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EDITORIAL

25 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.

Robert Midiller, Inge Heyde,
1.Vorsitzender Ehrenvorsitzende

Liebe Mitglieder,
liebe Freunde der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg,

wir feiern in diesem Jahr unser 25-jahriges Jubilaum. Tatsachlich schon 25 Jahre?
Unsere Kinder der ersten Stunde sind schon erwachsen, stehen im Berufsleben oder
studieren — die Firsorge fur ihre eigene Gesundheit haben sie langst selbst verant-
wortungsvoll in ihre eigenen (J)EMAH Hande genommen.

Die Herz-Kinder-Hilfe ist fest etabliert, sowohl regional in Hamburg und seinem Um-
land, als auch im Bundesgebiet, wo der Bundesverband Herzkranke Kinder unser aller
Interessen seit nunmehr 20 Jahren vertritt.

Unser Doppeljubildaum in diesem Jahr zeigt, wie viele Menschen sich in diesen 25 bzw.
20 Jahren engagiert haben, um die Belange unserer Kinder einer breiteren Offentlich-
keit ins Bewusstsein zu bringen.

Unseren jungeren Kindern kann der rasante Fortschritt in der Medizin ein selbstbe-
stimmtes Leben ermdglichen.

So hatten wir uns das damals eigentlich immer vorgestellt.

Vieles hat sich verandert, vieles ist jedoch auch gleich oder ahnlich geblieben:

Das Bedrfnis, sich mit anderen Eltern auszutauschen und Uber die eigenen Sorgen und
Angste zu sprechen, von Eltern zu Eltern, ist auch heute noch einer unserer Leitgedan-
ken, im Medienzeitalter unterstitzt durch virtuelle Kontakte im Internet, auf unserer
Homepage und in sozialen Netzwerken und Foren.

Auch heute noch stellt die Diagnose ,angeborener Herzfehler’ unsere jungen Eltern vor
ungeahnte Herausforderungen, viele Lebenskonzepte missen neu Uberdacht werden.
Und wie damals bringt diese Grenzerfahrung junge, engagierte Eltern dazu, sich in der
oft schon tot geglaubten Selbsthilfe zu engagieren — und darauf sind wir sehr stolz.
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EDITORIAL

Robert Miiller, unser erster Vorsitzender, ist selbst EMAH und steht mitten im Leben;
junge, aktive Mutter erganzen unser aktuelles Vorstandsteam.

Die Symbiose, die sich daraus ergeben hat, tut der Herz-Kinder-Hilfe gut.

Altere, etablierte, engagierte und vertrauensvolle Vorstandserfahrungen erginzen
sich auf geradezu ideale Weise mit neuen, jungen, kreativen und innovativen Ideen —
hoffentlich auch in den kommenden 25 Jahren.

Ein groBes ,Dankeschon’ an dieser Stelle auch an alle, die in den letzten 25 Jahren fur
uns da waren und uns unterstltzt haben — mit Vortragen auf unseren Treffen, mit
viel Zeit, Rat und Hilfe und naturlich auch mit Spenden jeglicher Art.

Mit @@(p-lichen GrifBen
bt/ St TL% sy —

1. Vorsitzender der Ehrenvorsitzende der
Herz-Kinder-Hilfe Hamburg Herz-Kinder-Hilfe Hamburg

Der Vorstand der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V. (HKH) von links:

Alexandra Sternberg , Gudrun Landwich, Anke Sommer-Klinger, Robert Mller (1. Vorsitzender),
Inge Heyde (Ehrenvorsitzende), Heidi Mausch ( Finanzen), Christine Kilper-Schmidt (2. Vorsitzende),
Katrin Thomas, Uta Habekost-Neumann
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GRUSSBOTSCHAFTEN

Auszlige aus dem GruBwort von Frau Prufer-Storcks, Senatorin fir
Gesundheit und Verbraucherschutz, anlasslich der Jubilaumsveranstaltung
.Herzkrank und die weite Welt” im April 2013

Cornelia Priifer-Storcks
Senatorin fir Gesundheit
und Verbraucherschutz

Ich mochte hier zu aller erst die Gelegenheit nutzen, der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg
meinen ganz personlichen Dank und Anerkennung fur Ihr groBes Engagement fir die
Jlingsten in unserer Gesellschaft auszusprechen.

