuer ist alles verziehen.

Das Lagerfeuer und die offenen Gesprache haben uns bis 1:30Uhr begleitet.
DANKE fur diese Offenheit!

7:30Uhr Aufstehen — MUDE — der Weg zum Bdacker, die bestellten Brétchen holen — und die
Backerfrauen wurden gerne zum Fruhstuck mitkormmen, doch sie durfen nicht.

Interview mit Stefan Rosch von der AOK BawWu — Supi — Die Selbsthilfeunterstitzung der
AOK kommt bei uns (HKU) voll und ganz an — TOLL!

Und jetzt kommmt Susanne, Charly und Lea — unsere Kinderbetreuung.
Danach kommt Petra und Mukta — Jetzt kann's losgehen, und es geht ab.
ANGST — VERARBEITUNG oder VERDRANGUNG?

Lass die ANGST zu! Akzeptieren und tolerieren — Muskel entspannen — Durchatmen —
Nuchtern von Angsthormonen werden — Um wieder kiar denken zu kbnnen!

Unser ANGST Workshop geht gegen 18:15Uhr zu Ende, alle sind mude, denn es war
anstrengend.

Und jetzt darf jeder seiner Verantwortung zum Abendgrillen gerecht werden: Das Salat-
TEAM, das Geschirr-TEAM, das Biertisch-TEAM und das Feuer-Gril-TEAM. Hurra das Feuer
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brennt, die Glut ist herlich - Zuerst die Wurste fur die Kids, dann das Grillfleisch fur ein
entspanntes Essen der Eltern. Bald sind alle Hungermauler gestillt.

Bei warmendem Lagerfeuer, leichtem Regen und schoner Gitarrenmusik singen wir den
Abend in die Dunkelheit, bis dass es nochmals in Kubeln schuttet — Wir verziehen uns ins
Haus, denn da ist es auch sehr gemutlich. Heute geht es erst gegen 2:30Uhr ins Bett, der
Rolf Willy hat”s moglich gemacht.

Was war alles komisch, Timo? => Wolle und die Schnecken am nassen Holz waren
komisch. Und Wolle und ich waren komische Komiker.

Was war das Lustigste, Joachim? => Keine Ahnung. Alles war lustig.

Wolfgang Feuchter

Einige Impressionen von der Familienfreizeit:
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EIN ,AUGENZEUGENBERICHT"

Am 11.07.14 waren wir im Ort , Kreuzle™ bei einer Veranstaltung von Herzkinder
Unterland e.V.

Ich fand es sehr toll. In der Kinderbetreuung haben wir getopfert und gemailt. Wolle und
ich haben Feuer gemacht und wir saen einige Stunden davor. Am Samstag hat Richard
noch am Lagerfeuer Gitarre gespielt, das hat uns allen gefallen und jeder hat
mitgesungen. Ich freue mich auch schon auf ndchstes Jahr, wenn ich alle wieder sehe
und mit Wolle wieder grillen kann.

Es war einfach super und toll! Bis ndchstes Jahr.

Enrico Bader
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£ Selbsthilfeverein fir Eltern mit herzkranken Kindern

WIR S5IND EINE GROSSE FAMILIE
FUR FAMILIEN DIE EINES GEMEINSAM HABEN:

UNSERE HERZCHEN

EINLADUNG ZUM ELTERNSTAMMTISCH

Liebe Herz-Eltern,

wir vom Herzkinder Unterland eV, méchten Sie herzlich zu unserem
Elternstammtisch einladen. Einfach ohne Zwang sich mit anderen
Betroffenen austauschen. Wir wirden uns freuen auch Sie bei unserem
nachsten Termin kennenlernen zu dirfen.

