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Wober die Spenden kommen. . .. ...

Die Elternselbsthilfeinitiative Herzkranke Kinder Siidbaden , Herzklopfen e.V.” erhalt
von vielen Seiten Unterstiitzung bei ihrer Arbeit - im Jahr 2009 gingen insgesamt liber
11.000 Euro an Spenden ein.

4.846,00 € kamen von Firmen und Institutionen, die restlichen  Nicht vergessen mochte ich die Unterstiitzung der vielen regi-

6.685,00 € verdanken wir den vielen kleinen und groBen Pri-  onalen Tageszeitungen, die regelméaBig unsere Spendenanzei-
vatspendern, zu denen auch regelmaBig Kommunionkinder gen und Veranstaltungshinweise ver6ffentlichen und somit in

gehoren, Verwandte von Herzkindern oder GrofBeltern. hohem MaBe dazu beitragen, die Offentlichkeit auf unsere e : _ N
Wir freuen uns immer wieder, wenn jemand sich die Miihe ~Arbeit aufmerksam zu machen und zum Spenden anregt. esisépho:olches_tfrl\:‘.o:lFe:‘e‘;:‘r.;oG:If:r:“ intarts am Sonatagnachmitiag In der Zunswel Plaricrch '”';‘{530.:..‘. cher
macht, einen Kuchenverkauf zu organisieren und uns den Ein groBer Dank geht ebenso an die DAK, die den regelmaBi- 1 ' R i
Erlés zur Verfagung stellt. gen Versand unserer Rundbriefe sponsert. 2-000 €'Spende e o o 0 o o G d kk rt f-- D. . t
Saxophonensemble spielte am Geburtstag von Thomas Berger, verstorbener Leiter der Stadtkapelle

Am 25. Marz 20010 fand in der vollbesetzten

Ein musikalisches Grofi-  familie

Der ¢ ¢ ©¢ ©¢ ©¢ ©¢ ©¢ ©¢ ©¢ ©¢ ©¢ ©¢ ©¢ ©¢ ©¢ ©¢ ©¢ ©¢ © © © © © © © © © © © © © O o O

Kirche in Zunsweier ein Gedenkkonzert zu Ehren ereignis in Zunsweier: i
= . . . . - Das Saxophonorchester Klangkirper zu
Lions-Club-Staufen engagiert sich seit 2008 auf ganz besondere Weise fiir ,,Herzklopfen”! des verstorbenen Thomas Berger statt. mit Rerenc Gelger als o oft gr it

Pfarrkirche zum Geden-
ken an Thomas Berger,

Bei dem Benefizkonzert eines Saxophon-Orches- Ao vareliotonen DL
ters unter der Leitung von Ferenc Geiger wur- géntan der Stadtkapelle.
den 2.000,00 € von den begeisterten Zuhoérern
gespendet.

Auf den Weihnachtsmarkten 2008 in Staufen und Bad Krozingen bot
der Lions-Club neben einem ,normalen” Weihnachtsstand mit Nussen,
Geback, Karten, Kalendern etc. wunderschéne, selbstgearbeitete Weih-
nachtskrippenkreationen an, die ein Lions-Club Miglied in liebevoller
Eigenarbeit hergestellt hatte.

m S
nach jeder Zugabe kaum auf-
hirte

- Gratulation

Nun Ubergab der Initiator und Leiter des Saxo-
phon-Orchesters, Ferenc Geiger, die gesammel-
ten Spenden an die Elterninitiative Herzkranke
Kinder Sudbaden , Herzklopfen®”.

Am 14. Januar 2009 wurde die Spende in Hohe von 1.000,00 € von Herrn
Dr. Raddecke und Herrn Pahlke an Frau Prof. Stiller tibergeben, die davon
das neue Laptop fur die gréBeren Kinder auf der Station Noeggerath
finanziert hat.

strumenten ai

Am 24. April 2010 durften Sabine Schiemenz und Petra Huth zusammen Kommunlonklnder © 0 0 6 6600600600606 0666060006660 06 0 00
mit der Chefarztin der Kinderkardiologischen Ambulanz in Freiburg - . . S, L RO e B
Immer wieder spenden Erstkommunikan- ! M

Frau Prof. Brigitte Stiller - erneut eine Spende des Lions-Clubs-Staufen
in Hohe von 2.200,00 € entgegennehmen. Mit dieser Spende (aus dem
Weihnachtsmarkt 2009) werden wir die Ausstattung fur das neu entste-
hende Spiel- und Elternzimmer der Station Noeggerath finanzieren

Wir freuen uns sehr liber dieses Engagement und bedanken uns speziell
auch bei Herrn Dr. Jochen Radecke, durch dessen Verbindung zum Lions-
Club diese Spenden méglich geworden sind.

V.l.: Prof. Stiller, Dr. Radecke, Hermann Pahlke, Sabine Schiemenz, Petra

Huth, Dr. Thomas Lorscheid Das bewusste Verzichten der Kinder, Ge-
gengeschenke zu verteilen und stattdessen
an Kinder zu denken, denen es nicht so gut
geht, ist eine sehr schéne Geste, Uber die
wir uns sehr freuen und die auf jeden Fall
nachahmenswert ist.

ten und deren Eltern fur Herzklopfen.
Besonders oft erhalten wir Spenden von
Gruppen aus dem Ortenaukreis, aber zu-
nehmend schlieBen sich auch andere Ge-
meinden dieser Art der Unterstltzung an,
die ein deutliches Zeichen der Solidaritat
darstellt.
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Im Café Decker in Staufen

gibt es seit dem Frihjahr 2009 eine weitere, wunderbare Moéglich-
keit, die Arbeit von , Herzklopfen-e.V.” zu unterstitzen. Hermann
Pahlke, der Geschaftsfuhrer des Cafés, bietet dort im Rahmen einer -
langerfristigen Aktion erlesene Pralinenkreationen des Hauses y
Decker und exquisite Weine zugunsten von ,Herzklopfen e.V.” an.
Wir freuen uns Uber seinen groBen und vielfaltigen Einsatz fir ‘
Herzklopfen e.V. und bedanken uns bei Herrn Pahlke.

oy N r o = :
V.I.: Petra Huth, Hermann Pahlke, Sabine Schiemenz - H . “’T o -
/4 " :

e Kto.Nr. 211 42 00 o BLZ 680 HERZKLOPFEN ist ein gemeinnutziger Verein, der ausschlieBlich durch ehrenamtliche Arbeit und Spendengelder getragen wird.

