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Nachrichten aus der Kinderherzstiftung

Heike Kolb

Mit grofler Trauer mussten wir erfah-
ren, dass Heike Kolb, langjihrige Ge-
schiftsfiihrerin unseres Partnervereins
Herzkind e.V., am 26.12.2018 verstor-
ben ist.

Im Jahr 2002 iibernahm Heike Kolb
die Leitung der Herzkind-Geschifts-
stelle in Braunschweig. Von Anfang an
war sie eine geschitzte Kollegin, die
mit Kompetenz, Fingerspitzengefiihl
und dem richtigen Maf§ an Empathie
die Geschicke des Herzkind e.V. leite-
te. Dabei stellte Sie immer die Hilfe fiir
Menschen mit angeborenem Herzfehler
und deren Familien an die erste Stelle.
So hatte Heike Kolb mafigeblichen An-
teil daran, dass Herzkind und Kinder-
herzstiftung im Laufe der Jahre immer
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Barbara Genscher-Fonds fiir herzkranke Kinder

Mit einer Spende von 100000 Euro
richtete die Kinderherzstiftung kiirzlich
den Barbara Genscher-Fonds fiir die
Arbeit zugunsten herzkranker Kinder
und Jugendlicher ein. Bei der Summe
handelt es sich um eine Zuwendung des
Ehepaars Genscher, die gezielt zu die-
sem Zweck zu verwenden ist — so hat-
ten es Barbara Genscher, Schirmherrin
der Deutschen Herzstiftung, und ihr
Ehemann, der echemalige AufSenminis-
ter Hans-Dietrich Genscher, bereits vor
dessen Tod vor zwei Jahren festgelegt.
Auf'Wunsch der Eheleute Genscher wird
das Geld insbesondere fiir die irztlich
begleiteten Freizeiten (Ski- und Segel-
freizeiten) sowie fiir Familienfreizeiten
eingesetzt. Vorstand, Geschiftsfithrung
und die Verantwortlichen der Kinder-
herzstiftung sagen Danke. ve

44

enger zusammenriickten und ihre Ko-
operationen ausbauten. Ohne sie wiirde
es unsere gemeinsame Sozialrechtliche
Beratungsstelle und das Aktionsbiindnis
Angeborene Herzfehler, ein Zusammen-
schluss aller bundesweit titigen Patien-
tenorganisationen fiir Menschen mit
angeborenem Herzfehler, in der aktuel-
len Form wohl nicht geben. Viele Herz-
kinder-Familien werden bestitigen, dass
Heike Kolb iiber viele Jahre eine unver-
zichtbare Ansprechpartnerin war, die
ihnen immer mit Rat und Tat auch in
schwierigen Situationen zur Seite stand.
Heike, Du wirst uns sehr fehlen,
aber immer in unseren Herzen bleiben!
Fiir die Kinderherzstiftung

Kai Riienbrink

Das Ehepaar Barbara und Hans-Dietrich Genscher ( 2016) bei einer Herzstiftungsaktion zur
Forderung der regelmaRigen Bewegung
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Sozialrechtliche Beratungsstelle |

Der Vorstand der Deutschen Herzstiftung
hat auf seiner Sitzung im November 2018
die Verlingerung des Projekts ,Sozialrechtli-
che Beratungsstelle fiir Kinder, Jugendliche
und Erwachsene mit angeborenen Herzfeh-
lern® um weitere drei Jahre beschlossen und
die Kosten in Héhe von 36800 Euro pro
Jahr genehmigt. Die Sozialrechtliche Bera-
tungsstelle wird gemeinschaftlich von Herz-
kind e.V. und der Kinderherzstiftung der
Deutschen Herzstiftung betrieben. Seit Mai
2011 sind die Kolleginnen in den Riumen
der Herzkind-Geschiftsstelle kompetente
Ansprechpartnerinnen zu Fragen rund um
den Schwerbehindertenausweis, Reha- und
Kurantrige, Pflege- und Krankenversiche-
rung sowie Inklusion in KiTa, Schule, Stu-
dium und Beruf.

Im Jahr 2017 wurden insgesamt 568 Be-
ratungsgespriche gefiihre. Fiir 2018 werden
jhnliche Zahlen erwartet, wobei eine Zu-
nahme an spezifischen, individuellen An-
liegen mit héherem Bearbeitungsaufwand
verzeichnet wurde. Vermehrt gehen zudem
Fragen von Mitarbeitern aus Kliniken und
Praxen ein, die mit der sozialrechtlichen Be-

ratung ihrer Patienten betraut sind. rue

Miitterausflug

Die HerzBande Nordbaden/Karlsruhe,
eine der grofSten von der Kinderherz-
stiftung  unterstiitzten Selbsthilfegrup-
pen rund um angeborene Herzfehler,
veranstaltete auch 2018 wieder ihren
traditionellen Miitterausflug. Bei herr-
lichem Wetter ging es morgens mit der
Bahn nach Baiersbronn, wo die Teil-
nehmerinnen nach einem Spaziergang
gemiitlich essen gingen. Darauf folgte
ein Besuch in Hauff's Mirchenmuseum
und ein Fufimarsch nach Klosterrei-
chenbach. Hier kehrten die Frauen in
einer Eisdiele ein, bevor sie die Heim-
fahrt antraten.
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auft weiter

Sozialrechtliche Beratungsstelle:
Beratungsthemen 2017

® Schwerbehindertenausweis

® Reha/FOR/Kur
Pflegeversicherung
Krankenversicherung

Die Frauen der HerzBande bei ihrem alljghr-
lichen Ausflug

Klagen

SGB
Schule/Studium/Beruf/Friihférderung/Kita
Sonstiges

Fiir die Frauen der HerzBande ist
der alljihrliche Ausflug eine wichtige
Zeit des Miteinanders. Sie tauschen sich
tiber ihren Alltag als Miitter von Kin-
dern mit angeborenem Herzfehler aus,
schépfen aber auch gemeinsam neue
Kraft fir die Organisation von Sympo-
sien und anderen zahlreichen Aktionen
zugunsten ihrer ,Herzkinder.

