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Diagnose: Herzkrank geboren!

Fur viele Familien wird diese Diagnose jedes Jahr zur Realitat.

Jedes Jahr werden fast 8.000 Kinder mit einem Herzfehler geboren, das entspricht 1% aller
Neugeborenen. 4.500 werden am offenen Herz operiert.

Dies ist fur die meisten Familien eine immense Belastung. Es ist nicht nur eine seelische
und nervliche Belastung, sondern sehr oft auch eine finanzielle. Denn oft ist es so, dass
sich der Fokus der Familie auf das kranke Kind richtet und ein Elternteil seine berufliche
Laufbahn aufgibt. Aber auch das Leben nach der Krankheit zu organisieren, kostet in der
Regel sehr viel Kraft.

Wir sind ein Verein fiir Familien mit herzkranken Kindern

Wir verstehen uns als eine Selbsthilfegruppe, die allen Ratsuchenden bei Fragen vor allem
aus den sozialen, rechtlichen, pddagogischen, psychologischen und medizinischen Berei-
chen zur Seite stehen will.

Hierzu bieten wir an:
regelmalige Treffen verbunden mit Ausfligen zum gegenseitigen Erfahrungsaustausch
Familienwochenendseminare

Angebote fir JEMAH's (Junge Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern)
und Geschwisterkindern

Kontaktpflege zu Kardiologen, Kassen und anderen unterstitzenden Institutionen
Kontaktvermittlung betroffener Eltern und Kindern

Informationsveranstaltungen

vielféltiges Informationsmaterial

individuelle Unterstiitzung bei persénlichen Fragen und Problemen

Zusammenarbeit

Wir sind vernetzt mit anderen Selbsthilfegruppen, Koordinationsstellen, den kinderkardiolo-
gischen Abteilungen der Kliniken in der Region Ulm, Alb-Donau-lller, Ostalbkreis und Allgau
sowie den frei niedergelassenen Kinder- und EMAH-Kardiologen.
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Vorstandswahlen: Unser Vorstand ist wieder vollzahlig

Es wurden wiedergewahlt: w *
b <+

1. Vorsitzender ... Albert Wallewein

2. Vorsitzender ... Michael Schmitter
Vorstandsmitglied .......Beate Bosch, Jurgen Matuschka
Neu gewdhlt wurde:

Kassenwartin ... Riccarda Stumpp

Der Ulmer Herzkinder eV. hat uns vor Uber 20 Jahren in einer sehr schweren Zeit mit
groBem Engagement geholfen. Wir blicken sehr dankbar auf diese Gesprache und Treffen
zurlck, sie bleiben unvergesslich. Es ist uns ein Anliegen, dass diese Mdglichkeiten auch
zuklnftig anderen betroffenen Familien zur Verflgung stehen.

Daher habe ich mich flr die Mitarbeit im Verein entschieden. Ich freue mich auf die Zusam-
menarbeit mit einem tollen Team und netten Menschen.

Weitere Informationen zum Team sind auf unserer Webseite
https://www.ulmer-herzkinder.de/wir-Uiber-uns/team/ zu finden.

Elterntelefon neu besetzt - verjiingt mit eigener
Lebenserfahrung

Eltern werden ist nicht schwer.
Eltern sein — mit einem herzkranken Kind — mitunter eine Heraus-
forderung

Deshalb ist es wichtig, dass auch sie die Moglichkeit haben, sich
Hilfe zu holen und ihre Fragen und Angste zu teilen.

Franziska Wallewein, geboren mit einem Herzfehler, mittlerweile
Erwachsen (JEMAH), ist fir Sie da.

Néheres zu unseren Ansprechpartnern in der Region auf unserer Webseite
https://www.ulmer-herzkinder.de/projekte/elternarbeit/
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Ein Leben mit einem Transplantierten Herz

Die Transplantation unser Tochter Manuela

In 1986, einige Monate nach der Geburt unserer kleinen Tochter, horte ein Arzt ein Ge-
rdusch am Herzen, welches da nicht sein sollte. Meine Frau und ich bekamen einen groflen
Schrecken und es begann eine Rundreise durch verschiedene Arztpraxen und Klinken in
Hannover. Schliel3lich wurde es zur Gewissheit, sie hat einen Herzfehler!

Allerdings wusste man damals noch nicht, welcher Art Herzfehler vorlag. Die Ungewiss-
heit begleitete unser Leben. Manuela entwickelte sich einerseits gut; andererseits hatte
sie augenscheinlich immer wieder starke Schmerzen, die weder wir, noch die Arzte fassen
bzw. einordnen konnten.

Im Spétsommer 1987 zogen wir dann von Hannover nach Ulm. Die Kinderkardiologie an
der Universitatsklinik Ulm stellte eine grof3e Erleichterung fir uns Eltern, wie auch Manuela
dar. Hier waren die Abldufe einfach schneller und statt bei jedem Untersuchungstermin
den ganzen Tag in der Klinik zu verbringen, verlieBen wir die Arzte in Ulm meistens nach
weniger als einer Stunde. Dabei waren aber dieselben Untersuchungen erfolgt, nur eben
direkt hintereinander.
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Allerdings wusste man auch in Ulm nicht, was sie denn genau hat. Im Laufe der Zeit wurde
dann festgestellt, sie litt an einer restriktiven hypertrophen Cardiomyopathie. Die Schmerz-
anfalle, die weiterhin immer wieder auftraten, waren Angina-Pectoris-Anfalle.

Ein erstes Mal sprach eine Assistenzdrztin von einer moglicherweise notwendigen Trans-
plantation. Ich war sehr erschrocken, konnte es nicht fassen, schob dieses Thema ,nach
hinten”.

Unser Leben verlief mit Hilfe der Medikamente weitgehend normal. Wir machten Ausflige,
besuchten meist mehrmals in der Woche die Bibliothek und lebten wie die meisten ande-
ren Familien mit Kindern. Immer jedoch war auch der gro8e Buggy dabei, falls sie wieder
einmal eine Pause brauchte und naturlich ihr Notfall-Tdschchen, welches sie immer tragen
musste, wenn wir die Wohnung verlie3en. Hierin waren die Notfallmedikamente und Infor-
mationen sowie Telefonnummern und Adressen.

Manuela besuchte einen Kindergarten und wurde dann eingeschult. Wir sind den Grund-
schullehrerinnen und auch der Schule sehr dankbar, dass sie es Manuela ermdglichten
weitgehend normal zur Schule zu gehen.

Doch dann verschlechterte sich die Situation bei Manuela. Sie hatte schon einige Zeit das
Wachstum eingestellt. In der Schule verbrachte sie so manche Stunde liegend auf der Not-
falltrage. Es kam zu Notfallen.

Ich musste einmal um zwei Uhr Nachts in die Kinderklinik kommen ,Wir wissen nicht, wie
lange es noch gehen wird".

Manuela erhielt erst einen einfachen, dann einen fortgeschrittenen Herzschrittmacher.

Doch es wurde zur Gewissheit, sie wirde eine Transplantation benétigen. Meine Frau und
ich wurden gefragt, ob wir dieser zustimmen und die Einschrankungen fur die Familie
akzeptieren wirden. FUr uns beide stand es aulSer Frage, das Menschenmaogliche fur unser
Kind zu tun. Daher war die Zustimmung schnell gegeben.

Manuela lag damals auf der Intensivstation der Kinderklinik. Wir erkldrten ihr, dass sie ein
anderes Herz braucht. So kam dann die Frage ,Wo kommt das Herz her? Kann man das
kaufen?”

Wir erkldrten, dass man solch ein Herz von jemandem bekommt, der gestorben ist. Wir er-

kldrten auch, dass es noch andere Organe gibt, die auch transplantiert werden kénnen und
die dann trotz des Todes des Spenders einem anderen Menschen das Leben ermdglichen.
Manuela horte uns zu, dachte dann nach und sagte schlieSlich ,Dann will ich das auch!”

Es wurden diversen Untersuchungen gemacht, welche fur die Aufnahme in die Warteliste
notwendig waren.

Und dann warteten wir.

Eines Tages, ich 16ste gerade meine Frau bei der Betreuung von Manuela in der Klinik ab,
kam eine der Arztinnen der Kinderkardiologie ins Krankenzimmer. Ein Herz war gefunden;
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es wirde aus Spanien kommen und wir wirden mit dem Hubschrauber nach Minchen
gebracht. Schnell war entschieden, ich sollte meine Tochter begleiten und kurz darauf
beférderte uns der ortliche Rettungshubschrauber nach Miinchen. Hier lief alles routine-
mafig, doch dann kam jemand mit der Nachricht ,In Spanien hat man bereits mit der
Herausnahme des Herzens begonnen, die zeitliche Abfolge passt nicht mehr, es kann nicht
klappen!”

Der Hubschrauberpilot setzte sich sehr ein, eines der Flugzeuge der Bundeswehr fur die
Reaktion auf Angriffe auf die BRD wurde bereit gemacht, doch auch unter Einsatz dieses
schnellen Flugzeuges war es nicht zu realisieren. Wir mussten anerkennen, es wird nicht
gehen.

Mich verliel§ der Mut.

Als ich Manuela die Sache erklarte, fragte sie ,\Was ist dann mit dem Herz?"

Ich antwortete ,Das bekommt jetzt ein anderes Kind, dass ebenso krank ist wie Du.”
lhre Antwort ,Dann ist es gut.” gab mir wieder Kraft.

Wir warteten weiter, mittlerweile war Manuela bei uns in der Wohnung.

Meine Grol3mutter starb. Ich fuhr mit unserem Sohn zur Beerdigung. Danach fuhren wir
wieder zurlick. Acht Stunden Autofahrt, acht Stunden weitgehende Nichterreichbarkeit,
doch auch in dieser Zeit kam kein Anruf aus Minchen oder Ulm. Ich war mir sicher, einen

ungunstigeren Zeitpunkt konnte es doch gar nicht geben (in Anlehnung an Murphy’s Law).

Mich verlie8 die Hoffnung auf das rechtzeitige Eintreffen eines Herzens fir unsere Manuela.

Vierzehn Tage danach rief mich meine Mutter an. Mein Vater war gestorben! Wieder fuhr
ich mit unserem Sohn zur Beerdigung. Am Abend kam gerade die Pastorin zum Beerdi-
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gungsgesprach als das Telefon klingelte. Meine Frau war dran, Minchen hat angerufen,
ein Herz ist verfugbar. Gleich kommt ein Wagen und fahrt sie zum Klinikum Gro8hadern.
Fliegen war infolge des Nebels ausgeschlossen.

Die schnellste Moglichkeit fir mich nach Minchen zu kommen war ein Flug am frihen
Morgen von Bremen. Meine Schwester beschaffte eine Flugkarte und dann begann wieder
das Warten. Ich versuchte zu schlafen, es ging kaum. Immer wieder versuchte ich in Min-
chen etwas zu erfahren. Doch wusste man auf der Station auch nicht Néheres.

