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Tapetenwechsel der besonderen Art...

Wende Dein Gesicht gegen die Sonne und die Schatten fallen hin-
ter Dich. aus Afrika

Es ist wieder soweit. Die Sommerferien sind da. Viele von euch
verreisen in dieser Zeit und freuen sich womaéglich schon Mona-
te vorher darauf. Ich erinnere mich noch gut an unsere ersten
Flug ans Meer vor 3 Jahren, nachdem wir das OK von den Kar-
diologen bekommen haben fiir die grosse Reise ins Ausland. Rie-
sige Gliucksgefiihle wechselten sich mit Sorgen um unser Herzli
ab. Doch die strahlenden Augen wahrend des einwdchigen Auf-
enthaltes von meinem Sohn, war das grosste Dankeschon von
ihm an uns. Und ich weiss, dass sich ganz viele Herzkinder schon
ganz zappelig aufs Herzlager warten und die Zeit bis dahin viel
zu langsam lauft. Geniesst diese ganz besonderen Momente und
lasst die Seele baumeln. Auch Ferien auf Balkonien kdnnen mit
ein paar ,,schnuggeligen” Accessoires ein Hit sein. Mit guter Ab-
sprache mit den Kardiologen ist fiir unsere Herzkinder und auch
erwachsenen Herzpatienten sehr vieles moglich. Ein Tapeten-
wechsel zum Energie tanken kann wahre Wunder bewirken.

Die EvhK und auch Cuore Matto erlebt immer wieder Momente
der grossen Glickseligkeit. Wir sind unendlich dankbar tber die
ganz speziellen Momente in jedem Vereinsjahr. Darunter gehort
die Generalversammlung. Die GV ist immer wieder ein hervorra-
gender Anlass, um mal wieder Mitglieder aus anderen Regionen
zu treffen und kennen zu lernen.

,Zeig Herz — lauf mit“ am 5.Mai in Pfaffikon ZH, organisiert von
der amtierenden Miss Earth Irina DiGiorgi, war ein ganz speziel-
les Highlight des Jahres 2012. Sogar das Wetter zeigte sich auf
der Sonnenseite dieses Anlasses. Viele Laufer und auch Promi-
nenz fand sich ein und lief ein Riindchen nach dem anderen fir
einen guten Zweck. Die Erinnerungen werden noch lange blei-
ben. Allen Teilnehmenden und dem ganzen OK-Team, welches
innert kirzester Zeit einen so grandiosen Anlass auf die Beine
stellten, an dieser Stelle nochmals ein ganz ¥-liches Danke-
schon fiir euren tollen Einsatz.

Ich wiinsche euch allen einen tollen Sommer mit vielen bleiben-
den Erinnerungen.

Monika Kunze, Redaktion Herzblatt
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Herzfehler auf Reisen

Im Frithjahr 2007 machten wir
uns zum ersten Mal Gedanken
Gber Ferien mit unserem Herzkind
Patrick, der zu diesem Zeitpunkt
etwas alter als jahrig war. Patrick
ist ein Frihchen (32. Schwanger-
schaftswoche) und leidet an einer
Aortenisthmusstenose mit VSD
(Ventrikel-Septum-Defekt), die
beide im 2006 operiert wurden.

Unzdhlige Gedanken schwirrten
uns im Kopf herum: Dirfen wir
das Risiko eingehen, mit Patrick in
die Ferien zu fahren; ins Ausland
zu gehen? Was machen wir, wenn
etwas passieren sollte? Kommt
das gut, mit einem Kind, das eine
Magensonde hat, weg zu fahren?
Patrick hatte zu diesem Zeitpunkt
immer noch eine Magensonde, da
er nicht selber trinken wollte oder
konnte. Niemand konnte uns eine
Antwort auf die offenen Fragen
und Bedenken geben. Wir wagten
alles ab, Positives, Negatives, Hoff-
nungen, Zuversicht, aber auch unsere Angste...

Wir haben uns trotz aller Bedenken dazu entschlossen, es zu
probieren. Und so buchten wir fur die Sommerferien in Poréc /
Kroatien zusammen mit der Familie von Patricks Patentante ein
Hotel. Wir wiirden mit dem Privatauto fahren und kénnten so-
mit jederzeit zurlick in die Schweiz, wenn etwas sein sollte. Dies
zur kleinen Beruhigung unserer Angste. Unser Motto war: ,Wer
nicht wagt, der nicht gewinnt” oder anders ausgedriickt, ,wer
nicht probiert, der kann keine positiven Erfahrungen sammeln®.
Vor den Sommerferien hatte Patrick einen Herzultraschall, und
der zustdndige Kardiologe gab sein OK fir die Sommerferien im
Ausland.

Patrick hatte sich die Magensonde zwei Tage vor der Abfahrt ge-
zogen. So niitzte ich die Gunst der Stunde und wollte ausprobie-
ren, ob wir es ohne schaffen konnten. Das Material haben wir
sicherheitshalber mitgenommen. Ich wollte mir einfach nicht
den Druck machen, sondern diese Tage geniessen.

Wir durften sehr schéne Ferien erleben. Nach 1% Jahren end-
lich einmal loslassen, die Angste vergessen, geniessen und ein
,hormales Leben” fihren.

Patrick hat die Warme sehr gut vertragen, keine Beschwerden,
keine Komplikationen. Er hat selber geniigend getrunken und
wir konnten einen grossen Erfolg aus diesen Ferien mitnehmen:
,Geniessen und Leben”! Seit diesen Ferien konnten wir das Ma-

Quando Patrick aveva poco pil
di un anno, nella primavera del
2007, abbiamo pensato per la pri-
ma volta di partire in vacanza con
il nostro figlio cardiopatico. Nato
prematuro, dopo 32 settimane
di gravidanza, Patrick & affetto da
una coartazione dell’aorta e da un
difetto del setto interventricolare.
E stato operato nell’anno 2006.

Le nostre domande e incertezze
erano innumerevoli: potevamo
veramente correre il rischio e re-
carci all'estero con Patrick? Cosa
avremmo fatto in caso di problemi
seri? Era ragionevole partire con
un bimbo nutrito artificialmente
tramite una sonda?

Nonostante tutte i nostri timori,
con il consenso del cardiologo ci
siamo decisi a provare. ,Tentar
non nuoce” ci siamo detti, e che
probabilmente quest’esperienza




Herzfehler auf Reisen

terial fir die Magensonde
beiseitelegen. Patrick und
wir hatten es geschafft, da-
von loszukommen.

In den darauf folgenden
drei Jahren wagten wir es
in den Sommerferien nach
Agypten. Friiher tauchten
wir Eltern beide und wa-
ren schon einige Male am
Roten Meer, wo es uns im-
mer sehr gut gefallen hat.
Patrick hatte sich zu einer
richtig grosse Wasserrat-
te entwickelt und genoss
das ,Planschen” in vollen
Zigen. Das Entdecken der
verschiedenen Meerestie-
re, welche durch das klare
Wasser zu sehen waren,
fand er faszinierend...
Sandburgen zu bauen und
einfach Mami und Papi um
sich zu haben...

Die Lufttemperatur bis zu
40°Celsius machten Pat-
rick mit seinem Herzfehler
(er hat immer noch eine
Reststenose am Aortenbo-
gen) keine Probleme.

Das schéne war, dass Pat-
rick nie kalt hatte, wenn er
im Wasser war oder her-
aus kam.

Manchmal sind wir es, die den Kindern oder unserem Gliick Stei-
ne in den Weg legen. Wir versuchen krampfhaft alles perfekt zu
machen, anstatt unsere Angste loszulassen...

Alle, die in Lander reisen, wo hohe Temperaturen vorkommen,
sollten Regeln beachten, wie zum Beispiel genligend trinken,
Mittagschlaf halten und Abkihlung im Wasser suchen. Diese Re-
geln gelten bei uns ja auch im Sommer.

Diesen Sommer machten wir Wanderferien im Wallis. Wir haben
trotz schlechtem Wetter unsere Rucksacke gepackt und sind in
die Berge. Natirlich musste man sich gentigend Warm anziehen,
um sich gegen die Witterungseinfliisse und Kalte zu schitzen.
Wir unternahmen Tageswanderungen mit Marschzeiten von bis
zu vier Stunden. Patrick ist ein aktives Kind und ist sich gewohnt
zu laufen.

poteva arricchirci. Abbia-
mo quindi riservato un al-
bergo a Porec, in Croazia,
per quelle che sarebbero
state le nostre prime va-
canze estive con Patrick.
Ci avrebbe accompagnato
la sua madrina con la sua
famiglia. Avevamo previsto
diviaggiare in auto privata,
di modo da poter tornare
se si fosse verificato un
qualsiasi problema.

Abbiamo trascorso dei gi-
orni meravigliosi, goden-
doci una ,vita normale”!
Patrick ha sopportato be-
nissimo il clima e non si
sono verificate complica-
zioni. Anzi, siamo anche
riusciti a vivere senza la
sonda — Patrick da quel
momento

riusciva a bere.

Nei tre anni successivi ab-
biamo addirittura osato
passare le nostre vacanze
in Egitto.

Patrick era diventato mol-
to aquatico — adorava fare
il bagno con mamma e
papa e scoprire tutti gli an-
imaletti del mare.

Le temperature elevate dell’aria e dell’'acqua non gli hanno mai
creato problemi.

Certo, bisogna rispettare alcune regole fondamentali quando
si viaggia in paesi caldi, come per esempio l'esigenza di bere a
sufficienza, riposarsi dopo pranzo e rinfrescarsi regolarmente in
acqua.

La scorsa estate I'abbiamo invece trascorsa in Vallese, facendo
tante escursioni in montagna, nonostante il tempo avverso. Le
nostre gite duravano fino a quattro ore: Patrick € diventato un
bambino molto attivo. Gli itinerari sono comunque stati scelti in
modo da poter interrompere in qualsiasi momento la cammina-
ta e rientrare alla base in autopostale o treno.

Inoltre abbiamo sempre previsto di avere tempo a sufficienza:
osservare la natura e riposarsi richiede delle pause.

E dopo le gite Patrick ha potuto godersi I'acqua tiepida delle ter-
me di Brigerbad.



Die Routen waren so gewahlt, dass wir jederzeit eine Abkiirzung
nehmen konnten, mit der Bahn oder dem Postauto zuriickfah-
ren, oder Patrick hatten tragen kénnen.

Die Zeitplanung war ein sehr wichtiger Aspekt: Geniigend ein-
planen, damit wir Zeit zum Verweilen, Beobachten und fir Pau-
sen hatten. Unser Ferienzimmer war im Brigerbad und somit
hatten wir ein wunderschdnes Freibad mit Thermalwasser in der
N&he. Durch das warme Wasser konnte Patrick das Baden in vol-
len Zligen geniessen. Unsere Wasserratte kam auf ihre Kosten...

Wir lernten unserem Kind zu vertrauen, Patrick auch eine kor-
perliche Leistung zu zu trauen und ihn einfach als ,,normales
Kind“ zu behandeln. Dies ist ein Prozess, und das kommt nicht
von heute auf Morgen. Wir selber mussten lernen, mit seiner
Krankheit umzugehen, diese zu akzeptieren und Patrick nicht als
,krank” anzusehen. Denn wiirden wir dies tun, dann wiirden wir
unseren Sohn daran hindern, selber Erfahrungen zu machen und
heraus zu finden, zu welcher Leistung
er fahig ist.

Wir Beide sind selber eher aktive
Menschen und somit ist es uns eigent-
lich nicht schwer gefallen, Patrick in
den Sport mit einzubeziehen.

Wir kdnnen Euch nur dazu aufmun-
tern, die gemeinsame Zeit wie Ferien
mit den Kindern zu geniessen. Es tut
gut, eine andere Umgebung um sich
herum zu haben und somit selber
Energie aufzutanken. Die Angste und
Sorgen einfach zu Hause zu lassen und
unbeschwert die Stunden zu erleben.
Das Kind weiss und spirt am besten,
wo seine Grenzen sind. Manchmal
wird jedoch ein kleines Stupfen not-
wendig, um dem Kind auch die Besta-
tigung geben zu kénnen, dass es dies
schafft. Wir dirfen unseren Kindern
mit unseren Angsten und Sorgen nicht
im Wege stehen, damit missen wir
lernen umzugehen. Unsere Kids sind
Kampfer und sie gehen lhren Weg
mit ihren Starken und Schwachen mit
unserer Begleitung.

Sind wir doch einfach fiir sie da und
motivieren und stdrken sie taglich,
wenn sie das Gefiihl haben, es kdnnte
nicht gehen, es doch nochmals zu ver-
suchen.

Manuela und Lukas Meier
mit Patrick

Abbiamo imparato ad avere fiducia nelle forze fisiche di nostro
figlio, a trattarlo come un ,, bambino normale“ E un processo che
non si completa da oggi a domani. Abbiamo dovuto imparare
ad accettare e gestire la malattia di Patrick, pur non trattandolo
come un ,malato”. Altrimenti gli impediremmo di fare esperien-
ze, di scoprire dove sono i suoi limiti.

Noi genitori siamo delle persone attive e non ¢ proprio difficile
coinvolgere il bambino nelle nostre attivita sportive.

Vorremmo incoraggiare tutti a godersi le vacanze con i bambi-
ni cardiopatici. Cambiare ambiente fa bene, rigenera e aiuta a
ylasciare a casa” le proprie paure e preoccupazioni. | bambini
conoscono e sentono i propri limiti, non possiamo impedire loro
di fare queste belle esperienze. Dobbiamo essere loro vicini e
motivarli giorno dopo giorno.

Manuela e Lukas Meier con Patrick




Herzfehler auf Reisen

Unser Sohn Gian kam am 02. Januar 2008
zur Welt. Einen viel besseren Jahres-
beginn konnten wir uns eigentlich nicht
vorstellen. Sechs Stunden nach seiner
Geburt wurde allerdings festgestellt, dass
er nur eine Sauerstoffsattigung von rund
70% hatte. Sogleich wurde ein Kinderarzt
gerufen, welcher den Verdacht der Heb-
ammen untermauerte: ,Herzfehler”. Der
Krankenwagen traf auch schon bald ein
und unser Sohn trat seine erste Reise zu
seinem heutigen Kardiologen ins Kinder-
spital Aarau an. Der Kardiologe stellte
fest, dass er in Aarau abgesehen von der
korrekten Medikation nicht viel tun kdnn-
te und informierte umgehend das Kispi
Zirich. Mit der Rega absolvierte unser
Sohn Gian also seinen ersten Helikopter-
flug.

Wir hatten nicht im Sinn fir kiinftige Rei-
sen mit unserem Kind einen Krankenwa-
gen oder gar die Rega zu organisieren.
Aber war das denn realistisch?

Die ersten Ferien, welche wir mit unse-
rem Herzli geplant haben, waren Ski-
ferien im Januar 2009. Wir wollten mit
Freunden und deren Tochter (sie ist etwa

gleich alt wie unser Gian) zusammen eine
Wohnung mieten. Unsere Freunde hatten
unzdhlige ,Bedingungen” an einen Fe-
rienort:

¢ Hallenbad

¢ Kunsteisbahn

e Schlittelbahn

¢ Die Wohnung sollte ein wenig
abgelegen sein

¢ Die Wohnung sollte nicht all zu alt sein

e schneesicher

Unsere ,, Anspriiche” dagegen waren:
¢ Wohnung nicht Gber 1500 m iG.M.
e Spital in der Nahe

Da wir den kleineren ,Bedingungskata-
log“ mit den klareren Definitionen hatten,
Uberliessen wir die Suche unserer Freun-
din und wurden mit Adelboden flindig.
Welch ein Geflihl, unser Sohn reist ohne
Krankenwagen und Helikopter an einen
»gewohnlichen” Skiort.

Anderthalb Jahre spater fragten wir uns,
ob wir das noch toppen kénnen. Mein
Mann und ich sind vor der Zeit unserer
Kinder viel gereist. Und so langsam hatten
wir auch mal wieder das Bedirfnis nach
Sonne und fliegen. Darum fragten wir zu-
erst mal ,,unseren” Kardiologen, ob das
denn (berhaupt moglich sei. Auf Grund
des guten Gesundheitszustandes von
unserem Sohn bekamen wir griines Licht,
alle gemeinsam in die Sudtirkei reisen zu
kénnen.
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Arbeitskollegen von meinem Mann haben

uns das Paradise Side Beach in Side emp-

fohlen. Bei unseren Recherchen haben

wir herausgefunden, dass das Hotel sogar

einen Arzt hat, der regelméssig ins Hotel

kommt. Woran mussten wir aber speziell

denken, wenn wir so eine ,,grosse” Reise

unternehmen?