Die Spendentbergabe ist oft
mit einem Besuch in der
Kinderklinik und anschlieBen-
der Erkundung der Freiburger
Innenstadt, mit dem Munster,
Eis essen usw. verbunden.

.
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r ) L Auf diese Art bleibt den Kindern und ihren
T " begleitenden Eltern das wichtige Ereignis
2 der Erstkommunion und ihr - meist erstes -
1. soziales Engagement, in bester Erinnerung.

3
¥
1
¥

SPENDENKONTO: Sparkasse Freiburg Nordlicher Breisgau
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Aktion Buchenbach am 5. Mai09 ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ 06 6 6 6 6 0600 0

Der 5. Mai ist sowohl| Tag des herzkranken Kindes als auch
~Bundesweiter Aktionstag zur Gleichstellung von Menschen
mit Behinderungen”. Dies nahm der Akkordeonclub Héllental
anlasslich des Musikantenstammtisches am 3. Mai 2009 in Un-
teribental zum Anlass fur eine ganz besondere Aktion! Kinder,
Jugendliche und Erwachsene des Orchesters und Festbesucher
malten unter dem Motto , Musik mit Herz"” Bilder mit Herz.

Gabi und Michael Riedinger haben mit groBer Eigeninitiative
und unterstitzt von Birgit Litz und Brigitte Bartsch extra fur
diesen Termin einen Herzklopfen-Infostand aufgebaut und die
Bilderaktion geleitet. Mit viel Geschick entstand nach eigenem
Entwurf, mit Hilfe von Pinsel, Spachtel und vorher angefertig-
ten Schablonen wunderschéne Kunstwerke, die Michael Riedin-
ger als Collagen zusammengefuigt hat und die man fur einen
Betrag von 10,00 € plus Versandkosten erwerben kann. Sie
unterstUtzen dadurch unsere Arbeit fur herzkranke Kinder.

Bestellungen tber Fam. Riedinger:
michael.riedinger@web.de
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Benefizkonzerte ¢ ¢ o o o o o o

In Emmendingen fand am 14. November 2009 in der Pauluskir-
che ein Benefizkonzert mit Elliot und Agata Riley und dem Da-
roch-Trio statt. Damit ist es Petra Huth gelungen, phantastische
internationale Musiker mit weltweitem Renommée daflir zu
begeistern, fur unsere Herzkinder ein Konzert zu geben!

Elliot Riley vom Raschér Saxophone Quartett, seiner Frau Agata |
Riley und dem ,,Daroch-Trio” Anna, Maria und Tomasz Daroch,
deren kunstlerische Leistungen bereits auf zahlreichen natio-
nalen und internationalen Wettbewerben mit Preisen ausge-
zeichnet wurden, haben uns einen unvergesslichen Abend mit
zum Teil atemberaubenden musikalischen Darbietungen geboten. Alle Zuhorer, einschlieBlich der vnelen anwesenden Kinder,
waren bis zum letzten Ton fasziniert, wofur die Kinstler im Anschluss auch mit rauschendem Applaus belohnt wurden.

Es war ein auBergewohnliches und unvergessliches Erlebnis, fur das wir uns von ganzem Herzen bei unseren Kunstlern, Aga-
ta und Elliot Riley und Anna, Maria und Thomasz Daroch bedanken mdéchten. Ebenso bei der Pfarrerin der Gemeinde, Frau
MaBholder, die uns ihre Kirche zur Verfiigung gestellt und uns bei der Organisation und Ausfihrung nach Kraften unterstitzt
hat.

&

""")-—3 1998 kam unsere Tochter mit einem Herzfehler auf die Welt und musste wenige Tage nach der Geburt operiert
werden. In dieser Zeit haben wir das Gefuhl von Hilflosigkeit, Angst und Verzweiflung in einer uns bis dahin nicht
i- bekannten Form kennengelernt. Die Unterstitzung von Menschen, denen man seine Situation nicht erklaren
muss, ist hierbei enorm wertvoll. Menschen, die beim Organisieren helfen, die Kontakte herstellen und die immer ein offenes
Ohr haben. Ich habe Herzklopfen erst nach unserer Krankenhauszeit kennengelernt und habe gréBten Respekt vor all den
Menschen, die viel Freizeit und Herzblut in eine ehrenamtliche Tatigkeit investieren mit dem einen Ziel: Anderen zu helfen.
Als vor einigen Jahren wieder einmal die Weihnachtszeit vor der Tur stand, wurde ich erneut auf die Elterninitiative aufmerk-
sam. In meiner Firma standen gerade die Ublichen Uberlegungen zu den Weihnachtsgeschenken fiir unsere Kunden an, als ich
einen Flyer von Herzklopfen in die Hinde bekam. Dies nahm ich zum Anlass, mich nochmals ausgiebig mit den Menschen und
der Arbeit von Herzklopfen zu befassen. Ein Hauptziel von Herzklopfen ist es, herzkranken Kindern die bestmoégliche medi-
zinische Versorgung zukommen zu lassen, unabhangig von den finanziellen Méglichkeiten der Eltern. Und das kostet Geld.
Seit diesem Zeitpunkt spenden wir jedes Jahr den Anteil des Marketing-Budgets, welchen wir sonst in Weihnachtprasente fur
unsere Kunden und Geschaftspartner investiert hatten, an Herzklopfen. Bei Herzklopfen bin ich mir sicher, dass das Geld auch
da ankommt, wo es bendétigt wird. AuBerdem bleibt es in der Region.
Heute haben wir das Glick, dass wir nun 10 Jahre nach der Herzoperation unserer Tochter ein ganz normales Leben fuhren
kénnen. AuBer den regelméaBigen Kontrolluntersuchungen erinnert uns im taglichen Leben nichts mehr an die Krankheit.

