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Nachrichten aus der Kinderherzstiftung

NEWSTICKER

Ein merkwiirdiges Jahr liegt hinter uns:
Covid-19 hat 2020 vielen Aktivititen
einen Strich durch die Rechnung ge-
macht — so auch bei uns. Familienfreizeit
und Segeltérn mussten abgesagt werden
und auch die Skiwoche konnte in diesem
Winter nicht stattfinden. Diese Entschei-
dungen sind uns sehr schwergefallen. Viele
von euch hatten sich auf die gemeinsame
Zeit gefreut. Aber wir tragen eine grof3e
Verantwortung, sowohl fiir euch und eure
Familien und Freunde als auch fiir uns
selbst.

Fiir dieses Jahr wollen wir nach vorne
schauen und so planen, als ob die Fami-
lienfreizeit und der Segeltérn, die Miitter-
Seminare und weitere Veranstaltungen auf
jeden Fall stattfinden konnten. Ob dies
tatsichlich der Fall sein wird, kann wohl
aktuell niemand mit Gewissheit sagen ...

Wir méchten euch mit dieser Aussage
aber auch zeigen: Wir haben euch nicht
vergessen! Wir denken an euch und hof-
fen, dass es euch gut geht.

Uber die weiteren aktuellen Entwick-
lungen und Entscheidungen halten wir
euch auf dem Laufenden. Und wenn ihr
konkrete Fragen zu unseren Angeboten
habt, dann meldet euch einfach bei uns.

Passt weiterhin gut auf euch, eure Fami-
lien und Freunde auf.

Kai Rijenbrink und
eure Kinderherzstiftung
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Réitsel geldst und Volltreffer gelandet

Im herzblarr 3.2020 hatten wir euch dazu aufgefordert, eigene
,Einbuchstabendanebentiere” zu malen und an uns zu schicken.
Von euren Einsendungen waren wir wirklich begeistert. Einige Fa-
milien haben sogar mehrere Bilder eingereicht. Da wir uns bei den
Gewinnerbeitrigen nicht entscheiden konnten, haben wir drei
erste Plitze vergeben. Diese gehen an:

¢ Hannah, Lorenz und Tabea Kusterer
¢ Gustav Hof

¢ Familie Steinmann

Alle Gewinner erhalten in den nichsten Tagen ein Familienspiel
als Dankeschon.

Natiirlich wollen wir unseren Leserinnen und Lesern die kre-
ativen Einsendungen nicht vorenthalten. Das erste Bild stammt
von Hannah. Viel Spaf§ beim Mitraten! Die Losung findet ihr im
Impressum. Alle weiteren Gewinnerbilder werden in den nichsten
Ausgaben erscheinen.
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Spenden und ihre Geschichte:
ein grof3es Dankeschon!

In dieser Ausgabe geben wir unseren Spendern, Férderern
und Sponsoren etwas mehr Raum und stellen exemplarisch
einige Aktionen vor, die das Ziel haben, uns und unsere
Arbeit zu unterstiitzen. Wir mochten uns bei euch fiir die-
se groflartigen Ideen und das tolle Engagement bedanken.
Manches entsteht aus Begeisterung fiir die Sache, manches
aus Dankbarkeit, wieder andere Spenden kommen in schwe-

ren Stunden nach dem Verlust eines geliebten Menschen zu-
sammen. Sei es der Jubilar, der auf Geschenke verzichtet, sei
es die Schule, die fiir uns einen Spendenlauf organisiert, sei
es der Dienstleister, der sein Honorar spendet ... Wir kon-
nen leider nicht alle Menschen und Projekte benennen, die
uns unterstiitzen. Aber ohne euch gibe es die Projekte der
Kinderherzstiftung wohl nicht. Vielen, vielen Dank!  (rue)

Der Pferdeliebhaber und Unternehmer Giinther Schmidt hat ein Fohlen transportiert und das , Taxigeld“ gespendet.