Dann endlich die Nachricht ,Die OP ist geschafft. Manuela lebt!” Die ndchste Zeit wiirde
zeigen, wie es nun weitergeht.

Ich flog nach Miinchen, fuhr mit der Bahn vom Flughafen zum Klinikum Gro3hadern und
traf dann meine Frau am Bett unserer Manuela. Sie lag da, angeschlossen an (gefuhlt)
tausend Schlduche und Kabel, das Gesicht mit einem feuchten Tuch zugedeckt. Doch die
Monitore liefen ganz regelmafig. Meine Frau, mindestens so Gbernéchtigt wie ich, machte
sich auf den Heimweg.

Ich sa8 am Bett meiner Tochter, unheimlich dankbar, dass es ihr gut ging. Mit unheimlicher
Angst, es kdnnte sich etwas verschlechtern.

Am folgenden Tag warfen mich die Krankenschwestern aus dem Krankenzimmer ,Sie wacht
nicht friiher auf, nur weil Sie sie anstarren. Gehen Sie hinaus an die frische Luft, genie83en Sie
die Sonne! Sie werden noch gentigend Zeit in einem Krankenzimmer verbringen.”

Ein oder zwei Tage spdter war es dann soweit. Manuela wurde aus der Narkose geholt.
Meine Frau und ich konnte es kaum fassen, als sie sich regte. Sie sprach. Sie griff mit der
rechten Hand um ihren Kopf und zog sich das linke Augenlid auf. Sie schaute in den Raum!

Sie lebte wirklich!

Dann ging es aufwarts. Manuelas Zustand entwickelte sich positiv. Irgendwann durfte sie
aufstehen. Beim ndchsten Wechsel zwischen mir und meiner Frau lief sie ihr entgegen, als
diese die Station betrat. Beim ndchsten Mal rannte sie, die Zugdnge, welche sie am Hals
hatte, klapperten dazu.

Es war einfach unbeschreiblich!

Einmal, nachdem sie viel gelaufen war, fragte sie ,Wenn das so in den Beinen zieht, ist das
Muskelkater?”

Es ging weiter aufwarts, viel friiher als erwartet konnten wir sie mit nach Hause nehmen.
Anfangs mussten wir mehrmals wochentlich nach Grohadern zur Kontrolle der Medika-
mentenspiegel. Diese Zeitspannen wurden ldnger, alles entwickelte sich gut und auch die
Einstellung des Wachstums war schnell wieder aufgeholt.

Manuela durfte wieder zur Schule gehen; die Versetzung in die zweite Klasse war wahrend
ihrer Krankenhauszeit erfolgt.
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Auch durfte sie jetzt einen Sportkurs machen. Vor ihrer Transplantation war so etwas un-
denkbar gewesen und entsprechend wiinschte sie es sich.

Manuela entwickelte sich weiter, sie wechselte von der Grundschule auf das Gymnasium
und begann ein Studium, woftr sie das Elternhaus verliel§ und nach Augsburg zog.

NatUrlich hatte es wahrend dieser Jahre immer wieder auch einmal Probleme gegeben.

Einmal mussten wir wegen der Beflrchtung einer akuten AbstoSung wieder in die Klinik
nach GrofBhadern und auch wegen der regelméaligen Untersuchungen und Herzkateder
waren wir dort stete Gaste.

Einige der Medikamente waren recht heikel, dann hatte sie einen etwas empfindlichen Ma-
gen, jedes Mal, wenn sie sich aus irgendeinem Grunde Ubergeben musste, war bei mir die
Beflirchtung grof, dass die Medikamentenspiegel davon beeintrachtigt werden kénnten.

Doch nicht nur Manuela entwickelte sich, auch ich lernte damit umzugehen.

Mittlerweile lebt Manuela mit ihnrem Partner in Bonn, geht dort ihrer Arbeit nach und freut
sich ihres Lebens, welches sich allerdings immer noch an der Situation des Herzens orien-
tieren muss.

Mittlerweile habe ich gelernt meine Angste, es kdnnte Manuela wieder schlechter gehen,
zu akzeptieren. lhre Zeit in Augsburg hat mir gezeigt, sie kann ihr Leben allein meistern.

Wir alle haben gelernt unendlich dankbar fur die Moglichkeit der Transplantation, wie auch
der Erfahrungen von Chirurgen und Kardiologen zu sein. Ich danke immer wieder den
Eltern des anderen Kindes fur ihre Entscheidung in der schweren Stunde dessen Organe
freizugeben. Denn ohne dies alles hatten wir nicht immer noch unsere kleine Manuela.

Als ich damals um zwei Uhr Nachts mit Tranen in den Augen voller Angst in die Kinderkli-
nik Ulm fuhr hétte ich nicht gewusst, was ich auf die Frage nach der Freigabe der Organe
unseres Kindes geantwortet hatte. Meine Frau und ich hatten beide einen Organspende-
ausweis, doch hier ging es um unser Kind! Ich bin sehr froh, dass mir diese Frage erspart
geblieben war, denn damals kannte ich Manuelas Sichtweise ja noch nicht.

Daher appelliere ich an alle Menschen: Denkt tber die Organspende nach und teilt Euren
Wunsch Euren Verwandten mit, denn dann nehmt Ihr die Last der Entscheidung von ihren
Schultern.

Und ich sage allen Menschen, die sich fir ihre Bereitschaft zur Organspende entscheiden:
Damit habt Ihr die Moglichkeit, zum Zeitpunkt Eures Todes anderen Menschen ein Leben
zu schenken.

Vater von Manuela Karl
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Wieder zu Hause
Heimmonitoring nach Herz Operation

Wir sind Annalena, Sascha und Levio. Levio ist ein total gltcklicher
kleiner Junge, der leider Startschwierigkeiten in seinem Leben
hatte. Levio ist am 24.02.2023 zur Welt gekommen mit einem kom-
plizierten Herzfehler. Da wir das schon in der Schwangerschaft er-
fahren haben, ist der kleine Mann in Mtnchen zur Welt gekommen.

Anfangs sah alles besser aus wie erwartet. Doch leider arbeitete
sein Herz nicht so, wie es sollte. Schon am dritten Lebenstag stand
deshalb die erste OP am Darm an. Nach langem Bangen und zitt-
rigen Wochen sind wir ins DHM Miinchen auf die Intensivstation
verlegt worden. Hier begann der OP-Marathon. Durch Komplika-
tionen am Herzen und Darm hatte Levio schon 7 Operationen und
5 Herzkatheter. Die OPs verliefen chirurgisch immer gut und wie
geplant, aber leider hatte unser Kind mit Thrombosen zu kdmpfen,
weshalb auch wichtige Gefalle zu gingen.

Wir waren so froh, dass das Herzzentrum sich so gut um unseren
Sohn gekimmert hat. Trotz dieser Komplikationen hatten die Arzte
immer einen weiteren Plan und eine Idee, was sie machen konnen.
Es sah sehr kritisch aus und das kommunizieren die Arzte auch,
aber sie haben genauso um unseren Kleinen gekdmpft wie er selber. AuBerdem hatten wir
total Glick tolle Familien kennen zu lernen. Endlich verstand wirklich jemand, wie es einem
geht und wir konnten uns austauschen, trésten und auch gegenseitig Mut machen. Jedes
Kind hat seine eigene Geschichte und sein eigenes Pdckchen, aber zusammen konnten wir
das alles durchstehen.

Diese Freundschaften werden auch fir immer halten, denn so eine Zeit wird man nie vergessen.

Zusétzlich zu den Arzten und Schwestern hatten wir das Gliick das wir vor Ort ganz toll
von Frau Dr. Lemmer, Frau Beckmann und Frau Stabel unterstitzt wurden. Sie halfen uns
auch mit den ganzen birokratischen Sachen. In so einer Zeit ist man so froh, wenn einem
das Denken ein bisschen abgenommen wird und einem gesagt wird, was wir beantragen
sollen. Die zusétzliche Hilfe entlastet einen sehr. Dazu kam, dass wir auch von zu Hause aus
uns immer an das ,Zentrum univentrikuldres Herz" sie wenden konnen. Sie helfen uns bei
den ganzen neuen Aufgaben, die zu Hause nun anstehen. Zuhause geht es dann weiter
mit tdglicher Medikamenteneinnahme und Gerinnungsmessungen.

Eine Plattform unterstltzt uns beim Heimmonitoring in jeglicher Form (Gewicht und Satti-
gungen empfangen, Arztbriefe verschicken, Fotos versenden ...)

Kurzfristige Medikamentenanpassungen ohne zusatzliche Termine im Alltag sind hierdurch moglich.
Wir, die UHK, haben dieses Projekt unterstiitzt und begleiten es weiterhin.
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Ursache fiir Schlafstorungen bei Herzschwache
gefunden

Nervenknoten haben bislang unerkannte Rolle fiir Erkrankungen

Rund ein Drittel der Menschen mit Herzschwache hat Schlafpro-
bleme. Im Fachmagazin ,Science” zeigt ein Team der Technischen
Universitat Minchen (TUM), dass Herzerkrankungen sich auf

die Produktion des Schlafhormons Melatonin in der Zirbeldrise
auswirken. Die Verbindung zwischen beiden Organen bildet ein
Nervenknoten (Ganglion) im Hals. Die Studie belegt eine bislang
unerkannte Rolle der Ganglien und zeigt Therapieansatze auf.

Dass der Melatonin-Spiegel bei Erkrankungen des Herzmuskels, etwa nach einem Herz-
infarkt, sinken kann, ist schon ldnger bekannt. Bislang wurde dies eher als Beispiel daftr
gesehen, wie Herzschwache sich als Systemerkrankung auf den gesamten Kérper auswirkt.
Ein Team um Stefan Engelhardt, Professor fir Pharmakologie und Toxikologie an der TUM
und Erstautorin Dr. Karin Ziegler, konnte jedoch nachweisen, dass es eine direkte Ursache
fur Schlafstorungen von Menschen mit Herzerkrankungen gibt.

Nervenknoten als Schaltkasten

,Wir zeigen in unserer Arbeit, dass sich die Probleme des Herzmuskels auf ein Organ aus-
wirken, zu dem es auf den ersten Blick keine direkte Verbindung gibt”, sagt Stefan Engel-
hardt. Melatonin wird in der Zirbeldrise produziert, die im Inneren des Gehirns liegt. Wie
das Herz wird diese Uber das vegetative Nervensystem gesteuert, das automatische Ab-
laufe im Korper regelt. Die beteiligten Nerven haben ihren Ursprung unter anderem in den
Ganglien. Fir Herz und Zirbeldrise ist besonders das obere Halsganglion wichtig.

,Um sich unsere Ergebnisse zu verdeutlichen, kann man sich das Ganglion als elektrischen
Schaltkasten vorstellen. Bei einer Herzerkrankung kann es bildlich gesprochen vorkommen,
dass ein Problem mit einer Leitung zu einem Feuer im Schaltkasten fihrt, das schlie3lich
auf eine andere Leitung Uberspringt’, sagt Stefan Engelhart.

