
 

 

 

 
Liebe Eltern! 
 
Vielleicht wünschen Sie sich im Anschluss  an den Krankenhausaufenthalt weitere 
Unterstützung, eventuell tauchen aber auch später ganz konkrete alltagspraktische 
Fragen auf (z. B.: „ Wo bekomme ich Tipps für den Umgang mit Behörden?“ oder „ 
Kommt für uns eine familienorientiert Rehabilitation in Frage?“ etc.). Oder Sie suchen 
den Austausch mit anderen Familien. Für all diese Belange haben wir für Sie einige 
Kontakte zu Vereinen und Selbsthilfegruppen zusammengetragen: 
 

Überregionale Selbsthilfe für angeborene Herzfehler 

Name der Organisation      Internetadresse 
Herzkind e.V.        www.herzkind.de 
Interessensgemeinschaft Das herzkranke Kind e.V. (IDHK) www.idhk.de 
Kinderherzstiftung in Deutsche Herzstiftung e.V.   www.kinderherzstiftung.de  
Bundesvereinigung JEMAH e.V.     www.jemah.de 
Bundesverband Herzkranke Kinder     www.bvhk.de 
Hypoplastische Herzen Deutschland e.V. www.hypoplastische-Herzen-

deutschland.de 
vdk Sozialverband Bayern  www.vdk-bayern.de 
 

Auswahl regionaler Selbsthilfe für angeborene Herzfehler 

Name der Organisation      Internetadresse 
Elterninitiative Herzkranker Kinder e.V. Tübingen (ELHKE) www.elhke.de 
Herzklopfen Elterninitiative Herzkranke Kinder Südbaden e.V. www.herzklopfen-ev.de 
Junge Herzen Bayern www.junge-herzen-

bayern.com 
Ulmer Herzkinder e.V.      www.ulmer-herzkinder.de 

 

Selbsthilfe für Patienten mit syndromalen Erkrankungen 

Name der Organisation      Internetadresse 
Marfan Hilfe (Deutschland) e.V.     www.marfan.de 
LEONA e.V./Verein für Eltern chromosomal geschädigter Kinder www.leona-ev.de 
KiDS-22q11 e.V.       www.KIDS-22q11.de 
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter    www.down-syndrom.org 
Arbeitskreis Down-Syndrom e.V.     www.down-syndrom.de 
Down Kind e.V. München        www.down-kind.de 
Turner-Syndrom-Vereinigung Deutschland e.V.   www.turner-syndrom.de 
Noonan-Kinder e.V. Deutschland     www.noonan-kinder.de 
Williams-Beuren-Syndrom e.V.     www.w-b-s.de 
Goldenhar-Syndrom       www.goldenhar.de 
CHARGE-Syndrom       www.charge-syndrom.de 
 

Sicherlich gibt es neben den hier aufgeführten noch weitere Organisationen bei denen 
Sie Informationen oder Unterstützung bekommen können. Bei Fragen helfen wir Ihnen 
gerne. 
Für die Zukunft wünschen wir Ihrem Kind und Ihnen alles Gute! 
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