WANN? Dienstag, 12. August 2014 um 19:30 Uhr

TREFFPUNKT: Restaurant Bellini
Im Neuenheimer Feld 370
69120 Heidelberg

Ansprechpartner: Frances Rupp, 01 74- 2 43 44 19,
Frances.Rupp@Herzkinder-Unterland.de

WWW.HERZKINDER-UNTERLAND.DE
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/ £ \’ ﬁ-‘" [ selbsthilfeverein fiir Eltern mit herzkranken Kindern

WIR SIND EINE GROSSE FAMILIE
FUR FAMILIEN DIE EINES GEMEINSAM HABEN:

UNSERE HERZCHEN

WANN? jeden 1. Dienstag im Monat von 9 bis 12 Uhr

Ort: bei der Eisenbahn im Wartebereich der
Ambulanz der Kinderkardiologie
Im Neuenheimer Feld 430
69120 Heidelberg

Ansprechpartner:  Frances Rupp,
0174-2434419
Frances.Rupp@Herzkinder-Unterland.de

WWW.HERZKINDER-UNTERLAND.DE
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UNSERE HERZKINDER-GESCHICHTEN

Herzkindgeschichte Jayden Bader

Diagnose: Pulmonalatresie mit intaktem Ventrikelseptum
(und noch ein paar andere kleinere Baustellen)

Im 5. Schwangerschaftssnonat haben wir bei Dr. Klapp (Feindiagnostiker HeidelberQ)
erfanren, dass unser Sohn einen Herzfehler hat. Wie ausgepragt er sein wird, konnte
niemand uns sagen. Die Sorge um unser ungeborenes Kind liel uns nicht mehr los.
RegelmdaRige Kontrollen in der Kinderklinik Heidelberg standen ab nun auf unserem
Terminplan. Zuerst wollten wir es glaube ich gar nicht wahr haben. Fragen nach dem
AVarum® plagten uns in der Anfangszeit sehr. Wir kannten niemanden, der ein herzkrankes
Kind hat und haben uns dann auch gemeinsam in der Schwangerschaft dazu
entschieden, die letzten Wochen uns so wenig wie moglich verrickt zu machen. Wir
haben weder im Infernet recherchiert noch Selbsthilfevereine aufgesucht. Heute glaube
ich, dass wirimmer noch einen Funken Hoffnung hatten, dass es vielleicht eine falsche
Diagnose war oder es sich doch noch irgendwie anders entwickelt.

Ab dem 7. Monat ist Jayden leider nur noch sehr langsam gewachsen. Die Arzte hofften
darauf, dass Jayden bis zu seiner Geburt wenigstens 2000g wiegen wurde. Am
07.08.2009 war es dann soweit. Der Tag an dem wir endlich unser kleines Wunder im Arm
halten konnten war gekommen. Da niemand genau wusste in welcher korperlichen
Verfassung er auf die Welt kommt, war bei dem Kaiserschnitt bereits ein Kinderkardiologe
dabei. Wir fuhlten uns sehr gut aufgehoben, doch was jetzt auf ihn und uns zukommen
wurde, konnten wir nicht wissen.

Leider verlief nicht alles nach Plan. Jayden musste sofort nach der Geburt von der
Frauenklinik auf die Intensivstation H3 der Alten Kinderklinik verlegt werden. Ich musste
schweren Herzens in der Frauenklinik bleiben, doch der Papa ist naturlich gleich hinterher
gefahren um den kleinen Prinzen zu zeigen, dass wir fUr ihn da sind. Es war schrecklich fur
mich, mein Kind nicht in den Arm nehmen zu kbnnen, inm das Gefuhl von Lielbe und
Geborgenheit zu geben, ihn zu beschutzen. Nach einer schlaflosen Nacht war endlich
der Moment gekommen, wo ich unseren Sohn sehen konnte. Er war so ein kleines,
wunderschones Geschopf, Uberall diese Schiduche und Gerate, hier und da ein Piepen.
lch habe furchtbar angefangen zu weinen. Er hat so friedlich geschlafen und sah so
zufrieden aus. Das war der Moment an dem ich realisierte, dass das alles kein Traum ist
sondern die Wirklichkeit. Auf Station wurden wir sehr freundlich empfangen, auch ein Arzt
war sofort da, um uns all unsere Fragen zu beantworten. Ohne das Pflegeteam der H3
hatten wir als Eltern die 10 Wochen Intensivstation nicht Uberstanden. All meine
nachtlichen Anrufe, Heulanfdlle und tausende Fragen, haben sie immer mit Geduld
beantwortet und uns immer aufgebaut.