4  Holger Wiedel | Geschéaftsfihrer und Inhaber HWI Network Security e.K.
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Weitere Spenden im Jahr 2009

Die Der
Kinderschutzbund Rheinfelden
spendete fur ,Herzklopfen” 1.000,00 €

Gemeinde Mappach | Kreis Efringen-Kirchen
organisiert alle 2 Jahre das ,Dampfi-Fescht”, dessen Erlos
an soziale Einrichtungen geht. ,Herzklopfen” hat 500,00 €
erhalten!

Die

Katholische Kolpingjugend Schutterwald

startet jahrlich eine groBe Orangenverkaufsaktion, bei der
Jugendliche von Haus zu Haus gehen und Orangen verkau-
fen. Der Erlés wurde vom Kolpingverein Schutterwald auf
1.000,00 € aufgestockt und ging an ,Herzklopfen”!
Barbara Seigel aus Schutterwald

spendete 1.950,00 € fur ,Herzklopfen” aus dem Kuchenver-
kauf, den sie einmal jahrlich zum Gedenken an ihren verstor-
benen Sohn Magnus organisiert und der in seiner Form ein
ganz besonderes Ereignis darstellt.

Herzlichen
Dank...

Uber die Spielsachen-Spenden
fur die Station Noeggerath freuten sich auch
Frau Prof. Stiller und Frau Schiemenz.
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HERZKLOPFEN ist ein gemeinniitziger Verein, der ausschlieBlich durch ehrenamtliche Arbeit und Spendengelder getragen wird.



. Herzklopfen « Elterninitiative Herzkranke Kinder Siidbaden e.V.

www.herzklopfen-ev.de

Wie wir die Spenden einsetzen

..fur eigene Angebote / ARtiviidten

. Jur einmalige ARtionen / Unterstiitzung

Gesprachsangebot
von Eltern fiir Eltern

Seit 2004 macht ein Team von Mitglie-
dern von ,Herzklopfen” fur Eltern,
die gerade mit ihrem Kind zur Unter-
suchung oder Operation in der Uni-
Kinderklinik sind, eine wéchentliche

Psychologische Betreuung

In der Unikinderklinik bietet die Diplom-Padagogin und
Familientherapeutin Daria Aussem den Familien der
herzkranken Kinder psychosoziale Betreuung an, die Hil-
festellung bei Erziehungsunsicherheiten ebenso umfasst
wie Kriseninterventionen rund um den Herzfehler des
Kindes und damit verbundene Belastungen der ganzen
Familie.

Das Angebot wird seit 1999 von ,Herzklopfen” organisiert und gefor-
dert und ist nur mit Spendengeldern zu realisieren.

AuBerdem steht Diakon Jens Terjung von der evange-

Kinderbetreuung auf Noeggerath e ¢ ¢« ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ o

Seit die Station Noeggerath 2008 zur kinderkardiologischen Intermediarstation umgebaut wurde und zwischenzeitlich fast
alle Herzkinder ausschliesslich auf dieser Station aufgenommen werden kénnen, ist ein stetig ansteigender Bedarf auch an
einer regelmaBigen Kinderbetreuung gewachsen.
Seit Januar 2010 beschéaftigt sich die Erzieherin Frau Képfer 10 Stunden wochentlich auf der Station mit den Kleinen und
sorgt so fur Kurzweil bei den Kindern und fur deutliche Entlastung bei den Eltern, die nun auch die Méglichkeit haben,
eine Besorgung zu machen, wahrend die Kinder gut versorgt und beschaftigt sind.

Herzklopfen hat dieses Angebot initiiert und finanziert es momentan noch tbergangsweise zu 100%.

,,Herzenssache* fiir Sauglinge

Zahlreiche Spender exmiglichten ein neues Ultraschallgeriit

Baden-Baden lane). Es ist eln klelves High-
Tech-Wunder, dis der Stadiklinik gestern ge-
spendet wurde, schwiirmte der leitende Olser-
arzt filr Kinder und Jugendliche, Christoph
Irtel won Brenndarff, von dem tragbaren U1-
traschallgeriit, mit dem Herefehler schneller
und stressfreier erkonnt werden sellen. Aul
rund 57 (00 Euro belaufen sich die Kosten {ir
diiese Anschaffung, die im wahmten Sinne des
Waorles | Hermenssache” war,

Dwer Betrog war Ober das Budget nicht lo-
cher zu machen, zumal in der Stadiklinik eine
entsprochends Anlage, allerdings stationiir,
vaor vier Jahren angeschaill wurde. Die funk-
tioniere nach wie vor sehr gut, erklirie der
Oberarzt. Doch fir die kooperierenden ge-
burtshilllichen Abteilungen der Krelshran-
kenhbuser Buhl und Rastatt sowio des Diako-
nissen~ und des S1-Vincentius-/Marienkran-
kenhats in Karlsruhe ndizt diese nichis,