Pferdetaxi fiir den guten Zweck

Manchmal braucht man nur einen bezaubernden Fahrgast auf
vier Hufen, um spontan die Spendenbereitschaft zu wecken.
Giinther Schmidt, Eigentiimer des Pferdetransportunterneh-
mens Taxi4Horses aus Uedem in Nordrhein-Westfalen, hat
genau dies erlebt und sich davon motivieren lassen. Als Janine
Lamboy, erfolgreiche Dressurreiterin und Pferdeosteopathin,
das Taxigeld von 250 Euro fiir den Transport ihres Fohlens
Viva el Rey bei Giinther Schmidt begleichen wollte, schiit-
telte dieser nur freundlich den Kopf. Die Bezahlung fiir das
Pferdetaxi sei in diesem Transportfall niche fiir ihn, sondern
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solle direkt als Spende an die Kinderherzstiftung wandern,
teilte er der erfreuten Pferdebesitzerin mit. Janine Lamboy,
die selbst zwei schwere Herzoperationen hinter sich hat und
leidenschaftliche Botschafterin fiir die Kinderherzstiftung ist,
schwirmt: ,Nun steigt Viva el Rey schon als kleinster in die
Riege der Herzenspferde mit ein und hat ohne sein Wissen
indirekt auch etwas fiir die Kinderherzstiftung beigetragen, da
er ja der Transportierte war.“ Wir danken und freuen uns sehr!

(red)
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Kai Rienbrink, Dr. Christian Noack und Achim Ulrich vom Schulzentrum Marienh6he sowie
Martin Vestweber (v.l.) bei der Scheckiibergabe in Frankfurt

Ertragreicher Sponsorenlauf

Die Schiilerinnen und Schiiler des Schulzent-
rums Marienhthe in Darmstadt sammeln re-
gelmifig wihrend ihres alljihrlichen Sponso-
renlaufes fir gemeinniitzige Zwecke. Bereits
am 3. September 2019 wurde im Rahmen
dieser Veranstaltung auch die Kinderherzstif-
tung bedacht. Ideengeber war wieder einmal
Abdel Graine, chemaliges Mitglied der ma-
rokkanischen Leichtathletik-Nationalmann-
schaft und leidenschaftlicher Liufer, der
schon einige Benefizaktionen initiiert hat. So
organisiert der Sportler in Semd/Odenwald
regelmiflig den Maru-Lauf — im Gedenken
an seinen Sohn Marouan, der 2009 mit zehn
Jahren an einem Herzfehler verstorben war.
Und wie entstand am Schulzentrum Ma-
rienhohe die Idee, einen Teil der erlaufenen
Spenden der Kinderherzstiftung zu {iber-
geben? Uber Abdel Graines Liuferkollegen
Manfred Woysch, der bis vor Kurzem noch
Sportlehrer an der Marienh6he war. Vor dem
Lauf motivierte Abdel Graine, der leider
am Sponsorentag selbst nicht vor Ort sein
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konnte, die Kinder und Jugendlichen. Diese
drehten bei bestem Wetter Runde um Runde
um das Schulzentrum, angefeuert von zahl-
reichen Zuschauern. Auch einige Lehrkrifte
lieBen es sich nicht nehmen, gingen ihren
Schiilerinnen und Schiilern mit gutem Bei-
spiel voran und sammelten eifrig Schritte.
Wihrend des Laufs konnten sich die Interes-
senten an einem kleinen Stand von Kai Riien-
brink tber die verschiedenen Projekte der
Kinderherzstiftung informieren lassen. Co-
ronabedingt musste die Scheckiibergabe ver-
schoben werden und konnte erst Ende 2020
in den Riumen der Herzstiftung stactfinden.
Beim personlichen Treffen in der Frankfurter
Geschiftsstelle wurden natiirlich alle Hygie-
neregeln eingehalten. Schulleiter Dr. Chris-
tian Noack und Geschiftsfiihrer Achim
Ulrich iibergaben — mit einem Licheln hin-
ter dem Mund-Nasen-Schutz — insgesamt
9012,35 Euro an Martin Vestweber und Kai
Riienbrink von der Herzstiftung. (rue)
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Fiinf Jahre
»Weihnachtsgeld*

Auch im Jahr 2020 hat
die Kinderherzstif-
tung in der Deutschen
Herzstiftung eine
groRzugige Weih-
nachtsspende in Hohe
von 1500 Euro von der
O.P.A.L. Catering GmbH
Offenbach erhalten. Dass
dieses Unternehmen
nun schon zum flinften
Mal in Folge anstelle von
weihnachtlichen Auf-
merksamkeiten fur treue
Kunden die Arbeit der
Kinderherzstiftung un-
terstiitzt, freut uns sehr.
Allen Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern danken
wir auch im Namen des
Vorstandes und der
Geschiftsleitung sehr

herzlich.