Mit 6 Tagen hat Jayden seine erste Herzkatheteruntersuchung gehabt. Mit 10 Tagen und
2040g die erste OP durch Dr. Loukanov (Kinderherzchirurg) Eroffnung der Pulmonal-
kiappen. Dieser Arzt ist einfach ein Genie! Der Kinderherzchirurg unseres Vertrauens, der
uns ein unglaubliches Gefuhl von Sicherheit gegeben hat. Es ist ein schreckliches Gefunl
sein Kind abzugelben und einfach nichts machen zu konnen auler hoffen und warten.
Stunden, die sich wie Tage anfuhlten. Dr. Loukanov war schneller fertig als wir dachten, er
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rief uns noch aus dem OP an, um uns zu sagen, dass Jayden alles gut uberstanden hat.
Eine schwere Last fiel nach dieser Aussage von uns.

Auf Station konnten wir endlich wieder zu unserem Engel. Bilder, die wir nie im Leben
vergessen werden. Ich glaube, als ich das sah, war ich kurz davor zusammenzubrechen.
Zum Gliick gab es die Arzte, Schwestermn und Pfleger der H3 (jetzt K Intensiv) die uns
wirklich in jeder Situation aufgefangen und aus jedem tiefen Loch immer wieder rausge-
zogen haben. Es begannen Wochen des Wartens. Jeder Tag war ein Auf und Ab. Es ging
ihm 1 Tag gut und 3 wieder schlecht. Wir sind wirklich an unsere Grenzen gekommen. Ich
hatte die Befurchtung, dass mir alles entgleitet. Unser erstgeborener Sohn kam in dieser
Zeit viel zu kurz, obwohl immer einer von uns da war. Ich fuhlte mich schlecht, wenig Zeit
far den GroRen zu haben und naturlich schlecht, wenn ich nicht bei dem Kleinen sein
konnte. Eine ZerreiBprobe die uns wirklich an den Rand unserer Krafte brachte.

Nach 10 Wochen Intensivstation wurden wir endlich mit unserem Kind entlassen.
Sauerstoffbrille, Pulsoxymeter (Monitor) und Medikamente bestimmten von nun an
unseren Tagesablauf. Das erste Jahr war wirklich schwer. Jayden entwickelte sich nicht
richtig, hat viel geweint, wenig zugenommen, viele Wassereinlagerungen, viele
Therapien, viele Infekte, Krankenhausaufenthalte all das stellte unser Leben wirklich auf
den Kopf. Ich glaube, am schlimmsten war es fur seinen groBen Bruder. PIotzlich nicht
mehr der alleinige Miftelpunkt bei Mama und Papa zu sein und zu sehen wie offt Mama
weint und fraurig ist. Heute reden wir immer noch uber die Zeit damals, weil es einfach
eine Zeit war, die unser ganzes Leben veranderte und bereicherte. Wir leben heute ganz
anders als Familie zusammen, sehen viele Situationen deutlich entspannter, weil wir fur
jeden Tag dankbar sind an dem es uns allen gut geht und wir zusammen sind.