Wihrend in der Ficherstadt zwar elne An-
lage rur Verfiigung steht, die sich technisch

lastungsprobe, erklirte von Brenndorff. Denn
diese Untersuchungen finden meist in den
eriten Lebenstogen stait, so dass Eltern nur
in pelienen Fillen ihr Kind begleften kinnen.
Unkonventionelle Hilfe hel der Anschaf-
fung kam von auflen. Die Fardergemeinschaft
Deutscher Kinderherzzentren in Bonn, die
sich schon seit mehr als 17 Jahren fikr here-
kranke Kinder elnsetzl, steuerte rund 42 000
Euro bei, weltere 4000 Euro spendete die
5:1bu:.hJ!!‘psnx|n|n HRunterbunte  Kinder-
welt™®, Vom Versin Hrr.dtldp{rn" karmen au-
Berdem 5000 Euro und 8 0 Euro von der
Belbsthillegrupge herzkrunke Kinder Nord-
baden. Alles Geld russmmen wurde jetzt in
rin traghares Ultraschallgerit Vivid i von Ge=
peral Eletrics investiert. Es handelt sich dabed
um ein &0 genanntes High-End-Gerit spezicll
fur Echokardiografie. Es wird far korrekte
Dingnaostik eingeseizt oder um Herzfobler bei
Neugeborenen nusruschlieBen, Etwa ein Pro-
rent aller Sduglings haben einen angeborenen

lischen Klinikseelsorge als Ansprechpartner zur Verfu-
gung.

Herr Terjung bietet auch ein ,Trauerseminar” fur ver-
waiste Eltern an.

stork von der jetzl gespendeten unterscheidet,  Herzfchber, Der Verdncht auf einen Herzfoh- r
mussten die Bihler und Rastatter Patienten  ler ergibn sich aber ungledch hilufiger, sodss

in die Stadiklinik gebracht werden, wenn es  pro Jahr im Klinikums Mittelbaden mit rund uﬂmmmm-m Bromigorf! slelt den \fmmkmdnfw\w—
binde das iapbare Litraschalperidl im prsklischen Einsatz vor.

Besuchsrunde mit Gesprachsangebot.

. - galt das Herz zu untersuchen. Eine harte Be- 150 Untersuchungen xu rechnen ist
Eltern brauchen gerade in der Klinik

jemanden, der Ihnen zuhért, ihre Sor-
gen aus eigener Erfahrung versteht

. ®© © 06 0 0606 06060606 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
und sich fur sie Zeit nimmt.

Familien und auch Geschwister finden wahrend eines
gemeinsamen Wochenendes Raum und Platz fur Trauer,
Austausch und Reflexion in geschUtzter Athmosphare.

Die
Klinikclowns
~Lachen als gute Medizin”

Sie nennen sich Klinik-Clowns oder Clown-Doktoren,
sind keine gewdhnlichen SpaBmacher, sondern spe-
ziell geschulte Clowns, die fur die kranken Kinder
Freunde, Troéster und Clowns zugleich sind.

Sie improvisieren aus dem Moment heraus und die
Kinder haben eine ganz besondere Beziehung zu
ihnen und erzahlen ihnen vieles, was sie den Arzten
und Schwestern nicht erzéhlen.

Das kreative Spiel der Clowns versteht sich als sinn-
volle Unterstitzung der Schulmedizin.

Eltern, die selbst betroffen sind, kon-
nen ihre Angste und ihren Frust aus
eigener Erfahrung verstehen und ih-
nen auch von den Erfahrungen mit
der Entwicklung ihres eigenen Kindes
erzahlen.

S

Herzklopfen unterstliitzt dieses Seminar in finanzieller Form.
®© 06 0606 © 00 0060606 06 0 0 0 0 0 00

.Herzklopfen” hilft in vielen Fallen
auch bei finanziellen Engpassen,
die auf Grund einer Herzerkran-
kung eines Kindes fur dessen Fa-
milie entstehen und die nicht von
den é&ffentlichen Amtern erstattet
werden.

Haufig betroffen sind gerade junge
Familien mit geringem Einkommen,
die wir dann durch eine Beteiligung
an den Fahrt- oder Unterbringungs-
kosten der Eltern und leider hin
wieder auch mit einem Zuschuss fur
die Beerdigungskosten eines ver-
storbenen Herzkindes , unterstit-
zen.

Viel Freude fur die Jugendlichen der Station Noeggerath
bereitet das neue Laptop finanziert aus der Spende vom
Weihnachtsmarkt 2008 / Lions-Club Staufen.

Sie kénnen sie bei der Klarung offe-
ner Fragen unterstitzen und ihnen
wichtige Stellen und Ansprechpartner
fur Ihre Probleme nennen. |

Jeden Donnerstagnachmittag ist
von ca. 15.30 Uhr bis 17.30 Uhr
ein Mitglied des Teams auf den
Stationen Noeggerath und nach
Bedarf auf den Stationen von Pirquet
und Keller fur die El-
tern ansprechbar.

In der Freiburger Uni-Kinderklinik warten immer
wieder donnerstags zwischen 14.00 und 17.00 Uhr

viele kleine Patienten und Patientinnen auf die Ro-
ten Nasen Knopf, Wolke und Erdbeere, die eine will-
kommene Abwechslung in den Klinikalltag bringen
und die im Vorubergehen auch gleich die Eltern und
das Klinikpersonal , mit-therapieren”.

~Herzklopfen” unterstltzt diese Arbeit seit 2003
immer wieder mit eingehenden Spendengeldern.