(ve)
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Alfred Wiesner (l.) mit seinem Teamkollegen Joachim Husack von HerzRadeln

Charity-Aktion auf zwei Radern

Manchmal ist es die eigene ,Herzgeschich-
te“, die den Blick schirft fiir Kinder, die
von Geburt an Kidmpfer sein miissen, weil
sie mit einem schweren Herzfehler zur Welt
gekommen sind. Alfred Wiesner, 70, che-
maliger Vertriebsdirektor bei der Sparkasse
Leipzig, hat vor gut zehn Jahren selbst cine
Bypass-OP hinter sich gebracht — mit inzwi-
schen drei Stents. ,Bei meinem Aufenthalt
in der Klinik habe ich mitbekommen, dass
eine ganze Station mit Kleinkindern belegt
war, die ihr ganzes Leben noch vor sich ha-
ben®, erzihlt er. Das habe ihn nicht mehr
losgelassen.

Er selbst fiihle sich heute fit, treibe re-
gelmiflig Sport im Fitnessstudio, sei tiglich
mit dem Hund unterwegs — mindestens
10000 Schritte — und fahre bewusst viel
Fahrrad. ,Deshalb konnte ich es mir auch
zumuten, die doch recht anspruchsvollen
Charity-Fahrradtouren zu starten®, berich-
tet er. Im letzten Jahr motivierte Alfred
Wiesner 14 sportbegeisterte Frauen und
Minner dazu, mit ihm, wenn auch in un-
terschiedlicher Besetzung, sieben Radtou-
ren a 100 Kilometer pro Tag zu fahren. Und
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zwar pro Woche eine Tour. Dazu kamen sie-
ben Unternechmen aus der Region Leipzig,
die bereit waren, Geld zu spenden. Doch
damit nicht genug: Er organisiert auch ei-
nen Spendenaufruf sowie eine Sammlung
auf einer privaten Feier, sodass insgesamt
11670 Euro zusammenkamen.

Der grofite Teil des Geldes sollte von
Beginn an zwei Institutionen in Leipzig
zugutckommen. Doch auch die Kinder-
herzstiftung war als Spendenempfingerin
eingeplant, sodass eine grofiziigige runde
Summe von 1000 Euro {ibergeben werden
konnte. , Wir wollen mit HerzRadeln-Leip-
zig auflerdem anderen Herzpatienten Mut
machen, im Rahmen ihrer Méglichkeiten
Ausdauersport zu betreiben®, sagt Alfred
Wiesner. Seine Empfehlung? ,,Mit leichtem
Training anfangen, langsam steigern, immer
dranbleiben und sucht euch einen Partner,
denn das hilft, wenn man mal nicht so recht
Lust auf Sport hat. Aber Achtung bei aller
guter Selbsteinschitzung — bevor ihr mit
dem Training anfangt — besprecht euch auf
jeden Fall mit eurem Arze.“ (rue)

Geburtstagsspende
mit Ausblick

Eigentlich war der
60. Geburtstag von
Joachim Kilian ganz anders
gedacht. Aber Corona mach-
te allen Pldnen einen Strich
durch die Rechnung. Gaste
konnten nicht kommen und
die ersehnte Feier musste
abgesagt werden. Trotz der
Plandnderung rief der Jubilar
anldsslich seines Ehrentages
zu Spenden zugunsten der
Kinderherzstiftung auf. Und
wir gratulieren, bedanken
uns sehr herzlich fur die
Unterstltzung und hoffen,
dass die Feierlichkeiten bald

nachgeholt werden kénnen.
(rue)
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Mit Herz dabei: Dr. Clemens Beck von der Beck'schen Stiftung