Recht schnell in seinem ersten Lebbensjahr steliten wir bei ihm hallbseitige LGhmungser-
scheinungen fest, die die ganze Situation fUr ihn nicht gerade vereinfachten. Spdter stelite
sich heraus, dass seine LGhmungserscheinungen aufgrund einer vorgeburtlichen Kleinhirn-
schadigung hervorgerufen wurden. Als Jayden zwei Jahre alt war stand die 2.0p an.
Naturlich wurde Jayden vom Arzt unseres Vertrauens wieder operiert. Auch hier haben Dr.
Loukanov und sein Team, genauso wie alle von der H3 hervorragende Arbeit geleistet.
Nach 3 Wochen Klinikaufenthalt konnten wir wieder nach Hause. Unser Sohn, der
unglaubliche Sattigungswerte von 97% auf den Bildschirm des Pulsoxymeters zauberte,
sah zum ersten Mal nicht mehr aus wie ein krankes Kind. Er hatfte rosige Lippen und keine
blauen Nagel mehr. Ein unglaubliches Glucksgefuhl kam uber uns und wir hofften, dass
jetzt endlich alles etwas leichter wird fur inn und auch fur uns. Nach dieser OP ging es
Jayden wirklich deutlich besser. Krabbeln und laufen hat er gelernt trotz seiner
Hemiparese (LOhmungserscheinung). Daran hat glaube ich keiner mehr geglaubt auBer
ich. Wir hatten auf einmal ein frohliches und glickliches Kind, das nicht mehr standig
weinte und unzufrieden war. Das wirkte sich auf uns alle aus. Wir waren so dankbar und
glucklich, dass es unserem Herzchen besser geht und somit der ganzen Familie. Nach 6
Monaten musste unser unglaublich tapferer und starker Kampfer wieder in die Klinik zu
seiner 3.Herz-OP. Glenn-OP stand auf unserem Fahrplan (Umlegung des oberen
Blutkreislaufes) Wieder hat Dr. Loukanov alles gegeben um unserem Sohn seine Lebens-
qualitat zu verbessern und hat es auch geschafft. 10 Tage nach der OP (23.12.11)
wurden wir unglaublicher Weise noch punktlich vor Weihnachten entlassen. Das war auch
eine sehr schwere Zeit fUr die ganze Familie, da wir gerade umgezogen, ich mit dem 3.
Kind schwanger und mein Mann durch seine Selbststandigkeit sehr eingelbbunden war. Fur
unseren GroRen hield das mal wieder fUr unlbbestimmte Zeit bei Oma und Opa einzu-
ziehen. Doch unser Kdmpfer hat es einfach super gemacht, wir sind so stolz auf ihn und
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waren sehr schnell alle wieder vereint. Neu war fur uns, dass unser Sohn jetzt Marcumar
nehmen musste, was naturlich einige Risiken mit sich bringt. Dr. Vogelsang hat mich aber
wirklich so gut geschult, dass ich viele meiner Angste die man aus Erzéhlungen von
anderen kennt, ablegen konnte. Jayden machte ab dieser Entlassung taglich Fortschritte.
Sprechen lernen, Essen lermen, drauen spielen, Bobby-Car fahren, Laufrad fahren und
der grolte aller Ereignisse: Er kam als Teilzeit-Kind (mit Eingliederungshilfe) in einen Regel-
kindergarten, frotz seiner korperlichen Einschrankungen. Auch schnell hatte er sich daran
gewohnt, dass Mama ihm nun taglich in den Finger piksen muss um seinen
Blutgerinnungswert festzustellen.

Von da an Uberrannten uns die Entwicklungsfortschritte. Alle Arzte und Therapeuten waren
so zufrieden mit ihnm und sind es heute noch. Mittlerweile ist Jayden schon fast eine ganz
Hand voll Jahre alt und es geht ihm super. Selbstverstandlich ist sein Leben ,anders" als
das von gesunden Kindern. Da steht nicht nur auf dem Wochenplan Kinderarzt, Kranken-
gymnastik, Ergotherapie, Logopdadie und Schwimmen drauf. Bei vielen Sachen braucht er
auch noch Hilfe (anziehen, Toileffengang, Treppen steigen, Essen, Rucksack offnen und
schlieen, usw.) aber es ist unbeschreiblich zu sehen, wie viel Lebensfreude er ausstranit.
Er ist sooooo frohlich und glucklich, dass ich dankbar bin, dass er sich nicht mehr an die
schlimmen Zeiten vollstandig erinnern kann. Sein 2. Zuhause ist nun mal das Krankenhaus
und da kann es auch vorkommen, dass man in die Kardiologie zur Kontrolle muss und ein
weinendes Kind auf dem Arm hat, weil es nicht da schlafen darf sondern wieder nach
Hause soll. Die Arzte, Schwestern und Pfleger sind fUr uns nicht Mitarbeiter der Klinik
sondern Freunde, die uns immer in unseren schwersten Zeiten mit zur Seite standen und
Mut machten. Unseren Dank dafur konnen wir gar nicht ausdrucken. Wir sind durch
Jayden und seine Erkrankungen als Familie noch naher zusammengeruckt und wissen
vieles mehr zu schatzen als friher. Die Frage nach dem ,Warum® stellen wir uns schon
lange nicht mehr, weil wir wissen: Besondere Kinder brauchen bbesondere Eltern die
besondere Situationen meistern konnen....