Wenn Sie noch mehr Informationen zu unserer Arbeit wollen oder uns als Spender/in oder als Mitglied unterstiitzen méchten dann nehmen Sie doch einfach Kontakt mit uns auf. - Infos dazu auf der Rickseite. Wir freuen uns Uber lhr Interesse.
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Unsere regelmdifSigen Angebote

Kinderherzsportgruppe
o o o o o o imWiederaufbau

Vor einigen Jahren gab es beim PTSV (Post-Turn-Sport-Ver-
ein) JAHN FREIBURG eine Kinderherzsportgruppe. Dieses
Angebot fand in Kooperation mit der Abeilung fur An-
geborene Herzfehler/Padiatrische Kardiologie der Univer-
sitatskinderklinik - die die Planungs- und Vorbereitungs-
Arbeit gemacht hat - und ,Herzklopfen” — Elterninitiative
Herzkranke Kinder Stidbaden e.V., statt. Diese Gruppe soll
nun wieder neu aufgebaut werden!

Das Ziel der Kinderherzsportgruppe ist die Forderung der
motorischen Entwicklung von Herzkindern, die an géngi-
gen Sportangeboten oder am Schulsport nur bedingt oder
gar nicht teilnehmen kénnen.

In dieser Gruppe wird also entsprechend den Fahigkeiten
der Herzkinder einerseits und ihrer motorischen Defizite
und Bedurfnisse andererseits gearbeitet. Sie wird auch
Kindern mit anderen koérperlichen Beeintrachtigungen
offen stehen.

Die Gruppe wird auBerdem arztlich begleitet von einem
Arzt/einer Arztin der Abteilung Kinderkardiologie, der
immer bei der Sportgruppe anwesend sein wird.
Geschwisterkinder von Herzkindern sind in der Gruppe
herzlich willkommen.

Die Sportgruppe wird in der Halle des PTSV JAHN FREI-
BURG Schwarzwaldstr.187-189, 79117 Freiburg stattfinden,
der genaue Termin steht derzeit noch nicht fest.

Da sich die Gruppe erst im Wiederaufbau befindet, wiirden
wir uns Uber baldige Rickmeldungen von interessierten
Eltern freuen, um die Gruppe bei genligendem Interesse
bald konkret realisieren zu kénnen.

Arzt-Eltern-Seminare

SPENDENKONTO: Sparkasse Freiburg Nordlicher Breisgau

s YROPAPARK
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Einmal im Jahr werden die Mitglieder , Herzklopfen e.V.” von
Herrn Mack unter dem Motto ,Aktion Frohe Herzen” in den
Europapark Rust eingeladen. Diese Méglichkeit, zusammen
mit der ganzen Familie einen unvergesslichen Tag - weitab
von Krankenhaus und Herzproblemen - im Europapark zu
verbringen, nehmen gerne viele Familien wahr.

Kennenlerntreffen
o o o o oo oo flir Neumitglieder

2009 fand zum ersten Mal ein ,Kennenlerntreffen” fur Neu-
mitglieder statt zu dem wir speziell die neuen Mitglieder ein-
geladen haben um sie ganz persénlich zu begriiBen, im Verein
willkommen zu heiBen und nach ihren Winschen und Erwar-
tungen zu fragen.

Es sind 2009 wie auch 2010 viele Familien unserer Einladung
gefolgt und bei Kaffee und Kuchen fanden sehr interessante
Gesprache und ein reger Austausch statt. Nach dieser durchweg
positiven Resonnanz werden wir dieses Angebot sicherlich auch
zukUnftig beibehalten.

o e o
e Kto.Nr. 21142 00 « BLZ 680 501 01

Sommerfeste....O....OO....O......

Ein wichtiger und fester Bestandteil im Vereinsleben unserer Selbsthilfegrup-
pe ist das von Mitgliedsfamilien organisierte und durchgefihrte alljahrliche
Sommerfest, bei dem in entspannter Atmosphéare neue Kontakte geknupft
werden kénnen und ein lockerer und ungezwungener Austausch der Eltern
maglich ist. Dabei wird immer ein tolles Programm angeboten und die Un-
terhaltung der Kinder steht im Vordergrund .

Vom ,BarfuBpark” bis hin zum ,einfach nur gemutlichen Grillen, die Orga-
nisatoren scheuen nie den oft unterschatzten Organisationsaufwand, vor
| allem, wenn man, um alle Bedurfnisse abzudecken, auch mal zwei Aktivi-
taten anbieten muss. Bisher fanden Sommerfeste in Buchenbach, Ebringen,
Kandern, Ottenhéfen, Rheinfelden, St. Peter, Schallbach und schon zweimal
| in Todtnau-Aftersteg statt.

~ 2007 waren wir in Triberg im Hochseilgarten und auf dem Ponyhof reiten.

2008 / Zoo Karlsruhe und 2009 / Sealife Konstanz haben wir einen Ausflug mit der Bahn gemacht und festgestellt, dass die ge-
meinsame entspannte Anreise und das gemeinsame Mittagessen reichlich Zeit und Gelegenheit zum Austausch und Kennenler-
nen geboten hat. Wir danken an dieser Stelle nochmals allen Organisationsfamilien fur die Durchfiihrung und ihren Einsatz!

’n -
Adventsfeiere ¢« ¢ o o o
\ S0h 2 b Jedes Jahr veranstaltet ,Herzklopfen” im
[ November eine Adventsfeier, die in gemutli-
; cher Atmosphare bei Kaffee und Kuchen, Raum
" zum Austausch mit anderen Eltern bietet.
i E | Im Anschluss an die Bastelaktionen fur die Kin-
. ' der, haben der ZauberkUnstler Alfred Metzler
= v = . aus Gutach und auch die Klinikclowns Knopf
ot o - und Wolke die Anwesenden schon mit ihren
=N ‘ pantomimischen Darbietungen begeistert.
1% =, e
- . a = [
b v 4 . Den kronenden
R 2 Abschluss ~ fur
o o : . .
. s g ! die Kinder, stellt
F I eine kleine vor-

weihnachtliche
! B B Bescherung dar,
E - die die Kinder-
d- - . augen bereits

vor Weihnachten
! leuchten lasst.