Nervenverbindung zu Zirbeldriise zerstort

Das Team stellte fest, dass sich im Halsganglion von Mdusen mit Herzschwache Fress-
zellen, die Makrophagen, ansammeln. Die genauen Mechanismen dahinter sind noch
nicht bekannt. Die Fresszellen fihren dazu, dass sich in dem Ganglion Entzindungen und
Vernarbungen bilden und Nervenzellen zerstort werden. Lange Auslaufer dieser Nerven-
zellen, die Axone, fihren bei Mdusen wie bei Menschen zur Zirbeldrise. Bei fortgeschrit-
tener Krankheit war die Zirbeldrtse durch deutlich weniger Axone an das Nervensystem
angebunden. Die Menge von Melatonin im Korper der Tiere war verringert, zudem waren
ihre Tag-Nacht-Rhythmen gestort.
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Vergleichbare organische Auswirkungen zeigten sich bei Menschen. Das Team untersuchte
Zirbeldrisen von neun Herzpatient:iinnen. Im Vergleich zur Kontrollgruppe waren deutlich
weniger Axone zu finden. Wie bei den Mdusen war das obere Halsganglion von Menschen
mit Herzerkrankungen vernarbt und deutlich vergroRert.

Andreas Heddergott/TUM

Stefan Engelhardt, Professor fiir Pharmakologie und Toxikologie
Ansatz fiir Medikamente

Die Forschenden nehmen an, dass die negativen Auswirkungen
der abgestorbenen Axone in einem fortgeschrittenen Stadium
permanent sind. ,In einem frihen Stadium konnten wir bei den
Méausen die Melatoninproduktion wieder auf den urspriinglichen
Stand bringen, indem wir die Makrophagen im oberen Hals-
ganglion mit Medikamenten zerstort haben”, sagt Karin Ziegler.
,Das belegt einerseits die Rolle des Ganglions fir dieses Phanomen. Andererseits weckt es
Hoffnungen, dass wir Medikamente entwickeln kdnnen, die irreparable Schlafstérungen
nach einer Herzerkrankung verhindern.” Das ist eine der Aufgaben, denen sich das Team in
den kommenden Jahren widmen wird.

Ganglien auf andere Verbindungen untersuchen

Neben neuer Hoffnung fiir eine gro8e Zahl von Herzpatientinnen auf eine Therapie gegen
Schlafstérungen sieht Stefan Engelhardt die Studie auch als Grund, die Nervenknoten

aus einem neuen Blickwinkel zu betrachten. ,Neue Methoden wie das Spatial Single Cell
Sequencing machen es moglich, Nervenzellen viel genauer zu untersuchen. Unsere Studie
konnte ein Anlass sein, systematisch nach Verbindungen zwischen anderen Erkrankungen
in Organen zu suchen, die durch Ganglien als Schaltstationen verbunden sind, und Gang-
lien als Ansatzpunkte fur neue Wirkstoffe in den Blick zu nehmen.”

Auch in der Diagnose kdnnten Ganglien aus Engelhardts Sicht wichtig werden. Da jedes
der untersuchten Halsganglien von Herzpatientinnen deutlich vergroé3ert war, nehmen

die Forschenden an, dass es sich als Indikator fur Herzversagen eignen konnte. Die Grof3e
des Nervenknotens Igsst sich mit einem herkdmmlichen Ultraschallgerat leicht Gberprifen.
Falls weitere Studien die Ergebnisse bestatigen, kdnnten bei einem vergréBerten Halsgang-
lion aufwendigere Untersuchungen des Herzens sinnvoll sein.

Publikationen

K.A. Ziegler, A. Ahles, A. Dueck, D. Esfandyari, P. Pichler, K. Weber, S. Kotschi, A. Bartelt, I. Sinicina, M. Graw, H. Leonhardt,
L. Weckbach, S. Massberg, M. Schifferer, M. Simons, L. Hoeher, J. Luo, A. Ertirk, G.G. Schiattarella, Y. Sassi, T. Misgeld, S.
Engelhardt. “iImmune-mediated denervation of the pineal gland underlies sleep disturbance in cardiac disease”. Science
(2023). DOI: 10.1126/science. abn6366

Quelle: https://www.tum.de/aktuelles/alle-meldungen/pressemitteilungen/details/ursache-fuer-schlafstoerungen-bei-
herzschwaeche-gefunden
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Besuch beim Gesundheitsminister in Stuttgart

Die Radio 7 Drachenkinder unterstitzen benachteiligte und kranke Kinder in der Region.
Unsere Kinder, die mit einem angeborenen Herzfehler auf die Welt kamen, zéhlen dazu.

So folgten wir der Einladung von den Radio 7 Drachenkinder, bei einem Besuch im Ministe-
rium flr Soziales, Gesundheit und Integration Baden-Wurttemberg in Stuttgart.

-_— = ' Unser Gesundheitsminister Manne Lucha,
|_=J | empfing uns herzlich und zeigte uns seine
; | Wirkungsstatte. Modern gestaltet dennoch
schlicht gehalten, wirkten die Raumlichkei-
ten sehr einladend. Die Birgernahe direkt
Uber einem Einkaufszentrum, mitten in der
Stadt, Uberraschte uns. Um so mehr fUhlten

wir uns gar nicht beklemmt.

Mit der FUhrung durch die Raumlichkeiten
erfuhren wir einiges Gber Herrn Lucha’s
Arbeit und die seines Teams. Von straff terminierten Arbeitstagen, die manchmal sehr lang
sind und sogar eine Fahrt nach Hause ausschlie3en.

Eine Bilder-Ahnengalerie der ehemals im Amt gewesenen Gesundheitsminister/innen, ziert
eine Wand im Ministerium.

Ein sehr schoner Blick von der Dachterrasse des Ministeriums Gber Stuttgart schloss die
Fuhrung ab.




Bei dem folgenden zusammensitzen berich-
tete Felix von seinem speziellen Herzfehler.
Aus seiner Kindheit, mit Erlebnissen die

den gesundheitlichen Verlauf ma3geblich
beeinflussten. Seiner Berufswahl, wo er es
durch seine Krankheit nicht immer einfach
hatte einen passenden Ausbildungsplatz zu
finden.

Aber auch Eva berichtete Uber ihre Er-
fahrungen und tber ihren (schulischen-)
Alltag mit einem angeborenen Herzfehler,
deren Herz genauso einzigartig ist und
ganz anders funktioniert wie ein Herz eines
gesunden Kindes.

Angeborene Herzfehler sind unsichtbar und
dennoch vorhanden.

Nicht immer ist mit einer Korrektur alles
gerichtet. Oft hat es zur Folge, dass im Laufe
des Lebens Folgekorrekturen anstehen.

Diese Behandlungen und Eingriffe sind auch
fur speziell ausgebildete Kardiologen nicht
immer einfach einzuschatzen, da die Herz-
fehler bei jedem Herzkranken Kind einzig-
artig sind.

Vielen Dank an Herrn Manne Lucha sowie den vielen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des
Ministeriums fir Soziales, Gesundheit und Integration fur den herzlichen Empfang und die

spannenden Gesprache.

Ein herzlicher Dank geht naturlich auch an die Radio 7 Drachenkinder, ohne die wir diese

Maoglichkeit nicht bekommen hatten.

www.ulmer-herzkinder.de
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Herzfehler sind nach auen hin unsichtbar!

Aber trotzdem sind sie da und sind Narben
auf Korper und Seele.

Manche Herzkinder mochten einfach nur
unsichtbar sein ... unsichtbar wie ihr Herz-
fehler.

Unsichtbar — nur so sein wie alle anderen ...
alle anderen Freunde oder Klassenkamera-
den, ohne Einschrankungen im Unterricht,
ohne Fehlzeiten, weil eine Untersuchung
oder Krankenhausaufenthalt ansteht, ...

Unsichtbar sein ist ein Balanceakt ... ein Ba-
lanceakt auch flirs Mama-Herz ... Offenheit
ware leichter und weniger abwagen, aber

trotzdem das Verstehen, wenn Pubertat zu-
schlagt und der Kopf und Kérper des Kinder
eh schon machen was sie wollen, ... und dann noch das ,doofe” Herz dazu kommt.

Das doofe Herz, das es voraussetzt , Medikamente regelmafig einzunehmen, im Sport
aufzupassen oder zu pausieren, kleine Umwege flr Alltagsprobleme zu finden.

Ein Herz, das es voraussetzt, regelmallige Untersuchungstermine mit Blutabnahmen,
Ergometrieen, Tests, ... zu absolvieren.

Ein Herz, welches das Kind nétigt, einen Psychologen haben zu miissen, weil schon viel zu
viel traumatisierendes passiert ist ...

Eltern, die versuchen, alles zu organisieren und zusammenzuhalten um sich und die Familie
nicht zu verlieren und die richtigen Prioritdten zu finden.

Die Eltern, die versuchen, den Uberblick tiber Herstellungszeiten in Apotheken, die Liefer-
barkeit von Medikamenten, den NoGos an Medikamenten nicht zu verlieren.

Die Eltern, die versuchen, Facharzttermine zu bekommen, auf die xte Warteliste gesetzt
werden, geduldig sein mussen.

Die Eltern, die froh und dankbar sind, einen Kinderarzt vor Ort zu haben und in einem gut
ausgestatteten Kinderherzzentrum betreut werden.

Einem Kinderherzzentrum, das nicht nur medizinisch alles tut, sondern die Arzte und
Pflegenden alles geben, den verdngstigten und verunsicherten Eltern Sicherheit zu geben.

Eine @-Mama
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Unser Projekt neu gedacht

Unter dem Motto ,Sport macht stark” startete im September 2008 unser Projekt
»~Kinderherzsport”.

Seitdem konnten sich unsere Jungen und Mddchen in der Obhut erfahrener und speziell
ausgebildeter Trainer, in standiger Begleitung eines Kinderkardiologen der Uni Ulm, sport-
lich betdtigen. Denn nicht nur medizinische Experten sind sich seit langem einig, dass die
wenigsten Kinder mit angeborenen Herzfehlern gar keinen Sport nachgehen durfen. Ehr
das Gegenteil ist von Vortell.

Bewegung ist nicht nur fur die Kraftigung der Muskulatur wichtig, es férdert auch den
Sauerstofftransport im Korper, unterstitzt die kognitiven Féhigkeiten, reguliert das Kérper-
gewicht und beeinflusst die motorischen und koordinativen Fahigkeiten.

Die korperliche Belastbarkeit austesten zu kdnnen und eigene Belastungsgrenzen zu
erkennen ist ein wertvoller Teil, ohne Unter- oder Uberforderung, das Leben mit einem an-
geborenen Herzfehler zu meistern. AuBerdem schafft es soziale Kontakte die die seelische
Stabilitat unterstitzen. Denn Korper, Geist und Seele sollten im Einklang sein um anneh-
men zu kdnnen was ist.