Nur noch ganz kurz:

Das ist nur ein Bruchteil unserer Geschichte. Herzkatheteruntersuchungen, die im
schlimmsten Fall auch mal auf der Intensivstation endeten, Lungenentzundungen, RS-
Virus, INR-Enfgleisungen, Streit mit Krankenkasse oder Sanitatshausemn, ungeklarte
plotzliche komplette Steifheit in der rechten Korperhdlfte, und noch vieles mehr konnte ich
schreiben Uber die Geschichte unseres Sohnes. Da wurde wahrscheinlich ein ganzes
Buch zusammen kommen.

Ich werde jetzt aber raus in den Garten gehen und unseren 3 Kindermn dabei zusehen, wie
sie Laufrad und Roller fahren, denn das macht mich glucklich.

Frances Rupp
(Mama von Jayden Bader)
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EIN TAG HINTER DEN KULISSEN DES HOCKENHEIMRINGS

Am Samstag, 14.06.2014 war es wieder soweit. Herr Rudi T. Philipp (Ehrenprdasident des
Porsche Clubs Nurburgring) und Herr Marino Engels (Watch Design) luden wieder
herzkranke Kinder und inre Familien ein, hinter die Kulissen eines Renntages im Hocken-
heimring zu schauen. Herr Engels begrulte uns um 10 Uhr vor dem Rennsportmuseum.
Dabei wies er alle darauf hin, dass im Inneren des Rings die Autos Vorfahrt habben und
wegen des hekfischen Renngeschehens Vorsicht geboten ist.

Dann ging es unter der Start-Zielgeraden hindurch ins Fahrerlager und zum Truck von
Herm Philipp, der uns herzlich willkommen hiel und uns erklarte, was wir noch alles zu
sehen bekommen
wlrden. Dann bekam
Reiner Gaul (Vorstand
Bundesverband
herzkranke Kinder e.V.
BVHK) Gelegenheit, im
Auftrag des BVHK als
Andenken und zum Dank
ein Bild an den
scheidenden
Prasidenten Rudi Philipp
zu Uberreichen, welches
ein herzkrankes Kinder
am Familienwochen-
ende im Mai 2014
gemalt hatte.

Als nachstes besuchten wir ein richtiges Rennteam und die Kinder durften in einem follen
Rennwagen im Wert eines Einfamilienhauses sitzen.

Neben allem wirbelte
um uns herum der
normale hektische
Rennbetrielb mit der
Gerauschkulisse der
doch ziemlich lauten
verschiedenen
Rennwagen, die ein
Rennen nach dem
anderen fuhren
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Beim Besuch eines
Reifenherstellers wurden
uns die Unterschiede
zwischen Slicks,
Infermediate und
Regenreifen erldutert und
alle konnten sich neue,
gebrauchte und defekte
Reifen anschauen.

Unser Besuch bei der
Streckensprecherkabine
und der Race-Control war
dagegen etwas weniger
laut, aber umso
interessanter.

Der Streckensprecher
kommentierte ununterbbrochen die Rennverlaufe und war auf allen TribUnen Uber Laut-
sprecher zu horen. Auch den Besuch der herzkranken Kinder mit dem Bundesverband
verkundete er Uber die Lautsprecher. In der Race-Control war es sehr ruhig und
konzentriert. Hier konnten wir auf Uber 40 Monitoren das Renngeschehen auf dem ganzen
Hockenheimring fur die Rennleitung einsehen. Sollte ein Fahrer sich nicht an die Regeln
halten, wurde er hier sicher dabei beobachtet und konnte mit einer entsprechenden
Strafe belegt werden. Weiterhin sahen wir zu, wie die Rundenzeiten der einzelnen
Rennwagen elektronisch ermittelt und gespeichert wurden. Die Fahrer und Rennfeams
durften sich nach dem Rennen ihre jeweiligen Ergebonisse abholen.