—

HERZKLOPFEN ist ein gemeinniitziger Verein, der ausschlieBlich durch ehrenamtliche Arbeit und Spendengelder getragen wird.
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Der Kinder- und Jugendtreff. . .

Bislang hat Elke Stenzel im Raum Lérrach speziell fir Kinder ab
10 Jahren einen Jugendtreff organisiert.

Angeboten wurden Kegeln und Klettern - je nach Wetter sind
zahlreiche Aktivitaten méglich.

Ziel des Jugendtreffs ist, dass sich die Kinder und Jugendlichen
untereinander besser kennen lernen und angeregt werden, ein
Zusammengehdrigkeitsgefuhl zu entwickeln und sich auszutau-
schen und so vielleicht eine Basis zu griinden, die unseren Herz-
kindern den Ubergang in einen selbstbestimmten Umgang mit
ihrem Herzfehler erleichtern kann.

Falls Sie Ideen und die nétige Lust haben, selber in ihrer Region
oder naheren Umgebung auch solch einen Jugendtreff zu orga-
nisieren, wenden Sie sich an uns!

Kanuwochenendee ¢ ¢ ¢ ¢ o o o

Erstmals bieten wir in diesem Jahr fir unsere Jugendlichen auch
ein Kanuwochenende an.

Gabi und Michael Riedinger haben in Zusammenarbeit mit
+THE ELEMENTS-Erlebnisorientierte Familientouren” dieses Event
organisiert, das vom 23.-25. Juli 2010 in Weisweil stattfinden
wird.

Ein Kinderkardiologe der Uniklinik Freiburg begleitet die Tour.

Reitnachmittag

Seit 2004 findet jedes Jahr in Gengenbach auf dem
Reiterhof Schwarz ein Reitnachmittag fur pferdebe-
geisterte Herzkinder statt.

Gerade fur Herzkinder, die in ihrer Belastbarkeit
eingeschrankt sind, gibt es dort auch die Moglichkeit
heiltherapeutische Reitstunden zu nehmen, die Kos-
ten werden - falls dies nicht von der Krankenkasse
abgedeckt werden kann, auch mit Spendengelder
finanziert.

HERZKLOPFEN

Stammtisch, ¢« ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ o o

Bislang zwei bis drei Mal im Jahr treffen sich Eltern von
Herzkindern, Vertreter des Pflegepersonals der Herz-
station Noeggerath sowie der Kinderkardiologie und
einer der Kinderkardiologen im Restaurant , Paradies”
(in der Nahe der Kinderklinik) in Freiburg zum Stamm-
tisch. Hier findet man in ungezwungenem Rahmen
die Moglichkeit, sich gegenseitig kennen zulernen
und auszutauschen, aber auch Fragen oder Probleme
anzusprechen.

Auch am Verein Interessierte sind herzlich dazu einge-
laden - es ist eine unverbindliche und ansprechende
Moglichkeit sich Uber unsere Tatigkeit zu informie-
ren und herauszufinden, ob man sich selber auch
in irgendeiner Form fur ,Herzklopfen” engagieren
mochte.

Die Stammtischtermine finden Sie auf unserer Home-
page werden per e-Mail verschickt (an alle uns vorlie-
genden Mailadressen) und hangen in der Uniklinik in
der Ambulanz und auf den Stationen aus.

Zusammenarbeit der

Eltern-Selbsthilfe-Gruppen

chronisch kranker Kinder

Seit Uber vier Jahren arbei-
ten - auf Initiative von . .

.Herzklopfen” - einige "" ’
Eltern-Selbsthilfegruppen Selbsthilfe

chronisch kranker Kinder Eltern helfen Eltern
zusammen, um sich Uber

verschiedene Problembereiche auszutauschen, ge-
meinsame Interessen zu formulieren und durchzu-
setzen.

Inzwischen wurden einige gemeinsame Projekte er-

folgreich realisiert:

e Im Eingangsbereich der Uni-Kinderklinik werden
Eltern durch eine klnstlerisch gestaltete Saule und
einen gemeinsamen Flyer der Selbsthilfegruppen
auf die Moglichkeit der Selbsthilfe aufmerksam
gemacht und Uber die Existenz von Eltern-Selbsthil-
fegruppen und deren Adressen informiert.

e Bei einer gemeinsamen Podiumsveranstaltung zum
Thema ,Die Gesundheitsreform und ihre Auswir-
kungen auf chronisch kranke Kinder” wurden zwei
Bundestagsabgeordneten die Beflirchtung-en der
Eltern Uber die durch SparmaBnahmen zu erwar-
tenden Einschrankungen der gesundheitlichen Ver-
sorgung deutlich zum Ausdruck gebracht.

e Wir haben zusammen eine kleine Broschure erar-
beitet und herausgegeben, die Uber regionale ,, An-
gebote zu Gesprach und Beratung fur Familien, die
um ein verstorbenes Kind trauern” informiert.

bietet Kontakt und Erfahrungsaustausch mit anderen Betroffenen -

HERZKLOPFEN e.V. =

Seit einiger Zeit informieren wir Mitglieder, Freunde
und am Verein Interessierte auch Uber das Internet
mit einem Online-Newsletter Uber Vereinsaktivita-
ten, Veranderungen, Neuerungen im Verein und der
Unikinderklinik und dartber, was mit den Spenden-
geldern geschieht.

Urspranglich entstanden, um die Redaktionen von
Zeit zu Zeit Uber unsere Tatigkeiten zu informieren
und das Erscheinen unserer Fullanzeigen in den Zei-
tungen anzukurbeln, nutzen wir diese Mdéglichkeit
in der Zwischenzeit rege, um auch Mitglieder und
Interessierte zusatzlich zum Rundbrief, der 3-4-mal
jahrlich erscheint, zu informieren.

