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Es mag sein, d ass ein erster Zi rkel a n  mögl ichen Themen nach acht J a h ren Herzblatt 
a bgesch lossen sein ka n n  - die Themen geh e n  wirkl ich n ie  a us und sind tatsäch l ich  
m a n n igfa ltig, doch ver l ieren s ie  a u ch n ie  a n  Akt u a l ität ! Effektiv hatten wir das Thema 
d e r  Berufswa h l  bereits in  der Ausgabe 2003/3 e i n m a l  beha ndelt.  Aber eines haben 
wir  in  a l l  d e n  J a h ren gelernt: sel bst wen n  sich d ie  Themen ä h n l ich s ind, sie erschei­
nen i m m e r  wieder a nders, je nach B l ickw i n ke l  welchen man gerade e inn immt u n d  
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d e n  I nd ivid u e n  welche ihre Er lebn isse schi ldern .  S o m it b in  ich zuversichtl ich, dass wir 
auch für e in  "W iede rholthema" attraktiven Lesestoff bieten kön nen.  Nebst Berichten 
d i re kt betroffener Jugend l icher u n d  de re n E ltern werden wir sehen, dass es auch 
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versicherungstech n ische Fragen zu  klären gibt und e i n ige I nteressante Anla ufste i l e n  
1 4  existieren, w e l c h e  Helfen, fü r J uge nd l iche mit e i n e m  H a n d ica p den Ei nstieg ins Be-
lS rufsleben zu  er leichtern. Ich erlebe d ies als e i n  sehr  positives Thema, gi lt doch - trotz 
16 der vielen Probleme und H ü rden welche d a m it ve rbunden sein mögen - zu berück-
17 s ichtigen, dass vie le E ltern, aufgrund schl echter Zuku nftsprognosen i h rer Kinder, gar 
17 n ie  zu  hoffen gewagt hätt en, mit der Hera u sforderu ng, des F indens einer Le h rstel l e  
18 fü r ihr K ind,  konfrontiert zu werd e n .  W i r  wü nschen an d ieser Ste l l e  a l len Jobsuchen­

den Herzkindern und i h ren Eltern und Betreuern viel  E rfolg beim bald igen E instieg 
i n s  Be rufs lebe n !  
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W a s  h at d ieses He rzblatt sonst n och zu b ieten? N u n, v o r  l a uter Enth usiasmus und 

F reudenta u m e l  bezügl ich Neugesta ltung des H e rzbl atts s ind uns das GV-Protoko l l  so­
wie der J a h resbe richt der Präsidentin d e r  letzten Genera lversa m m l ung "u nters Eis" 
gerate n .  Natür l ich l iefern wir dieses in d ieser Ausgabe nun noch nach.  Ein weiteres 
H igh l ight über  welches wir hier be richten d ü rfen ist d e r  An lass zur E h rung von Herrn 
Prof. Dr. Pretre" auf der Älggi Alp, bei welchem die Evh K und viele Herzkinder a u ch 
zugegen waren und den verd ienten S chweizer d es J a h res hochleben l iessen.  Des 
W e iteren wa r ei n iges los in  d iesem S o m m e r :  S o m m e rfeste und -Picknicks, heisse 
Se ife n kisten-Benefiz-Ren nen zugu nsten d e r  Evh K u n d  natür l ich e ine weiteren Aus­
gabe des Herz lagers !  Auch Cuore M att o n i m mt u ns in  I h ren Beiträgen mit auf e inen 
Kreuzzug i h rer Sommeraktivitäten u n d  h at a u c h  d iesmal  e inen wertvol len Beitrag 
zum S chwerpunktthema geleistet. 

3 6  A u c h  we n n  d i e  Tage n u n  bereits spürbar kü rze r werden, d ie  Nächte sich frü her a n-

38 künden,  so h at doch auch der H erbst se ine H ig h l ights auf Lager: He rbstf erien, gol-

39 d e n e  Farben d e r  Wälder  und noch wä rmende S o n ne nstra h len wel che aber auf den 

43 Feldern bereits lä ngere Schatten werfen und m e h r  Licht denn H itze spenden . . .  E i n  

4 5  H erbst, a u f  d e n  w i r  uns freuen kön nen,  d a s  Benefiz-Kon zert von And rew B o n d  u n d  

46 a l s  krönenden Höhepunkt das letzte Herzblatt d ieses J a h res m it sich bringt. W i r  freu­
en uns schon j etzt d a rauf! 