¢ Internationaler Impfausweis

¢ Endokarditisprophylaxeausweis

¢ Der letzte Bericht vom Kardiologen mit
Diagnose

¢ Medikamente

e UV-Badeanzug, damit keine Sonne an
die Narbe gelangt

e |st die Rega Mitgliedschaft erneuert?

Als unsere Reise los ging, wurden wir
schon ein wenig unsicher, ob wir denn das
Richtige tun wirden. Der Flug ging aber
rasch vorbei, da unser Sohnemann das
ganze Flugzeug unterhielt. Finf Minuten
vor Landung schlief Gian jedoch ein und
wachte erst wieder auf, als wir bei der
Gepackausgabe endlich den Buggy erhiel-
ten, um ihn abzulegen. Aber die Anspan-
nung blieb. Im Hotel informierten wir uns
so ziemlich als erstes, wo denn das nachs-
te Krankenhaus sei und ob es da auch ein
Kinderspital in der Ndhe gabe. Auf dem
Weg zu unserem Zimmer entdeckten wir
auch gleich das Arztzimmer. Die Anspan-
nung wich langsam der Mudigkeit. Zum
Gluck brauchten wir all die Informationen

nicht und konnten unsere Ferien in vollen
Zigen geniessen. Im Nachhinein denke
ich, dass uns der Arzt der Hotelanlage im
Ernstfall nicht viel gebracht hatte. Aber
eine beruhigende Wirkung hatte es alle-
weil.

Unser Fazit: Mit unserem Herzkind zu
reisen ist nicht viel komplizierter als mit
einem gesunden Kind. An das eine oder
andere muss mehr gedacht werden, wie
im Alltag mit einem Herzli eben auch. Die
Anspannung (man koénnte es auch , Kick”
nennen), ist halt ein wenig grosser, lasst
aber auch mit der Zeit nach.

Barbara und Christoph Eggenschwiler
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Unser Sohn Alex kam im 2001 mit einem
Down Syndrom und diversen kleinen
Herzfehlern zur Welt, von denen die meis-
ten erfolgreich im ersten Lebensjahr ope-
riert werden konnten. Zuriick blieb unter
anderem eine Aortenisthmusstenose, die
aber regelmalig kontrolliert wurde. Von
da an nahmen wir unseren Sohn nicht
mehr als Herzkind wahr. Mit drei Jahren
zeigte sich jedoch im Ultraschall eine zu-
nehmende Rechtsherzvergrésserung und
spater wurde die Diagnose ,,schwere Pul-
monale Hypertonie” (Lungenhochdruck)
gestellt. Bevor wir mit der Behandlung
begannen, (Sauerstofftherapie, Medika-
mente) standen die Sommerferien vor
der Tir. Die Insel Elba war geplant. Wir
bekamen das OK von den Arzten und
wagten die erste groRe Reise mit unse-
rem Kind ans Meer. Es war sehr heil3. Alex
bewegte sich die ganzen zwei Wochen
kaum, der Mittagsschlaf dehnte sich auf

mindesten drei bis vier Stunden aus und
auf der Riickreise — wir Gbernachteten auf
dem Grossen St. Bernhard Pass - merkten
wir, dass es ihm ganz schlecht ging. Drei
Tage danach wurde er mit dekompensier-
ter Herzinsuffizienz notfallmassig in die
Klinik eingewiesen. Er hatte es fast nicht
geschafft, und das ganze, folgende Jahr
bangten wir konstant um sein Leben.

Als wir nach einem Jahr ,Reiseverbot”
wieder nach Frankreich in unsere Mihle
ins Burgund fahren durften, waren wir
begeistert. Jede Errungenschaft, wie das
Spielen im Sandkasten, der Besuch auf
dem Bauernhof, das Unternehmen von
ganz normalen ,Familiensachen” waren
Gliicksmomente.

Seitdem sind einige Jahre vergangen. Wir
haben Erfahrungen gesammelt. Jede Rei-
se setzt eine Reihe von Dingen voraus, die

unbedingt erfillt sein missen. Wir mis-
sen mit unserem eigenen Auto verreisen,
offentliche Verkehrsmittel sind wegen
dem vielen Gepéack nicht moglich. Das
Auto muss grof} genug sein um - nebst
dem ganz normalen Gepack - Rollstuhl
und Sauerstoffgerdat fassen zu kénnen.
Dann benétigt Alex noch Windeln und
glutenfreie Nahrung. Und der Hund hat
auch noch seine Hundebox. Ganz wichtig
ist auch, dass wir geniigend Medikamen-
ten plus Reserve dabei haben, da seine
Medikamente im Ausland nicht ohne
weiteres erhaltlich sind. Dazu kommen
die kleinen Gerate wie Blutverdiinnungs-
mess- und Sattigungsmessgeradt. Packen
und wegfahren ist flr uns jedes Mal wie
,Auszug aus Agypten“. Egal ob wir fiir eine
Nacht oder zwei Wochen verreisen.

Die Diagnose Pulmonale Hypertonie be-
deutet eine Reihe von Einschrdankungen,

1, ¢
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die auch in den Ferien beachtet werden
missen. Was uns als Familie verwehrt
bleibt sind Ausfliige in die Berge. Ab 900
m.U.M. leidet Alex unter dem Sauerstoff-
mangel. Flugreisen fallen aus demselben
Grund weg. Mit konstanter Sauerstoffga-
be wahrend der Flugzeit kbnnte er zwar
reisen. Aber wie kann ich meinem behin-
derten Kind erklédren, dass es die Sauer-
stoffmaske anlassen muss.... Das Sauer-
stoffgerdt muss aber trotzdem immer
dabei sein, weil er es sobald er schlaft be-
notigt. Wir missen sehr genau beobach-
ten, wie Alex mit der Hitze umgeht. Auch
hat er einen Rollstuhl, da seine Leistungs-
fahigkeit deutlich verringert ist. Bei der
Reiseplanung beriicksichtigen wir, dass
der Ferienort ein gemaRigtes Klima hat
und dass die Reise nicht zu lange dauert.

All diese Einschrdankungen sind fiir uns
zum Alltag geworden, die uns erst wie-
der klar werden, wenn wir von Ferien-
erlebnissen anderer Familien horen. Im
Verlauf der letzten Jahre haben wir eine
Reihe von Erfahrungen gemacht, die es
uns erlauben, ideale Ferienbedingungen

zu finden. Ganz wichtig ist, dass wir eine
,Basis” haben, zu der wir immer wieder
zurlickkommen kénnen: Also eine Miet-
wohnung oder unser Ferienhaus, das al-
les Notige bietet. In dieser ,,Basis” kdnnen
wir ausruhen und unsere gewohnten Ab-
ldufe und Riten einhalten. Eine Rundreise
oder auch Campen kdme fir uns nicht in
Frage. Die eingeschrankte, korperliche
Leistungsfahigkeit schrankt automatisch
auch den Erkundungs-Horizont der gan-
zen Familie ein. Spontanes Handeln ist
oft sehr schwierig. Das Ferienerlebnis ist
meist eindricklicher und starker, wenn
wir uns nicht zu viel vornehmen, dafir
das Wenige bewusst erleben. Ein enger
Zeitplan ist dabei nur hinderlich.

Ein eindriickliches Erlebnis waren die Fe-
rien auf Sylt. Alex hat die extrem lange
Reise mit Bravour Uberstanden. Vor Ort
kamen wir Eltern aber ofter an die Gren-
ze, weil es z.B. nicht méglich war mit Alex
im Rollstuhl einen Strand-, oder Diinen-
spaziergang zu machen. An den Bade-
strand mussten wir ihn auf dem Ricken
tragen, was bald wegen seinem Gewicht

nicht mehr moglich sein wird. Die spe-
ziellen Eigenheiten von Sylt konnten wir
Eltern also nicht so ausschépfen, wie wir
es uns gewlnscht hatten. Und da keine
Kinderhite vor Ort war, blieben uns die
Frustrationen manchmal nicht erspart.
Wenn wir dann auf Sylt auch in den Tier-
park gehen und auf den Spielplatz, sprich,
die Sachen die wir zu Hause auch ma-
chen, kommt bald die Frage auf, ob sich
eine so lange Reise lohnt. Bei Alex sind die
limitierenden Faktoren nicht nur der ge-
sundheitliche Zustand, sondern auch sei-
ne geistige Entwicklung. Kinder mit Down
Syndrom haben eine eigene Vorstellung
vom Begriff Zeit. Sie wissen sehr genau
was sie wollen, und es ist fiir Eltern oft re-
lativ schwierig, sie von Notwendigkeiten
zu Uberzeugen oder sie zum Mitmachen
zu bewegen.

Diesen Sommer werden wir auf einem
Bauernhof im Emmental verbringen: Kur-
ze Anreise, Tiere (Alex’ Lieblingsthema),
Spielplatze, Flisse, Schwimmbader, Mu-
seen....alles in der Ndhe. Alex wird be-
geistert sein.

Die Ferienzeit wirft uns als Familie immer
wieder auf die grundsatzlichen Fragen zu-
rick: Was kénnen wir unserem Sohn zu-
trauen? Was sind unsere eigenen Angste
dabei? Inwieweit lassen wir Eltern uns
von Alex’ Krankheit und Behinderung
selbst behindern? Als Beispiel dafiir sei
eine Erinnerung an eine dreistiindige
Rickfahrt von Frankreich erwdhnt, wo
Alex kurz vor Basel blass wurde. Sofort
war die Frage, ob ihm schlecht sei oder
ob er Schmerzen habe. Da er keine klare
Antwort gab (geben kann) und wir Eltern
uns nur auf unsere Instinkte und unsere
,Lesefahigkeit” seiner Zeichen verlassen
miussen, keimte leise Panik auf, es konnte
sich um Herzprobleme handeln. Es stell-
te sich dann doch raus, dass er zuviel ge-
lesen hatte und ihm schlecht war. Aber
das Beispiel zeigt, dass Ferien mit einem
Herzkind nicht ganz unproblematisch sind
und uns unseren Alltag nie ganz verges-
sen lassen.

Isabel und Luca Piali mit Alex

7
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Wir traumten lange Zeit von Strand und
Meer und hatten den grossen Wunsch,
dieses gewaltige Naturwunder auch
unseren Kindern mal zu zeigen. Aber wir
pflegten auch eine ganz gewisse Vorstel-
lung, wo dieser Urlaub stattfinden soll-
te. Nicht etwa an der Ost- oder Nordsee
oder Italien, wo man locker hitte mit dem
Auto hinfahren kénnen. Nein, wir wollten
auch mal das Feeling fliegen testen. Si-
mons Herz hatte aber lange Zeit nicht die
gewlinschte Stabilitdt, dass wir beruhigt
hatten abreisen kénnen. Das Ziel vor Au-
gen waren wir immer sehr zuversichtlich:
Eines Tages wird es klappen. Im Dezem-
ber 2008 schmiedeten wir den grossen
Plan, das Experiment Auslandsreise zu
verwirklichen. Nach der grossen Herz-
und Schrittmacherkontrolle im Januar
2009 gaben uns die Kardiologen griines

Licht, dass der Fliegerei und dem Aben-
teuer Meer nichts mehr im Wege stand.
Doch wohin? Die Feriendestination sollte
eine gewisse Ndhe zur Schweiz haben und
die arztliche Versorgung vor Ort durfte
auch nicht allzu vorsintflutlich sein. Nach
etlichen Stunden mit surfen im Internet
stand es fest: Familie Kunze fliegt ende
September 2009 nach Menorca. Wir freu-
ten uns wie die Koénige und hatten das Ge-
fiihl, die Zeit bis September vergeht nie.

Dann kam der lang ersehnte Tag X. Ganz
wichtig war, dass Simons Schrittmacher-
ausweis und die Endokarditisprofilaxe-

S
Karte dabei waren. Wir packten den prak-
tischen kleinen Ordner, welchen wir vom
Kispi ZH erhalten haben und alle wichti-
gen schriftlichen Unterlagen zu Simons
Herzgeschichte enthalten sind, inkl. den
aktuellsten Berichten der Kardiologen zur
Sicherheit mit ein. Auch einen kleinen
Notpackung Antibiotikum, welches ich
voraus beim Kinderarzt besorgte, wurden
im Koffer verstaut. An der Zollkontrolle in
Zirich zeigte unser kleiner Herzpatient
seinen Ausweis und wurde mit einer Be-
gleitperson sicher an den Schranken vor-
beigeflihrt. Auch auf der Rickreise, am
spanischen Flughafen Mahon, funktio-
nierte es wunderbar. Dort ist sogar ein
riesiges Schild mit einer Warnung ange-

bracht fir Schrittmachertrager. Vorbild-
lich.

Die Temperaturen waren in Menorca an-
fangs Oktober um die 25 Grad. Angenehm
warm. Den ersten Schluck Meerwasser
kommentierte Simon mit leuchtenden
Augen: ,Hmmmmm...fein!“ Tja, die Ge-
schmacker sind bekanntlich unterschied-
lich. In diesen Ferien hatte einfach alles
gestimmt. Und was noch sehr spannend
zu beobachten war, dass unser Wildfang
nach diesem Trip ans Meer, fast 2 Jahre
keine Probleme mit den Bronchien wéah-
rend der Ubergangszeiten von Herbst zu
Winter und von Winter zu Frihling hatte
oder krank war.

Monika Kunze
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Im Sommer 2008 fand fir mich das erste
Mal die EuroHeart in Tampere, welches
in Finnland liegt, statt. Auf dem Kongress
der Herzfehlerpatienten-Organisationen
lernte ich viele Leute kennen. Leute aus
allen Regionen von Europa. Ein weiterer
Vorteil war das Aufkommen von Face-
book. So konnte man alle seine neuen Be-
kanntschaften bei Facebook hinzufiigen
und so den Kontakt halten. Zugegeben,
mit der Zeit verliert man sich auch via
Facebook. Von den vielen neuen Kontak-
ten war es nach einem Jahr maximal noch
5 - 10 Personen zu denen man noch ver-
mehrt Kontakt hatte. Und heute sind es,
wenn es hoch kommt, noch deren 2 bis 3.
Item. Dort in Finnland habe ich auch zwei
Damen aus Irland und einen Kollegen aus
England kennen gelernt und blieb mit ih-
nen langer als mit den anderen Leuten in
Kontakt.

Ein Jahr spéater hatten ein Kollege und ich
die Idee unseren Lehrabschluss noch so
zu feiern, dass wir eine 2-wdchige Reise
nach Irland und Schottland unternehmen.
Das wussten wir schon im Marz. Dann
hatte ich die Idee, ich kdnnte die beiden
Damen anfragen, ob wir sie besuchen

kdnnen. Die eine wohnte in Dublin selbst
und die andere wohnte in der Ndhe von
Cork. Also schrieb ich sie auf Facebook an
und fragte sie, ob sie in der Zeit, in der wir
reisen wollten, anwesend seien und wir
sie besuchen kénnten. Die Antwort kam

postwendend: "Ja klar, kommt nur, das
wird super." Eine solch positive Antwort
habe selbst ich nicht erwartet. Denn wir
haben uns nur 1 Woche in Workshops und
zum Feierabendbier gesehen. Da ware
eine gewisse Zurlckhaltung eigentlich
voraussetzbar gewesen. Aber dem war
nicht so. Sie sagte uns, wir sollen sie kurz
vor Antritt der Reise nochmals anschrei-
ben, damit sie noch letzte Informationen
geben kann und sich selbst vorbereiten.
Also habe ich mich 1 Monat vor Antritt der
Reise nochmals bei ihr gemeldet. Und sie
hatte eine schéne Uberraschung fiir uns:
Ihre Mitbewohnerin werde in dieser Zeit
bei ihren Eltern in den Ferien sein und so
kdnnen wir am Anfang und am Ende der
Reise bei ihr Gbernachten. Denn sie habe
dann ja ein freies Bett und im Wohnzim-
mer ist ja auch noch Platz, meinte sie. Das
war ein grossartiges Angebot von ihr, das
wir natlrlich dankend annahmen, denn
Irland ist ein teures Pflaster.