Herzklopfen
haben wir, wenn wir uns
liber unsere Kinder freuen.

Herzklopfen wenn wir
Angst haben um sie.

Herzklopfen macht
uns Mut.

Besuchen Sie
unsere Homepage

www.herzklopfen-ev.de

Dort haben Sie die Moglichkeit mit
uns Kontakt aufzunehmen und
konnen sich auch online
anmelden, wenn Sie gerne
Mitglied von Herzklopfen e.V.
werden mochten.

Sie konnen

unsere aktuellen Veranstaltungs-
termine einsehen,

bekommen Informationen

liber unsere Arbeit und Angebote
und finden

interessante Links und

alle wichtigen Adressen

und Telefonnummern.

Liebe Spenderinnen, liebe Spender!

Mit dem Newsletter 2010 konnten Sie sich
einen Uberblick Gber die vielfiltige Arbeit
von , Herzklopfen" verschaffen.

Dies alles ist aber nur mit Hilfe lhrer finanzi-
ellen Unterstitzung méglich.

Deshalb bitten wir Sie herzlich um Spenden,
die es uns erméglichen, die Situation von
Herzkindern und ihren Familien positiv zu
beeinflussen.

Vielen Dank!

lhre

| Wy

Sabine Schiemenz
1. Vlorsitzende von Herzklopfen

lhre Anlaufstelle fur Hilfe - Beratung - Unterstitzung.

11



12 4 TAKT

Herzklopfen
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NEWSLETTER Herzklopfen - Elterninitiative Herzkranke Kinder Siidbaden e.V.

Seit 2003 ist ,Herzklopfen - Elterninitiative
Herzkranke Kinder Siidbaden e.V.” - Mitglied im
Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. (BVHK).
Hier sind 17 Regional-Vereine zusammenge-

Ausgabe 2010

Mitglied im Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.

schlossen, um auf Bundesebene die Situation Elterninitiative
von betroffenen Eltern zu verbessern. HeerlopFen
Durch Férderung von Kontakt und Austausch, Herzkranke

Bundelung von Arbeitskraften und Zusammen-
arbeit mit Fachgesellschaften und gleichgerich-
teten Organisationen wird eine Lobby fur herz-
kranke Kinder in Politik und Gesellschaft ge-
schaffen.

Der Offentlichkeitsarbeit kommt groBe Bedeu-
tung zu. So wird beispielsweise der “Tag des
herzkranken Kindes” jahrlich am 5. Mai mit
bundesweiten Aktionen begangen.
Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.
Kasinostr. 66 | 52066 Aachen | @ 02 41/91 23 32
BVHK bvhk-aachen@t-online.de
www.herzkranke-kinder-bvhk.de

www.bvhk.de

Spendenkonto Herzklopfen

Sparkasse Freiburg Noérdl. Breisgau
Kto.Nr. 211 42 00 * BLZ 680 501 01

Der Verein ist beim Amtsgericht Freiburg
unter der Reg.Nr. 2730 eingetragen.

Wir sind als gemeinnutzig anerkannt und
berechtigt, Spendenbescheinigungen aus-
zustellen.

IMPRESSUM

Herausgeber / Redaktion:
Herzklopfen-Elterninitiative
herzkranke Kinder Stidbaden e.V.

Dinkelbergstr. 25 a ¢ 79540 Lérrach
Tel. 07621/9 157345
info@herzklopfen-ev.de
www.herzklopfen-ev.de

Konzept: Petra Huth, Sabine Schiemenz
Fotos: Archiv Herzklopfen

Gestaltung & Satz:
LOGO.Werbegrafik e I. Muller-Mutter / Freiburg

Druck:
schwarz auf weiss - Litho und Druck GmbH / Freiburg

Auflage 3.000

© Herzklopfen-Elterninitiative herzkranke
Kinder Sidbaden e.V.

BERATUNG ¢ HILFE ¢ UNTERSTUTZUNG

@ @ @Y Kinder

www.herzklopfen-ev.de Siidbaden e.V.

Kontaktadressen

¢ Landkreis Lorrach:
Sabine Schiemenz
DinkelbergstraBBe 25 a
79540 Lorrach
@ 07621/9157345
info@herzklopfen-ev.de

e Ortenaukreis:
Georg Herm
WiesenwaldstraBBe 36
77736 Zell am Harmersbach
@ 07835/7377

e Landkreis Breisgau-Hochschwarzwald:

Petra Huth

KandelstraBe 36

79312 Emmendingen

& 076 41-16 67
petra.huth@herzklopfen-ev.de

www.herzklopfen-ev.de

finden Sie bei HERZKLOPFEN e.V.

) Prof. Dr. med.
Brigitte Stiller

il Sabine Schiemenz

Liebe Eltern, liebe Freunde und Forderer von , Herzklopfen”

Die PAN-Studie hat es gezeigt: weiterhin kommt in Deutschland jedes 100.
Kind mit einem angeborenen Herzfehler auf die Welt. Damit ist es die
haufigste angeborene Erkrankung Gberhaupt. Jeder kann betroffen sein.
Dank medizinischem Fortschritt und vielseitigem Engagement kénnen die
meisten Kinder geheilt werden, einige bendétigen jedoch Uber viele Jahre
eineengmaschige Betreuung. Der Weg fiir diese Familien ist oft steinigund
schwer. Das so vertraute Familienleben muss immer wieder durch Kran-
kenhausaufenthalte und Operationen unterbrochen werden. Folgeprob-
leme der gesamten Familie in Beruf und Schule sind méglich, vielfaltige,
oft auch unkonventionelle Hilfen sind nétig!