Mein Dank gilt auch den Jugendlichen und Erwachsenen, die ihre Erfahrungen als
Betroffene auch auf der heutigen Veranstaltung weitergeben und den Selbsthilfege-
danken weiter tragen.

Sie feiern an diesem Wochenende ein Doppeljubildaum:

Zum einen besteht seit 25 Jahren die Herz-Kinder-Hilfe Hamburg, die sich fir die spe-
ziellen Bedurfnisse von herzkranken Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen
in der Metropolregion Hamburg seit der Griindung im Jahre 1988 einsetzt.

Zum anderen gibt es seit 20 Jahren den Bundesverband Herzkranke Kinder, zu deren
Grindungsmitgliedern der Hamburger Mitgliederverein gehort.

Die Herz-Kinder-Hilfe Hamburg will Mut machen und zeigen, dass Menschen auch mit
einem angeborenen Herzfehler ein fast normales Leben mit einer hohen Lebensqua-
litat erreichen konnen.

Eine allumfassende Unterstltzung ist zur Bewaltigung des Lebensalltags fir die Be-
troffenen besonders wichtig. Mit Ihrer Hilfe und Unterstiitzung werden sie auf ihr
bevorstehendes Leben optimal vorbereitet.

Mit dem Universitaren Herzzentrum Hamburg am UKE (UHZ) besteht seit Jahrzehnten
ein sehr gut strukturiertes und hochqualifiziertes Versorgungsangebot fiir Kinder und
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GRUSSBOTSCHAFTEN

Erwachsene mit Herzerkrankungen. Wir sind sehr froh dartber, dass dort alle Alters-
gruppen kardiologisch und herzchirurgisch versorgt werden kénnen.

Fir mich als Senatorin der Behdrde fir Gesundheit und Verbraucherschutz
ist es natuirlich ein besonderes Anliegen, fur die Kinder und Jugendlichen sowie ihre
Eltern und Angehdrige alles zu unternehmen, damit auch weiterhin schnelle gesund-
heitliche Hilfen und soziale Unterstiitzung sowie eine nachhaltige Inklusion in unsere
Gesellschaft ermdglicht wird.

Aber ohne Rickhalt in der Gesellschaft lauft auch die engagierte Politik ins Leere.
Die Herz-Kinder-Hilfe gibt seit 25 Jahren in Hamburg diese Unterstitzung und dafur
meinen herzlichen Dank.

Schirmherrin Cornelia Prifer-Storcks (berbrachte persénliche
GruBworte zum Doppeljubildum stellvertretend an den BVHK-
Vorsitzenden Werner Bauz (links) sowie den HKH-Vorsitzenden
Robert Miller und die Ehrenvorsitzende Inge Heyde (rechts).

Im Hintergrund: Der Hamburger Beitrag zu ,,Herz auf Reisen”
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GRUSSBOTSCHAFTEN

GruBwort zum 25jahrigen Jubilaum der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.

Grundungsmitglied im
Bundesverband

Herzkranke
Kinder e.V.

-

vhk.deé

www.b

25 Jahre Einsatz fuir herzkranke Kinder, das ist wahrlich ein Grund, um sehr stolz zu-
rickzublicken auf die erreichten Erfolge fir die jungen und erwachsenen Patienten und
ihre Familien. Diese finden bei der Herz-Kinder-Hilfe (HKH) den so hilfreichen Austausch
mit anderen Betroffenen, die , die gleiche Sprache sprechen”. Sie treffen engagierte Eh-
renamtler an, die Hilfsmoglichkeiten und Anlaufstellen aufzeigen und aktuelle Informa-
tionen bindeln und verteilen. Sie sind eingeladen zu Seminaren und bekommen dort
kompetent und verstandlich Neuigkeiten aus Medizin, Gesundheitspolitik und Sozial-
recht vermittelt, aber auch Veranstaltungen zu Themen wie , Testament: Was geschieht
mit meinem herzkranken Kind, wenn ich nicht mehr bin?” Diese Elterninitiative ist die
Alternative zu diversen, oftmals unkontrollierbaren Foren im Internet. Bei der HKH
erhalten Sie gute Info aus erster Hand.