Für d ie  H e rzb latt-Red aktion, 
3 Dom i n i k  Z i m m e r m a n n  



" N I PS I LD" e i n  W o rt, das ich manchmal  lese, wen n  m i r  e i n  gu­
ter Kol lege, selber Vater e iner Herztochter, e in  Mai l  schickt. Ich 
m u ss j ewei ls  we it nach u nte n scro l len, d a m it ich es fi nde.  
"N icht in  P ro b l emen, sondern in  Lösu ngen d e n ken", i st  n ä m ­
l ich s e i n  Lebensmotto. Gara ntiert e in  perfekter S atz, we n n  e in  
schwer herzkra n ke r  J uge n d l icher s ich  a uf d ie  S u c h e  nach e iner  
Leh rstel l e  ma cht.  
W ü rd e  man nur die Probleme betrachten, d ie  Ste p h a n  h at, 
d a n n  scheint n ä m l iche eine "normale" Leh re sch ier u n m ög l i c h .  
80% S a u erstoffsättigung im Ruhezusta nd mit versch iedenen 
schwere n  h erzspezifischen Problemen, die  d e n  A l ltag sta rk e i n­
schrä n ken.  Z u d e m  e ine äusserst schwere S kol iose, d i e  i m m e r  
wiede r  operative E i ngriffe n a c h  s i c h  z ieht u nd z usätz l ich  d ie  
Beweg u n g  e insc h rä n kt. Es ist müssig, h ier  a ufzuzä h len,  was er 
d a m it a l les a n  Problemen im Al ltag zu bewältigen h at.  
Viel leicht wei l wir  i m mer wieder Menschen begegnete n, d ie  
" N I PS I LD-e" s ind,  haben wir immer Lösu ngen gefu n d e n, d i e  Ste­
phan viel Lebensq u a l ität ermöglichte n .  W i r  E ltern h offen,  dass 
diese Denkweise i n  d e n  verga ngenen 16 J a h re n  bei ihm a nge­
kom me n  ist u n d  er so Stück für Stück bereit ist, sei n e  Zuku nft 
selbstä n d ig u n d  positiv denkend in Angriff zu n e h m e n .  
I n  der Pr imars c h u l e  h atte Stephan zwei gute Fre u n d e, d e r  e i n e  
h iess Fabio, d e r  a nd e re M atthias. Matth ias  ist heute noch e in  
bester Freu nd,  d e r  Weg m it Fa bio hat s ich  i rgendwa n n  getre n nt. 
Der Vater von Fa bio heisst Constantin, die M u tter von M atth ias  
ist Rebekka . U n d  h ier  beginnt bereits d ie  Gesch ichte d e r  Le h r­
ste l lensuche von Steph a n !  
Ste p h a n  wird i m  S o m m er 2011 die obl igatorische S c h u lzeit be­
enden und m öc hte gerne ein KV absolviere n .  Er ist ein inte l l i ­
genter, u mgä ngl icher  u n d  aufgesch lossen e r  S e ku n d a rsch ü ler. 
Fakt aber  ist, d ass er höchstens ein Arbeitspensum von 50% be­
wältigen ka n n .  F a kt ist a uch, d ass er  mit d ieser 50% Leistu ngs­
fä h igkeit u n mög l i c h  das KV in  der üb l ichen Zeit von 3 J a h re n  
schafft. Und,  e s  gibt b i s  a n h i n  keinen Leh rl ing  i m  Ka nton Aa r­
gau m it e i n e m  so geringen Arbeitspensum u n d  e iner  ä h n l ichen 
Be h inderu ng. Die Tei lze itintegration ist zwa r a nsch e i n e n d  nach 
neuem IV-Gesetz möglich, aber die Umsetz u n g  noch e h e r  u n ­
beka n nt. 
E inmal  m e h r  mü ssen Lösu ngen her! Lösu ngen beg i n n e n  i m me r, 
indem m a n  m ite i n a n d e r  spricht, e inander  z u hört u n d  M ögl ich­
keiten a usa rbeitet. Das geht aber n icht ohne geeignete "Part­
ner". S i n d  w i r  e h rl ich, in  solch schwierigen S ituatio n  b ra ucht 
es das gute,  a lte "Vita m i n  B". Und so geht die G esch ichte mit 
Constantin und Rebekka weiter. Sie wurden für Ste p h a n  z u  d e n  
Partnern, d i e  e ine Lös u ngsfi n d u ng e rmöglichte n .  Rebe kka ist 
Gesch äftsfü h rerin e ines Betriebes, der KV-Leh rl i nge a usb i ldet, 
genau wie Const a nti n .  Beide Betriebe befi n d e n  sich in Brugg, in  
u n mitte l b a rer N ä h e .  Beides s ind  zudem soz i a l  d e n ke n d e  M e n-

