Rundbrief vom 09.12.2009

Elterninitiative
Herzkranke

@@@@ Kinder

www.herzklopfen-ev.de S(dbaden eV.

Liebe Mitglieder, Freunde und Interessenten von Herzklopfen,

das Jahr 2009 geht zu Ende und 2010 steht vor der Tur. Ich wiinsche Ihnen und lhrer
Familie besinnliche und fréhliche Tage im Kreis lhrer Lieben, an denen Sie Riickschau
halten aber auch vorwarts blicken kdnnen. Moge die Dankbarkeit fur das Vergangene
Uberwiegen und Sie mit Zufriedenheit in die Zukunft schauen lassen.

Aktuelles:

Aufgrund der allgemeinen Diskussion beziglich der diversen Grippeschutzimpfungen hat
Frau Prof. Stiller eine Zusammenfassung herausgegeben, die auf unserer Homepage
unter dem Button ,Newsletter” nachzulesen ist.

Ruckblick:

e Fortbildungsveranstaltung ,,Schiiler und Schiilerinnen mit einer chronischen
Erkrankung in der Schule® fur Lehrer/innen und Eltern am 07.10.2009 in
Freiburg: Zum zweiten Mal wurde die Veranstaltung, zu der auch Eltern
eingeladen waren, von ,Eltern helfen Eltern, dem Zusammenschluss der
Elternselbsthilfe-Initiativen und der Klinikschule organisiert und vorbereitet.
Informationen zu den psychologischen und medizinischen Aspekten chronischer
Krankheit von Schilerinnen und Schulern, spezifische Aspekte einzelner
Erkrankungen, schulrechtliche Aspekte und die Kooperation zwischen Kilinik,
Schule und Eltern waren die Themen. Die Lehrer und Lehrerinnen wurden auf
Informationsmoglichkeiten und Unterstiitzung durch Klinik, Klinikschule und
Elternvereine hingewiesen und um Unterstltzung bei der Integration von Kindern
mit einem gesundheitlichen Handicap gebeten. An den Schulen fehlt es oftmals an
Sensibilitat und Bereitschaft, bei vielen Eltern fehlt es aber auch an Mut zur
Information und Kooperation mit der Schule. Von den ca. 50 Teilnehmenden
(darunter leider nur wenige Eltern) gab es viele positive Ruickmeldungen. Bernhard
Merk vertritt Herzklopfen bei Eltern helfen Eltern und ist dort federfiihrend tatig.

e Eltern-Stammtisch am 12.11.2009 in Freiburg: Mit 12-13 Personen war der
Eltern-Stammtisch gut besucht. Neben einer Vertreterin der Klinik waren auch zwei
Eltern anwesend, die gerade stationar in der Klinik sind und die Gelegenheit
nutzen, andere Betroffene kennen zu lernen und mit ihnen ins Gesprach zu
kommen. Auch einige Herzklopfen-Mitglieder konnten sich den Termin einrichten
und sogar eine Vertreterin von JEmaH war da. Damit waren dieses Mal so gut wie
alle Zielgruppen vertreten, die wir mit unserem Angebot ansprechen wollen. Die
Termine sind im Rundbrief aufgefiihrt, Herzklopfen-Familien im ndheren Umkreis
von Freiburg werden per Email-Newsletter bzw. postalisch eingeladen,
Aul3enstehende erfahren Gber Aushange in der Klinik oder Gber unsere Homepage
von dem Angebot, fur das Christina Rossel verantwortlich zeichnet.



Adventsfeier am 28.11.2009 in Freiburg: Leider mussten wir die Adventsfeier
kurzfristig absagen, da das Elternhaus wegen der Neuen Influenza fir Gaste
geschlossen wurde. Aufgrund der Kiirze der Zeit und des zusatzlichen hohen
Organisationsaufwands haben wir uns zu dieser Entscheidung entschlossen. Wir
haben versucht, mit einem Email-Newsletter und Uber unsere Homepage mdaglichst
viele zu informieren, was jedoch nur teilweise gelungen ist. Fur diejenigen, die am
Samstag vor dem Elternhaus standen, war ein Aushang angebracht. Ich bitte Sie
um Verstandnis fur unsere Vorgehensweise. Falls Sie uns Ihre Emailadresse noch
nicht weitergegeben haben, empfehlen wir Ihnen, dies demnéachst nachzuholen.

Vorschau:

Besuch im Europapark Rust am 11.12.2009

Im Jahr 2010 blicken wir auf 15 Jahre Herzklopfen zurtick. Wir planen im Sommer
(Juli) ein grol3eres Event, bei dem wir alle gemeinsam so richtig feiern wollen.
Details sind noch nicht spruchreif — wir halten Sie auf dem Laufenden.
Kennenlern-Treffen fir neue und junge Mitgliedsfamilien am 30.01.2010 um
14.00 Uhr in Freiburg — Einladung geht direkt an die jeweiligen Mitgliedsfamilien.
Mitgliederversammlung am 30.01.2010 um 15.00 Uhr in Freiburg: Wir bitten um
zahlreiches Erscheinen — Einladung liegt diesem Rundbrief bei.