Die HKH ist Griindungsmitglied des Bundesverbandes Herzkranke Kinder (BVHK) und
unterstltzt uns seit 25 Jahren bei unseren bundesweiten Aktivitaten. Wir hoffen, dass
auch wir der HKH durch brandaktuelle Informationen, Broschiiren und Veranstaltun-
gen helfen, ein so tatkraftiger Verein zu bleiben. Die HKH spricht auch unbequeme
Themen an: nicht nur in Krisenzeiten gibt es dort ehrliche Auskiinfte und den Rat, sich
im Zweifel eine zweite medizinische Meinung einzuholen. Und die HKH bringt sich kri-
tisch, aber konstruktiv in die Zukunftsplanung der Kinderkardiologie und —herzchirurgie
ein. Inge Heyde, Ehrenvorsitzende und seit der Griindung geschatzte und respektierte
Gesprachspartnerin wurde nicht mude, sich fiir die Belange der herzkranken Kinder
einzusetzen. Die Elterninitiative bietet jedoch nicht nur uneigenntitzige Hilfe, sondern
finanziert mit beachtlichen Spendengeldern Projekte in und auBerhalb der Klinik. Und
zwar vor allem auch langfristige Projekte, wie z.B. die so hilfreiche und wichtige ,Sta-
tionsarbeit”, wobei betroffene Eltern die Familien begleiten, deren Kind in der Klinik
behandelt wird. Diese finanzielle Zuwendung seitens der Spender bedeutet fir die HKH
auch Anerkennung und Lob fir die jahrelangen Aktivitaten.

Ahnliche Schicksale werden nicht nur ausgetauscht, sie schweiBen auch zusammen.
Nach einem Elterncoaching-Wochenende gehen die Familien nicht auseinander, son-
dern pflegen einen engen Kontakt, oft tGber viele Kilometer und Monate hinweg. Da
entstehen Bindungen und personliche Freundschaften, die jahrelang tragen.

8 q‘) 25 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.
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GRUSSBOTSCHAFTEN

Fureinander nehmen die Familien im Verein Aufgaben wahr und erganzen unsere bun-
desweite Arbeit auf wunderbare Weise. Gemeinsam begleiten wir die Betroffenen auf
diesem Weg, auch Uber den 18. Geburtstag hinaus, wenn sie dann ,EMAH" heiB3en:
Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern. Einer davon, Robert Miiller, hat den 1. Vor-
sitz der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg Gbernommen: Das ist ,,echte Hilfe zur Selbsthilfe”.

Liebe Mitglieder der HKH — wir hoffen, dass die weitere Zusammenarbeit ebenso ver-
trauensvoll und erfolgreich wird und wiinschen im Namen aller herzkranken Kinder
und der EMAH zu lhrem ,,Finfundzwanzigjahrigen” alles Gute. Wir vom BVHK freuen
uns auf die weitere gemeinsame Arbeit. Lassen Sie uns weiterhin gemeinsam und
erfolgreich Lésungen fir unsere Kinder umsetzen.

Von links: Gabriele Mittelstaedt, Thomas Thurm, Christa Franzen,
Claudia Winter-Albrecht, Hermine Nock (Geschéftsfiihrerin),

Sigrid Schréder, Werner Bauz.
herzklick l "de

Deutsches
Jeatealinstitut
fiir sariale
Fragen (D21)

Zoichen fiir
Vertrauen

Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.
Kasinostr. 66 - 52066 Aachen

Tel. 0241-9123 32 - www.bvhk.de
E-Mail: bvhk-aachen@t-online.de
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GRUSSBOTSCHAFTEN

GruBwort aus dem UKE zum 25jahrigen Jubilaum
der Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.