So kam es dann, dass wir mit dem Flug-
zeug nach Dublin flogen, unser Mietauto
entgegen nahmen und uns Richtung
Hauptstadt auf den Weg machten. Nach
der dritten Kurve war auch das links-Fah-

* GUCH = Grown Up with Congenital Heart disease = Erwachsene mit angeborenem Herzfehler
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ren kein Problem mehr (nur einmal von
der falschen Seite in den Kreisel gefahren;
zum Glick waren wir das einzige Auto
weit und breit...) Als wir uns dann der
Fahrweise der Iren angepasst haben (100
km/h auf einer Landstrasse die 1.5 Auto-
breiten mass), fanden wir die Adresse
miihelos und wurden auch sogleich herz-
lich mit einem Guinness empfangen. Sie
zeigte uns dann ihre Wohnung und unse-
re Schlafplatze. Danach sagte sie, dass wir
noch in den Pub miissen, danach gebe es
noch eine Uberraschung fiir uns. Also gin-
gen wir zu dritt in den Pub. Dort lernten
wir auch gleich die Feierabendmentalitat
der Inselbewohner kennen. Sehr familiar,
der Pub ist ein Restaurant, Bar und Diskus-
sionsrunde zugleich. Nach ein paar weite-
ren Guinness (anderes Biers sollte dort
nicht bestellt werden, ansonsten wird
man mit einem abfalligem Kopfschitteln
knapp bedient und muss froh sein nicht
vor die Tur gestellt zu
werden ;)) gingen wir
zuriick zu ihrer Woh-
nung und da waren sie:
Die zweite Kollegin aus
Irland UND der eine aus
England, welchen ich
auch in Finnland ken-
nen gelernt habe, stan-
den im Wohnzimmer.
Sie seien extra nach
Dublin gekommen um
mich zu begriissen und
zu sehen. Ich konnte es
kaum fassen. Dass die-
se Personen, welche ich
nur von einer Woche
Kongress kenne, extra
wegen mir nach Dublin
reisen nur um mich mal
wieder zu sehen. Un-
glaublich! Nach einer
herzlichen zweiten Be-
grissung wurden Pléne
geschmiedet fur die 3
Tage, welche wir be-
absichtigt haben in der
Hauptstadt zu verbrin-
gen. Als die drei Tage
um waren und wir die

Hauptstadt von A bis Z gesehen hatten,
machten wir uns auf den Weg um den Rest
von Irland und einen Teil von Schottland
zu besuchen. Also gingen wir zuerst mit
der Fahre nach Schottland um das Nessi
zu suchen und die Destillerien zu besich-
tigen. Und natdrlich die atemberaubende
Natur der Low- und Highlands zu bewun-
dern. Dann mit der Fahre wieder zuriick
und an die West- und Sudkiste von Irland.
Unser letzter Halt vor der Riickreise nach
Dublin und zuriick mit dem Flieger nach
Zirich war die Glasfabrik in Waterford.
Dort werden auch die beriihmten Pokale
fir die Grand-Slam Spiele im Tennis und
den Golfturnieren hergestellt. Als wir
dann einen Tag vor Abreise zurlick nach
Dublin fuhren konnten wir wieder auf die
Moglichkeit, in der Wohnung der irischen
Kollegin zu libernachten, zurickgreifen.
Nach einer weiteren Nacht in der Haupt-
stadt traten wir dann den Riickflug in die

Schweiz an. Aber natdrlich nicht ohne die
Standard-Bedankung an unsere Freunde
in Irland: Schweizer Schokolade, what
else?

Nun zum Schluss noch ein paar abschlies-
sende Worte zum Thema internationale
Beziehungen: Den Kontakt zu GUCHSs in
Europa zu pflegen hilft in allerlei Hin-
sichten. Man weiss was in den Lander so
lauft, und was auch nicht so gut funktio-
niert. Aber das fiir mich faszinierendste
war die Offenheit und Freundschaftlich-
keit, welche GUCHs gleichgesinnten ent-
gegenbringen. Das ist das wahre Gold
einer internationalen Bekanntschaft. Man
darf hoffen, dass die Schweizer in Zukunft
ebenfalls diese Art von Offenheit und
Freundschaftlichkeit mit dem Rest der
Welt teilen wird.
Mario Rami
CUORE MATTO




Fachberichte

Ich geh im Urwald fiir mich hin,

wie schon, dass ich im Urwald bin.

Man kann hier noch so lange wandern,
ein Urbaum steht neben dem andern.
Und an den Baumen, Blatt fir Blatt,
hangt URLAUB. Schon, dass man ihn hat.

Heinz Erhard
Ferienreisen sind fir uns alle ein Highlight

im Jahr. Familien mit Herzkindern sollen
und kénnen das genauso geniessen wie

alle anderen. Einige Punkte sollten sie
aber vor Antritt der Reise beachten.

Esist sicher gut, Reiseplane rechtzeitig mit
dem behandelnden Kinderkardiologen zu
besprechen. Besonders bei cyanotischen
Herzfehlern (niedrige Sauerstoffsatti-
gung), Lungenhochdruck, angeborenen
oder erworbenen Herzmuskelerkran-
kungen (Kardiomyopathien), schweren
Gefassverengungen (Stenosen) und Ver-
sorgung mit einem Herzschrittmacher /
implantierten Defibrillator, mit medika-

mentoser Blutverdiinnung (Antikoagu-
lation, z.B. Marcoumar) und schweren
,Restdefekten” am Herzen, sowie Kindern
mit Immunschwéache und nach Herztrans-
plantationen sollte eine Reise im medi-
zinischen Sinne gut vorbereitet werden.
Das gleiche gilt fur kleine Sauglinge. Fol-
gende Fragen kdnnten von Interesse sein.
Die Antworten auf diese Fragen sind sehr
individuell und hdngen von der aktuellen
Kreislaufsituation des betroffenen Kindes
/ Jugendlichen und vom Reiseziel ab.

1) Hat das Reiseziel spezielle klimati-
sche oder geografische Bedingungen
(Hohe), die einen Einfluss auf die Herz-
situation haben kdnnen?

2) Muss bei Flugreisen etwas beachtet
werden (Sauerstoff?), was bedeutet,
dass evtl. die Fluggesellschaft rechtzeitig
informiert werden muss. Missen medi-
zinische Gerate mitgefiihrt werden, be-
notigt man evtl. ein arztliches Attest.

3) Sind alle am Reiseziel eventuell ange-
botenen Aktivitdten moglich (Tauchen,
sportliche Aktivitaten, Aufenthalt in
grosser Hohe, Aktivitaten mit dem Ri-
siko von Verletzungen)

4) Sind spezielle Impfungen notwendig?

Oft ist es ratsam zu recherchieren, ob

in der geplanten Ferienregion oder auf
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der geplanten Reisroute eine eventuel-
le Notfallbehandlung in angemessener
Weise moglich ware. Gibt es in nitz-
licher Entfernung Arzte / Kliniken, die
Hilfe anbieten kdnnen? Hier hilft sicher
das Internet, evtl. kann der behandelnde
Kinderkardiologe Auskunft geben. Auch
die Versicherungssituation (Behand-
lungskosten im Ausland, Rickfihrung
in die Heimat im Notfall) muss abgeklart
werden.

5 "W

Die Familie sollte bei Fernreisen eine mog-
lichst vollstandige Dokumentation Uber
die Herzsituation dabei haben. Dazu ge-
hort am besten der letzte Verlaufsbericht
mit einer genauen Diagnose und einer
Aufzdhlung der bisherigen Operationen.
Falls vorhanden ein Schrittmacheraus-
weis und eine Verlaufsdokumentation
von Blutgerinnungswerten bei Patienten
mit Blutverdiinnung, sowie eine Liste
der aktuellen Medikamente (am besten
Wirkstoffe notieren, Medikamente heis-
sen im Ausland oft anders!), die Adresse
des behandelnden Kinderkardiologen
mit Telefon und evtl. Email und der Impf-
ausweis. Falls es eine Notwendigkeit fur

eine Endokarditisprophylaxe bei opera-
tiven Eingriffen gibt, sollte auch der ent-
sprechende Ausweis mitgefiihrt werden.
Eventuell miissen Dokumente rechtzeitig
Ubersetzt werden. Die bendtigten Medi-
kamente sollten in ausreichender Menge
fiir die Dauer der Reise mitgenommen
werden. Manche Medikamente sind ext-
rem teuer, wenn sie im Ausland bezogen
werden miissen. Allenfalls kdnnen eine
oder mehrere Dosen eines Antibiotikums
fiir eine Endokarditisprophylaxe mitge-
nommen werden. Manchmal missen
Medikamente speziell gelagert werden
(Kthlschrank), was auch beim Transport
von Bedeutung sein kann.

Sehr gute Informationsquellen zum The-
ma Reisemedizin finden sich auf folgen-
den Websites:

e www.corience.org/de/leben-mit-

einem-herzfehler/eltern/alltag-mit-

einem-herzkranken-kind/reisen/

www.safetravel.ch

e www.infovac.ch/index2.php?opti-
on=com_docman&task=docget&Ite-
mid=1&id=534

e www.ang-herzfehler.ch

,Wenn einer eine Reise tut, dann kann er
was erleben!” Mit einer guten Vorberei-
tung kann man dafir sorgen, dass es kei-
ne unschénen Uberraschungen gibt. Gute
Reise!

Dr. med. Matthias Gittermann
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Menschen mit angeborenen Herzfehlern
sind heute mit der Elternvereinigung fur
das herzkranke Kind und CUORE MATTO
nicht nur national organisiert, sondern
nehmen auch am weltweiten Austausch
teil. Im Gleichschritt mit der Globalisie-
rung und Vernetzung der ganzen Welt
fand auch bei den Betroffenen mit ange-
borenen Herzfehlern und ihren Bezugs-
personen in den vergangenen Jahren eine
ahnliche Entwicklung statt. Kontakte tGber
die Grenzen und Kontinente hinweg ent-
standen und ein regelmassiger Austausch
wuchs. Bereits einen Schritt schneller war
die weltweite Zusammenarbeit bei den
Fachleuten. Seit Jahrzehnten ist in der
Medizin der Blick in andere Lander und
deren Fortschritte Gblich. Von all diesen
Vernetzungen profitieren schlussendlich
die Betroffenen im Rahmen von weltwei-
tem Knowhow, personlichen Kontakten
und Hilfestellungen beim Reisen.

Geschichte der weltweiten Vernetzung

Um die Entwicklung der weltweiten Ver-
netzung beschreiben zu kdénnen, muss
man mit der Entstehung von Betroffe-
nen-Organisationen beginnen. Die dlteste
davon ist unseres Wissens die Elternorga-
nisation, die in Japan in den frihen 60-er
Jahren entstanden ist. Inzwischen existie-
ren Elternvereinigungen in praktisch allen
Ldndern, wo medizinischer Fortschritt
Einzug gehalten hat und die Kinder be-
handelt werden kdénnen,.

Dass sich die erwachsenen Trager von
Herzfehlern organisieren (EMAHs, GUCHs,
ACHDs), ist ein jangeres Phanomen. Zu-
erst benotigte es medizinische Fortschrit-
te, die dazu beitrugen, dass die Mehrheit
der Herzfehlerkinder erwachsen wird.
Gleichzeitig mit der steigenden Lebens-
erwartung wuchs das Bedirfnis der direkt
Betroffenen, sich auszutauschen und an-
dere mit dhnlichen Bedirfnissen im All-
tag kennnenzulernen. Daraus entstanden
Erwachsenenorganisationen, entweder
innerhalb der Organisation ihrer Eltern, in
einer bestehenden Herz- oder Herz-Lun-
gen-Organisation oder als selbststandige
Vereinigung wie CUORE MATTO.

Europa:

In Europa haben seit den friihen 1990-er
Jahren alle zwei Jahre Konferenzen der
Erwachsenen-Organisationen stattge-
funden. Die erste Zusammenkunft fand
1994 in Holland statt. Der Austragungsort
ergibt sich jeweils aufgrund des organi-
sierenden Landes respektive dessen Ver-
einigung. Bisher ibernahmen Schottland,
Finnland, England, Holland, Deutschland,
Norwegen, die Schweiz und dieses Jahr
Danemark die Durchfiihrung.

Manche Lander sind regelmassig an die-
sen Treffen vertreten, andere tauchen
auf und verschwinden wieder im Gleich-
schritt mit Erfolgen und Problemen in den
nationalen Organisationen. Die Adresslis-
ten bleiben (ber all die Jahre bestehen,
so kdnnen Kontakte reaktiviert und die
Entwicklungen in den Nationen mitver-
folgt werden.

An den Konferenzen gibt es jeweils ein
dichtes fachliches Programm mit wich-
tigen Themen, immer gefolgt von Work-
shops, in denen in kleinerem Kreis Erfah-
rungen (eigene und die der Organisation)
ausgetauscht werden. Dabei kommen die
Situationen in den verschiedenen Landern,
die unterschiedlichen Gesundheitswesen,
die mogliche Bedeutung fiir Betroffene mit

angeborenen Herzfehlern und moglicher
Handlungsbedarf zur Sprache.
Ausserdem erlauben diese Konferenzen
den Delegierten, personliche Kontakte
zu knipfen. Das informelle sowie touris-
tische Rahmenprogramm und die Kon-
ferenz-Rituale  (Plausch-Fussballmatch,
Galaabend etc.) bieten dazu viel Gelegen-
heit.

Weltweit:

Neben der intensiven europdischen Ver-
netzung ist eine weltweite Zusammen-
arbeit der Betroffenen mit angeborenem
Herzfehler im Entstehen. Dass CUORE
MATTO daran beteiligt ist, fundiert gross-
tenteils in der Auswanderung von Prof.
Dr. Erwin Oechslin nach Kanada, wodurch
automatisch Kontakte nach Ubersee ent-
standen.

In den USA und Kanada sind die Herzfehler-
Patientenorganisationen im Vergleich zu
Europa sehr gross und pflegen regelmassi-
ge landeribergreifende Kontakte. Ausser-
dem stehen sie mit den spezialisierten Kar-
diologen in engem Kontakt und profitieren
so zum Beispiel mit eigenen Vortragsrei-
hen an den riesigen US-amerikanischen
Kongressen der Kardiologiegesellschaften
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AHA und ACC. An diesen Anldssen treffen
sich Spezialisten fiir Erwachsene mit ange-
borenem Herzfehler aus aller Welt. Die An-
zahl dieser Spezialisten ist in jedem Land
sehr gering, darum arbeiten sie weltweit
zusammen und stecken all ihre Energie in
ihre gemeinsame Pionierarbeit. Sie ent-
decken zunehmend auch, dass die Zusam-
menarbeit mit den Patientenvereinigun-
gen fiir beide Seiten viele Vorteile hat und
immer wichtiger wird.

Die Prasidentin der US-amerikanischen
GUCH-Organisation hat es geschafft, dass
sich 2008 an einer Sitzung der Spezialisten
in Chicago Patientenorganisationen aus
verschiedenen Landern und drei Kontinen-
ten prasentieren und einbringen konnten.
2009 fand in Toronto ein weiteres inter-
nationales Treffen der Herzfehler-Pa-

tientenorganisationen statt. Neben Ver-
tretern aus verschiedenen européischen
Lédndern, aus den USA und aus Kanada
kamen nun auch Leute aus Argentinien,
Neuseeland und Australien dazu. Die The-
men betrafen Strategien zur Beteiligung
an der jeweiligen Gesundheitspolitik, zur
weltweiten Vernetzung (z.B. auch die
Frage, wie Afrika integriert werden kann)
und auch Wege zur gegenseitigen Unter-
stitzung.

An all den erwdhnten Aktivitdten war
CUORE MATTO mit einer Delegation ver-
treten. So kam unsere Vereinigung zur
heutigen weltumspannenden Vernet-
zung mit Schwester-Organisationen und
Betroffenen in der ganzen Welt. Daraus
lassen sich einige Beispiele aus befreun-
deten Landern herauslésen.

Einige nationale Entwicklungen als
Beispiele

Finnland kann man als Land bezeichnen,
wo Eltern von Herzkindern und Erwach-
sene mit angeborenem Herzfehler am
selbstverstdndlichsten in derselben Orga-
nisation zusammenarbeiten. Sie sprechen
als Erwachsene auf Augenhdhe miteinan-
der, unabhangig ob sie Eltern mit einem
Herzkind oder selber mit einem Herz-
fehler aufgewachsen sind. Die Anliegen
werden als altersspezifische Bedirfnisse
gegenseitig anerkannt und von den je-
weils bestqualifizierten Leuten bearbeitet.
In Spanien gibt es eine Elternorganisation
mit dem Namen « Menudos Corazones »
(kleine Herzchen). Eine Mutter aus dieser
Orgnisation war an der EuroHearts-Kon-
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ferenz 2008 dabei und hat da erstmals
verstanden, wie unterschiedlich die Be-
dirfnisse und Anliegen der Eltern von
Herzkindern und der erwachsenen Be-
troffenen sein kdnnen. Bis jetzt haben in
Spanien die Betroffenen selber noch kei-
nen eigenen Platz gefunden.