Nihere Informationen zur Herz-
Bande und deren Arbeit finden Sie un-
ter www.herzbande-nordbaden.de

Lydia Merz
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Spenden sind die Grund-
lage unserer Arbeit. Nur
dank ihnen kann die Kin-
derherzstiftung unabhin-
gig tiber Herzkrankheiten
und deren Behandlung
informieren, iiber neue Medika-
mente berichten oder Erndhrungs-
tipps geben sowie Patientinnen und
Patienten zu Wort kommen lassen.
Jede Feier kann ein Anlass sein,
anstelle von Geschenken um Spen-
den zu bitten: Geburtstage, Hoch-
zeiten, Firmenjubilien, Trauerfei-
ern. Welcher Anlass es auch sein
mag — mit einem Spendenaufruf
setzen Sie immer ein Zeichen fiir
unsere Arbeit zugunsten von Men-
schen mit angeborenem Herzfehler.
Wie Gerda Mihlmann aus Loh-
ne, auf deren Initiative uns eine
Sammelspende in Hohe von 5140
Euro erreicht hat. Thr geliebter
Mann Albert Mihlmann starb am
25. August 2018 nach einer schwe-
ren Herzoperation. Thm war ein
Kunstherz implantiert worden, doch
waren seine Organe bereits derartig
geschwicht, dass er mit diesem nur
drei Monate weiterlebte, wie sie uns
in einem persdnlichen Brief berich-
tet. ,Da viele Menschen, besonders
auch Kinder, an einem kranken

Herzen leiden, hab ich
gebeten, zur Beisetzung
meines Mannes keine
Blumen und Krinze zu
schicken. Ich bat um eine
Spende fiir die Herzstif-
tung®, erkldrt sie abschliefend.

Wir haben grofSen Respekt da-
vor, dass Gerda Mihlmann in ihrer
Trauer um diese Form der Anteil-
nahme gebeten hat, und bedan-
ken uns herzlich bei ihr und ihren
Lieben.

Genauso herzlich danken wir
allen anderen, die die Kinderherz-
stiftung und ihre Arbeit in letzter
Zeit bei Anlissen wie Geburtstagen,
Jubilien oder Trauerfeiern mit einer
Spende bedachten. In den letzten
Monaten waren das:

Geburtstage: Uwe
Hessisch Oldendorf.

Goldene Hochzeit: Doris und
Lothar Schneider, Wissen.

Trauerfille: Doris Fladda, Briig-
gen; Rolf Hackemann, Miinchen;
Gerd Kapellen, Wermelskirchen;
Ilse Meyer-Perkhoff, Vechta; Liese-
lotte Powalla, Kéln.

Grohlich,

Ohne Spenden wie diese wire
die Arbeit der Kinderherzstiftung
nicht denkbar. ko/red

Albert und Gerda Mahlmann (rechts und links auRen) mit ihren drei Kindern,
deren Partnern und allen Enkelkindern
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Daniela Hill

Mitstreiter gesucht

Seit ihrem 17. Lebensjahr trigt die 29-jihrige
Wiesbadenerin Daniela Hill einen Herzschritt-
macher. Schon drei Tage nach ihrer Geburt war
sie aufgrund der Diagnose Transposition der gro-
Ben Arterien (TGA) am offenen Herzen operiert
worden, infolgedessen im spiteren Verlauf ihres
Lebens Herzrhythmusstérungen auftraten.

Sie gehore zur ersten Generation, die diesen
schweren Herzfehler iiberlebt habe, erzihlt uns
die junge EMAH (Erwachsene mit angeborenem
Herzfehler). Dank des medizinischen Fortschrit-
tes konne sie ihr Leben trotz vieler Einschrin-
kungen zwar genieflen, stof8e jedoch auch oft auf
Unverstindnis oder Unsicherheit seitens ihres
Umfelds. So musste sie beispielsweise feststellen,
dass viele Arzte, die sie aufsuchte, im Umgang
mit Menschen mit angeborenem Herzfehler we-
nig oder gar keine Erfahrung hatten. Auch im
Schulalltag wusste das Lehrpersonal oft niche,
wie es mit ihr umgehen sollte.

Aus diesem Grund méchte Daniela Hill eine
Selbsthilfegruppe fir Menschen mit angebo-
renem Herzfehler und Eltern von Kindern mit
angeborenem Herzfehler griinden. Ziel soll es
sein, die Erfahrungen mit dem Herzfehler in der
Gemeinschaft zu teilen, um im allddglichen Le-
ben besser mit ihnen umgehen zu kénnen. Des
Weiteren sollen Fragen iiber Erkrankungen und
mogliche Behandlungen geteilt und besprochen
werden.

Weil Daniela Hill zunichst herausfinden
mochte, wie grofd die Nachfrage an einer solchen
Gruppe in ihrem Einzugsgebiet Wiesbaden/
Mainz ist, bitten wir unsere Leser, sich bei Inte-
resse an einer Teilnahme per E-Mail zu melden:
daniela.hill@gmx.net boe
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