PD Dr. med. J. Sachweh, Dr. med. A. Riso, Prof. Dr. med. J. Weil
Kinder-Herzchirurgie Kinder-Herzchirurgie Kinderkardiologie

Liebe Eltern der Herz-Kinder-Hilfe,
liebe JEMAHs und EMAHs,
sehr geehrte Damen und Herren!

Die Herz-Kinder-Hilfe Hamburg ist in einer Zeit entstanden, in der die meisten Ham-
burger Herzkinder noch im Ausland operiert wurden. Ein Umstand, der in Anbetracht
der Metropolstellung Hamburgs aus heutiger Sicht befremdlich erscheinen muss.

Der Weg zu einer eigenen Kinderherzmedizin war nicht einfach und mithin wechsel-
haft, doch gerade durch das unermidliche Engagement der Herz-Kinder-Hilfe von
Erfolg gekront. Heute bietet das Programm fir angeborene Herzfehler am Univer-
sitaren Herzzentrum des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf Spitzenmedizin
auf hochstem Niveau. Samtliche Herzfehler vom zartesten Friihgeborenen bis zum
alteren Menschen werden mit modernsten Methoden von unserem interdisziplinaren
Team behandelt — vor 25 Jahren eine Traumvorstellung!

Aber ein Vierteljahrhundert Herz-Kinder-Hilfe bedeutet weit mehr, als Hamburg sei-
nen Platz in der Medizin fur unsere Patienten geben. Der unermudliche Einsatz der
Menschen, die die Herz-Kinder-Hilfe ausmachen, bedeutet, dass sich die Patienten und
deren Angehorige in einer flr sie sehr schweren, wenn nicht existenziell bedrohten
Zeit, geborgen fihlen.
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GRUSSBOTSCHAFTEN

Wir bedanken uns an dieser Stelle fur Ihren unschatzbaren Einsatz, den Sie fir unsere
Patienten, Angehdrigen und uns als Team leisten!

Von links: PD Dr. med. Jorg S. Sachweh (UKE), Gabriele Mittelstaedt
(BVHK), Werner Bauz (BVHK), Prof. Dr. med. Jochen Weil (UKE), Inge
Heyde (HKH), Robert Muller (HKH)

25 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V. @ 11
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VIELE, VIELE FOTOS...

Symposium 2013

Inge Heyde, Ehrenvorsitzende der HKH, be-
dankte sich bei Dr. Gtz Muller, Oberarzt
am UHZ, fir seinen Vortrag Gber Sport bei
angeborenen Herzfehlern.

Das Symposium anlésslich des 25-jahri-
gen Bestehens der Herz-Kinder-Hilfe Ham-
burg (HKH) und des 20-jahrigen Bestehens
des Bundesverbandes Herzkranke Kinder
(BVHK) fand im Atrium der HanseMerkur-
Versicherung statt.

Schirmherrin  Cornelia  Prtifer-Storcks
Uberbrachte GruBworte des Hambur-
ger Senats. Rechts: HKH-Vorsitzender
Robert Mtiller

12

~Sport ist insbesondere aus
psychologischer  Sicht  fir
Herzkinder wichtig”, beton-
te Professorin Dr. Elisabeth
Sticker von der Uni Siegen.
Links: BVHK-Vorsitzender
Werner Bauz

Dr. Sabine Schickendantz von der Uniklinik
KéIn informierte die Eltern Gber Mdglich-
keiten zur Inklusion und Anspriche auf
Nachteilsausgleich.

Kardiologe Dr. Matthias Hitz (Bremen), Thomas
Pickardt vom Kompetenznetz angeborener
Herzfehler (Berlin) sowie Ulrike Peter, Mutter
eines Sohnes mit hypoplastischem Linksherz
und Initiatorin einer Patientenbefragung, dis-
kutierten Uber die Vererbung von Herzfehlern.

Die Bedeutung von Préavention bei Herzpa-
tienten stand im Mittelpunkt des Vortrages
von Professorin Renate Oberhoffer aus
Midinchen.

Auch fur Professor Jochen Weil, Leiter der Kli-
nik fur Kinderkardiologie am UKE, gab es ein
Dankeschén in Form eines Schokoherzens.