Naturlich fehlte auch ein Besuch auf dem Siegertreppchen nicht und unsere Kinder
fuhlten sich und jubelten wie richtige Sieger, was sie ja mit einem solchen Erlebnis bei
einem Renntag auch waren.

Seite 24 von 36



Nun hatten alle noch Gelegenheit auf die Tribune bei der Sachskurve zu gehen und das
abwechslungsreiche Renngeschehen mit den vielen verschiedenen Rennwagen (Formel
V, Formel Ford, Prototypen, Tourenwagen) zu beobachten.
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Nach so vielen Eindrucken und Erlebnissen war der Tag wie im Fluge vergangen und die
Familien traten am spdaten Nachmittag wieder ihre Heimreisen an.

Lo
e
<=

Wir bedanken uns nochmals ganz herzlich bei Herm Philipp und Familie Engels fur diese
super tolle Moglichkeit, einen Renntag am Hockenheimring erlelben zu durfen.

Reiner Gaul

Seite 26 von 36



AMBULANTE PSYCHOLOGISCHE BERATUNG

Mit der Nachricht ,Inr Kind ist herzkrank®, wird einer Familie regelrecht der Boden unter den
Fussen weggezogen. Alle betroffenen Familien fuhlen sich nach dieser Nachricht ratlos
und allein gelassen. Jeder stellt sich die Frage ,WARUM WIR?". Schnell wird jedoch
ewusst, was ,herzkrank geboren® bedeutet, denn es beginnt ein neuer lebbenslanger
Weg. Dabei bleiben leider Klinikaufenthalte und Herzoperationen der Kinder nicht aus. Die
gesamte Familie ist dauerhaft auBerordentlichen Belastungen ausgesetzt.

Mit der Nachricht ,Inr Kind ist herzkrank™ steht die Familie vor neuen Herausforderungen an
die sie sich zundchst gewodhnen muss. Wir, die Mitglieder von Herzkinder Unterland, lassen
die Betroffenen nicht alleine.

Unser Angebot zur psychologischen Beratung fur betroffene Familien in Heidelberg hilft,
diese Situation besser zu verarbeiten. Ein Psychologe nimmt sich die Zeit fur betroffene
Familien. - Er hat ein offenes Ohr fir die Sorgen, Angste, Néte und gibt Impulse zur
Verarbeitung. Die Betroffenen lemen so leichter mit dieser Extrembelastung umzugehen.

Durch das Engagement der Mitglieder vom Verein Herzkinder Unferland €.V. und von
Spenden, welche wir von Privatpersonen und Firmen erhalten haben, sind wir in der
glucklichen Lage, die ambulante psychologische Beratung in Heidelberg fur unsere
betroffenen Mitgliedsfamilien anzubieten.

Ambulante Termine sind kostenlos fur Mitglieder des Herzkinder Unterland e.V.. Bitte Uber
das Sekretariat Prof. Dr. Gorenflo, Frau Weiser unter 06221 / 56-4606 vereinbaren.
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KONTAKTADRESSEN HEIDELBERG
Klinik Kinderheilkunde ||

Im Neuenheimer Feld 430
D- 69120 Heidelberg

Tel.: +49 (0) 6221 / 56-4605

www.klinikum.uni-heidelberg.de

Ambulanz:

Sprechzeiten
Nach Terminvereinbarung, Notfdlle jederzeit

Mo - Do 8:00 - 15:00 Uhr
Fr 8:00 - 13:00 Unr fr Jugendliche und junge Erwachsene mit angeborenen Herzfehlemn

Anmeldung:

Kardiologische Ambulanz:

Frau M. Gieding / Frau S. Macko
Tel.: +49 (0) 6221 /56 -4838
Fax: +49 (0) 6221 /56 -5262