»+Alles ist in Bewegung, nichts bleibt wie es ist”

Aufgrund der vielen Verdnderungen in der Gesellschaft und des Alltages aller Menschen,

mussen auch wir uns wieder fragen, was ist noch gefragt, was ist noch machbar?

So dass die Entscheidung gefallen ist, den ,Kinderherzsport” nach 15 Jahren, als Projekt zu
beenden.

Wir haben Kinder Uber sich selbst hinauswachsen sehen. Sie haben ihren Weg gefunden.

Gestdrkt und das nicht nur korperlich.

Das war alle Mihe wert.

Wie geht es nun weiter?

Seit einigen Jahren haben wir immer mal wieder Austauschtreffen mit Familienausfligen

verbunden.

Diese Kombination ist auch nun unser Grundgedanke.

Wir integrieren sportliche Angebote in die Familientreffen, um unseren Herz-Kindern wei-
terhin eine Mdglichkeit zu bieten sich auszuprobieren zu kénnen.

Wie immer werden die Geschwister- Kinder dabei nicht vergessen.
Denn ganz oft kdnnen Geschwister, aber auch das Herz Kind, nicht erkennen, wo sie ihre
Gemeinsamkeiten haben und wie weit die Moglichkeiten des anderen abzustecken sind.

So wird es in 2024 folgende Angebote geben:

- Klettern im Sparkassen-Dom in Neu-UIm

- Minigolfen am ltzelberger See in Kénigsbronn-Itzelberg
- BogenschieBen im Wald in Wippingen

Bewzgungss\’“‘
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Schulstartaktion

Das war ein Ansturm! Schon lange vor dem offiziellen
Beginn der KidS-Schulstartaktion in der Glacis-Galerie
hatte sich eine Schlange erwartungsvoller Kinder und
Eltern gebildet. Zum Glick war Kiki schon da und bot den
Wartenden Ablenkung und Unterhaltung und stellte sich
bereitwillig mit ihren Fans ins Pose fur Fotos und Selfies.
Punkt 14 Uhr begann das KidS-Team, unterstitzt von
Centermanager Serge Micarelli, die Taschen auszurei-
chen, die der Verein ,Ulmer Herzkinder” gestiftet hatte
und die mit Geschenken vieler Sponsoren gefullt waren,
darunter Thermobecher von der Glacis-Galerie, Bunt-
stifte von der BKK Verbund-Plus, ,Gold Tickets” (ein-

mal freier Eintritt) vom Stuntwerk Senden, Postkarten
vom Museum Ulm, Luftballons von der Kinderstiftung
Neu-Ulm und der Schwimmschule Wassermause, Ver-
zehrgutscheine fir Stadt- und Schloss-Besucher von

der Stadt Aulendorf, Schltsselbdnder, Gummibéarchen,
Workman-Tools und Lineale von den Stadtwerken Ulm
(SWU), Eintrittskarten firs Legoland, Baumwoll-Turnbeutel

von der Buchhandlung Hugendubel, Fidgetspinner und Blimchen zum Selberziehen

von ,Einfach machen’, Weingummis von der Stadt Aalen, Anstecker und Lesehefte von der
Tourismus Baden-Warttemberg Gesellschaft, Ausmalbilder und Aufkleber von der Kultur-
abteilung der Stadt Ulm, Blocke und Kugelschreiber von den Milchwerken Schwaben oder
Schlisselanhanger in Form eines durchsichtigen Rhinos vom Explorhino Aalen.

Du kommst in die zwei
wei i iy
Hol Dir das ite, dritte oder vierte Klasse?

S
= IS,

b R
=
)

2um Spielen und Lernen
eren Partnern (siehe unten)

Samstag, 16 s, te
Samst Ptember 2023, ap 14 Uhr .,

~gestiftet von uns

Kinder in der stag~ inder Glacis G

Obwohl nicht alle Taschen genau die gleichen Gegenstande enthielten, sahen die Mit-
arbeiterinnen von KidS nur dankbare und frohliche Gesichter — und unser Maskottchen Kiki
hatte ihre Freude mit den Kindern, die um sie herumsprangen und sogar mit ihr tanzten.

“‘—_T"?ﬁ‘.l‘ 1 l i
. - .y

T Ve
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Infostand im Marktkauf

Wir hatten wieder tolle Gesprache.

Es hat wieder Spaf gemacht, denn viele Mitmenschen kennen uns in Senden seit vielen
Jahren und kommen um uns zu unterstitzen.

Beim GlUcksrad drehen gab es sehr schone Preise. Dank der Unterstitzung von der Apo-
theke im Marktkauf.

Die Wirtschaftsphsychologin und Buchautorin, Frau Dr. Nowakowski, spendete fiir das
GlUcksrad Ihre neuen Biicher als Hauptgewinn.

Von jedem verkauften Buch an ihrem Stand - als Geschenk verpackt — spendete sie uns 1€.

Die Spendendosen wurden gut gefullt.

DANKE, DANKE, DANKE - an alle lieben
Mitmenschen!
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Grillen - Familien Treffen

Beim Grillen in der gemtlichen GrillhUtte, im Kletterpark Tannenbihl, Bad Waldsee,
trafen wir uns.

Das Wetter meinte es gut mit uns und so strahlte die Sonne mit uns um die Wette.

Waurst, Steak, Brot alles was auf den Grill darf fand seinen Weg dahin. Salate, Getranke
und nette Gesprache lieSen den Nachmittag kurzweilig werden.

Unsere Kinder hatten viel Bewegung beim Tischtennis und Ball spielen.
Auch der Spielplatz wurde ausprobiert. Selbst die Vierbeiner hatten ihren Spals.

Es gab, wie immer, viel zum Austauschen.
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Ein schoner Tag - Golfen mit Radio7 / Drachenkinder

Der Einladung zum Golfen, auf dem 817 Aventure Golf-Platz mit dem Camping Platz
Westernheim auf der schwébischen Alb, folgten wir sehr gern.

Die moderne Art des Golf-Spiels — Ziel des Spiels ist, den Golfball mit mdglichst wenigen
Schldgen von der Abschlagszone bis ins Loch zu spielen.

Nach den Spielen safRen alle gemutlich beim Grillen zusammen.

Bilder: UHK

Ein Familientag im Legoland -
Danke Radio7 / Drachenkinder

f

Schon préchtig fur Halloween dekoriert und mit
vielen Schauspielern, Kirbissen und Sonnen-
schein haben wir einen tollen Tag mit Ninjago,
Achterbahnen, Zugfahrten und Goldsuchen ver-
bracht! Naturlich wurde auch das Aquarium mit
seinen tollen Fischen und Figuren bestaunt und
eine kleine Weltreise zu Ful’ zu den hdchsten
Ttrmen der Welt gemacht und Europa mit ganz
anderen Augen angeschaut!

Bilder: UHK

Mit sehr erschdpften aber glicklichen Kindern haben wir abends die Heimfahrt angetreten.

Vielen Dank fur den entspannten Familien-Tag!

www.ulmer-herzkinder.de Seite 21 |



Spendenaktion in Rottenacker -
Kinder sammeln und verkaufen

Vier Kinder aus Rottenacker (Leana, Elyas,
Noan und Samir) haben Kastanien gesam-
melt, getrocknet und anschlielend gegen
eine Spende ,verkauft”.

Vor dem Hause stellten sie einen Waffelstand
auf und verkauften leckere Waffeln.
Aullerdem sammelten sie Spenden fur den
guten Zweck.

So kamen 400 € zusammen die sie an uns
spendeten. VIELEN DANK!

Spende Jedesheimer Weihnachtsmarkt

Alle Jahre wieder — so kbnnte man das Engagement der Jedesheimer Mitbirger nennen.

Der Weihnachtsmarkt war wie in jedem Jahr ein voller Erfolg, in jeglicher Hinsicht, und
schloss mit einer Gesamtspendensumme von 12.000 € ab. Sechs Organisationen freuten
sich Uber diese Spende.

Wir sagen DANKE!
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Grof3einsatz auf dem Campingplatz
Theaterverein Arnegg

Die nachbarschaftliche Auseinan-
dersetzung zwischen den Dauer-
campern Josef und Theo hat nahezu
kriegsdhnliche Ausmale angenom-
men.

Als beide davon erfahren, dass nun
ein Stellplatz am See frei wird, wird
mit harten Bandagen um den be-
gehrten Platz in der ersten Reihe
gekdmpft.

Den Erlos mit 1.640€ aus funf Vorstellungen rundete
der Theaterverein aus eigenen Mitteln auf 1.700 € auf.

Herzlichen Dank fiir euer Engagement!
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Unterstiitzung fiir unser Projekt
Heilpadagogisches Reiten

Rhythmische Schwingungen, die durch die Laufbewegung der Pferde entstehen, I6sen kor-
perliche und seelische Verspannungen. Die Korperhaltung mit Kraftaufbau der Muskulatur
wird Uber natirliche Bewegungsablaufe auf dem Pferd gestarkt. Ein Pferd wertet und urteilt
nicht. Sie fordern ihre Reiter auf ihre personliche Art, instinktiv. Der Umgang mit den Tieren
wirkt sich positiv auf das Einfihlungsvermagen und die eigene Wahrnehmung aus, starkt
das Selbstvertrauen. So werden Selbsterfahrungserlebnisse und Verhaltensanderungen an-
geregt. Was sich im sozialen Verhalten wieder spiegelt. Ein gesundes Verantwortungsgefthl
anderen Lebewesen gegentber kann dadurch entwickelt werden.

Am meisten féllt auf, mit wie viel Spal3 unsere Kinder dabei sind und wie gern sie zu den
Pferden gehen.

Mit der Spende von Radio 7 Drachenkindern kénnen wir weiterhin unterstttzen.

VIELEN DANK!
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Spendenaktionstag ,WE CAN HELP“ - Realschiiler
arbeiten einen Tag lang fiir einen guten Zweck

Es ist grof3artig, dass die Schilerinnen und Schiler der Albert-Einstein-Realschule so
engagiert sind, anderen zu helfen, um eine positive Veranderung in der Gemeinschaft zu
bewirken.

Der jahrliche Spendenaktionstag ,WE CAN HELP" ist ein wunderbares Beispiel fir Zusam-
menarbeit und Solidaritdt, um Kindern in der Region zu helfen.

Einen Tag haben sich die Schiler und Schilerin der Albert- Einstein-Realschule des Schul-
zentrums in Ulm-Wiblingen Zeit genommen. Sie haben in Betrieben, sozialen Einrichtungen
oder im engen sozialen Umfeld geholfen. Das dafir erhaltene Geld spendeten sie uns.

Die Rekordspendensumme von 11.500,00 Euro ist ein unglaubliches Ergebnis und zeigt, wie
viel Wirkung gemeinschaftliche Anstrengungen haben kénnen.