schen, haben s ich  i n  u nserer W o h ngemeinde stets für die schu­
l ische I ntegration e ingesetzt und stehen u nserer Fami l ie  nahe.  
Zudem finde ich, d ass sie Person e n  sind, d ie  Lösungen angehen 
können u n d  n icht n u r  d rü be r  reden.  Die Kombination d ieser 
P u n kte hat wo h l  mögl ich gema cht, dass Stephan in  d iesen zwei 
Betrieben eine KV- Le h re machen ka n n .  
Die Bereitschaft d e r  Leh rbetriebe ist zwa r e i n  ga nz wichtiger 
Tei l ,  aber sie reicht nicht a us.  Es bra ucht genauso die Einwi l l i­
gung des B KS (Amt für B i l d u ng, Ku ltu r u n d  S port) u n d  d ie  F lexi­
b i l ität der zustä n d igen S c h u l leitung der KV-S chule .  Last, but not 
least, ist auch ga nz wichtig, d ass die IV die Tei l i ntegration mit 
u nterstützt. 
Es ist schier u nfa ssba r, a be r  wirkl ich wa h r. An einem "runden 
Tisch" verga nge n e n  M a i, i n n e rt 2 Stu n d e n, wurde d ie  Lehra us­
b i ldung von Ste p h a n  kre iert. Es sassen 10 Personen in der Run­
de!  Soviel u n kom pl iz iertes " N I PS I LD" a n  einem Tisch war e in­
d rückl ich.  
Und das ist die Lösung:  
Stephan absolv iert i n n e rt 5 J a h re n  e i n e  Leh re zum Ka ufm a n n, 
Ty p E (erweiterte G r u n d b i l d u ng), m it e inem Arbeitspensum 
von 50% .  Die sch u l ische Aus b i l d u ng wird ebenfa l ls a uf 5 J a h re 
ausgedehnt.  Die Absch lussprüfu ngen fi nd e n  von Ende des 2.  
Lehrj a h res gestaffelt bis E n d e  d es 5 .  Leh rj a h res statt. Ste p h a n  
wird n i e  mehr  a l s  5 S c h u lstu nd e n  a m  Stück besuchen m üssen, 
so dass er immer genügend Pausen machen ka n n .  Möglich wi rd 
d ies dank e inem flexib len u n d  offenen S c h u l leiter des KV Brugg, 
einer ebenso flexi b len M ita rbeiter in  d es B KS, sowie die Ste p h a n  
u nterstützende I V. 
Für  die betriebl iche Ausbi ld u ng s ind zwei Leh rbetriebe zustä n­
dig.  Auch das ist geregelt, i n d e m  Ste p h a n  i m  1 .  Lehrj a h r  i m  ei­
nen Geschäft, i m  zweiten im a n deren usw., a rbeiten wird. Ei­
nerseits e ntlastet dies die Betriebe und ermöglicht zudem e ine 
bessere Lösu ngsfi n d u ng, fa l ls  Probleme a uftauchen.  Anderer­
seits können beide F irmen nebenher "gesu nde" Lehrl inge ein­
ste l len,  Ste p h a n  b lockiert a lso n i c ht wä h rend 5 J a h ren a l lfä l l ige 
Le h rste l len .  
Der Grund,  wa rum ich h i e r  so a usfü h rl ich auf die Leh rste l l e n­
lösung unseres S o h nes e ingehe, ist, dass m i r  in den verga ngen 
J a h ren von verschiedenen Ste l l e n  versichert wu rde, dass es m i n­
destens 80% Arbeitsfä h igkeit bra u cht, d a m it e in  j u nger M ensch 
eine "norma le" Leh ra us b i l d u n g  machen kön ne.  Die F lexibi l ität, 
vor a l lem von S ch ul leitu ngen, sei sehr  sch lecht u n d  d ie  IV u n­
terstütze so etwas sowieso n icht. Das h at m i r  Angst gemacht 
u n d  ich möchte h i e r  a ufzeigen, d ass solche Aussage n n icht in 
jedem Fa l l  zutreffen müsse n .  I c h  gebe zu, manchmal  bra ucht es 
a u ch ein bisschen G l ück, stets i m  richtigen Moment den rich­
tigen Menschen zu begegne n .  Zudem haben wir mit Stephan 
e inen J u ngen a n  u nserer S eite, der  i m m e r  a u s  dem, was Men-