Anmeldung fur Privatsprechstunde Prof. Dr. med. Matthias Gorenflo:
Frau Weiser

Tel.: +49 (0) 6221 / 56 -4606

Fax: +49 (0) 6221 /56 -5790

Eltern Ubemachtungszimmer buchen:
Wohnraumvergabe, Elfernwohnen, Elternzimmer
Frau von Kloth, Klinik HD Tel.: +49 (0) 6221 / 56 -39770

Kinderkardiologisches Notfalltelefon:
Tel.: + 49 (0) 152-545 822 40

Stationen:

Kardiologische Intensivstation: (ehemals Station H3i):
10 Betten

Tel.: + 49 (0) 6221 / 56 -4613

Kardiologische Allgemeinstation K3 Kardio: (ehemals Station HS):

12 Betten
Tel.: + 49 (0) 6221/ 56 -4617
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Arztlicher Direktor der Klinik Kinderheilkunde II:
Prof. Dr. med. Matthias Gorenflo

FA fur Kinder- und Jugendmedizin
Kinderkardiologe Neonatologe
Padiatrische Intensivmnedizin
EMAH

Email: Matthias.Gorenflo@med.uni-heidelberg.de
Sekretariat: Frau Weiser

Tel.: +49 (0) 6221 / 56-4606
Fax: +49 (0) 6221 / 56-5790

Kinderklinik.Kardiologische. Ambulanz@med.uni-heidelberg.de

Leitender Oberarzt der Klinik Kinderheilkunde II:
PD Dr. med. R. Amnold

FA fUr Kinder- und Jugendmedizin
Kinderkardiologe

Padiatrische Infensivmedizin
EMAH

Tel.: +49 (0) 6221 / 56 -4606
Email: Raoul. Arnold@med.uni-heidelberg.de
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KONTAKTADRESSEN

Geschdftsstelle Herzkinder Unterland e.V.

Wolfgang Feuchter
Oscar-Paret-Str. 30
71691 Freiberg

Tel.: 07141 / 76484

weitere Kontaktadressen:

Heidi Tilgner-Stanl
Leinburgstr. 5
74336 Brackenheim
Tel.: 07135/ 961341

Brigifte Gaul
Danziger Str. 3
74831 Gundelsheim
Tel.: 06269 / 45120

Susanne Koch
Altenbergstr. 42
74182 Obersuim
Tel.: 07134 / 500045

Anja Biller
Reicherfsgraben 21
74211 Leingarten
Tel.: 07131/ 404406

Angelika von Olnhausen
Klimmerdingenstr. 30
74226 Nordheim

Tel.: 07133/ 962629
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Die Bankverbindung des Vereins
Herzkinder Unterland e.V. lautet:

Kreissparkasse Heilbronn

(IBAN): DE28 6205 0000 0001 9353 56
(SWIFT-BIC): HEISDE66XXX

KtoNr.: 1935356
BLZ: 620 500 00

Hinweis: Kontakteintrag im Handy:

Die RTW- und Ambulanzfahrer haben
bemerkt, dass bei einem Unfall die
meisten Verletzten ein Handy bei sich
haben. Bei verletzten Personen, die nicht
mehr ansprechbar sind, wissen die
Einsatzkrafte aber nicht, wer aus der
langen Adressliste zu kontaktieren ist.

Ambulanz- und Notdrzte haben also
vorgeschlagen, dass jeder in sein Handy-
Adressbuch, die im Notfall zu
kontaktierende Person unter dem-selben
Pseudo eingibt.

Das international anerkannte Pseudo ist:
ICE (= In Case of Emergency)

Sind mehrere Personen zu kontaktieren,
braucht man:

ICE 1, ICE 2, ICE 3, usw...



Anmeldebogen zur Mitgliedschaft Herzkinder Unterland e.V.