Die Versorgung von Patienten mit angebo-
renem Herzfehler vom Sdugling bis ins hohe
Alter war das Thema von Dr. Karl Robert
Schirmer. HKH-Ehrenvorsitzende Inge Heyde
dankte dem Hamburger Kinderkardiologen.

Mitglieder der JEMAHSs, der Jungen Erwachse-
nen mit angeborenem Herzfehler, berichteten
offen und ehrlich tber ihr Leben mit Handicap.

25 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.

&



VIELE, VIELE FOTOS ...

Unsere Gaste, Referenten und Teilnehmer

In den Pausen des Symposiums blieb Gésten und
Referenten Zeit zum Klénen...

Cool — gemdtlich im Bus sitzend ging es vorbei an Hamburg zeigte sich von seiner schénsten Seite,

Binnen- und AuBenalster. als die Jubildumsgéste im Doppeldeckerbus eine
Stadtrundfahrt unternahmen. Endpunkt waren die
Landungsbriicken.

In der Hafencity konnte sich — wer wollte — die Beine
vertreten. Die halbfertige Elbphilharmonie im Hinter-
grund sorgte fir Gesprachsstoff.

Schwester Agnes (ehemals UKE) war mit von der Partie.

Lange Nacht: Im Anschluss an einen Besuch im Hof-
brduhaus wurde in der Hotellobby weiter geklént.

25 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V. @ 13
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VIELE, VIELE FOTOS...

Dammertorn mit der Verleihung des BVHK-Journalistenpreises

Ankunft an den Landungsbriicken — gleich Alle Mann an Bord...

geht’s an Bord.

Nach der Stadtrundfahrt ging es an Bord der
,Commodore”. Einen herzlichen Empfang berei-
tete Backfisch-Berta den Jubils-
umsgasten.

Als Dankeschén fur einen gelungenen Abend
gab es Blumen und Applaus.

Alle waren begeistert von Stern-TV-Moderator
Steffen Hallaschka.

b
A |
&S
Auch die letzte Benefiz-Herzbild-Collage fand — Im Rahmen der Barkassenfahrt verlieh Moderator Steffen Hallaschka die BVHK-Jour-
dank Auktionatorin Petra Tubach — einen groB- nalistenpreise 2013. Sie gingen an TV-Journalistin Reinhild Dettmer-Finke, Radio-Mo-
ziigigen Kaufer. deratorin Mariela Milkowa und Frederik Jétten von ,,Focus Gesundheit”.
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VIELE, VIELE FOTOS ...

Dammertorn mit der Verleihung des BVHK-Journalistenpreises

Als Gastgeber begrifSten Eh-
renvorsitzende Inge Heyde und
HKH-Vorsitzender Robert Miil-
ler Stern-TV-Moderator Steffen
Hallaschka an Bord.

Flr musikalische Unterhaltung sorgte Sdnger
Joel Havea.

Die Gelegenheit far ein Grup-
penbild mit Stern-TV-Moderator
Steffen Hallaschka war glinstig —
und wurde nicht nur von diesen
beiden wahrgenommen.

Das Fest ist einfach nur schén”, fand auch HKH-
Kassenwartin Heidi Mausch.

25 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.

Das Buffet lie3 keine Wiinsche offen.

Die richtige Mischung aus Unterhaltung und In-
formation sorgte fr fréhliche Gesichter.

- L i
Anne von Hartmann, alias Backfisch-Berta, die
viele Herzkinder als Betreuerin auf der Station
im UHZ kennen und lieben.

Ohne Sponsoren geht gar nichts.

15
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VIELE, VIELE FOTOS...

Herz auf Reisen — Der BVHK besteht aus vielen einzelnen Mitgliedsvereinen in Deutschland.
Herzkranke Kinder aus diesen ,,Herzkammern” haben Herzkunstwerke gestaltet, die wahrend des
Doppeljubildaums von HKH und BVHK flr den guten Zweck versteigert wurden.

Wer bietet mehr? Powerfrau und Auktionatorin Petra Tubach
(Eltern-Coaching-Seminare) lieBB ihren Charme spielen und éffnete
die Portemonnaies der Seminarbesucherinnen und —besucher.