Im Namen unserer Kinder mochte wir allen danken, die geholfen haben.

HERZLICHEN DANK!

- hatTh

nig Chango 1
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Das WE ROCK! Team libergibt die Spende tiber 500€

Im Rahmen des WeROCK! Helfer Fests Uibergaben die Veranstalter des WeROCK! OpenAir
2023 die Spende aus den Erlésen der diesjahrigen Veranstaltung.

Mit der offiziellen Scheckibergabe ist das OpenAir 2023 abgeschlossen und es werden fir
das kommende Jahr bereits Vorbereitungen getroffen.

DANKE an alle Sponsoren, Helfer und Veranstalter des
Konzertes fUr die Spende!

i
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WeRock! Musikunterricht

WeRock! for Kids

Oft arbeitet ein Elternteil gar nicht oder nur im minimalen Stundenumfang. Be-
dingt durch die Herzerkrankung die einen unterschiedlich hohen Organisations-,
Betreuungs- und Versorgungsaufwand abfordert.

Daher ist das Familienbudget sehr belastet. So bleibt der Wunsch ein Instrument
spielen zu lernen ein Traum.

WeRock! bietet Herzkranken Kindern, Jugendlichen und den Geschwistern, die diese Situa-
tion betrifft, kostenlos fur ein Jahr ein Instrument zu lernen an.

Entwicklungspsychologische Untersuchun- e ""ﬁif
gen haben gezeigt, dass die aktive Beschafti- ol /1T
gung mit der Musik die kognitiven, moto-
rischen, kreativen und sozialen Fahigkeiten
von Kindern nachweislich beeinflusst.

Welches Instrument kannst Du lernen?

E-Gitarre, Akustische Gitarre, E-Bass,
Keyboard/Orgel, Schlagzeug

Anfragen unter info@ulmer-herzkinder.de
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Einladung zum Ostertreffen

Termin: Sonntag, 17.03.2024
Uhrzeit: 14.00 Uhr

Der Fruhling halt Einzug, die Sonne warmt uns innerlich. Hoffentlich suchen wir die Nester
nicht mehrim Schnee.

Wir laden zum gemdtlichen Ostertreffen am Sonntag ein.

Fur Kaffee, Milch, Zucker und Raumlichkeiten sorgen wir. Der Ort wird auf der Webseite
bekannt gegeben.

Fur das Kuchenbuffet freuen wir uns Uber leckere Kuchen und Gebéck. Egal ob selbst kreiert
oder selbst gekauft.

Bitte Geschirr und Getranke nach individuellem Bedarf mitbringen.

Anmeldung bitte bis Sonntag, 03.03.2024 (ber unsere Webseite
https://www.ulmer-herzkinder.eu/2024/03/17/ostertreffen-2024/

Kriimelhaschen

Opa Hase, Mama Hase, selbst der kleine
Krimelhase, malen bunt die Eier an. Papa
Hase schaut derweil, hier und dort in aller Eil,
wo man sie verstecken kann. Ostersonntag
in der Frihe, Krimelhase gibt sich Mihe,
Eier sind bald gut versteckt. Unter diesem
groBBen Busch und schnell weiter — husch,
husch, husch, dass man ihn nur nicht ent-
deckt. Hinter Hecken unter Buchen Kinder
ihre Nester suchen. Kriimelhas die Ohren
spitzt. Frohes Lachen und Geschrei: ,Hier
ist noch ein Ostereil” Krimelhdschen lacht
1_‘ verschmitzt.
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Einladung zum Familientreffen mit Klettern

Termin: Sonntag, 14.04.2024
Uhrzeit: 14.00 Uhr

Einen Sonntag sich sportlich betdtigen ist
ein guter Ausgleich zur Kita, Schul- oder
Arbeitswoche. Mit Felix und seinem Vereins-
team lernst du klettern!

Wir treffen uns im Sparkassendom
Neu-Ulm, Nelsonallee 17,
89231 Neu-Ulm zum klettern.

Teilnehmeralter ab 6 Jahre
Dauer ca. 3 Stunden. Dies ist aber abhédngig von der Teilnehmerzahl und deren Ausdauer.

Bitte saubere Turnschuhe oder Gymnastikschuhe mitbringen. Es kénnen gegen Aufpreis
aber natUrlich auch Kletterschuhe direkt an der Kasse ausgeliehen werden.

In der Kletterhalle gibt es ein Bistro, in dem wir uns zusammenfinden kénnen, wenn nicht
gerade geklettert wird.

Anmeldung bitte bis Sonntag 31.03.2024 (iber unsere Webseite

https://www.ulmer-herzkinder.eu/2024/04/14/familientreffen-mit-klettern/

Bild: Sparkassendome
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Einladung zum Grillen

Termin: Sonntag, 05. Mai 2024
Ort: Tannenbiihl Bad Waldsee

Im Wald vom Abenteuer-Kletterpark-Tannenbdihl treffen wir uns zum Grillen. Fir Bewegung

nach einem guten Essen kann auf dem anliegenden Sportfldche oder dem Kinderspielplatz.

Nach dem Grillen geht’s, wer mag, eine Runde zum Verdauungsspaziergang durch den
Wald in dem es Wildtiergehege und einen Sportpfad gibt.

Jeder bringt sein eigenes Grillgut, Getranke, Kaffee und Kuchen mit.
FUr Holzkohle und Zubehor sorgen wir.

Treffen: 11.00 Uhr am Parkplatz, ihr werdet dort erwartet und wir gehen gemeinsam zur
Grillhutte.

Parkplatz: Tannenbihl 2, 88339 Bad Waldsee,
Plus Code WQ7G+R4 Bad Waldsee, GPS: 47912248, 9.777173

Anmeldungen bitte bis Mittwoch 21.04.2024 iber unsere Webseite
https://www.ulmer-herzkinder.eu/2024/05/05/grillen-in-bad-waldsee/
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Einladung zum Wochenendseminar in Eglofs

Wann: Freitag, 7. Juni bis Sonntag, 09. Juni 2024

Wo: Familienferiendorf Eglofs, Alpgaustr. 20, 88260 Argenbiihl

JEMAH-Haus: Ab 16 Jahre, findet ihr Euch als eigenstandige Gruppe zusammen und Uber-
nachtet gemeinsam in einem Haus. Fir Euch gibt es eigene Seminarthemen im Rahmen.
Hierfar konnt ihr Euch auch anmelden ohne dass Eure Eltern am Wochenendseminar teil-

nehmen.

Wochenendseminar:

Freitag

Bis 1730 Uhr  Anreise

1745 Uhr BegruBung

18.00 Uhr Abendessen

Ab 1930 Uhr  geselliges Beisammensein-Austausch + Kegeln

Samstag

Ab 8.00 Uhr  Fruhstlck

9.00 Uhr Seminar ,realistische Selbstfiirsorge und Zeitmanagement im Alltag”
12.00 Uhr Mittagessen

13.00 Uhr Ausflug in die Umgebung

8.00 Uhr Abendessen

19.30 Uhr Gesprachsrunde

Sonntag

Ab 8.00 Uhr  Fruhstlck

Bis 10.00 Uhr  Hduser rdumen

10.00 Uhr Verabschiedung und Zusammenfassung des Wochenendes
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Antragsberechtigung zur Teilnahme: Mitglieder des Ulmer Herzkinder e.V.,

Nichtmitglieder ausschlief3lich nur bei nicht besetzten Platzen, nach Vorstandsentscheidung,
bei voller KostenUbernahme.

Kosten:

Pro Person (ab 18 Jahre) 35,00 € flr das Wochenende
Kinder kostenlos

Anmeldung:

Die Anmeldung mit dem Anmeldeformular wird erst nach Uberweisung der Kaution in
Hohe von 150,00 € zuzuglich der, pro Familie, anfallenden Kosten gliltig.
Beispiel: Familie 2 Erwachsene, 2 Kinder: 150,00 € (Kaution) + 70,00 € (Kosten) = 220,00 €

Die Gesamtsumme wird per Einzugsermachtigung ab Anfang Mai eingezogen.

Es gibt keine Teilnahmebestatigung, lediglich bei fehlenden Platzen nehmen wir nach
dem Anmeldeschluss, wahrend der Planung, Kontakt auf. Eine Organisatorische E-Mail
wird versendet.

Die Kaution wird am Anreisetag den Mitgliedern ausbezahlt. Bei Verhinderung gelten die
Vorgehensweisen die auf unserer Webseite in verschiedenen Beispielen aufgegliedert wird.
Bitte beachten!!

Anmeldung bitte bis 18.02.2024 unter E-Mail: info@ulmer-herzkinder.de
Den vollstandig ausgefiillten Antrag per Post und/oder als Anhang
per E-Mail zusenden.

Die Anmeldung ist verbindlich.
Nachtrdgliche Anmeldungen sind nicht mehr méglich!
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Ulmer
An Herzkinder e.V.

Ulmer Herzkinder eV.
Saulgauer Stral3e 9

89079 Ulm

Verbindliche Anmeldung zum Wochenendseminar

Wann? Freitag, 07.06.2024 bis Sonntag, 09.06.2024
Wo? Im Familienerholungswerk in Eglofs / Argenbihl

Name Vorname Geb.-Datum
Name Vorname Geb.-Datum
Stralle PLZ Ort

Telefon E-Mail

Name des 1. Kindes Geb.-Datum
Name des 2. Kindes Geb.-Datum
Name des 3. Kindes Geb.-Datum
Name des 4. Kindes Geb.-Datum
Wir bendtigen eine behindertengerechte Unterkunft: OJa  ONein
Bereits Mitglied: OJa  ONein
Wir benétigen ein Kinderbett: OJa  ONein

Zur Erhebung des Kurbeitrags ist es erforderlich das Geburtsdatum sémtlicher teilnehmenden Personen
anzugeben.

Wahrend dem Aufenthalt werden Bilder gemacht, zur Verdffentlichung in Printmedien und Internetmedien.
Widerspruch ist dem Verein schriftlich mitzuteilen.

Ort, Datum Unterschrift

Die Einzugserméachtigung finden Sie auf der Ruckseite.



Ulmer
Herzkinder e.V.

Verbindliche Anmeldung zum Wochenendseminar

vom Freitag, 07.06.2024 bis Sonntag, 09.06.2024
im Familienerholungswerk in Eglofs / Argenbuhl

Einzugsermachtigung

Kontoinhaber

IBAN olef [ LI TTTIPdd

BIC RN

Ich/Wir bin/sind damit einverstanden, dass der Verein Ulmer Herzkinder eV.
die Anmeldekosten von meinem/unserem Konto abbucht.

Ort, Datum

Unterschrift/en

Anmeldungsschluss: 18. Februar 2024
Die Anmeldung ist verbindlich. Nachtrdgliche Anmeldungen sind nicht mehr méglich!

Bitte in Druckschrift ausfillen!