In den Niederlanden gibt es die offizielle,
riesengrosse Herzstiftung, in der die Er-
wachsenen mit angeborenem Herzfehler
eingebunden sind. Fiir viele Betroffene ist
aber die Integration in einer Organisation,
die sich vor allem auf die grossten Patien-
tengruppen mit Problemen wie Choles-
terin, Bypdsse und Hirnschlage konzent-
riert, unbefriedigend und sie haben sich
selbststandig organisiert. Leider ist daraus
bis heute nicht viel mehr als eine kleine
Gruppe enger Freunde entstanden, die
zwar die Bewegung der EuroHearts-Kon-
ferenzen mit ins Leben gerufen hat, im
eigenen Land aber wenig Wirkung zeigen
kann.

In Australien und Neuseeland existieren
professionell organisierte Vereinigun-
gen fiir «Herzkrankheiten der Kindheit».
Darin integriert sind also nicht nur ange-
borene Herzfehler, sondern auch Infek-
tionskrankheiten, die vor allem bei der
Urbevolkerung auftreten. Die Erwach-
senen mit Herzfehlern spielen in diesen
Organisationen keine grosse Rolle. Die
australischen GUCHs versuchen dies ak-
tuell zu andern. Eine von ihnen hat an der
EuroHearts-Konferenz in Berlin 2010 teil-
genommen und sich seither damit aus-
einandergesetzt, wie das Bedirfnis nach
Erfahrungsaustausch trotz der australi-
schen Distanzen befriedigt werden kann.
Seit einigen Monaten ist die Gruppe ,, Aus-
tralian Adults Congenital Heart” aktiv und
tauscht sich vor allem auf Facebook rege
aus.

In Russland und in Argentinien kennen
wir nur je eine Erwachsene mit angebo-
renem Herzfehler. Ihre Méglichkeiten zur
Teilnahme an Konferenzen sind sehr be-
schrankt, die aktivsten Mitglieder spre-
chen nicht englisch und reisen, wenn

Uiberhaupt, mit ihrem Ubersetzer an. Ihre
Organisationen sind klein und lokal be-
grenzt, und doch konnten sie dank diesen
Teilnahmen bereits etwas bewirken: So
wurde die Broschiire der Schweizer Herz-
stiftung ins Russische Ubersetzt und kann
nun zur Sensibilisierung an Akteure des
Gesundheitswesens abgegeben werden.
Weiter wurde der Herz-Pass der ameri-
kanischen GUCH-Organisation ins Spani-
sche libersetzt und es ist Argentinien, das
uns dieses englisch-spanische Dokument
flir unsere Reisen zur Verfligung stellen
kann.

Was bringt dem einzelnen CUORE
MATTO-Mitglied die weltweite
Vernetzung

Der Reisebericht von Mario Rami in die-
ser Herzblatt-Ausgabe zeigt, wie sehr
personliche Bekanntschaften im Reise-
land eine Bereicherung sein kdnnen. Alle
Leute, die an einer EuroHearts-Konferenz
oder an einem internationalen Treffen
waren, kénnen auf die geknlipften Be-
kanntschaften zurilickgreifen und sie an
andere CUORE MATTO-Mitglieder wei-
tervermitteln.

Wie erwdhnt kann man den amerika-
nischen Herz-Pass in englisch oder das
argentinische Exemplar in englisch/spa-
nisch beim Vorstand beziehen, um auf
Reisen ein Minimum an medizinischer
Information in der jeweiligen Landesspra-
che bei sich zu haben. Fir die USA kann
man ausserdem ein Bichlein mit den Ad-
ressen von medizinischen Herzfehlerzen-
tren beziehen.

Auf der Homepage von CUORE MATTO
sind Links zu vielen Herzfehler-Patien-
tenorganisationen angegeben. Weitere
lassen sich mit der Suche z.B. bei Google
finden. Dadurch kann man vor einer Rei-
se unverbindlich Kontakt aufnehmen mit
Vorstanden und Sekretariaten und sich
zum Beispiel erkundigen, wo im Notfall
ein Herzfehlerzentrum zu finden ware.
Vielleicht entstehen dadurch sogar indi-
viduelle Freundschaften und Situationen

der Gastfreundschaft, wie sie beispiels-
weise Mario Rami in Irland erleben durf-
te.

Blick in die Zukunft

Die Vernetzung der verschiedenen Pa-
tientenorganisationen wird auch in den
nachsten Jahren zunehmen und wach-
sen. Dank der sozialen Netzwerke und
vermehrter Reisetdtigkeiten auch von
Betroffenen werden der Austausch und
das Knlipfen von persénlichen Kontakten
einfacher und reger. Alle Nationen ha-
ben zudem mit dhnlichen Problemen zu
kampfen: steigender Kostendruck in den
Gesundheitswesen, Sparmassnahmen bei
Menschen mit Einschrankungen, weniger
staatliche Gelder fir Patientenorganisa-
tionen oder die Abnahme an freiwilligen
Helfern. Darum ist es wichtig und hilfreich,
wenn die Organisationen sich gegenseitig
unterstitzen konnen, gemeinsam eine
grossere Aufmerksamkeit erhalten und
gute Ideen weitergeben kdnnen.

Konferenz 2014 in der Schweiz:

Als nachsten grossen Schritt nach der Teil-
nahme an der diesjdhrigen europdischen
Konferenz in Danemark plant CUORE
MATTO die Organisation der Konferenz
2014 im eigenen Land. Zehn Jahre nach
der ersten europdischen Konferenz in
der Schweiz mdéchten wir die zweite Aus-
flihrung ermoglichen. Die Vorfreude bei
den bisher Involvierten ist riesig und wir
hoffen, noch viele weitere Betroffene
und Freunde in der Schweiz mit unserer
Begeisterung anstecken zu koénnen. Wer
in Europa mit einem angeborenen Herz-
fehler lebt, wird im Sommer 2014 in die
Schweiz blicken und wir sind motiviert, ein
spannendes Programm und eine fruchtba-
re Atmosphare fir gute internationale Be-
ziehungen bieten zu kénnen. Wer gerne
aktiv dazu beitragen mochte, meldet sich
bitte beim Vorstand von CUORE MATTO
oder Uber info@cuorematto.ch.

Eva Troxler, Prasidentin CUORE MATTO
Noémi de Stoutz, Vorstandsmitglied
CUORE MATTO
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Fiir uns «Cuori Matti» ist ,gesund Leben” in bestimmten Bereichen anders als fiir Menschen

mit normalem Herzen. An unseren Infotreffen geben uns kompetente Referenten wertvolle
Hinweise dazu. In Zusammenarbeit mit ihnen entwickeln wir Infobldtter zu verschiedenen
Themen, u.a. auch zum Reisen mit einem Herzfehler.

* kK K K

Gute Vorbereitung ist wichtig und beruhigt !

Ist das Reiseziel ideal fiir mich und meinen Herzfehler ?
e Hohe des Reiselandes (Berge, Passe)

Klima (Kélte, Hitze, Feuchtigkeit)

Reisedauer und Zeitverschiebung

Infrastruktur (Mobilitat, Hygiene)

Welche Aktivitdten sind geplant ?

Wie will ich reisen und was muss ich beachten ?

Individuelle Reise, mit Reisegruppe, mit Partner oder alleine.

Langere Reise ev. in mehrere Etappen aufteilen!
e Reiseleiter/Reisepartner tiber den aktuellen Gesundheitszustand und mégliche
Komplikationen orientieren.
Mit dem Vertrauensarzt/Hausarzt Giber die bevorstehende Reise sprechen.
Gesundheitscheck, Medikamentenmenge besprechen und Vorrat bereit legen.
Bei Blutverdiinnung besprechen wo, wann und wie eine INR-Kontrolle gemacht werden
kann. Blutgruppenausweis mitnehmen !
Notwendige Impfungen (frih genug !) machen (siehe Kasten).
Vor langeren Reisen zum Zahnarzt gehen.
Wo befindet sich das nachste Spital mit einer Notfallstation?
Wie kommt man mit akuten Herzproblemen wieder nach Hause ?

Fiir Beratung und Impfungen : Reisemedizinische Zentren

e www.safetravel.ch

e Schweizer Tropeninstitut, telefonische Beratung: Tel. 0900 57 51 31
(2.69/Min. Schweizer Festnetz)

Unbedingt notieren !

e Notfallnummer des entsprechenden Landes
Telefonnummer + Adresse des Hausarztes

Telefonnummer + Adresse + E-Mail des Kardiologen
REGA-Nummer : Inland 1414, International +41 333 333 333

Sind am Ankunftsort die Erwachsenen mit angeborenem Herzfehler organisiert?
Vorher schon Kontakt aufnehmen ist interessant und kann in Notfallen helfen!

Reiseapotheke

In die Reiseapotheke gehdren Medikamente gegen :

e Durchfall, Reisekrankheit (Ubelkeit), Schmerzen, Erkaltung,
e eventuell ein Antibiotikum (nach Riicksprache mit dem betreuenden Arzt!)
Wichtig ist, dass man die Mittel gut vertrdgt und sie wirksam sind!
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Weiter sind zu empfehlen :

Emsertabletten (Halsweh)

Desinfektionsmittel

Pflaster, Verbandsmaterial, Pinzette und Schere
Blutstillende Watte

Muckenstift/-spray

Sackmesser und Feuerzeug

Personliche Medikamente

Verkleinere dein Risiko beim Verlieren von Reisegepack, Vergesslichkeit oder Diebstahl :

e Personliche Medikamente in genligender Menge mitnehmen.

e Anzwei Orten aufbewahren (z.B. 1x im Koffer, 1x im Handgepack)

e Schwer erhaltliche und wesentliche Medikamente in einem Beutel um den Hals tragen!
e Dem Reisebegleiter einen Notvorrat geben.

Wenn vom Herzspezialisten empfohlen, Luftfilter fir Infusionen mitnehmen.

Wichtig: Immer einen aktuellen Arztbericht auf sich tragen!!!
Wenn mdglich ins Englische oder die jeweilige Landessprache libersetzen lassen.
Zudem je eine Kopie im Gepack verstauen und dem evt. Reisepartner iibergeben

Verhalten vor Ort

e Akklimatisieren, d.h. dem Koérper Zeit geben sich an das Neue (Temperatur, Feuchtigkeit,
Zeitverschiebung) zu gewdhnen.

e Nicht gleich losschiessen, sondern es langsam angehen lassen — so kénnen auch wir die
Ferien geniessen!

e Koch es, schal es oder vergiss es! Vor allem in Drittweltlandern gilt: Friichte schélen,
Salat und Eis von der Strasse eher meiden (Salmonellen, Durchfall...)

e |n Landern mit fraglicher Trinkwasserqualitat immer abgefiilltes Wasser verwenden, auch
zum Zahneputzen.

e Bei heisser Witterung Trinkmenge anpassen!

e An Sonnen- bzw. Kalteschutz denken: Sonnencreme, Hut, Sonnenbrille bzw. Mitze,
Handschuhe, Handwarmer etc.

Bahnreise

An grosseren Bahnhofen gibt es die Bahnhofhilfe . Sie kann dir beim Umsteigen und mit
dem Gepack helfen. Beim Anrufen von «Gehbehinderung» sprechen und darauf hinweisen,
dass man dir nichts ansieht...

Mit dem Rollstuhl unterwegs
Die Anmeldung deiner Reise ist unerlasslich.
Fiir Reisen in der Schweiz hat die Anmeldung bis spatestens eine Stunde vor Zugabfahrt
beim Call Center Brig zu erfolgen Gratistelefonnummer: 0800 00 71 02
Telefax: 0512 25 82 80
E-mail: mobile@sbb.ch
Internet: www.sbb.ch

Fir Reisen ins Ausland wird die Platzreservierung unbedingt empfohlen und im
TGV/Cisalpino ist sie sogar obligatorisch. Sie sollte mindestens drei Arbeitstage vor
Reisebeginn durchgefiihrt werden.




Fachberic

Flugreise

Unbedingt mit dem Arzt abklaren, ob man tUberhaupt fliegen darf:
e Vertragt mein Herz die Flughthe? (ca. 1800 — 2400 m.(i.M.)
e [st Sauerstoff notwendig?

Anschlussfliige zu erreichen in grésseren Flughafen kostet Zeit und Nerven:
e Beim Buchen geniigend Zeit dafiir vorsehen
e Allenfalls «Gehbehinderung» anmelden und sich helfen lassen!

Rollstuhl schon beim Buchen der Reise erwahnen. Bei der Fluggesellschaft den Rollstuhl
ankindigen und sich im Flughafen bei einem speziellen Schalter melden.
Sauerstoff bei der Fluggesellschaft bestellen. Mit dem Arzt abkldren, wie viel man braucht.

Am Vortag:
® Einchecken und alles noch abkldren was noch nicht ganz klar ist.
e Koffer als Flygepack an grosserem Bahnhof aufgeben.

Waihrend dem Flug:
Viel trinken und herum spazieren zur Vermeidung von Beinvenen-Thrombose
Nach Ricksprache mit dem Arzt kann auf Langstrecken fliigen eine Prophylaxe-Spritze sinnvoll sein.

Tipps und Tricks

Fragebogen aufstellen fiir Arztbesuch vor Reiseantritt, Abreiseort, Reisebiliro, Ankunftsort

Checkliste firs Packen erstellen
Flugticket und Pass kopieren
Reiseroute mit Kontaktadressen bei Bekannten hinterlassen

Versicherungen:

e Annullierungsversicherung (obligatorisch)

® Riickreiseversicherung

e Gepdackversicherung

® internationale Zusatzversicherung zur Krankenkasse (z.B. Amerika)

Geld: Kreditkarte / Reisecheques / Bargeld

Optimales Reisegepack: Rollkoffer (der beim Ziehen nicht kippt!) oder Rucksack.
Koffer verschicken, nicht selber schwere Gepackstiicke schleppen.
Eine Person bis zum Abreiseort mitnehmen, die beim Tragen und sich zurechtfinden hilft.

Ohne Stress die Reise geniessen!!
Ruhig und lieber mit zu viel Zeit am Bahnhof/Flughafen ankommen.
Ein gutes Buch oder CD-Player mitnehmen und die Reise geniessen.
Jeglichen Stress vermeiden.

CUORE MATTO-Infoblatt von 2001, tiberarbeitet 5/2012 von Dr. M. Greutmann und N. de Stoutz

Der Inhalt dieses Infoblattes ist kein Ersatz fiir eine professionelle Beratung oder Behandlung
durch spezialisierte Arzte. CUORE MATTO kann nicht haftbar gemacht werden.

Dieses und weitere Infobléitter stehen auf unserer Homepage www.cuorematto.ch
unter der Rubrik «Fachinformationen» als PDF-Files zum Herunterladen zur
Verfiigung.




"Wer mit Freude gibt, gibt am Meisten"

Oftmals bewegt uns ein personlicher
Schicksalsschlag dazu, etwas Gutes zu tun.
So auch Olivier Bieli, der Prasident des For-
dervereins Openair Bottmingen. Hier seine
Geschichte liber die Entstehung eines tol-
len Projekts:

Als ich 17 Jahre alt war, erkrankte meine
Mutter an Brustkrebs und musste eine
Brust amputieren lassen. Dies beschdftigte
die Familie und insbesondere mich so sehr,
dass ich etwas gegen diese heimtiickische
Krankheit unternehmen wollte. Ich griin-
dete einen Verein und organisierte das
Openair Bottmingen, mit dem Ziel, dessen
ErlGs stets an wohltdtige Institutionen zu
spenden. Alle zwei Jahre findet nun die-
ses Openair statt und unterstiitzt mit dem
Reingewinn Kinder- und Tierschutz-Pro-
jekte aller Art. Bislang konnten wir so, mit
insgesamt 76'776 Franken sechs verschie-
dene Projekte unterstiitzen: 2002 - krebs-
kranke Kinder, 2004 - kriegstraumatisierte
Kinder, 2006 - brandverletzte Kinder, 2009
- sexuell missbrauchte Strassen- und Wai-
senkinder, 2011 - herzkranke Kinder sowie
misshandelte Hunde und Katzen. Abwechs-
lungsweise werden Projekte im In- und
Ausland berticksichtigt.