PD Dr. J6rg Sachweh, Leiter der Herzchirurgie fir angeborene Herzfehler
am UHZ, beteiligte sich an der Benefiz-Auktion und ersteigerte als Wand-
schmuck fir sein Besprechungszimmer dieses Meisterwerk.

Nach dem Bieten ging es ans Bezahlen.

25 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.




VIELE, VIELE FOTOS ...

Unser Spiel-und Malangebot im UKE

Wer denkt da noch ans Blutab-
nehmen? Kabelage.

Beim Spielen vergisst man so manch léstige

Auch die GroBen entdecken ihre Lust am
Malen wieder — zum Beispiel bei der T-Shirt-
und Taschenverschénerung.

Kneten macht SpaB! Beschéftigungsthera-
peutin Anne von Hartmann und zwei Pati-
entinnen présentieren ihre Kunstwerke.

Familienkneterholung im Spielzimmer

Wenn man noch nicht aufstehen darf, kom-
men Spiel und Spal3 ans Bett.

Unerwarteter Reichtum - wer
uber, Los” geht, bekommt auch
im Krankenhaus 2000 Euro.

Mandalamalen im Doppelpack Das Spielzimmer wird zur Spielhalle.

17
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VIELE, VIELE FOTOS...

Unsere verschiedenen Aktivitaten

Stationsarbeit: Beschdftigungstherapeutin

Anne von Hartmann (rechts) beim Spielen " "
mit Kindern und Eltern Kicken mit Herz: Herzkinder beim

Einlaufen

Kicken mit Herz: HKH-Vorsitzender Robert Mtiller
mit Herzkindern

Die JEMAHS, die Jungen Erwachsenen
mit angeborenem Herzfehler, treffen
sich regelmaBig.

Das Elterncoaching, das Petra Tubach (links) an-
bietet, kam bei den Eltern der HKH bestens an.

Kicken mit Herz: Herzkinder mit Herzballons

Das Elterncoaching hilft, einen neuen
Zugang zu den Themen Alltag und Zu-

Ich winsche mir... .
sammenleben zu finden.

Wunschbaum-Aktion im Park Inn by Radisson
Hamburg Nord - HKH-Ehrenvorsitzende Inge
Heyde bedankte sich beim Team dafir, dass
Die HKH sagt Dankeschén bei Spon- auch Herzkinder eingeladen waren, Weih-
soren und Unterstitzern. nachtswiinsche zu duBern. Dankeschon!

18 @ 25 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.
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- Bitte hier heraustrennen

WIE WERDE ICH MITGLIED

o Ich/Wir mochte(n) Mitglied werden
o Einzelmitgliedschaft
o Familienmitgliedschaft

o Fordermitgliedschaft

o Ich/Wir mochte(n) weitere Informationen erhalten.

o lch/Wir mochte(n) spenden

25 Jahre Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.

Name, Vorname

Wohnort

StralBe

Telefon

e-Mail

Ort, Datum, Unterschrift

Bei der Angabe lhrer Adresse auf dem Einzahlungs-
beleg wird selbstverstandlich eine entsprechende
Zuwendungsbestatigung ausgestellt.

Bankverbindung: Hamburger Sparkasse
BIC: HASPDEHHXXX
IBAN:DE81200505501308122629

Andie  Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.
c/o Inge Heyde / Geschaftsstelle
Wolsteinkamp 63
22607 Hamburg
Tel. 040-82293881
i.heyde@herz-kinder-hilfe.de
www.herz-kinder-hilfe.de

Der Verein Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V. ist als
gemeinnutzig anerkannt.

Vereinsregister Amtsgericht Hamburg VR 11849
Finanzamt Hamburg-Nord, St.Nr.: 17/431/07175

Grundungsmitglied im
Bundesverband
Herzkranke
Kinder e.V.

Www.bvhk'de

Die Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.
ist Griindungsmitglied im

Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. (BVHK)
KasinostraBe 66 - 52066 Aachen

Tel. 02 41 -9123 32 - bvhk-aachen@t-online.de
www.bvhk.de - www.herzklick.de
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