Ich freue mich, dass wir hier an der Universitatsklinik Freiburg gemeinsam
mit unserem starken Elternverein ,Herzklopfen” die Situation fur die
Herzkinder immer weiter verbessern kénnen. ,,Herzklopfen” hat mit sei-
nen auBerst engagierten ehrenamtlichen Mitarbeitern ein tolles aktives
Team. Dankbar sind wir zum einen um wirtschaftliche und finanzielle
Hilfen fur klinische und soziale Aspekte an Stellen, wo die Krankenkas-
sen sich nicht mehr zusténdig fuhlen. Noch wichtiger sind jedoch die
zwischenmenschlichen Aspekte: Hier hat ,Herzklopfen” mit seiner Ab-
teilung ,Anklopfen” einen vorbildlichen Mitabeiterstab mit warmherzi-
gen aufrichtigen ,Eltern fur Eltern”. Zuhéren, Gesprache und praktische
Tips geben unseren neuen Familien Gewissheit, dass ganz dhnliche Si-
tuationen von anderen Familien bereits erfolgreich gemeistert wurden.
Einige dieser Kontakte zwischen den Familie halten tber Jahre hinweg.

Im vergangenen Jahr konnten wir in der Freiburger Kinderkardiologie
un-ser Spektrum erfreulich erweitern: Neben erfolgreicher Herztrans-
planta-tion im Sauglingsalter, neben Kinderkunstherzbehandlung und
neuer Herzschrittmachersprechstunde freuen wir uns, nun seit einigen
Monaten die Spiroergometrie in unserer Ambulanz etabliert zu haben.
Nun kénnen wir den Herzkindern ab dem Schulalter einen so genannten
JFitness-Test” anbieten. Die Belastungsuntersuchung auf dem Laufband
unter ganz definierten Bedingungen und unter optimaler Aufsicht kann
den Kindern und den Eltern ein neues Stick Sicherheit bezlglich der
Frage nach Belastbarkeit, Sport und spater auch der Berufswahl bieten.

Stillstand ist Ruckstand: Fur die Zukunft haben wir uns vorgenommen,
die Situation fur die ,Herzfamilien” weiter zu optimieren. Dazu gehort
die rdumliche Erweiterung des kinderkardiologischen Bereiches, um den
Klinikaufenthalt komfortabler und schéner zu gestalten. Ich freue mich,
dass wir auch hier die Untersttitzung von ,Herzklopfen” erfahren. Es ist
wichtig einen so aktiven und tatkraftigen Elternverein an der Seite der
Klinik zu wissen. Ich danke allen Mitarbeitern des Vereins fur lhren Ein-
satz und ihre unermudliche Unterstitzung.

lhre

Prof. Dr. med. Brigitte Stiller

Arztliche Direktorin | Angeborene Herzfehler/Padiatrische Kardiologie
Universitatsklinikum Freiburg

Elterninitiative
Herzkranke
Kinder
Siidbaden e.V.

Liebe Leserinnen und Leser von IM TAKT.

Eine neue Ausgabe unseres Newsletters IM TAKT
liegt vor Ihnen: Wir stellen darin verschiedene aus-
schlieBlich durch Spendengelder finanzierte Projek-
te vor und zeigen, woher unsere Spenden kommen.
Ganz wichtig war es uns diesesmal, Menschen zu
Wort kommen zu lassen, die erzahlen, warum und
wie Menschen fur Herzklopfen spenden-Sie durfen
sich gerne von den teilweise sehr kreativen Ideen
inspirieren lassen — wir berichten dann vielleicht
in der nachsten Ausgabe Uber Ihre Aktion — sofern
Sie damit einverstanden sind. Selbstverstandlich
freuen wir uns auch, wenn Sie den Newsletter an
andere Interessierte weitergeben, die Herzklop-
fen noch nicht kennen oder nach einer Méglich-
keit suchen, gezielt und vor allem regional zu
spenden. Samtliche Spenden kommen direkt den
herzkranken Kindern und ihren Familien zugute
und tragen damit zu einer Verbesserung ihrer Si-
tuation bei. Ein Beispiel ist die neugeschaffene in-
termedidre Kinderherzstation Noeggerath, deren
Realisierung wir Frau Prof. Dr. Stiller verdanken
und mit der ein lang gehegter Wunsch unserer
Elterninitiative in Erfallung gegangen ist — lesen
Sie alles Uber die neue Station auf Seite 6. Gerne
mochte ich Sie auch auf unseren Online-Newslet-
ter hinweisen, der mehrmals im Jahr tber aktuelle
Ereignisse informiert und zusatzlich zum Mitglie-
der-Rundbrief verschickt wird. A propos Mitglied:
neben der aktiven Mitgliedschaft fur betroffene
Familien oder Einzelpersonen gibt es bei uns auch
eine Fordermitgliedschaft fur Nichtbetroffene.
Falls Sie interessiert sind, regelmaBig tber die Ak-
tivitaten von Herzklopfen informiert zu werden
oder vielleicht auch daran teilnehmen wollen, wa-
re dies eine gute Gelegenheit, lhrer Verbunden-
heit Ausdruck zu verleihen. Die Mitgliedsbeitrage
werden fur die Vereinsorganisation verwendet,
damit Spenden auch tatsachlich zu 100% dort an-
kommen, wo sie unterstttzen sollen.

Ich lade Sie nun ein, den Newsletter in Ruhe auf
sich wirken zu lassen und mdéchte Sie ermutigen,
tatig zu werden — damit sich Herzklopfen auch
weiterhin fur herzkranke Kinder und ihre Familien
einsetzen kann.

Herzlichst lhre
Sabine Schiemenz | 1. Vorsitzende von Herzklopfen