Das Openair Bottmingen untersteht der
"Vereinigung zum Schutz notleidender Kin-
der und Tiere". Der Verein, welchen ich seit

CHF 14'000.-

Beginn an prdsidiere, organisiert neben
dem Openair Bottmingen (alle 2 Jahre)
auch noch das "Bottminger Oldtimer-Mee-
ting fiir Kinder und Tiere in Not", welches
jéhrlich stattfindet. Auch dessen Reinge-
winn fliesst ausschliesslich in Kinder- und
Tierschutzprojekte. Dazu haben meine
Frau Rebecca und ich noch einen weiteren
Verein gegriindet: die Schweizerische Hun-
de- und Katzenrettung Mallorca SHRM,
welche sich fiir den Schutz von misshan-
delten Tieren im Mittelmeerraum einsetzt.

Riickblick 5. Openair Bottmingen 2011:
Das 5. Openair Bottmingen war trotz teils
regnerischem Wetter ein voller Erfolg. Das
gleichzeitig stattfindende BOM Bottminger
Oldtimer-Meeting lockte neben den Musik-
fans, auch Oldtimer-Liebhaber an und run-
dete den Anlass zufriedenstellend ab. Auch
fiir Familien und Kinder wurde einiges ge-
boten: Hiipfburg, Kinderschminken, Circus
Maus und der Jugend-Circus Basilisk wa-
ren nur einige der letztjghrigen Highlights
fiir unsere Kleinsten. An den beiden Durch-
fiihrungstagen konnte ein Reingewinn von
19'000 Franken generiert werden, welcher
zu einem Viertel einem Tierschutzprojekt
und zu drei Vierteln der Elternvereinigung
fiir das herzkranke Kind zu Gute kam.
Olivier Bieli

Lpenain EEI'FMWJ
CHF 5'000.-

Mutter Theresa

Am 22. Mérz durfte ich im Rahmen der GV
der Vereinigung zum Schutz notleidender
Kinder und Tiere einen Check tber 14000
Franken entgegennehmen. Es hat mich
sehr gefreut, dass ich dabei sein konnte
und mich personlich beim Vorstand und
auch den vielen freiwilligen Helfern be-
danken konnte. Sie haben keinen Aufwand
gescheut, so viel Geld wie moglich fir
einen guten Zweck zu sammeln und sind
bereits wieder voller Tatendrang fiir die
Zukunft. Ich wiinsche dem Verein weiter-
hin alles Gute, viel Ausdauer und Erfolg,
dass noch viele weitere Organisationen
von ihrer Unterstiitzung profitieren kén-
nen. So méchte ich Sie auch auf die nachs-
ten Veranstaltungen hinweisen:

Das 4. BOM Bottminger Oldtimer-Mee-
ting fur Kinder und Tiere in Not findet am
Sonntag, 16. Sept. 2012 in Bottmingen
BL statt. Das 6. Openair Bottmingen fiir
Kinder und Tiere in Not ist im September
2013 geplant. Notieren Sie sich den Termin
in der Agenda. Ich bin Gberzeugt, dass sich
ein Besuch in Bottmingen lohnt. Weitere
Infos unter www.openairbottmingen.ch.

Herzlichst, Susanne Mislin
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Kontaktgruppe Aargau

Herztag KG Aargau

Trotz schlechtem - ja miserablem Wetter - fihrten wir auch die-
ses Jahr wieder unseren Herztag durch. Kurz vor 8 Uhr betrat ich
den Neumarktplatz und fand unseren Stand triefend nass vor.
Es blieb mir nichts anderes (ibrig, als das durchhangende Dach
von dem gestauten Wasser zu befreien. Natirlich wollte ich
nicht auf meine beiden erfahrenen Helfer warten, was sich als
nicht so geschickt erwies... Anstelle des Daches waren nun mei-
ne Schuhe mit Wasser gefiillt! Christoph und Rele waren zum
Gliick bald zur Stelle und wir entschieden, den ganzen Stand ins
Trockene zu transportieren. Gesagt getan! Kurz bevor die an-
deren Helfer/innen zu uns stiessen war unser Stand unter dem
Dach im ,,Schermen”. Nun konnten wir starten. Der Stand wurde
geschmiickt, Ballone aufgeblasen, die Backwaren schon prasen-
- tiert, die Preisschilder
il hllllﬂ dazu gelegt. Nun fehl-
Bl te nur noch die Kund-
' schaft, welche wegen
des schlechten Wetters
nur sparlich den Weg
Uber den Neumarkt-
platz suchte. So mach-
ten wir mit dem Ver-
teilen von Flyern und
Herz-Bonbons auf uns
aufmerksam.

Abwechslungsweise
waren wir am Stand
prasent oder warmten
uns bei Suppe und Tee
im nahe gelegenen Mi-
gros-Restaurant die kal-
ten Hande auf.
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Anfangs Nachmittag schickte die Sonne ihre Strahlen doch noch
zu uns. Da kam Regung in die Gruppe, wir zlgelten unseren
Stand aus der versteckten Nische auf den Platz hinaus.

Und siehe da, ohne grosses Werben (!!!) besuchte Gross und
Klein unseren Stand.

Aber als die schwarzen Wolken erneut am Himmel erschienen,
auch nur noch wenige Chiiechli unseren Tisch schmiickten,
packten wir unsere sieben Sachen und liessen den Tag bei einem
warmen Kaffee oder einer kalten Glacé (brrr) ausklingen.

e & E EEHEE YRR e
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| [ Tag des herzkranken Kindes |

Ich danke herzlich allen Helfer/innen, am Stand oder im Hinter-
grund, fur ihren Einsatz. Dank euch lebt die Gruppe!

Vielen Dank auch
dem Bachlihof,
Oberflachs, fir die
feinen Bauernbrote.

Fir mich war der
Herztag 2012 trotz
schlechtem Wetter
und weniger Kund-
schaft ein Erfolg. x o 3
Wir hatten so viele schone und wertvolle Gesprache unterein-
ander. Und das Lachen kam, wie Ublich in der KG Aargau, nicht
zu kurz (man denke z. Bsp. an den Kassenschlissel)!

Andrea Baumann




Familienausflug ins Kindertheater Basel

Es war Sonntag, der 29. April, als ich endlich zum Aufbruch bla-
sen konnte. Da unsere Jungs am Vortag schon den Duft des Apé-
ro-Gebacks geschnuppert hatten, war ihre Vorfreude schier ins
Unermessliche gestiegen. Also brachen wir auf ins Kinderthea-
ter Basel. Auf der Hinfahrt durfte ich immer die gleichen Fragen
beantworten: ,Stehen dort wirklich die Kinder auf der Biihne?
Kénnen die das denn? Warum? Sind wir denn nicht schon zu
gross fur ,,den Wolf und die 7 Geisslein“?*

Als wir dann ankamen und der Apéro vorbereitet war, durften
wir offiziell die vielen EvhK-Familien begriissen. Es war eine wah-
re Freude so viele aufgeregte Gesichter zu sehen. Die Zeit bis
zum Beginn der Vorstellung verging wie im Fluge. Wir durften
endlich unsere Platze einnehmen und warteten gespannt, dass
der Vorhang aufging. Die Kinder und Eltern waren gleichermas-
sen gebannt von der Vorstellung: die 7 ganz unterschiedlichen
Geissenkinder, der Wolf, der immer witend wurde weil er es
einfach nicht schaffte, die Geisslein zu fressen. Ehe wir uns ver-
sahen (und bevor die Kinder im Publikum unruhig wurden), war
schon Zeit fiir die Pause. Auch der zweite Teil der Vorstellung
verging wie im Fluge. Alle freuten sich mit der Geissenmutter, als
diese wieder alle ihre Kinder in die Arme nehmen konnte.

Wir blicken auf einen gemdutlichen und durchaus gelungenen
Anlass zuriick. Die gespannten und strahlenden Kinderaugen
werden mir noch lange in Erinnerung bleiben.

An dieser Stelle geht mein Dank an die Basler Guggemusig
Gmeinschaft (BGG), die unseren Anlass wiederum durch ihre
grossziigige Spende finanzierte. Zudem maéchte ich Frau Wohl-
wend vom Kindertheater Basel firr ihre kompetente Betreuung

und Beratung danken und natiirlich den vielen Kindern vor und
hinter den Kulissen, ohne die dieser Anlass gar nicht erst statt-
gefunden hatte. Um hier noch eine der Fragen unserer Jungs zu
beantworten: ,Ja, die Kinder vom Basler Kindertheater kdnnen
das!”

Susanne Meier
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Muttertagsbrunch in Magden

Seit Jahren gab es im Mai ein Herz-Picknick auf dem Zelglihof in
Magden. Letztes Jahr wurden wir jedoch nicht gerade von An-
meldung Uberrannt. Da dachten wir uns, es wére vielleicht mal
Zeit fur Veranderungen. So riefen wir dieses Jahr nicht zum Pick-
nick sondern zum Muttertagsbrunch. Und siehe da, die Anmel-
dungen waren schon um einiges zahlreicher.

Wir trafen uns um 10.30 h in Magden in der ,,Schiitire” der christ-
katholischen Kirche. Die Scheune war wirklich beeindruckend:
Natur-Mauern, ein grosses Spielzimmer unterm Dach mit Billi-

ard und Toéggelikasten und natirlich die Abwaschmaschine (ganz
wichtig fir uns Mitter am Muttertag)! Die finf Familien brach-
ten alles Notige selber mit, vom Herz-Brot Gber Fleisch und Kase
bis hin zu den Friichten und dem Stissen. Es war herrlich, einfach
nur zu Schlemmen und zu Quatschen. Denn dazu hatten wir ge-
nug Zeit: die grosseren Kinder waren mit Billiard und Toggeli-
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kasten beschéftig, die etwas Kleineren spielten mit den mitge-
brachten Spielsachen. Aber auch die Eltern der Kleinsten hatten
zwischen wickeln, fiittern und herumtragen etwas Zeit fir einen
Schwatz. Die Zeit verging im Nu. Als wir Erwachsenen dann noch
unseren Zuckerschub in Form von Nutella-,Schnitteli“ zu uns ge-
nommen hatten (es gab ja eben leider keine Vermicelles), wurde
die Runde dann gegen 15.00 h aufgelost. Alle fuhren mide, zu-
frieden und erschopft nach Hause.

Mein Dank geht an alle, die diesen Muttertag so gemiitlich ge-
macht haben. Ich habe die Gesprache sehr genossen. Und dann
noch die vielen leckeren Sachen — in meinen Augen schreit das
nach einer Wiederholung.

Susanne Meier
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Kontaktgruppe Bern-Freiburg-Wallis

Vortrag in der Kinderklinik Bern vom 26. April 2012

In diesem Jahr war es im Frihling wieder soweit und wir durften
uns auf einen interessanten Vortrag in der Kinderklinik in Bern
freuen.

In einer Bedarfsumfrage bei den Mitgliedern der Gruppe Bern-
Freiburg-Wallis wurde erfragt, welche Vortragsthemen er-
winscht sind. Demzufolge konnten zwei Vortragsthemen gefun-
den werden. Es waren die Folgenden: ,,Erkldrung und Vergleiche
der wichtigsten Herzfehler” und , Intensivmedizin®. Mit Profes-
sor Dr. Jean-Pierre Pfammatter, Leiter der Kinderkardiologie und
seinem Team, bestehend aus PD Dr. Mladen Pavlovic, Leitender
Arzt und Dr. Damian Hutter, Oberarzt Kinderkardiologie & Inten-
sivmediziner, stellte sich ein sehr engagiertes und fachkundiges
Team zur Verfligung.

Fiir den Vortrag hatten sich 34 Leute angemeldet und dies zeigte
einmal mehr auf, dass das Bediirfnis betroffener Eltern und Kin-
dern fir solche Anldsse vorhanden ist.

Nach der Begriissung, im Namen der Kinderklinik durch Profes-
sor Dr. Pfammatter und ebenso im Namen der Eltervereinigung
fiir das herzkranke Kind durch Andrea Habegger, startete der
Vortag um 19.00 Uhr.

PD Dr. Mladen Pavlovic behandelte als Erstes das Thema ,,Erkla-
rung und Vergleiche der wichtigsten Herzfehler”. Es wurde den
Zuhorern einmal mehr bewusst, wie komplex die Kinderkardio-
logie ist und wie fortgeschritten die Medizin glicklicherweise

23



heutzutage ist. 700 Kinder kommen in der Schweiz jahrlich mit
einem Herzfehler zur Welt. 1% aller Neugeborenen. Die Halfte
dieser Kinder muss operiert werden, sehr viele davon schon in
den ersten Lebenstagen.

Dr. Damian Hutter referierte anschilessend sehr interessant und
unterhaltsam Uber das Thema der Intensivmedizin. Dort wo
ganz bestimmt alle Familienangehorige schwere Stunden ver-
bringen mussten oder auch immer wieder werden mussen. Die
Intensivstation der Kinderklinik wurde umgebaut und erfreut
sich neu mit hellen Rdumen.

Alle Kardiologen betonten, dass ihnen den Kontakt zu den El-
tern von grosser Bedeutung sei und sich die Eltern jederzeit mit
Fragen und Unklarheiten bei ihnen melden dirfen. Sei dies tele-
fonisch, per E-Mail oder in einer Sprechstunde. Die Arzte sind
gerne flr die Familien da.

Nach einer Fragerunde wurden die Referate durch Applaus von
den Anwesenden verdankt und erhielten ein kleines Danke-
schon Gberreicht.

Bei einer lockeren Gesprachsrunde und einem &ausserst kostli-
chen Apéro fand der Abend seinen Ausklang gegen 22.00 Uhr. Es
war ein gelungener Anlass. An dieser Stelle mochte ich es nicht
unterlassen in Namen der EvhK ein herzliches Dankeschdn an
das Kardiologenteam Professor Dr. Jean-Pierre Pflammatter , PD
Dr. Mladen Pavlovic und Dr. Damian Hutter auszusprechen. Sie
haben diesen Abend sehr motiviert, angenehm und symphytisch
gestaltet. Es konnte heraus gespiirt werden, dass solche Anlas-
se von den Eltern und den grosseren Herzkinder sehr geschéatzt
werden.

Und auch nachstes Jahr dirfen wir erneut auf die Mithilfe der
Abteilung Kinderkardiologie in der Kinderklinik Bern zahlen und

ein weiterer Vortrag wird stattfinden. Das Datum wird im Jahres-
programm 2013 ausgeschrieben und zum gegebenen Zeitpunkt
folgt eine personliche Einladung an alle Mitglieder der Gruppe
Bern-Freiburg-Wallis. Wunschthemen kénnen gerne bei andrea.
habegger@evhk.ch gemeldet werden.

Andrea Habegger




Kontaktgruppen

Kontaktgruppe Ostschweiz/Liechtenstein

Winterbowlen 2012

Am 12.Februar um 14.00 Uhr traf sich ein munteres Triippchen
zu diesem schon fast traditionellen Anlass im Santispark Abtwil.
Die Kinder hatten ihre eigene Bahn mit Hilfestellung und die Er-
wachsenen duellierten sich freundschaftlich auf den restlichen
2 Bahnen. Zwischen den Wiirfen blieb jede Menge Zeit sich ge-
matlich zu unterhalten. Und es wurde viel gelacht und gejubelt
Gber sehr gute Schiisse und Strikes. Die 2 Stunden waren viel
zu schnell um. Nach solch sportlichem Einsatz durfte man sich
wohlverdiente Starkung im Migros Restaurant ruhig schmecken
und den tollen Anlass gemitlich ausklingen lassen.




Kontaktgruppen

Herztag 2012

Etwas ist ganz klar: Petrus ist ein grosser Fan der KG OCH. Wie-
derum durften wir unseren Herztag bei strahlendem, warmen
Wetter in der Fussgangerzone in Wil SG abhalten. Fast pinkt-
lich stellte uns der Pikettzug der Feuerwehr Wil das tolle Zelt
und zusatzlich 3 Garnituren Festtische und Banke auf. Wir boten
Zopfe, Konfitliren, gebrannte Mandeln und Muffins zum Verkauf
an. Viele Kinder holten sich gerne unsere Ballone ab und liessen
auch einen mit Karte angehangt zum Himmel empor steigen.
Wieviele Karten wohl wieder zuriickgeschickt werden vom Fin-
der? Welcher fliegt am Weitesten? In ein paar Wochen wissen
wir mehr. Ich hatte etwas die Befilirchtung, dass dieser Briicken-
samstag die Leute fernhalten wiirde. Aber das sensationelle
Wetter trieb viele Bewohner aus dem Haus zum Flanieren in der
Stadt. Es war wiederum ein toller Gruppenanlass mit vielen gu-
ten Gesprachen und Ein-driicken. Auch herzhaft Lachen war an
diesem Tag gross angesagt

Ich bedanke mich ganz ¥-lich bei meinen grossartigen Helfern:
Sonja, Kathrin, Thomas, Karin, Corina, Simon 1, Falko, Melanie
und Simon 2. lhr seid eine super Truppe !!!