Kleine Herzen immer im Blick

Seit iiber 20 Jahren unterstiitzt die Beck'sche Stiftung mit Sitz in Berlin
regelmiflig die Arbeit der Kinderherzstiftung. So kénnen dringend not-
wendige Operationen von Kindern mit angeborenem Herzfehler im Herz-
zentrum Berlin realisierc werden, wenn die kleinen Patienten aus Lindern
kommen, in denen die medizinische Versorgung nicht ausreicht und eine
private Ubernahme der hohen Behandlungskosten nicht gedeckt ist. Ge-
griindet wurde die Stiftung 2000 vom Unternehmer Hans-Oskar Beck mit
dem Ziel, der Gesellschaft Gutes zu tun. Insbesondere Projekee fiir bediirf-
tige Kinder stehen dabei im Fokus. Aktuell wird die Stiftung vom Neffen
des Stiftungsgriinders Dr. Clemens Beck geleitet. (rue)
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Spenden anstelle von Geschenken

Spenden sind die Grundlage unserer Arbeit.
Nur dank ihnen kann die Kinderherzstif-
tung unabhingig tiber Herzfehler und deren
Behandlung informieren, Hilfsangebote zur
Verfiigung stellen, die Forschung férdern,
sich fiir Patientinnen und Patienten engagie-
ren. Jede Feier kann ein Anlass sein, anstelle
von Geschenken oder Blumen um Spenden
zu bitten: Geburtstage, Hochzeiten, Firmen-
jubilden, Trauerfeiern. Welches wichtige Er-
eignis es auch sein mag — mit einem Spen-
denaufruf setzen Sie immer ein Zeichen fiir
unsere Arbeit zugunsten von Menschen mit
angeborenem Herzfehler.

Wir danken allen, die die Kinderherz-
stiftung und ihre Arbeit bei verschiedenen
Anlissen mit einer Spende bedachten. In den
letzten Monaten waren das:

Geburtstage:

Yvonne Bauer und Thomas Grennigloh,
GrofS-Umstadt; Martin Bischof, Frankenthal;
Joachim Kilian, Lorsch; llse Sturmfels, Darm-
stadt.

Sonstige Feiern:
Theresia Lindener, Niederzissen.

Trauerfille:

Dr. Gerhard Carstens, Bremen; Jes-Oke
Espermiiller, Mistelangeln; Dr. Horst Giinther
Hartner, Albstads; Lorenz Kaiser, Diisseldorf;
Hans Klemp, Dortmund; Edwin Kral, Ful-
da-Liidermiind; Peter Lux, Kerpen; Almuth
Spehr, Leverkusen; Christine van Briel, Ober-
hausen.

Ohne Spenden wie diese wire die Arbeit der
Kinderherzstiftung nicht denkbar. (rue)
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Immer ein Ohr flr Patientenfragen: Sonja Wessely beim Telefonieren

Was machen eigentlich ...

... Sonja Wessely und Nina Fiillhardt, die Koordinato-
rinnen der ,,Sprechstunde fiir Herzpatienten*?

onja Wessely und Nina Fiillhardt haben eine besondere

Bezichung zu Fragen. Als Koordinatorinnen der ,,Sprech-
stunde fiir Herzpatienten“ der Deutschen Herzstiftung landen
tagtiglich die unterschiedlichsten Anliegen mit vielen Frage-
zeichen auf ihren Schreibtischen. Von allgemeinen Erkundi-
gungen zu Herz-Kreislauf-Erkrankungen bis zur detaillierten
Suche nach Antworten rund um angeborene Herzfehler ist
alles dabei.

Sonja Wessely sichtet mit ihrer Kollegin die Fragen, ano-
nymisiert sie nach den neuesten Datenschutzrichtlinien und
leitet sie dann an ehrenamtliche Spezialisten aus dem Wissen-
schaftlichen Beirat der Herzstiftung weiter. ,Wir bearbeiten
auf diese Weise jihrlich rund 2500 Anfragen®, berichtet die
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gelernte Biirokauffrau, die seit rund acht Jahren die Abteilung
Sprechstunde betreut. ,,Auf jede Frage erhilt man bei uns eine
Antwort. Das kann ein Sonderdruck zum Thema sein, eine
Ausgabe unserer Zeitschriften, die Herzwochenbroschiire
oder eine individuelle schriftliche Antwort.“ Allein 2019 wa-
ren rund 170 Herzspezialisten in diesem Bereich fiir Patienten
aktiv — neben dem Klinikbetrieb in ihrer Freizeit.