schen i h m  a ngebote n h a ben,  das Beste macht. So hat er ü be r  
d ie  J a h re, trotz seines schwerwiegenden Handica ps, i n n e r h a l b  
der G e s u n d e n  besteh e n  k ö n n e n .  U m  e i n e n  solchen W e g  zu ge­
hen,  bra ucht es e ine gute Port i o n  Vertra uen, Hartnäck igke it, 
Ausdauer u n d  m a n ch m a l  a uch den G l a u ben ans U n mögl iche.  
Von den M e nschen, d i e  Ste p h a n  begleiten, wird e i n  grosses 
M ass an F lexib i l ität u n d  a uch etwas Kom m u n ik at ionsfä h igk eit 
gefordert, a usserdem d ü rfen sie n icht zu kompl iz iert u n d  n icht 
z u  ängstl ich sei n .  

D a s  kostet S i e  wirk l ich n icht v ie l .  W e i l  Ste p h a n  seit seiner Kind­
h eit dort M itglied ist, hat er heute eine kosten lose und gut funk­
tio n i e rende Rechtsberatung an seiner Seite. F ü r  a l l  das, was es 
fü r i h n  bezügl ich IV zu k lären gi bt, ist dies Gold  wert. 
I c h  wünsche a l len E ltern M ut zum Tu n, ob n u n  j e m a n d  mit sei­
n e m  K ind vor dem Ei ntritt in den K inderga rten oder eben auf 
Leh rste l lensuche ist. 
Ich m e i n e: N i cht über sein Sch icksa l  j a m mern, sondern das Bes­
te d ra us machen, das ist der Weg z u m  Z i e l .  " N I PSI LD" ebe n !  

E i n  zusätz l icher Ti p p :  lassen S i e  I h re Ki nder schon früh M itgl ie­
der von Procap werd e n  ( Pati e ntenorga n isati on für Behinderte).  M o n ik a  Stu lz  

Meine Berufswahl La scelta della 
mia professione 

I n  meinen j u ngen J a h re n  wol lte ich immer I nformatiker werd e n .  E i n  Kol l ege von mir, 
der  I nfo rmatiker ist, gab m i r  d a n n  d ie Anforderu ngen was es bra u c ht u m  I nformatiker 

zu we rden.  Da w u rd e  mir k la r, dass d ieser Beruf e i n e  höhere Stufe der Schule verlang­
te, a ls  ich sie besass. Zu diesem Zeitpunkt war ich in d e r  1. Rea l .  I c h  g ing den e i n m a l  a ls  
I nformatiktec h n iker  Sch n u ppe rn, wei l  d ieser Job mit e inem Sek u n d a rsch u l a bsch luss 
e rle rnt werde n  k a n n .  
I n  d e n  Som m e rfe rien, d i e  zwischen 2 .  u n d  3 .  Rea lsch u l e  wa r, wo l lte i c h  etwas a rbeiten 
u nd meldete m i c h  beim Holzbau Koch im Büttikon um den Z im merma n n e n  ein biss­
chen u nter die Arme zu greifen und Geld dabei zu verd i e n e n .  N a c h  2 .  Tagen a rbeiten 
wurde m i r  k la r, d ass ich e i n e n  Handerwerkerberuf er lerne u n d  zwa r der Beruf des Zim­
merman nes. 
Ein h a l bes J a h r  d a ra uf i n  der 3. Rea l  kam die obl igatorische S c h n u p pe rwoche der Schu­
le. Ich ging wiederum zum Holzba u  Koch um eine Sch n u p per lehre zu a bso lvieren als 
Z immerm a n n .  Ich kam i m m e r  mehr Faszinati on a n  dem Beruf ü be r, bis es mein abso­
luter Tra u mjob wa r. Bei d e r  Besprech u ng der Sch n u p pe rwoch e  w u rde m i r  gesagt, dass 
ich im Fa l l e  e iner  Bewerbu n g  d i e  Leh rste l l e  bekomme.  
Ich ging dann in  d e n  F r ü h l i ngsferien noch zu Sever in  Vogelsang i n  V i l l m e rgen a l s  Z im­
mermann sch n u ppern.  I c h  a rbeitete da vol ler E lan u n d  es w u rde mir immer k la rer, 
dass ich n ichts a n d e res er lernen w i l l .  Doch in d ieser Sch n u pperwoche k a m  e in  k le iner 
Dämpfer für mich:  Ich a rbeitete zu sch nel l  u nd sch n itt m i r  dabei  m i t  d e r  Ban dsäge i n  
d e n  F inger. D e r  Chef, H e rr Vogelsang k a m  natürl ich sofort u m  zu s e h e n  ob e s  etwas 
Sch l im meres ist. Z u m  G l ü ck hatte ich das Blatt n u r  gestreift .  H e rr Vogelsang wol lte  
mich ni cht m e h r  a n  d i e  M aschine lassen, doch ich sagte: " I c h  werde meine Arbeit 
an d ieser Maschine been d e n ." So ging ich gegen den W i l len  des Ch efs wieder an die 
Masch i n e  a rbeiten 
Natür l ich hatte ich ein tota l m u l miges Gefü h l  im Magen und dachte, j etzt habe ich a l les 
verspielt, d ass ich m i r  h i e r  n icht mehr zu bewe rben bra uche.  A m  Freitagm ittag k a m  
Herr Vogelsang zu m i r, ga b m i r  200 Franken und sagte zu m i r, ich bra u che a m  Nachmit­
tag n icht mehr  zu k o m m e n ,  wei l  ich sonst n ichts von meinen Ferien habe.  Durch das 
wurde mein Ve rdacht erhärtet, d ass ich h ier keine Leh rste l le  suchen m u ss.  Am F reitag-