Einladung zum Familientreffen mit Minigolfen

R
Termin: Sonntag, 28.07.2024 o
Uhrzeit:14.00 Uhr :

Ort: UferstraBle 56,
89551 Konigsbronn-ltzelberg

Auf 16 Kunstrasenbahnen mit abwechs-
lungsreichen Hindernissen bietet die Mini-
golfanlage fur Grol3 und Klein eine sportliche
Herausforderung.

Herausforderungen wie ein Sandbun-

ker, eine Hangebrucke und ein Eifelturm
kommen bei diesem Erlebnis mit Spall und
Aktion nicht zu kurz.

Am Kiosk gibt es etwas zur Starkung.

Anmeldungen bitte bis Mittwoch, 14.07.2024 Uber unsere Webseite
https://www.ulmer-herzkinder.eu/2024/07/28/familientreffen-mit-minigolfen/
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Einladung zum Familientreffen mit Bogenschief3en

Termin: Samstag, 28.09.2024
Uhrzeit: 10.00 Uhr
Ort: Schiitzenverein Wippingen, Wippinger Heusteige 36, 89134 Blaustein

Einen Tag lang sich wie Robin Hood fuhlen. Mit Pfeil und Bogen im Wald einen Parcours
absolvieren.

Drei D Figuren in echter Gro3e sind dabei, so dass Sport und Spals na der frischen Luft zum
Erlebnis werden.

Ferdinand und Alex flhren euch in das Bogenschie3en ein.

Anmeldung bitte bis Sonntag, 15.09.2024 (ber unsere Webseite

https://www.ulmer-herzkinder.eu/2024/09/28/familientreffen-mit-bogenschiessen/
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Einladung zum Adventstreffen

Termin: Sonntag, 24.11.2024
Uhrzeit: 14.00 Uhr

Ort: Katholisches Gemeindehaus
Asselfinger Weg 5 | 89542 Herbrichtigen - Bissingen ob Lonetal

Wir treffen uns wieder in gemutlicher Runde bei Kaffee, Kuchen und Platzchen.
Der Nikolaus bringt wieder Geschenke fir unsere Kinder.

Uber mitgebrachten Kuchen oder Gebéck freuen wir uns. Bitte bei der
Anmeldung, unter Nachrichten, mit angeben was mitgebracht wird.

Kaffee und Getranke besorgen wir.

Anmeldung bitte bis 10.11.2024 Uber unsere Webseite
https://www.ulmer-herzkinder.eu/2024/11/24/adventstreffen/



Weiterhin lauft das Angebot - Online Besuch fir unsere Kinder von den ,Helden fur Herzen”

Termine UHK

NEU! Familien-Treffen mit Sportangebot zum Ausprobieren -Sport macht Stark

Termine 2024

17.03.2024 Ostertreffen mit Osternester suchen

14.00 Uhr Anmeldung bis 03.03.2024

14.04.2024 Familien Treffen mit Klettern ab 8 Jahre, Sparkassen Dom Neu-UIm
13.00 Uhr Anmeldung bis 31.03.2024

27.04.2024 Mitgliederversammlung in Seligweiler

19.30 Uhr

05.05.2024 Familien Grill Treffen im Tannenbdihl, Bad Waldsee

13.00 Uhr Anmeldung bis 21.04.2024

07.-09.06.2024

Familien-Wochenend-Seminar, Eglofs
Anmeldung bis 18.02.2024

28.07.2024 Familien Treffen mit Minigolfen, Itzelberger See
14.00 Uhr Anmeldung bis 14.07.2024

28.09.2024 Familien Treffen mit Bogenschiel3en, Wippingen
10.00 Uhr Anmeldung bis 15.09.2024

24.11.2024 Adventstreffen

14.00 Uhr Anmeldung bis 10.11.2024

Weitere Terminplanung bitte auf der Webseite unter Termine ansehen:
www.ulmer-herzkinder.eu/termine-1/

Termine BVHK

Alle Termine, eventuelle Anderungen oder auch Anmeldungen
sind unter www.bvhk.de/veranstaltungen/ zu finden.

Termine Geschwisterzeit

Alle Termine, eventuelle Anderungen oder auch Anmeldungen sind unter

https://www.ulmer-herzkinder.eu/termine/regionale-geschwisterzeit/ zu finden.
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Ulmer Herzkinder eV.
Saulgauer Stral3e 9
89079 UlIm

Mitgliedsantrag

Ulmer
Herzkinder e.V.

[J Anderungsmitteilung der Mitgliederdaten: ] Familienmitgliedschaft []Einzelmitgliedschaft

Mitgliedschaftsvertreter

Name: Vorname:
Stral3e:

PLZ: Ort:
Geb.-Datum: ™ E-Mail:*
Telefon:* Handy:*

Partner bei einer Familienmitgliedschaft*

Wichtig !!!! f\nderungen mit Unterschrift(en) per Post zusenden.

Name: Vorname:
Strale:

PLZ: Ort:
Geb.-Datum: ™ E-Mail:*
Telefon:® Handy:*
Herzkind*

Name: Vorname:
Geb.-Datum: E-Mail:
Telefon: Handy:
Herzfehler*

Geschwisterkind I*

Name: Vorname:
Geb.-Datum:

Geschwisterkind I1*

Name: Vorname:
Geb.-Datum:

Geschwisterkind llI*

Name: Vorname:

Geb.-Datum:

www.ulmer-herzkinder.de
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Mitgliedsbeitrag: [ Familienmitgliedschaft mind. 15— €
L] Einzelmitgliedschaft mind. 12,- €
Mein/Unser freiwilliger Mitgliedsbeitrag ist:
[J30~-€ [60-€ [1120-€

€ pro Jahr

Mitgliedsbeitrag und Zahlungsziel, nach der Satzung:
Im ersten Jahr bei der Anmeldung, danach immer zum 1. Januar des Jahres.

Die Mitgliedsbeitrdge sind nach § 10 b EStG, § 9 Nr. 3 KStG und § 9 Nr. GewStG wie Spenden
absetzbar.

Bedingung der Mitgliedschaft, nach Satzung, werden Ihre Daten geldscht. Verjahrungs-
fristen mUssen eingehalten werden.

Ich/Wir bin/sind mir/uns bewusst, dass meine/unsere personenbezogenen Daten zu
Vereinszwecken in einem Mitgliederverwaltungsprogramm gespeichert und verarbeitet
werden. Der gesetzliche Datenschutz wird eingehalten.

Mit * gekennzeichnete Angaben sind freiwillig. Beim Fehlen der Daten erhalten Sie
jedoch eventuell nicht alle Informationen die wir versenden.
Anlage: Datenschutzrechtliche Informationen erhalten

Ort, Datum:

Unterschrift/en:

Mitgliedschaftsvertreter und Partner bei einer Familienmitgliedschaft
(Erziehungsberechtigter/ rechtlicher Betreuer)

Einzugsermachtigung: Der Mitgliedsbeitrag kann nicht in Bar entgegengenommen werden.

Kontoinhaber:

eav: | LCE DO D L
se [

Ich/Wir bin/sind damit einverstanden, dass der Verein Ulmer Herzkinder eV. die
Mitgliedsbeitrdge und Umlagen von meinem/unserem Konto abbucht.

Ort, Datum:

Unterschrift/en Kontoinhaber:

Wichtig! Mitgliedsantrag mit Unterschrift(en) per Post zusenden.
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Datenschutzrechtliche Informationen zur Ver-
arbeitung lhrer personenbezogenen Daten im
Rahmen lhrer Vereinsmitgliedschaft

Heute mochten wir Sie Uber die Nutzung und Verarbei-
tung der von Ihnen angegebenen bzw. angeforderten
personenbezogenen Daten, im Rahmen einer Mitglied-
schaft bei dem Ulmer Herzkinder eV, informieren. Wir
mochten fur unsere Mitglieder transparent in unseren
Handlungen sein. Der Schutz Ihrer persénlichen Daten
ist sehr wichtig. Mit den folgenden Informationen kom-
men wir zudem unseren Verpflichtungen im Rahmen
der EU Datenschutzgrundverordnung nach:

Damit wir lhre Mitgliedschaft entsprechend verwal-

ten kénnen, zur Verfolgung der satzungsgeméBen

Vereinsziele und fiir die Betreuung und Verwal-

tung lhrer Mitgliedschaft verarbeiten wir nach Art.

6 Abs. 1 b folgende Ihrer angegebenen persénlichen

Daten. Fehlende Angaben zu lhren personenbezoge-

nen Daten kénnen zur Ablehnung der Aufnahme in den

Verein fUhren.

- Anrede, Vorname, Nachname,

« Anschrift,

- Telefonnummer (Festnetz und/oder Mobilfunk),

- eine gultige E-Mail-Adresse,

- ferner Bankverbindung, IBAN, BIC und Namen Ihrer
Bank, Eintrittsdatum

auf freiwilliger Basis:

+Name, Alter und Art der angeborenen Herzfehlbildung
ihres herzkranken Kindes,

+Name, Alter des/der Geschwister

Die Erhebung dieser Daten erfolgt,

- um Sie als Mitglied fihren zu kénnen

«um thnen Informationen zum Thema angeborene
Herzfehlbildungen per Newsletter oder auf dem
postalischen Weg zur Verfligung stellen zu kénnen

-um lhnen Einladungen und Informationen zu
relevanten Veranstaltungen zu senden

« zur Korrespondenz mit lhnen

- zum Einzug des Mitgliedsbeitrages per Lastschrift

Dauer der Speicherung

Diese Daten werden von uns fur die Dauer lhrer Mit-
gliedschaft gespeichert. Nach erfolgter Kiindigung der
Mitgliedschaft I6schen wir Ihre Daten zum Jahresende.

Weitergabe von Daten an Dritte

Eine Ubermittlung Ihrer persénlichen Daten an Dritte
findet nicht statt. Vereinsinterne Anfragen betroffener
Familien mit herzkrankem Kind leiten wir per Newsletter
an Sie weiter, damit Sie selber bei Interesse aktiv einem
Kontakt oder einer Datenlbermittlung zustimmen
konnen. Ohne lhre Zustimmung geben wir keine per-
sonlichen Daten weiter.