Wissen anbieten
Die Patientenfragen gelangen auf den unterschiedlichsten

Wegen zu Sonja Wessely und ihrer Kollegin: per Telefon, Fax
und E-Mail, tiber die neue Website der Herzstiftung — und
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tber handschriftlich verfasste Briefe mit der Post. Dariiber
hinaus organisieren Sonja Wessely und Nina Fiillhardt jeden
ersten Mittwoch im Monat von 18 bis 20 Uhr eine Telefon-
sprechstunde fiir Mitglieder der Stiftung. ,Im November
2020 haben insgesamt 20 ehrenamtliche Herzspezialisten
Fragen am Telefon beantwortet, berichtet Sonja Wessely.
Fragen zu angeborenen Herzfehlern sollten die Betroffenen
jedoch unbedingt schriftlich stellen. ,So kénnen wir gezielt
den passenden Experten fiir das Thema anfragen und dann
die Antwort per Mail an die Betroffenen weiterleiten.
Natiirlich darf und kann die Deutsche Herzstiftung und
mit ihr die Kinderherzstiftung in ihrer Sprechstunde kei-
ne Ferndiagnosen stellen. Und selbstverstindlich sind aus
rechtlichen Griinden weder Gesamtbefundungen, Zweit-

meinungen, Beurteilungen von EKGs, Filmen, Bildern und

Immer mit einem Blick fiir Antworten: Nina Fiillhardt am Schreibtisch

herzblatt 1.2021

HERZBLATT_INTERN "

Medikamentenlisten noch Diagnosestellungen und konkrete
Arzt- und Klinikempfehlungen gestattet. Aber das Wichtigste
sei, dass eine Patientenfrage niemals den Arztbesuch vor Ort
ersetzen kann, so Wessely. Mithilfe der Sprechstunde jedoch
kann ein professioneller, unverbindlicher Rat aus der Ferne
erteilt werden, der dann mit dem behandelnden Arzt vor Ort
besprochen werden sollte. ,Risikofaktoren laienverstindlich
erdrtern und Wissen vermitteln, das weiterhilft, das sind die
Hauprtaufgaben unserer Sprechstunde®, sagt Sonja Wessely.

Wissen annehmen

Fragen und Antworten brauchen Zeit, Fragen und Antworten
brauchen einen sicheren Ort, Fragen und Antworten brau-
chen einen Raum, um sich zu entfalten und viele Betroffene
zu erreichen: Als die heute groffte gemeinniitzige
und unabhingige Anlaufstelle fiir Patienten und
Interessierte im Bereich der Herz-Kreislauf-Erkran-
kungen und fiir Menschen mit angeborenem Herz-
fehler kann die Deutsche Herzstiftung sich genau
diese Eigenschaften auf die Fahnen schreiben.

Wer sich nicht sofort persénlich mit einer Fra-
ge an die Sprechstunde wenden méchte, findet in
herzblatt, der Zeitschrift fiir ein Leben mit ange-
borenem Herzfehler, immer wieder ausgewihlte
exemplarische Fragen und Antworten von erfahre-
nen Kinderkardiologen und viele laienverstindliche
Texte zu medizinischen Fragestellungen. Dariiber
hinaus sind Broschiiren und Sonderdrucke im An-
gebot, die tiber die Website der Herzstiftung bestellt
werden konnen.

,Es ist fir uns immer wieder eine grofle Freude
zu erfahren, wie dankbar die Menschen fiir die wis-
senschaftlich fundierten Auskiinfte unserer Herzspe-
zialisten sind“, betont Sonja Wessely. Was sich die
leidenschaftliche Fragensammlerin fiir die Zukunft
wiinscht? ,Dass sich nicht nur die Eltern herz-
kranker Kinder und Jugendlicher an uns wenden,
sondern auch junge Erwachsene mit angeborenem
Herzfehler, die EMAHs. Diese Gruppe méchten wir
gerne ermutigen, Fragen zu stellen. Denn wir haben

viele hilfreiche Informationen im Angebot.“  (mh)

Sprechstunde:
www.herzstiftung.de/leben-mit-angeborenem-herzfehler/
angebote-und-service/unsere-sprechstunde
Koordination: Sonja Wessely und Nina Fiillhardt

Kontakt: sprechstunde@herzstiftung.de
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