Neues vom BVHK:

Familienwochenende ,Coaching fur Eltern herzkranker Kinder vom 23.-
24.01.2010 in Marburg: Ein sehr interessantes Angebot fur die ganze Familie —
Flyer im Internet herunterladen oder auf Anfrage von mir zuschicken lassen.
Erlebniscamp fur herzkranke Jugendliche voraussichtlich am 04.-07.03.2010 in
Heidelberg oder Fulda — Flyer sind demnéchst beim BVHK verfligbar.
Mitgliederversammlung am 20.-21.03.2010 in Berlin

Reiterwoche fir herzkranke Kinder vom 31.07.-07.08.2010 bei Heidelberg - Flyer
im Internet herunterladen oder auf Anfrage von mir zuschicken lassen.
Segel-Jollenwoche fir herzkranke Kinder und Yacht-Segeltorn fur herzkranke
Jugendliche vom 31.07.-07.08.2010 in Kiel — Flyer liegt noch nicht vor.
Sommercamp fur Kinder mit Ubergewicht und/oder angeborenem Herzfehler vom
01.-07.08.2010 in Minchen — Flyer folgt demnéachst

Mitgliederversammlung am 24.-25.09.2010 in Ulm

Neues aus der Vorstandsarbeit:

Mit Frau Kopfer nimmt eine neue Erzieherin ab 15. Dezember ihre Arbeit auf der
kardiologischen Intermediar-Station Noeggerath auf und steht zehn Stunden pro
Woche unseren Herzkindern zur Verfigung. Herzklopfen Gbernimmt die
Mehrkosten vortbergehend zu 100%.

Mit Prof. Superti-Furga und den an der Finanzierung der Psychologenstelle von
Frau Aussem beteiligten Elternvereinen fand ein Gesprach statt, bei dem nach
Moglichkeiten gesucht wurde, die Stelle nachhaltig zu sichern oder sogar
auszubauen. Die Elternvereine versuchen nun Uber Stiftungen an Fordergelder
heranzukommen.

Petra Huth arbeitet mit Hochdruck am neuen Newsletter IMTAKT.

Stefan Rdssel hat die Homepage zwischenzeitlich umgestaltet — jetzt mussen die
Seiten noch aktualisiert und gefillt werden.



¢ Im Rahmen des Herbstfestes in Lorrach am 22./23.10.2009 verkaufte Optik
Lindemann selbst entworfene T-Shirts zu Gunsten von Herzklopfen.

e Der Lions-Club Bad Krozingen-Staufen verkaufte zu Gunsten von Herzklopfen
und anderer gemeinnutziger Institutionen Adventskalender, mit denen insgesamt
102 Preise zu gewinnen sind. Die Gewinner werden taglich ermittelt und tber BZ-
Online oder die Homepage Lions-Club verdoffentlicht. Leider sind die Kalender
schon ausverkauft.

e Es gibt wieder neuen Herzklopfen-Wein: Blansinger Wolfer Spatburgunder
Rotwein Qualitatswein trocken Jahrgang 2007 vom Weingut Straub. Bestellungen
fur 7,00 Euro pro Flasche nehme ich per Email entgegen — den Austausch klaren
wir dann individuell.

e Das originelle Herz-Plakat in Gré3e DINA 1, das Michael Riedinger aus Bildern
der Malaktion beim Musikantenstammtisch in Buchenbach zusammengestellt hat,
konnen Sie fur 10,00 Euro plus Versand bei Michael Riedinger bestellen.

e Wir haben immer noch einige Herzklopfen-Stofftaschen — zu bestellen fir 2,00
Euro bei Michaela Assel.

e Folgende DVD'’s bieten wir kostenlos an - Bestellung bei Michaela Assel (solange
Vorrat reicht): 5x Katharinenhdhe ,Leben in Bewegung®

2x Katharinenhdhe ,Wiederaufleben®
4x Tannheim ,Familien- und Jugend-Reha“
1x Tannheim ,Jugend-Reha*“

Herzklopfen - Termine:

30.01.2010 Vorstandstreffen um 10.30 Uhr

30.01.2010 Kennenlern-Treffen neue und junge Mitgliedsfamilien um 14.00
Uhr

30.01.2010 Mitgliederversammliung um 15.00 Uhr

Anfang Mérz 2010 Vorstandstreffen w/Jubilaum in Unterharmersbach

12.6.2010 Arzt-Eltern-Seminar in Freiburg

Anfang Juli 2010 Vorstandssitzung in Tannheim

(im Juli geplant Jubilaumsevent)

24.-25.07.2010 Kanufreizeit fur Jugendliche in Sidbaden

Damit beende ich den letzten Rundbrief im Jahr 2009 und wiinsche Ihnen und lhren
Familien eine gesegnete Weihnachtszeit und einen guten Rutsch ins Neue Jahr.

Herzlich gruf3t Sie

Sabine Schiemenz