Betroffenenrechte
Sie haben insbesondere das Recht,

gemal Art. 7 Abs. 3 DSGVO

Ihre einmal erteilte Einwilligung jederzeit gegentber
uns zu widerrufen. Dies hat zur Folge, dass wir die
Datenverarbeitung, die auf dieser Einwilligung beruhte,
fur die Zukunft nicht mehr fortfihren ddrfen;

Art. 15 DSGVO

Auskunft Gber Ihre von uns verarbeiteten personenbe-
zogenen Daten zu verlangen. Insbesondere kénnen Sie
Auskunft Gber die Verarbeitungszwecke, die Kategorie
der personenbezogenen Daten, die Kategorien von
Empfangern, gegentber denen Ihre Daten offengelegt
wurden oder werden, die geplante Speicherdauer, das
Bestehen eines Rechts auf Berichtigung, Loschung,
Einschrankung der Verarbeitung oder Widerspruch, das
Bestehen eines Beschwerderechts, die Herkunft ihrer
Daten, sofern diese nicht bei uns erhoben wurden, sowie
Uber das Bestehen einer automatisierten Entscheidungs-
findung einschlielich Profiling und ggf. aussagekrafti-
gen Informationen zu deren Einzelheiten verlangen;

Art. 16 DSGVO

unverziglich die Berichtigung unrichtiger oder Vervoll-
standigung lhrer bei uns gespeicherten personenbezo-
genen Daten zu verlangen;

Art. 17 DSGVO

die Léschung lhrer bei uns gespeicherten personen-
bezogenen Daten zu verlangen, soweit nicht die
Verarbeitung zur Austiibung des Rechts auf freie
Meinungsaulerung und Information, zur Erftllung einer
rechtlichen Verpflichtung, aus Grinden des &ffentlichen
Interesses oder zur Geltendmachung, Austibung oder
Verteidigung von Rechtsansprtichen erforderlich ist;

Art. 18 DSGVO

die Einschrdnkung der Verarbeitung lhrer personenbe-
zogenen Daten zu verlangen, soweit die Richtigkeit der
Daten von lhnen bestritten wird, die Verarbeitung un-
rechtmalig ist, Sie aber deren Léschung ablehnen und
wir die Daten nicht mehr benotigen, Sie jedoch diese
zur Geltendmachung, Austibung oder Verteidigung von
Rechtsanspriichen benoétigen oder Sie gemal3 Art. 21
DSGVO Widerspruch gegen die Verarbeitung eingelegt
haben;

Art. 20 DSGVO

lhre personenbezogenen Daten, die Sie uns bereit-
gestellt haben, in einem strukturierten, gangigen und
maschinenlesebaren Format zu erhalten oder die
Ubermittlung an einen anderen Verantwortlichen zu
verlangen und

Art. 77 DSGVO

sich bei der Aufsichtsbehorde zu beschweren: Landes-
beauftragter fiir den Datenschutz und die Informations-
freiheit Baden-Wurttemberg, Postfach 10 29 32, 70025
Stuttgart

Wir bitten Sie, lhre Daten zu Giberpriifen und ge-
gebenenfalls Erganzungen oder Korrekturen vorzu-
nehmen. Mit Ihrer Unterschrift bestétigen Sie diese,
so dass wir unsere Datensédtze anpassen konnen.

www.ulmer-herzkinder.de
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Heilpadagogisches Reiten

Bewegung, Spiel und Spals fiir chronischkranke Kinder.

Beim heilpddagogischen Reiten steht die positive Beeinflussung des korperlichen Wohl-
befindens sowie die Ausgeglichenheit und Stabilitét der Psyche im Vordergrund.

Der Umgang mit den Tieren kann sich positiv auf das Einfihlungsver-
mogen auswirken, das Verantwortungsbewusstsein starken und soziales
Verhalten und Selbststandigkeit férdern. Auch die kérperliche Verfassung
wird positiv beeinflusst. Das Spiel der Muskeln kann die Kérperhaltung
verbessern und ein besseres Gleichgewicht erzielen. AulSerdem wird die
Herz-Kreislauf-Tatigkeit angeregt. &

/ &
Obwohl heilpadagogisches Reiten eine heilende Wirkung besitzt, wird es \godagogisches ¢
nur in Ausnahmeféllen von den Krankenkassen bezahlt. Deshalb méchten <&

wir die Finanzierung der Therapiestunden unseren Mitgliedsfamilien ermdglichen.

Dieses Angebot der Ulmer Herzkinder e\V. richtet sich an herzkranke Kinder sowie an ihre
Geschwisterkinder, denn diese stehen im Alltag oft im Schatten ihrer kranken Geschwister.
Bitte klaren Sie mit Ihrem Arzt ab, ob Ihr Kind am heilpadagogischen Reiten teilnehmen darf.
Die endgultige Entscheidung Uber die Teilnahme trifft der/die Therapeut/in. Die Anreise-
kosten zur Therapie tragen die Familien selber.

Therapieorte: siche Webseite.
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Online Einkaufen und Gutes tun

Auf Gooding und Smilie Amazon - jeder Einkauf zahlt.
Spende mit deinem Einkauf ohne Mehrkosten

Denn beim Online-Einkauf geben die registrierten Firmen einen Beitrag an verschiedene
Vereine ab. So kann jeder Gutes tun und unsere Vereinsarbeit unterstiitzen.

Egal ob eine groBe Marke oder ein kleiner Shop: Fressnapf, Thalia, eBay, Media Markt, DB,
Lieferando, ...

Und so funktioniert es:

Besucht vor eurem Einkauf www.gooding.de/ulmer-herzkinder-e-v-48029
und kauft ganz normal ein.

Der Online-Shop unterstUtzt uns dann mit einer Pramie, ohne dass ihr
selbst mehr bezahlen musst.

Falls ihr noch mehr Uber diese einfache Idee erfahren mochtet, schaut euch einfach dieses
kurze Erklarvideo an:

www.youtube.com/watch?v=ECCasC4jO0k

Allerdings ist Amazon Smile nicht mit dabei. Als eigene
verkaufsstarke Plattform bietet es ein eigenstéandiges Angebot
fur die Vereinsunterstitzung an.

Online einkaufen +
unseren Verein
unterstiutzen ..

Thee——

Ichbin dabei  gooding
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Unser Einzugsgebiet

Unsere Flyer sind gerade aus der Druckerei gekommen und gehen nun in unserem
Einzugsgebiet zur Verteilung. Ab sofort findet ihr Informationen Uber uns in interessierten
Rathdusern, Stadtinformationen, Tourist Informationen und Gemeinden.

Bei allen niedergelassenen Kardiologen und den Kliniken mit Kinderkardiologie sind wir
schon langer zu finden.

Wo unsere Flyer und UHK-News ausliegen, kann demnéchst auf unserer Webseite
eingesehen werden.

. Crailsheim
Schwabisch Dinkelsbiihl
Hall
i!* Ellwangen
-9 L Wemding
.Y écmh:_’jvsg'“h Nordlingen "
. GoOppingen  Heidenheim Donauworth
gccghelm Geislingen Giengen
Merklingen Dillingen "
Bad Urach A Meitingen
Laichingen Ginzbur N1
Blaubeuren Ulm Hnzburg .
Minsingen )
Ehingen
Krumbach

Zwiefalten | aupheim

e Riedlingen lllertissen
Sigmaringen  Biberach ' Landsberg

Bad Saulgau
Pfullendorf

Memmingen

Bad Waldsee  Ottobeuren
_ Kaufbeuren
Leutkirch

Ravensburg Kernpten
Immenstadt

Friedrichshafen
Schwangau

Lindau Oberstaufen
Sonthofen
Balderschwang

Oberstdorf
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Werden Sie Spendendosen Pate!

,Kleinvieh macht auch Mist’, so sagt es der Volksmund. Kleinbetrdge summieren sich im
Laufe eines Jahres. Deshalb freuen wir uns auch tber ganz kleine Betrage.

Wo sind derzeit Spendendosen von uns aufgestelit?

E-Center Ulm Lehr

Apotheke im Marktkauf Senden
Alpha Apotheke, Ehingen

Alb Ernte, Merklingen

Backerei Maschle, Erbach

Backerei Scheffele, Merklingen

PERI, Niederlassung Weissenhorn
Getrankemarkt Buchele, Dellmensingen
Metzgerei Schmidt, Herbrechtingen
Metzgerei Rauner, Dellmensingen
HAMMER Sport-Store, Neu-UIm
Sportstudio V8, Vohringen

Maochten Sie auch Spendendosen-Pate sein?
Kennen Sie jemanden der bei sich im
Geschéft eine Spendendose aufstellen
mochte?

Dann nehmen Sie mit uns Kontakt auf.
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Wichtige Telefonnummern

KLINIKEN

Universitatsklinik Ulm - Zentrale

0731/500-0

Universitatsklinik fiir Kinder- und Jugendmedizin Ulm, MB

Pforte

Notfallambulan

Kinderkardiologie Leiter: Herr Prof. Dr. Apitz
Sekretariat — Terminvereinbarung

0731/500-57 444
0731/500-57 363

0731/500-57 127

Stationen:
Station 1 — Aufnahmestation

0731/500-57 360

0731/500-57 380

Station 2 — Allgemeinpéadiatrische Station
Station 4 — Neugeborenenstation

0731/500-57 189

Station 5 — Intensivstation

0731/500-57 460

Universitatsklinik Ulm — OE (Erwachsene)

0731/500 -44 639

Notaufnahme Innere Medizin/Kardiologie
Terminvereinbarung Kardiologie

0731/500 -45 010

Geschwisterbetreuung - Ulm
Hartmut Blauw Haus

0731/96 609-26

Mo. = Fr.8.00 — 1700 Uhr wéhrend des stationdren Aufenthaltes
lhres kranken Kindes/Eingang gegentber der Frauenklinik

Elternunterbringung - Ulm
Hauser des Forderkreises fir Tumor und Leukdmie

0731/96 609-0

wahrend des stationdren Aufenthaltes Ihres kranken Kindes
von Mo. - Fr, Anmeldung Biro: 8.00 - 13.00 Uhr

Seelsorge — Ulm
Katholisch

0731/500-69 279
0731/500-69 292

Evangelisch

Schule fiir Kranke - Ulm
,Hans Lebrecht-Schule”

0731/500-69 301

Mo. - Fr.8.00 - 11.30 Uhr

Deutsches Herzzentrum Miinchen

Pforte — allgemeine Information

Kinderkardiologie
EMAH-Ambulanz

089/1218-0
089/1 218-3 005
-3006
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UBERREGIONALE EMAH ZENTREN

Klinikum Stuttgart, Sana Herzchirurgie Stuttgart
BismarckstralSe 8, 70176 Stuttgart

0711/278-36 110

Deutsches Herzzentrum Miinchen
Lazarettstralle 36, 80636 Minchen

Kardiologische Allgemeinambulanz, Privatambulanz
und alle Spezialambulanzen (Herzschwache,
Herzklappenfehler, Bluthochdruck, Angiologie und
vererbbare Herzerkrankungen)

089/1218-4 005

089/1218-2 007

Follow-Up Sekretariat — Nachsorgeambulan
Herzschrittmacher- und Defibrillatorambulanz

089/1218-4 023

Universitatsklinik fiir Kinder- und Jugendmedizin Tiibingen

Hoppe-Seyler-Stral8e 1, 72076 Tubingen

Universitats Herzzentrum Freiburg-Bad Krotzingen
MathildenstraBe 1, 79106 Freiburg

Ambulanz fir Erwachsene mit angeborenen
Herzerkrankungen (EMAH)