Ein ganz spezielles Dankeschon schicke ich an:

¥ ..die Feuerwehr Wil fur die grosszuigige Unterstlitzung mit
dem Zelt, sowie den Tischen und Banken, welche wir gratis
fir den Herztag zur Verfiigung gestellt bekommen haben,
inklusive auf- und abbau.

¥ ...die Genossenschaft Migros Ostschweiz fiir die grosszugige
Spende, damit wir wieder um das Verbrauchsmaterial ohne
zusatzliche Kosten besorgen konnten.

¥ ...der Firma Beiersdorf, welche uns Wasserballe fur die Kinder
und NIVEA-Dschen fiir alle zum Verteilen liberlassen haben.

¥ ... allen Zopf- , Kuchen-, Konfi- und Sussigkeitenspendern im
Vorder- und Hintergrund fiir die gelungenen kostlichen Werke.




Kontaktgruppe Aargau

Datum Anlass Ort

14. —21. Juli 2012 Herzlager EvhK Gais

24. August 2012 Ménnerabend: Pitch @ Putt Schinznach Bad
26. August 2012 Pic — Nic im Sodhusli Oberkulm

08. September 2012 | Besuch fur Jung und Alt bei Feuerwehr Suhr | Suhr

14. September 2012 | Elterntreffen: Thema Jahresprogramm 2013 Moriken

Die Elterntreffen finden im ref. Kirchgemeindehaus, Unterdaschstrasse 27 in Moriken statt.
Vor jedem Anlass wird eine Einladung verschickt.

Kontaktgruppe Basel

Datum Anlass Ort

14.- 21. Juli 2012 Herzlager EvhK Gais

20. August 2012 Elterntreffen: Thema Terminplanung 2013 Ort vakant
16. September 2012 | Familienausflug Ort vakant

separate Einladung folgt

Kontaktgruppe Bern

Datum Anlass Ort
14. - 21. Juli 2012 Herzlager EvhK Gais
26. August 2012 Herzpicknick bei Familie Kipfer Gurzelen

eine personliche Einladung wird verschickt



Kontaktgruppe Ostschweiz / Liechtenstein

Datum

Anlass

Ort

14.-21. Juli 2012

Herzlager EvhK

Gais

19. August oder
26. August 2012

Herzpicknick mit Lamaparcours

Beggingen SH

08. September 2012 | Krabbeltreffen Ort vakant
Vor jedem Anlass wird eine personliche Einladung verschickt.
Kontaktgruppe Solothurn
Datum Anlass Ort
14.-21. Juli2012 | Herzlager EvhK Gais
19. August 2012 Treff auf dem Bauernhof Holderbank
07. September 2012 | Elterntreffen bei Chrlstlne und Rolf
Scheidegger

Vor jedem Anlass wird eine personliche Einladung verschickt. Die Elterntreffen finden im
Gasthaus Baren in Niederbipp statt.

Kontaktgruppe Zirich
Datum Anlass Ort
14.-21. Juli2012 | Herzlager EvhK Gais

07. September 2012

Frauenabend

Raum Zirich / Winterthur

separate Einladung folgt

ELTERNVEREINIGUNG

FUR DAS HERZKRANKE KIND

Aktuelle Termine finden Sie auch online auf unserer Homepage unter: www.evhk.ch

EVHK %%




Spitaler/'Soziales

Vortragsnachmittag

Herzliche Einladung zum

Informations- und Diskussionsnachmittag
am Samstag 27.0ktober 2012

Zeit: 14.00 bis 17.00 Uhr
Ort: Kinderspital St. Gallen, Claudiusstrasse 6, Horsaal, 1. Stock
Programm:

14.00 bis 14.45 Uhr | Entwicklung bei

herzkranken Kindern

PD Dr. Bea Latal Kinderspital Zurich

14.50 bis 15.35 Uhr | Endocarditisprophylaxe

PD Dr. Walter Knirsch, Kinderspital Zurich
Caroline Signorelli-Moret, Zahnarztin, Wil

Pause

Apéro

16.10 bis 16.55 Uhr | Herzklappenersatz

Prof. Dr. Alexander Kadner, Inselspital Bern

Anfahrt: Wir empfehlen, mit den offentlichen Verkehrsmitteln anzureisen.
Bitte Parkplatze im Parkhaus Grossacker benutzen.
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Es ist keine Anmeldung erforderlich.

Bus ab Bahnhof St. Gallen

Linie 1/4 bis Haltestelle St. Fiden oder Grossacker
Linie 7 bis Haltestelle St. Fiden

Linie 11 bis Haltestelle Grossacker

Fussweg ab Haltestelle St. Fiden und Grossacker
bis zum Kinderspital ca. 3 Min.

Detaillierte Infos zur Anreise finden sie auf der
Homepage www.kispisg.ch unter Infocenter.




Gregor Roth und ich durften am 27. April
an einem ganz besonderen Anlass dabei
sein. Im Hotel Belvoir in Rischlikon fand
die bonprix Benefiz Gala der Miss Earth
Schweiz Organisation statt. In einem tol-
len Ambiente mit einem wunderschdnen
Blick auf den Ziirichsee, durften wir einen
aussergewohnlichen Abend geniessen.
Die grosste Herauforderung fiir uns war,
etwas Passendes fir diesen Event im Klei-
derschrank zu finden. Bei dieser Gelegen-
heit durften wir den Anwesenden unsere
Organisation vorstellen und ich hoffe, wir
konnten sie Gberzeugen, dass ihre Spende
am richtigen Ort ankommt.

Aus dem Verkauf von T-Shirts spende-
te bonprix, zuséatzlich zu ihrer Spende
von 15000 Franken, pro verkauftes Teil
2 Franken zu Gunsten unserer Vereini-
gung. Somit kam der betrachtliche Be-
trag von 21000 Franken zusammen.
Ermoglicht wurde uns dies durch Miss
Earth Schweiz, Irina de Giorgi. Sie hat uns
flr ihr Projekt im Rahmen ihres Amtsjah-
res als Beglinstige ausgewahlt. Zusatzlich
haben sie, ihre Familie und ein tolles OK
den Sponsorenlauf vom 5. Mai in Pfaffi-
kon organisiert. Ich bin Uberwaltigt von
dem grossen Engagement von allen Be-
teiligten.

EVHK %
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Herzlichen Dank an die Miss Earth Schweiz
Organisation, die Geschéftsleitung von
bonprix und allen weitern Sponsoren die
diesen speziellen Anlass und die grossarti-
ge Spende ermoglicht haben. Ein riesiges
Dankeschon und ein grosses Kompliment
an Irina de Giorgi, ihre Familie, dem OK
Herzlauf sowie allen Helferinnen und Hel-
fern. Sie haben in kurzer Zeit einen per-
fekt organisierten Lauf ins Leben gerufen.
Die Benefiz Gala sowie der Herzlauf wer-
den mir als Highlight meiner Amtszeit in
Erinnerung bleiben.

Susanne Mislin




Zeig Herz - lauf mit

Am 5. Mai 2012 - am Tag des herzkran-
ken Kindes - rannten beim Strandbad
Baumen in Pfaffikon ZH viele Laufer und
sammelten so Geld fir herzkranke Kin-
der. Die Idee zum «Herzlauf» hatte Miss
Earth Schweiz Irina De Giorgi, die viele
Besucher und Promis fiir den Spenden-
lauf gewinnen konnte. Irina De Giorgi und
das OK des Vereins ,Zeig Herz, lauf mit! ,
waren nach dem Lauf begeistert.

Die Initianten des ersten Herzlaufs, der
am 5.5. 2012 in Pféaffikon ZH stattfand,
konnten auf fast 200 Lauferinnen und
Laufer zahlen, die am Spendenlauf trotz
schlechten Wetters Runde um Runde ab-
solvierten. Irina De Giorgis Aufruf zur Teil-
mahme am Spendenlauf fur herzkranke
Kinder folgte ein bekannter Name nach
dem anderen. Zusammen mit vielen Kin-
dern und angefeuert von Mister Schweiz

Luca Ruch und FCZ - Spieler Philippe Koch,
starteten  Eiskunstlauf-Europameisterin
Sarah Meier, Vize-Miss- Schweiz Julia Flu-
ckiger, Mister Gay Schweiz Stephan Bitter-
lin, der Komiker Rob Spence und alle Miss
Earth-Kandidatinnen 2012. Auch am Mik-
rofon stand Prominenz: Kein geringerer
als Walter Scheibli, Hallenstadion -Legen-
de und Radio-Kommentator, moderierte
den Anlass. Auch das Kardioteam des Kin-
derspitals war am Lauf vertreten. Einmal
hiess es fiir die Fachleute nicht den ande-
ren auf den Puls zu fihlen, sondern den
eigenen Puls in die Hohe zu treiben, um
so viele Runden wie moglich zu schaffen.
Was allen sichtlich Freude bereitete: Die
Stimmung war den ganzen Tag lber von
einer herzlichen, sportlichen Betriebsam-
keit gegepragt.

Irina De Giorgi hatte den Lauf,, Zeig Herz,
lauf mit!“ fiir ihren Bruder Ennio, der mit
einem schweren Herzfehler geboren wur-

de und fiir alle anderen Herzkinder ins Le-
ben gerufen, aus Dankbarkeit fir die heu-
te gute Gesundheit von Ennio. Rund 400
Besucher waren dabei, als der Kiisnachter
Roberto Strazzella mit 305 Runden einen
Rekord aufstellte und damit rund 45 Kilo-
meter — mehr als einen Marathon — ge-
laufen war.

Am 14. Mai 2012 konnte das OK des Ver-
eins ,, Zeig Herz, lauf mit “ im Rahmen
eines Apéros am Ufer des Pfaffikersees
einen Betrag von 60’750 Franken an die
Verteter der kardiologischen Abteilung
des Kinderspitals Zlrich und der Elternver-
einigung fiir das herzkranke Kind feierlich
Gibergeben. Alle waren Uberwaltigt vom
grossen Erfolg. Irina De Giorgi und das OK-
Team waren sich einig, dass es ohne den
grandiosen Einsatz der freiwilligen Helfer
nicht moglich gewesen ware, in acht Wo-
chen einen solchen Anlass zu planen und
mit so viel Erfolg durchzufiihren.

Den vielen Sponsoren, Spendern, Liufe-

rinnen und Laufern sei ein herzliches Dan-

keschon im Namen aller ,, Herzlis“ auszu-
sprechen.

Fiir das OK Team

Daniela Hanni
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vom Samstag, 24. Marz 2012
Novotel Bern Expo, Guisanplatz 2,
3014 Bern

Beginn: 10.30 h

1. Begriissung

Andrea Habegger heisst die Anwesenden
im Namen der Kontaktgruppe Bern-Frei-
burg-Wallis ganz herzlich willkommen
und freut sich sehr, dass so viele Teilneh-
merlnnen angereist sind.

Die Prasidentin, Susanne Mislin, begrisst
im Namen des Vorstandes alle herzlich
zur GV im Novotel Bern Expo, in Bern.
Sie bedankt sich bei der Kontaktgruppe
Bern-Freiburg-Wallis ganz herzlich fir die
Organisation und Durchfiihrung der dies-
jahrigen Generalversammlung.

Speziell begriisst sie Eva Troxler von CUO-
RE MATTO und Marie-Therese Fehr vom
Kinderspital Zurich.

Anschliessend stellt sie den Anwesenden
die Vorstandsmitglieder kurz vor und in-
formiert liber die entschuldigten Absen-
zen:

- Christa Bachtold, Schweiz. Herzstiftung,
Bern

- Helen + H.R. Baumann, Bern

- Barbara + Gregor Brunner, Turbenthal

- Cilgia + Claudio Bulfoni, Scuol

- Catherine Carp, Yverdon-les-Bains

- Manuela + Martin Erni, Auenstein

- Sonja + Stefan Frey, Muri

- Sibylle + Martin Fréhlich Bucher, Reiden

- Cati + Thomas Gutzwiller, St. Gallen

- Yvonne + Ueli Haldemann, Toffen

- Dr. med. Ricarda Hoop, Kinderspital,
Kardiologie, Ziirich

- Dr. phil. M. Hosek, Kinderspital, Sozial-
dienst, Zirich

- rene Hubschmid, Fraisa SA, Bellach

- Frangoise Hurni, Neuenegg

- Agi + Patrik Hutter, Au

- Therese Junker, Schweiz. Herzstiftung,
Bern

- Elsbeth Kagi, Zirich

- Kathrin + Michael Martin, Balterswil

- Dora + Martin Murmann, Niederglatt

- Sonja + Andreas Petrak, Horn

- Prof. Dr. Jean-Pierre Pfammatter, Insel-
spital, Kardiologie, Bern

- Rolf + Christine Scheidegger, Lohn-Am-
mannsegg

- Daniela + Olaf Schénenberger, Steinen

- Andrea + Hans-Ulrich Steiner, Riegs-
auschachen

- Susanne + Christoph Stricker, Fraschels

- Barbara + Othmar Ulrich, Lohningen

- Nina + Dominic Wagli, Bern

- Vreni + Hans Zgraggen, Lungern

2. Wahl der Stimmenzahler

Christoph Lichtsteiner und Oswaldo Rozo
werden als Stimmenzadhler vorgeschla-
gen. Beide werden von der Versammlung
einstimmig und mit Applaus gewahlt.

Anzahl Teilnehmer: 64
Stimmkarten: 42
Absolutes Mehr: 22

3. Protokoll der letzten GV

Das Protokoll der letzten Generalver-
sammlung wurde im Herzblatt 2/11 ab-
gedruckt oder war jederzeit online unter
http://www.evhk.ch/gvprotokoll.html ab-
rufbar. Es wird von der Versammlung ein-
stimmig genehmigt.

Die Prasidentin bedankt sich beim Sekre-
tariat fur die exakte und zuverlassige Fiih-
rung des Protokolls.

4. Jahresbericht der Prasidentin

Susanne Mislin verliest den Jahresbericht,
der von der Versammlung einstimmig und
mit kraftigem Applaus genehmigt wird.

5. Rechnungsbericht und Genehmigung
Damit sich die Mitglieder ausreichend
informieren und auf die Versammlung
vorbereiten konnten, wurden Erfolgs-
rechnung und Bilanz zusammen mit den
GV-Einladungen verschickt.

Markus Fllick prasentiert die Zahlen 2011
und gibt Erlduterungen dazu ab.

Beatrice Klotz verliest den Revisorenbe-
richt. Die Revisoren Philippe Geysel und
Beatrice Klotz, haben die Jahresrechnung
2011 der EVHK gepriift und festgestellt,
dass die Buchhaltung einwandfrei gefiihrt
ist. Die gruppeneigene Kasse der KG So-
lothurn konnte nicht Gberprift werden,
da keine Belege vorlagen. Sie empfehlen
anhand der vorliegenden Jahresrechnung
und Bilanz der EVHK, die vorliegende Jah-
resrechnung zu genehmigen und dem
Kassier Markus Fliick sowie dem Vorstand
Decharge zu erteilen. Sie bedanken sich
beim Kassier flr seine ausgezeichnete
Kassenflihrung.

Dem Kassier und dem Vorstand wird ein-
stimmig Decharge erteilt.

Susanne Mislin bedankt sich bei Markus
Flick und den Revisorlnnen, Beatrice
Klotz, Barbara Eggenschwiler und Philip-
pe Geysel fur lhre Arbeit.

6. Budget

Das Budget 2012 wurde zusammen mit
den GV-Einladungen verschickt. Markus
Fliick gibt Erkldarungen zu den Zahlen ab.

Das Budget wird einstimmig genehmigt.

7. Wahlen

7.1 Riicktritte Vorstand:

Nach vier Jahren Vorstandsarbeit tritt
Monika Résli zurtick. Dazu verliest Susan-
ne einen Brief, den sie von einem ,Mit-
glied der ersten Stunde”, Helen Baumann,
erhalten hat. Helen bedankt sich darin bei
Monika fir ihren grossen Einsatz, eine
KGL fir die Region Bern-Freiburg-Wallis
zu finden und auch beim gesamten Vor-
stand flr das Engagement, das mit gros-
sem Elan fiir die EVHK geleistet wird.