HERZKINDER UNTERLAND e.V.
Oscar-Paret-StraBe 30
71691 Freiberg /N

Art der Mitgliedschaft, bitte auswahlen:

¢ Familienmitgliedschaft ¢ Einzelmitgliedschaft ¢ Fordermitgliedschaft (Férderer)

1 Name, Vorname:

StraRe:

PLZ, Wohnort:

Telefon:

Weitere Personen der Familie:

2 Partner

Name, Vorname:
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3 Herzkind

Name, Vorname:

Geb.-Datum:

Herzfehler:

4 Geschwisterkind

Name, Vorname:

Geb.-Datum:;

5 Geschwisterkind

Name, Vorname:

Geb.-Datum:

6 Geschwisterkind

Name, Vorname:

Geb.-Datum:

Der Beitrag fUr eine Einzel- Familien- oder Férdermitgliedschaft betrdgt mindestens 30 € pro Jahr.

Die Mitgliedsbeitrdge sind nach §10 b ESIG, § 9 Nr. 3 KStG und § 9 Nr. GewStG wie Spenden absetzbar.
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Gewunschte Beitragshohe:

¢ Mindestbeitrag von 30€ pro Jahr Cc  Zur Forderung freiwilliger Beitrag von

€ pro Jahr

Gewunschte Art der Beitragszahlung:

¢ Abbuchungsermdachtigung c Uberweisung / Dauerauftrag
( wird vom Verein bevorzugt )

Ich bin damit einverstanden, dass der Verein Mitgliedsbeitrdge von meinem Konto abbucht
(SEPA). Der Verein zieht den Mitgliedsbeitrag jahrlich zum 15. August mit der SEPA-Basis-
Lastschrift ein.

Kontoinhaber:

Bankname:

IBAN / Konto-Nr.:

SWIFT-BIC / Bankleitzahl:

SEPA Mandatsreferenz:

(Wird vom Verein vergeben und ausgefiillt)

SEPA Glaubiger-Identifikationsnummer: DE37ZZZ00001072996

Unterschurift:
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Bitte immer ausfullen

C Ich (Wir) bin (sind) mit der Weitergabe unserer Adresse / Telefonnummer an
andere Vereinsmitglieder einverstanden.

C Wir / lch mochten die Mitglieder — Nachrichten des Vereins per eMail

eMail Adresse:

Ich (Wir) bin (sind) damit einverstanden, dass meine (unsere)
personenbezogenen Daten zu Vereinszwecken in einer Daten-
Verarbeitungsanlage gespeichert und verarbeitet werden.

Ort, Datum:

Unterschrift(en):
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SONSTIGE
KONTAKTMOGLICHKEITEN

Unsere Homepage hat die Adresse:

www.herzkinder-unterland.de

E-MAIL:
vorstand@herzkinder-unteriland.de

(weitere Links sind auf unserer und den
Homepages vom Bundesverband BVHK und
von JEMAH).

Herskimder | sierland e.%

BVHK e.V.

Anschrift der Geschdaftsstelle des
BVHK e.V.

(BVHK =

BundesVerband Herzkranke Kinder):

Geschaftsstelle des BVHK e.V.:
Kasinostr. 66
52066 Aachen

Tel.: 0241-91 23 32

Internet: www.bvhk.de

E-MAIL: bvhk-aachen@t-online.de

Anschrift der Geschdftsstelle von
JEMAH e V.

(JEMAH = Junge Erwachsene Mit
Angeborenem Herzfehler):

Bundesvereinigung JEMAH e.V.
Geschaftsstelle

Kasinostr. 66

52066 Aachen,

Tel.: 0241-5594 17 38,

Internet: www.ijemah.de

E-MAlL: info@jemah.de
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TERMINKALENDER 2014 /2015

21.08.14
12.-14.09.
02.09.14

09.09.14

21.09.14
27.-28.09.

16.10.14

06.03.15
21.-22.03.

Mitgliederstammtisch Nordheim
Elferncoaching Herrenberg
Infostand Heidelberg

(leden 1. Dienstag im Monat)

Elfernstammtisch Heidellberg
(jeden 2. Dienstag im Monat)

Leintal-Wheels, Niederhofen
BVHK Mitgliederversammliung,
Frankfurt

Mitgliederstammtisch, Nordheim

Mitgliederversammlung HKU
BVHK Mitgliederversammliung,
Fulda

05.05.15 Tag des herzkranken Kindes, HD

08.-10.05.

25.-26.09.
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