Universitatsklinikum Heidelberg
Im Neuenheimer Feld 430, 69120 Heidelberg

Zentrum fur Kinder- und Jugendmedizin
Angelika-Lautenschlager-Klinik

07071/29-8 4712

0761/270-3 3870

062217564 002

UBERREGIONALE SCHWERPUNKTPRAXEN

Kinderkardiologische Gemeinschaftspraxis, Herr Dr. Teufel
Schottlestralle 34¢, 70597 Stuttgart

0711/7678 989

www.ulmer-herzkinder.de
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Elternunterbringung - Miinchen

Ronald McDonald Haus

wahrend des stationaren Aufenthaltes Ihres kranken Kindes
von Mo. - So., Anmeldung Buro: Mo. - Fr. 8.00-18.00 Uhr,

Sa. 10.00-12.00 Uhr, So. 16.00-18.00 Uhr

Klinikum der Universitat Miinchen, GroBhadern

Pforte — allgemeine Information
Kinderkardiologie

Klinikum Stuttgart-Olgahospital

Pforte — allgemeine Information

Kinderkardiologie
Sprechstunde: Mo. und Do. Vormittag nach Terminvereinbarung

Universitatsklinik fiir Kinder- und Jugendmedizin, Tiibingen

Pforte — allgemeine Informationen
Notfélle

Kinderkardiologie
Terminvergabe: Mo.-Fr. von 8.00 - 15.00 Uhr

EMAH
Terminvergabe: Mo.-Fr.8.00 - 15.00 Uhr
Sprechstunde: Mi. 8.00 — 15.30 Uhr oder nach Vereinbarung

Stauferklinikum Schwabisch Gmiind

Herr CA Dr. Riedel, Herr OA Dr. Leischner — Sekretariat

Herzsprechstunde fur Kinder und Jugendliche, JEMAH und EMAH
Sprechstunde: Mo. - Fr. nach Terminvereinbarung

Oberschwabenklinik Ravensburg

Herr Dr. Konig, Kinderkardiologie
Sprechstunde: Mo. - Fr. 11.00 - 13.00 Uhr und 15.00 — 16.00 Uhr

Klinikum Friedrichshafen

Herr CA Dr. Kallsen, Frau Dr. Hund - Sekretariat
Sprechstunde: Mo., Mi,, Fr. nach Vereinbarung

089/189507-0

089/44000
089/44007 -3941

0711/278-04
-72441

07071/29- 83781
-84721
-85801
-84712

-84712

07171/701-1902

0751/873274

07541/96-1451
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NIEDERGELASSENE KINDERARZTE/KINDERKARDIOLOGEN

Frau Dr. VoRbeck, UIm

Frau Dr. Terpeluk, Ehingen

Herr Dr. Galm, Frau Dr. Doblanzki, Biberach a. d. Rif3
Herr Dr. Heiland, Friedrichshafen

Herr Dr. Dangel, Weingarten

0731/23044
07391/770010
07351/8800
07541/73103
0751/44094

NIEDERGELASSENE KINDERARZTE/ TEILZULASSUNGEN IN DER KINDER-

KARDIOLOGIE

Herr Dr. Jungwirth, Ulm

JEMAH/EMAH KARDIOLOGEN (s. auch unter Kliniken)

0731/3122

Universitatsklinik Ulm, Kinderkardiologie, Herr Prof. Dr. Apitz
Herzklinik, Ulm, Herr Dr. Lieberknecht

Deutsches Herzzentrum Minchen

Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendmedizin, Ttbingen
Stauferklinikum Schwaébisch Gmiind

Herr CA Dr. Riedel, Herr OA Dr. Leischner — Sekretariat

Herr Dr. Schlotterbeck, Ravensburg

Herr Dr. Galm, Fr. Dr. Doblanzki, Biberach a. d. Rif3

NACHSORGE-/REHABILITATIONSKLINIK

0731/500-57127
0731/9353070
089/1218-3006
07071/29-847512

07171/701-1902
0751/3618060
07351/8800

Nachsorgeklinik Tannheim
Rehabilitationsklinik Katharinenhdhe

07705/920-0
07723/6503-0

Klinik Bad Oexen — Kinderhaus 05731/537-0
BERATUNGSHOTLINE FUR SOZIALRECHTLICHE LEISTUNGEN
BVHK — Bundesverband Herzkranke Kinder eV. 0241/912332

Haben Sie den Eindruck, dass etwas fehlt?
Helfen Sie uns und nehmen Sie Kontakt zu uns auf.
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Wir bitten SIE im Namen aller herzkranken Kinder
um IHR Interesse und IHRE Unterstiitzung in Form von

Spenden
Der Spenden aus Spendenaktionen, Benefizveranstaltungen, Sportveranstaltungen und
Erlosen auf Weihnachtsmarkten oder Flohmarkten

Anlass-Spenden
Anldsse, wie ihre Geburtstagsfeier, Hochzeit, Geburt, Taufe sowie einem Jubildum

Patenschaft
FUr unsere Projekte Heilpddagogisches Reiten, Kinderherzsport und Klettern oder nicht
zweckgebunden fir die Unterstlitzung unserer Herzkranken Kinder und deren Familien

Gooding-Einkaufsportal
Kaufen Sie im Internet Uber die Einkaufsplattform ,Gooding” ein.
Wir erhalten anteilige Spenden der Firmen von Ihren Einkauf

Kondolenzspenden
Statt Blumen und Kranzen auf den letzten Weg lhrer Lieben

Mitgliedschaft
Jedes Mitglied ist wichtig, um uns in Gesprachen mit Politikern, Amtern,
Krankenkassen und anderen Institutionen den Ricken zu starken

Spendendosen
Indem Sie Spendendosen bei lhrem Metzger, Backer oder Lieblingsladen betreuen

Firmen

Richten Sie Spendenportale ein, helfen Sie uns mit unentgeltlichen Dienstleistungen,
lhrem Know How, untersttitzen Sie uns mit Flyern, Plakaten, publizieren Sie unser
und Ihr Engagement in Ihren digitalen Medien

Edelmetallspende
Spenden Sie Alt-Zahngold und alten Schmuck - fragen Sie bei lhrem Zahnarzt nach, ob er
uns bereits kennt!

oder indem Sie liber uns reden...
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Beleg/Quittung fiir den Auftraggeber

Name des Auftraggebers

IBAN des Auftraggebers

r Zahlungsempfanger
Ulmer Herzkinder e.V., 89079 Ulm

IBAN
DE49630901000453258000

BIC/Kreditinstitut
ULMVDEG6XXX

Verwendungszweck

Spende

EURO, CENT

Zuwendungshestédtigung zur Vorlage beim Finanzamt

Dieser von Ihrem Kreditinstitut bestatigte Zahlungsbeleg gilt bis ein
scl ch 200 Euro als Zuwendungshestatigung. Wir sind wegen
Forderung Mildtatige Zwecke nach dem letzten uns zugegangenen
Freistellungshescheid hzw. nach der Anlage zum Kirperschaft-
steuerbescheid des Finanzamies 89077 Ulm, StNr 88048/54000 vom
04.06.2018 fiir den letzten Veranlagungszeitraum 2015 his 2017 nach
§ 5 Abs. 1 Nr. 9 des Korperschaiisteuergesetzes von der Korper
schaftsteuer und nach § 3 Nr. 6 des Gewerhesteuergesetzes von der
Gewerbesteuer befreit. Es wird bestatigt, dass die Zuwendung nur
zur mildtatigen Forderung der difentlichen Gesundheitspflege (§ 52
Abs. 2 Satz 1 Nr.3 AD) und Forderung der Jugendhilfe (§ 52 Abs. 2
Satz 1 Nr.4 AO) verwendet wird.

Ulmer Herzkinder e. V., Saulgauer StraBe 9, 89079 Ulm-W

ngen

Datum/Quit des iiber Kreditinstituts

SEPA-Uberweisung/Zahlschein .
Fir Uberweisungen in
Deutschland und
in andere EU-/EWR-

Name und Sitz des iiberweisenden Kreditinstituts BIC Staaten in Euro.

= Angaben zum Zahlungsempfanger: Name, Vorname/Firma (max. 27 Stellen, bei maschineller Beschriftung max. 35 Stellen)

Ulmer Herzkinder e.V., 89079 Ulm
IBAN

DE49630901000453258000

BIC des Kreditinstituts/Zahlungsdienstleisters (8 oder 11 Stellen)

ULMVDEG66XXX

Betrag: Euro, Cent

Spenden-/Mitgliedsnummer oder Name des Spenders: (max. 27 Stellen)

PLZ und StraBe des Spenders: (max. 27 Stellen)

Angaben zum Kontoinhaber/Zahler: Name, Vorname/Firma, Ort (max. 27 Stellen, keine StraBen- oder Postfachangaben)

IBAN

06

Datum Unterschrift(en)

SPENDE



HELFEN SIE UNS HELFEN

SPORT MACHT STARK!!!

In der Ulmer Kinderherzsportgruppe bekommen chronisch kranke Kinder
die Méglichkeit unter medizinischer Betreuung und fachkundiger Anleitung
ihre eigenen korperlichen Leistungsfahigkeiten einzuschatzen. Nebenbei
werden weitere positive Aspekte vermittelt, wie z.B. die Forderung sozialer
Kontakte und eine positive Selbsteinschatzung.

Starke junge Erwachsene durch Klettersport. Hallenklettern ist witterungs-
unabhangig und fordert soziales Verhalten. Sich aufeinander verlassen
konnen, Ausdauer trainieren, Kraft und Kondition verbessern sowie Grenzen
erleben und erweitern.

Beim heilpddagogischen Reiten hingegen steht die positive Beeinflussung
des Wohlbefindens sowie die Ausgeglichenheit und Stabilitdt der Psyche
im Vordergrund. Dieses Angebot des Ulmer Herzkinder e.V. richtet sich an
chronisch kranke Kinder sowie deren Geschwister.

Diese und viele weitere Projekte werden Dank Spendengelder finanziert.

Unsere Spendenkonten:

Volksbank Ulm-Biberach eG

IBAN DE49 630901000453 258000

Sparkasse Ulm
IBAN DE92 6305 00000000 033039

Sparkasse Neu-Ulm/Illertissen
IBAN DE21 7305 000004300361 52

Ulmer Herzkinder e.V.
Saulgauer Straf3e 9
89079 Ulm-Wiblingen

E-Mail  info@ulmer-herzkinder.de
Offnungszeiten nach Vereinbarung

BIC ULMVDE66XXX

BIC SOLADESTULM

BIC BYLADEMINUL

Geschaftsfihrung
Handy + 49 (0)172 - 731 7900

Beratungsgesprache

Elternhotline

Telefon + 49 (0)731 - 1441 83 79

E-Mail  elternhotline@ulmer-herzkinder.de

Erreichbarkeit in der Regel
Montag - Freitag 15.00-18.00 Uhr,
Samstag 9.00-11.00 Uhr

Der Verein ist Mitglied im Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.

www.bvhk.de

www.ulmer-herzkinder.de
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