Susanne Mislin bedankt sich von ganzem
Herzen bei Monika fiir ihren grossen Ein-
satz und Uberreicht ihr im Namen des
Vorstands und der EVHK ein Geschenk,
verbunden mit den besten Wiinschen fir
die Zukunft.

Monika ist sehr beriihrt und bedankt sich
bei allen fur die Unterstiitzung, die sie bei
der Bewaltigung ihrer Aufgaben erhalten
hat. Ihr Dank geht auch an Marie-There-
se Fehr und ihr Team vom Kinderspital
Zirich und an die Kinderklinik vom Insel-
spital Bern.

Mona Staub (berreicht Monika ein Pra-
sent im Namen der KGL, bedankt sich bei
ihr von Herzen dafiir, dass sie immer ein
offenes Ohr fiir die Anliegen die Gruppen-
leiterinnen hatte und fiir alle ein Fels in
der Brandung war.

7.2 Neuwahlen Vorstand:

Mona Staub hat sich fir das Amt der Ko-
ordinatorin Kontaktgruppen zur Verfi-
gung gestellt. Susanne Mislin freut sich,
Mona vorstellen zu kénnen.

Mona Staub wird einstimmig und mit Ap-
plaus gewahlt.

7.3 Bestdtigungswahlen Vorstandsmit-
glieder:

Gemadss Statuten missen die Vorstands-
mitglieder alle zwei Jahre in ihrem Amt
bestatigt oder neu gewdhlt werden. In
diesem Jahr sind Markus Flick und Dr.
Matthias Gittermann von einer Bestati-
gungswahl betroffen.

Markus Flick und Dr. Matthias Gitter-
mann werden einstimmig und mit Ap-
plaus wiedergewahlt.

7.4 Bestatigungswahlen Revisorlnnen:
Die Revisorlnnen Barbara Eggenschwiler,
Beatrice Klotz und Philippe Geysel (Sup-
pleant), werden in globo einstimmig und
mit Applaus wiedergewahlt.

Im Namen der EVHK bedankt sich die Pra-
sidentin bei den drei Revisorinnen fiir ihre
zuverlassige Arbeit.

Monika Rosli, Koordinatorin Kontaktgrup-
pen, muss heute Abschied nehmen von
der zurilcktretenden KGL:

- Mona Staub tritt als KGL Zurich.

Monika Rosli freut sich, dass

- Andrea Habegger die Leitung der KG
Bern-Freiburg-Wallis Gbernommen hat

- Daniela Héanni, sich bereit erklart hat,
die KG Zirich zu leiten

8. Informationen aus dem Vorstand
Susanne Mislin bedankt sich bei Patrick
Koch, der wahrend vieler Jahre zuver-
lassig und mit viel Energie die EVHK-Ho-
mepage aufgebaut und betreut hat und
Gberreicht ihm ein Prasent.

Sie freut sich, dass sich Robert Ritler be-
reit erklart hat, in Zukunft fir die Betreu-
ung der Website zu sorgen und heisst ihn
herzlich willkommen.

Gregor Roth berichtet tiber die Arbeit des
Herzlagerleiterteams und lasst die An-
wesenden in Bild und Ton am Jubildums-
Herzlager 2011 teilhaben.

Susanne informiert dariber, dass zusam-
men mit der Schweiz. Herzstiftung eine
neue Informations-Broschiire zum The-
ma ,,Das herzkranke Kind in der Schule”
erarbeitet wird. Mit Monika Stulz wurde
eine kompetente Projektleiterin gefun-
den und Susanne hofft, dass an der GV
2013 die fertige Broschiire prasentiert
werden kann.

Am 27. Oktober 2012 findet im Kinderspi-
tal St. Gallen ein Informations-Nachmittag
zu  verschiedenen Themen  statt:
Entwicklung Herzkind, Endokarditispro-
phylaxe und Klappenersatz.

Monika Rosli, die zuriicktretende Koor-
dinatorin Kontaktstellen, bedauert, dass
sie wahrend ihrer Amtszeit nicht fur alle
vakanten Gruppen eine Leitung finden
konnte. In den Gruppen ohne Leitung
werden zum Teil Anldsse durchgefiihrt,
es fehlt jedoch in den Regionen Graubin-
den, Solothurn,und Zentralschweiz eine
Ansprechperson, welche die Betreuung
der Familien Gbernimmt.
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Sie wirde sich sehr freuen, wenn jemand
unter den Anwesenden, der in einer der
betroffenen Regionen wohnt, daran inter-
essiert ware, die Leitung zu Gbernehmen.
Die KGL treffen sich regelmdssig, haben
die Gelegenheit jahrlich an einem Work-
shop teilzunehen und kénnen auf die
Unterstlitzung von Mona Staub zihlen.
Interessierte sollen sich bitte melden.

9. Vorstellung GV 2013

Die Generalversammlung 2013 wird von
der Kontaktgruppe Zirich organisiert und
durch Gregor Roth vorgestellt.

Die GV 2013 wird am 16. Marz 2013
stattfinden, der Ort ist noch nicht defini-
tiv festgelegt, es sind aber verschiedene
Ideen vorhanden.

10. Varia

Susanne Mislin gibt Daniela Hanni, der
neuen Leiterin der KG Zlrich, das Wort.
Daniela Hannis Tochter Irina Di Giorgi, ist
die amtierende Miss Earth Schweiz 2011.
Sie nutzt ihr Amtsjahr, um sich fiir herz-

kranke Kinder zu engagieren und ist mit
der Organisation eines Sponsorenlaufes
beschaftigt. Am 05. Mai 2012 findet in
Pfaffikon ZH unter dem Motto ,Zeig Herz,
lauf mit” ein Herzlauf statt. Zusammen
mit dem OK hat sie das Budget bereits
zusammengetragen und hofft, dass viele
Herz zeigen, am 05. Mai nach Pfaffikon
kommen und mitlaufen. Informationen
sind unter http://herzlauf.ch/pages/kon-
takt.php zu finden. Vorgéngig findet am
27. April ein Benefiz-Gala-Abend statt,
von dem ein Teil des Erléses an die EVHK
gehen wird. Wer mehr wissen mdchte,
oder an der Gala teilnehmen moéchte,
findet detaillierte Informationen unter
www.missearthschweiz.ch.

Susanne freut sich, alle darliber infor-
mieren zu kdnnen, dass sie am Donners-
tag nach Bottmingen reisen konnte, wo
jeweils ein Openair stattfindet. Es wurde
bestimmt, dass die EVHK % des Erloses
des letzten Openairs erhalten soll. lhre
Erwartungen wurden massiv Ubertrof-

fen und sie konnte einen Check Uber Fr.
14000.-- entgegennehmen.

Ganz herzlich bedankt sich Susanne bei
allen Helfern und Helferinnen, welche die
GV 2012 ermoglicht haben und bei allen
Vorstandsmitgliedern und Gruppenleite-
rinnen fur lhre Unterstltzung und lhr En-
gagement.

Der geschiéftliche Teil wird um 11.50 Uhr
geschlossen.

Es folgt:

12.00 Uhr
12.30 Uhr

Apéro

Gemeinsames Mittagessen
(Buffet)

Flihrung durch das

Stade de Suisse
Dessertbuffet

Schluss der Veranstaltung

14.30 Uhr

16.00 Uhr
17.00 Uhr

Protokollfihrerin: Anita Augstburger

RUti, 30. Méarz 2012 aa
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GV 2012

Bei herrlichem Wetter fand am 27. Marz
im Novotel in Bern die 23. GV der Eltern-
vereinigung statt. Das OK mit Andrea
Habegger, Tanja Bigler und Pedra Rozo
Kaempfer hat einen wunderbaren Tag fiir
die Teilnehmer organisiert. Nach dem of-
fiziellen Teil Uberraschte uns der ehemali-
ge Goalie der Nationalmannschaft, Pascal
Zuberbiihler beim Apéro mit einem Be-
such. Es wurden Autogramme geschrie-
ben und tolle Fotos geknipst.

Im Anschluss an das feine Mittagessen
ermoglichte uns die Besichtigungstour
durch das Stade de Suisse einen Blick
hinter die Kulissen: Viel Spannendes war
Gber das Sonnenkraftwerk und das Sta-
dion zu erfahren. Die VIP-Logen wurden
besichtigt und sogar ein Blick in die Kabi-
nen wurde uns gewahrt. Einzig der Rasen
durfte unter keinen Umstdnden betreten
werden: der gehort einzig und allein den
Spielern.

Zum Ausklang des Tages konnten wir ein
feines Dessertbuffet geniessen. Es war
ein toller Tag! Herzlichen Dank an die
Organisatorinnen der KG Bern, der BKW
FMB Energie AG, welche uns die Fihrung
zu einem verglinstigten Preis ermdglichte
sowie Pascal Zuberbihler, welcher uns
seine knappe Zeit schenkte.

Susanne Mislin
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Jahresbericht 2011 der EVHK

Mit der GV 2011 in Rheinfelden fiel fir
mich der Startschuss in mein neues Amt
als Prasidentin der Elternvereinigung fur
das herzkranke Kind. Mit gemischten Ge-
flhlen nahm ich die lkea Tasche mitsamt
den Ordnern von Monika Stulz entgegen.
Das Jahr ist im Flug vergangen. Viel Neu-
es durfte ich erfahren und ich wurde vor
einige neue Herausforderungen gestellt.
Ich freue mich mit Ihnen auf ein positives
Vereinsjahr 2011 zurtckzublicken:

2214 Stunden Freiwilligenarbeit haben
der Vorstand und die Kontaktgruppenlei-
terinnen im letzten Jahr geleistet. 8 Vor-
standsmitglieder und 11 Gruppenleiterin-
nen haben einen Teil ihrer wertvollen Zeit
der EvhK geschenkt und somit das Funk-
tionieren unserer Vereinigung garantiert.
Genligt hier ein einfaches , Danke“? Der
grosste Lohn fir unsere Arbeit ist, zu se-
hen was sie bewirkt. Wenn ich die Bilder
vom Herzlager anschaue und die strah-
lenden Kinderaugen sehe, ist das flir mich
der schonste Lohn fir meine Arbeit.

Am Puls der EvhK stehen die Gruppen-
leiterinnen. Insgesamt wurden in die-
sem Jahr in den verschiedenen Regionen

Gber 50 Veranstaltungen organisiert.
Sei dies ein gesellschaftlicher Anlass wie
zum Beispiel ein Pizzaessen oder sport-
lichen Aktivitaiten wie Bowling, Fischen
oder Minigolf, Picknicks mit der ganzen
Familie und ein Eltern- Kind Nachmittag
mit den kleinsten Herzli. An erster Stelle
stehen bei diesen Treffen der Kontakt und
der Austausch mit anderen Betroffenen.
Wenn sie aber schon einmal an einem
Treffen dabei waren, wissen sie auch,
dass nicht immer nur das kranke Herz und
die damit verbunden Probleme die domi-
nierenden Themen sind. Ich sage Ihnen,
ich habe selten so gelacht wie am letzten
Elterntreff der Aargauer Gruppe. Mich
fasziniert immer wieder die Verbunden-
heit unter den Eltern die zum Teil im ,,nor-
malen” Leben so unterschiedlich sind.

Zu den Aufgaben einer Kontaktgruppen-
leiterin gehort der direkte Kontakt und
die Betreuung der Mitglieder. Sie begriisst
neue Familien und bietet Unterstiitzung
wo sie gewiinscht wird. Leider sind immer
noch einige Gruppen ohne Leitung. Nurin
einer Gruppe die geleitet wird, oder min-
destens ein, zwei Anldsse im Jahr stattfin-

den, konnen Kontakte entstehen. Daher
ist es mir ein grosses Anliegen, dass alle
Gruppen in Zukunft betreut sind und alle
Mitglieder der EvhK die Méglichkeit ha-
ben, ein Angebot in ihrer Region zu nut-
zen. So freut es mich natirlich sehr, dass
die Gruppe Bern/Fribourg/Wallis  mit
Andrea Habegger eine wunderbare neue
Leitung erhalten hat. Auch fir die Grup-
pe Ziirich konnte die Nachfolge mit Daniel
Hanni optimal gelost werde. Der abtre-
tenden Mona Staub, welche im Vorstand
Einsitz halten wird, danke ich fir ihr lang-
jahriges Engagement und ihre Zeit, die sie
in die KG Zirich investiert hat

Auch im vergangenen Vereinsjahr trafen
sich die KGLs zweimal zu einer Sitzung,
eine davon zusammen mit dem Vorstand.
Diese ganztagige Sitzung bietet viel Raum
zum Austausch und gegenseitigem Kennen-
lernen und wird jeweils mit einem gemiitli-
chen Nachtessen abgeschlossen. Die zweite
Sitzung fand in diesem Jahr im Inselspital
Bern statt, welche den Gruppenleiterinnen
auch einen Einblick in den Spitalablauf er-
moglichte. Der Workshop, die zweitagige
Weiterbildung, wurde in Brienz abgehalten.
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Vier mal tagte der Vorstand in Stettbach.
Das eingespielte Team hat mir den Ein-
stieg in mein Amt sehr erleichtert und ich
bin froh, dass ich stets auf meine Kollegin-
nen und Kollegen zdhlen kann. Auch im
Vorstand stehen Mutationen an. Monika
Rosli gibt ihr Amt heute in die Hinde von
Mona Staub. Monika setzte sich wahrend
4 Jahren mit viel Herzblut fur lhre Grup-
penleiterinnen ein. lhr grosses Ziel, eine
Leitung flr die Berner Gruppe zu finden,
hat sie, wie wir bereits gehort haben, er-
reicht. Ich bedanke mich an dieser Stelle
bei Monika fur Ihren unermidlichen Ein-
satz fur die EvhK und winsche lhr fir die
Zukunft von Herzen alles Gute.

Unsere Zentrale ist nach wie vor das Se-
kretariat, das von Anita Augstburger seit
Jahren professionell betreut wird. Mit
lhrer Kompetenz und Herzlichkeit hat
sie schon manchen potentiellen Spen-
der ins Boot geholt und sie ist die per-
fekte Ansprechperson fiir Anfragen von
Betroffenen und Interessierten unserer
Vereinigung. lhr Arbeitspensum betrug in
diesem Jahr 27 %.

Das Herzblatt-Redaktionsteam hat auch
2011 hervorragende Arbeit geleistet und
4 interessante Ausgaben auf die Beine ge-
stellt. Unter der Leitung von Monika Kun-
ze wurden viele Erfahrungs- und Fachbe-
richte zusammengetragen welche bei den

Lesern grossen Anklang finden. Aufgelo-
ckert wird das Herzblatt mit Beitragen von
Veranstaltungen aus den Gruppen. Auch
CUORE MATTO hat seinen festen Platz und
ist im Redaktionsteam vertreten. Vielen
Dank fiir Eure grosse Arbeit und auch an
die Autoren ein herzliches ,Merci”. Ohne
Sie ware es nicht moglich ein solch vielfal-
tiges Herzblatt zu drucken. Ich mochte Sie
ermuntern, vielleicht auch ein Mal lhre Er-
fahrungen und Erlebnisse weiter zu geben
und einen Bericht zu verfassen.

Bereits zum 20. Mal durften herzkranke
Kinder eine unvergessliche Lagerwoche
erleben. Der runde Geburtstag wurde
auch gebihrend gefeiert. Herzlichen
Dank an die Adresse der Schweizer Herz-

stiftung fir die wunderbare Geburts-
tagstorte! Das Thema ,Zirkus” forderte
von allen Beteiligten viel Einsatz. Was
den Besuchern der Zirkusvorstellung am
Freitag geboten wurde war schlicht gran-
dios! Fakire gingen Uber Scherben und
spien Feuer, grazile Akrobatinnen und
Akrobaten zeigten ihr Kbnnen am Trapez,
Zaubertricks wurden vorgefiihrt und fur
Auflockerung sorgte eine lustige Gruppe
von Clowns. Sonja und Gregor Roth und
das ganze Herzlager-Leiterteam scheuten
keinen Aufwand, dass das Herzlager 2011
wiederum zu einem vollen Erfolg wurde.

Nicht wegzudenken aus unserem Vereins-
jahr ist der Herztag im Mai. 2011 fand
dieser bei herrlichem Sonnenschein in



den Gruppen Aargau, Ostschweiz und
Solothurn statt. Die feinen Backwaren
lockten viele Passanten an und es ent-
standen viele schone Begegnungen. Die
grosse Herausforderung in diesem Jahr,
war, die Schoggiguetzli vor der Sonne zu
schiitzen. Fazit: Nachstes Mal, wenn der
Wetterfrosch wieder so tolle Prognosen
vorhersagt: Sonnenschirm organisieren!
Trotz dem Riickgang von Goénnern und
einer Abnahme der Spendeneinginge aber
dank verminderten Ausgaben, kann unser
Kassier, Markus Fliick, eine ausgeglichene
Rechnung prasentieren. Stiftungen, Firmen,
Vereine, Kirchgemeinden und Private habe
auch im diesem Jahr unser Spendenkasseli
reichlich gefllt. Dafiir sind wir sehr dank-
bar! Erfreulicherweise dirfen wir auch in
den nachsten Jahren mit der Unterstltzung
durch Bundesgelder via die Stiftung ,,Selbs-
hilfe Schweiz“ rechnen. Die Mehrkosten
des Jubildums Herzlagers konnten durch
Rickstellungen gedeckt werden. In den
nachsten Monaten sind Anldsse zu Gunsten
der EvhK geplant, was mich optimistisch
stimmt fiir das Rechnungsjahr 2012.
15185 mal wurde www.evhk.ch im Jahr
2011 angeklickt. Fiir die Aktualitdt unserer
Homepage war die letzten Jahre Patrick
Koch zustdndig. Er machte die Nacht zum
Tag und zu spater Stunde flatterten seine
Mails ins Haus. In Zukunft sei ihm eine

bessere Nachtruhe gegdnnt. Patrick tritt
in den EvhK Ruhestand ein! Es freut mich
sehr, dass wir seine Nachfolge, mit Robert
Ritler lickenlos besetzten konnten.

,Wenn man ein Kind verliert, gibt es kei-
ne Worte“ Die Aussage vom belgischen
Premier Elio di Rupo, nach dem schreck-
lichen Carungliick am 13. Marz, erscheint
mir unglaublich treffend. Auch in diesem
Jahr verstarben Herzkinder viel zu jung.
Unsere Gedanken sind bei Ihnen und
lhren Angehdrigen, die nun mit der gros-
sen Lucke, die die Kinder hinterlassen ha-
ben, ein neues Leben beginnen miissen.
Ohnmacht und Trauer Uberkommt uns
beim Verlust eines geliebten Menschen.
Vollig unerwartet erreichte uns die Nach-
richt vom Tod der ehemaligen Présiden-
tin von CUORE MATTO, Doris Zemp. Nur
kurze Zeit habe ich sie personlich ge-
kannt; lange genug um zu spiren, was flr
ein wunderbarer Mensch sie war.

Im Februar durften CUORE MATTO und die
EvhK am Bildungszentrum Pflege in Bern
im Rahmen vom , Lehrgang Kardiologie”
mit dem Thema angeborene Herzfehler
unsere Vereinigungen den Pflegefachper-
sonen vorstellen. Der Kontakt mit CUORE
MATTO, insbesondere mit deren Prési-
dentin Eva Troxler ist fir mich bzw. fiir die
EvhK sehr wertvoll und ich bedanke mich
herzlich fiur die gute Zusammenarbeit.

’it, i

Dies gilt auch fur unsere anderen Partner
wie die Stiftung Selbsthilfe Schweiz, die
Schweizerische Herzstiftung, KVEB, ECH-
DO und Cardiovasc suisse sowie die Fach-
leute aus den verschiedenen Herzzentren.
Die vielen Stunden in denen sich Vor-
stand, Kontaktgruppenleiterinnen und
auch Mitglieder, fir unsere Vereinigung
engagierten, haben eine grosse Wert-
schatzung verdient. Ist doch die Zeit bei
jedem und Uberall knapp und die Bereit-
schaft ein Ehrenamt zu belegen, ist alles
andere als selbstverstdndlich. Das vergan-
gene Jahr hat auch aufgezeigt, dass wir an
Grenzen stossen und es manchmal notig
ist, die eigenen Bedirfnisse in den Vor-
dergrund zu stellen und sich eine Auszeit
zu nehmen. Dies zu erkennen und sich
einzugestehen, ist nicht leicht, aber un-
glaublich wichtig und wird respektiert. Je-
der von uns hat einen Rucksack zu tragen
und wenn dieser zu schwer wird und die
Trageriemen auf die Schultern driicken,
soll eine Rast eingelegt werden.
Ich bin voller Tatendrang fur die bevorste-
henden Projekte und Anlasse die in der
kommenden Zeit geplant sind, hoffe auf
ein erfolgreiches Vereinsjahr 2012 und
freue mich auf ein Wiedersehen, wo und
wann auch immer!
Bern, 24. Marz 2012
Susanne Mislin




Backen mit Herz

(beschwipste) Himbeerwolke

Sommerlich leicht und schnell zubereitet:

150g Loffelbiskuits

50 cl Apfelsaft

(4cl White Peach Likor — optional)

500g Himbeeren gefroren

250g Doppelrahm

30g Puderzucker

Gratin Form oder dhnliches

Pfefferminz oder Zitronenmelissen Blatter zur Dekoration

1. Die Gratin Form mit den Loffelbiskuits auslegen. Gezuckerte Seite nach Oben.

. Den Apfelsaft mit dem Likdr mischen und lber die Loffelbiskuits giessen.

. In einer Schissel den Doppelrahm cremig rithren und 400 g der gefrorenen Himbeeren zugeben.
Mit dem Handmixer kraftig rihren bis die Himbeeren gleichméssig verteilt sind.

Den Puderzucker zur Himbeermasse dazugeben und nochmals riihren.

. Die Himbeermasse auf die Loffelbiskuits geben und glattstreichen.

. Mit den restlichen Himbeeren und den Pfefferminz/ Melissen Blattern garnieren.

. Alles fiir mindestens 2 Stunden in den Kiihlschrank oder Schatten stellen.
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En Guete !!!
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ANMELDUNG / BESTELLUNG:

Ich / wir treten der Elternvereinigung flr das herzkranke Kind bei. Jahresbeitrag CHF 50.--:

Mitglied als betroffene Eltern.

Mitglied nicht betroffen.

Als Gonner und erhalte das Herzblatt.

Ich mochte mehr Gber die Elternvereinigung flr das herzkranke Kind wissen.

Ich mdchte eine Liste der bisher erschienenen Fachbeitrage.
Ich unterstitze die Elternvereinigung finanziell Gber PC-Konto 80-36342-0.

HiNENEE.

Mutationen an: Elternvereinigung fiir das herzkranke Kind
Sekretariat, Neuhusstr. 35c, 8630 Riitj,
Tel. 055 260 24 52, info@evhk.ch

Ich bestelle:

___ Ex. Einkaufstasche, dunkelblau, mit Signet, 100% Baumwolle 5.00

_____ Ex. Schlisselanhdnger mit Chips fiir Einkaufswagen 5.00
Ex. Pfasterlibox aus Kunststoff (Inhalt 10 Pflasterstrips) 5.00

Ex. Herzblatt Ausgabe Nr.

Ex. Informationsbroschiire rund um Familien

mit einem herzkranken Kind

Ex. Broschiire «Das herzkranke Kind»

(Informationsbroschiire der Schweiz. Herzstiftung)

Ex. Broschiire «Jugendliche und Erwachsene mit angeborenem Herzfehler»
(Informationsschrift der Schweiz. Herzstiftung)

Ex. Organspenderausweis

Alle Artikel gegen Porto und Verpackung !

Name / Vorname:

Ich mdchte eine Liste der in der Vereinsbibliothek gratis auszuleihenden Artikel.

CHF/Stk.
CHF/Stk.
CHF/Stk.
gratis

gratis
gratis

gratis
gratis

Adresse / Ort:

Telefon:

Email:

Datum:




11! Neu in der Bibliothek !!!

IDHK-Nachrichten Nr. 80 zu folgendem
Thema:

® Das Leben mit einem ICD
® Das Marfansyndrom im Wandel

Wenn das Herz nicht richtig schlagt
(Sylvia Lichtenfeld)

Dieses Buch soll allen Eltern und Kindern
helfen, die Diagnose ,Herzfehler” oder
,Ich habe ein herzkrankes Kind“ besser zu
verstehen. Damit umzugehen ist ndmlich
gar nicht so einfach. Zum Beispiel wenn
ihr Kind die Frage stellt: ,Warum muss ich
in die Klinik?“ oder ,,Warum darf ich mich
nicht anstrengen?”

Damit es leichter fallt, diese Fragen zu
beantworten, werden in diesem Buch
verschiedene Herzfehler, Untersuchungs-
methoden und Fremdwoérter, u.a. Herz-
katheter oder Kernspin-Tomographie, er-
klart.

Mein Kind soll leben!!!
(Herz-Lungentransplantation)

(Hedwig Kleineheismann / Claudia Klein-
eheismann)

In diesem Buch erzdhlen Hedwig und
Claudia Kleineheismann ihre Lebensge-
schichte.

Ein, maximal zwei Jahre Lebenszeit gab
der hochkaratige Mediziner Claudia noch,
dann wiirde sie aufgrund ihres stark ge-
schwdchten Herzens friedlich einschlafen.
Wie die Mutter mit dieser niederschmet-
ternden Diagnose umgeht, wie sie Lowin
im Kampf um das Leben ihres Kindes wird,
erfahren die Leser in diesem nachdenklich
stimmenden Buch, das aufzeigt, wie wich-
tig und aktuell das Thema Organspende ist.

Kinderkrippen fiir Kinder mit Behinderung
(Integration zwischen Anspruch und Wirk-
lichkeit)

(Simone Plieninger / Diplomarbeit HFS
Agogis, Ausbildungsgang 2007 — 2009)

® Welche Faktoren und Rahmenbedin-
gungen tragen dazu bei, dass die Be-
treuung von Kindern mit Behinderung
in einer integrativen privaten Kinder-
krippe fur das Kind nicht nur sinnvoll,
sondern auch gewinnbringend ist?

® Welche Griinde sprechen gegen die
Platzierung eines behinderten Kindes
in eine Kinderkrippe?

® Wieweit kann die Institution Kinder-
krippe dazu beitragen, Kinder mit Be-
hinderung nachhaltig in die Gesell-
schaft zu integrieren?

Die aktuelle Liste der Artikel, die in unse-
rer Bibliothek ausgeliehen werden kén-
nen, erhalten Sie

® im Sekretariat, Tel. 055 260 24 52 oder
Email: info@evhk.ch

® zum Download auf unserer Homepage,
unter http://www.evhk.ch/uploads/me-
dia/Buecherliste.pdf

Spendeneingdnge

Die EvhK dankt ganz ¥-lich fiir die folgenden Spenden:

Spende im Gedenken an Friedrich-Karl Raschpichler, Dibendorf

W. + G. Kramer-Etter, Fraschels
Peter Herger, Attinghausen

Ref. Kirchgemeinde, Densbiren
Lydia Graber, Schotz

Susanna Zurbrigg, Scharnachtal
Rolf Liichinger-Vetsch, Kriessern

Spende anlasslich Geburtstag von Daniela Hanni, Pfaffikon
Spenden im Gedenken an Urs Ingold-Meier, Tagerig

Familie Wildi-Gretler, Wohlen

Spende im Gedenken an Ben Wermelinger, Kriens

Evang.-ref. Kirchgemeinde, Brienz
Openair Bottmingen

C

SELBST- LF ESCHWEITZ
RO R TRAIDESUNESE
AUTOA U TOSVIZTERA

Die EvhK erhilt einen Unterstiitzungsbeitrag durch die Dachorganisation Selbsthilfe Schweiz.
(www.selbsthilfeschweiz.ch)
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Wichtige Adressen

EvhK
Prasidentin: Susanne Mislin
Unterm Aspalter 2, 5106 Veltheim, Tel.: 056 443 20 91, Email: susanne.mislin@evhk.ch
Wenn Sie Hilfe brauchen, an Erfahrungsaustausch mit anderen Eltern interessiert sind oder mitarbeiten wollen, wen-

den Sie sich an eine dieser Kontaktgruppen:

Aargau: Andrea Baumann Steinlerstrasse 18, 5103 Moriken
Tel.: 062 893 31 27, Email: andrea.baumann@evhk.ch

Basel: Susanne Meier Leimenweg 277, 4493 Wenslingen
Tel.: 061 991 07 14, Email: susanne.meier@evhk.ch

Bern/Freiburg/Wallis: Andrea Habegger Beatenbergstrasse 140, 3800 Unterseen
Tel. 033 823 01 52, Email: andrea.habegger@evhk.ch

Ostschweiz/ Monika Kunze in der Wiire 3, 9552 Bronschhofen
Liechtenstein: Tel.: 071 565 70 23, Email: monika.kunze@evhk.ch
Tessin: Claudia und Lorenzo Piazza dei Caresana, 6944 Cureglia
Moor Tel.: 091 966 02 37, Email: claudia.moor@evhk.ch

Ziirich: Daniela Hanni Hittnauerstrasse 10, 8330 Pfaffikon ZH

Tel.: 044 951 16 13, Email: daniela.haenni@evhk.ch
Graubiinden: Leitung vakant Anlasse finden statt. Kontakte werden via Sekretariat vermittelt.
Solothurn: Leitung vakant Anlasse finden statt. Kontakte werden via Sekretariat vermittelt.
Zentralschweiz: Leitung vakant Kontakte werden via Sekretariat vermittelt.

Kontaktadressen zwischen betroffenen Eltern:

Ansprechpartnerin fir Eltern, deren Kind an Cati Gutzwiller, Rehweidstrasse 4, 9010 St.Gallen

den Folgen eines Herzfehlers gestorben ist: Tel: 071 245 15 42, Email: cati.gutzwiller@evhk.ch
Ansprechpartnerin fiir Eltern von Isabel Piali-Kirschner, Hirzbodenweg 110, 4052 Basel
Kindern mit Herzfehler und Down-Syndrom: Tel.: 061 313 10 25, Email: isabel.piali@evhk.ch
Ansprechpartnerin fur Eltern von Flavia Reginato, In Boden 45, 8046 Zirich

Kinder mit Herztransplation: Tel.: 044 840 64 78, Email: flavia.reginato@evhk.ch
Ansprechpartner fur Eltern von Kindern Daniela & Olaf Schonenberger-Bongionvanni

mit Herzschrittmachern oder Bitzistrasse 15, 6422 Steinen

Defibrillatoren: Tel: 041 832 17 73, Email: daniela.schoenenberger@evhk.ch
Ansprechpartnerin fur pranatal Eliane Rohr, Apfelweg 7, 5034 Suhr, Tel.: 062 546 06 49
diagnostizierte Herzfehler: Mobile: 078 842 69 71, Email: eliane.rohr@evhk.ch

Sozialdienste der Kinderspitéler:
Ziirich Frau Esther Koch, Steinwiesstrasse 75, 8032 Zurich, Tel. 044 266 73 36 (Di bis Fr) und
044 762 52 21 (Mo), Email: esther.koch@kispi.uzh.ch

Frau Jasmine Egli, Steinwiesstrasse 75. 8032 Ziirich, Tel. 044 266 74 74 (Mo bis Do und
jeden 2. Freitag), Email: jasmine.egli@kispi.uzh.ch

Bern Frau Barbara Fankhauser, Inselspital Bern, Kinderkliniken, Sozialberatung, 3010 Bern
Tel.: 031 632 91 73 (Montagnachmittag, Donnerstagmorgen, Dienstag und Freitag ganzer Tag),
Email: barbara.frankhauser@insel.ch

Basel Frau C. Sidler, Universitatsklinik Basel, UKBB, Postfach, 4031 Basel, Tel.0617041238 (Mo-Fr)




EVHK:

Internet:

Email:

CUORE MATTO:

Internet:

Email:

Elternvereinigung fiir das herzkranke Kind
Sekretariat Anita Augstburger

Neuhusstr. 35c,

8630 Ruti

Tel. 055 260 24 52

Spendenkonto:
PC-Konto 80-36342-0

www.evhk.ch

info@evhk.ch

Vereinigung fir Jugendliche und Erwachsene
mit angeborenem Herzfehler

Marktgasse 31

3011 Bern

Tel. 079912 00 60

Spendenkonto:
PC-Konto 85-144694-6

www.cuorematto.ch

info@cuorematto.ch