Da raga zzino e ro convi nto che da gra n­
de avrei lavorato come i nformatico. Ho 

dovuto pero riconoscere che la  mia for­
mazione sco lastico non sarebbe stata suf­
ficiente : frequentavo a l l o ra il pr ima anno 
d e l l a  Rea lschu le  (scuo la  media  B) .  
Ho fatto u n  piccolo stage q u a l e  tecnico 
i nfo rmatico, formaz ione che r ichiede u n  
d ip loma d i  Sek u n d a rs c h u l e  (scuola media 
A). 
Dura nte le  vacanze estive tra i l  secondo e 
i l  terzo a n n o  de i  l a  Realsch u l e  ho lavorato 
in u n a  carpenteria, tante per guadagna­
re qua lche soldo. Dopo un paio d i  giorni 
mi  sono reso conto che q uesta era la mia  
professi o n e :  volevo d iventa re carpentie­
re ! Lo stage obbl igatorio a l l' u lti mo a n no 
d e l l a  scuola d'obbl igo I'ho nuovame nte 
trascorso presso la stessa d ita e il mio 
entusiasmo per qu esta professione cre­
sceva . Mi avrebbero offerto un poste per 
I'a p prend istato .  
I n  segu ito ho lavorato a nche per u n'altra 
carpenter ia .  Anche il ti to la re di questa 
im presa era molto conte nto de i  mio lavo­
ro e, a sua volta, mi avrebbe offerto u n  
i m piego q u a l e  a p p re n d ista . 
A l la  fi ne dei  terzo a n n o  a l l a  Realsch u le  
sono r iuscito a passa re a l la  Sek u ndar­
sch u l e .  N e l  fratte m p o  i n  m i a  m a d re cre-



abend ging mein Vate r bei  i h m  vo rbei u m  zu fragen w i e  es gela ufen w a r. Er ka m nach 
H a use mit e i nem Gr insen i m  Gesicht u n d  fragte m i ch, w a s  ich fü r B lödsi n n  a ngeste l lt  
habe.  Ich w a r  entt ä uscht, do ch dann sagte er, dass Herr Vogelsang gesagt h atte, dass e r  
fro h w ä re, w e n n  j e d e r  S c h n u p pe rstift so a rbeiten w ü rd e  w i e  i c h ,  u n d  d ass i c h  i m  Fa l l e  
e i n e r  Bewerbung d i e  Leh rste l l e  habe.  
Nach der 3 .  Rea l schaffte ich  den Sprung i n  d ie  Seku n d a rsc h u l e .  In  d ieser ga b es na­
tür l ich w ieder e ine o b l i gato rische Sch n u p perwo che der Sch u l e .  Auch i n  d i eser Wo che 
wo l lte ich d a n n  w ieder a ls  Z immermann Sch n u p pern gehen um no ch i n  e inem wei­
te rn Betrieb zeigen, dass ich  das  Zeug für e ine Z immerm a n n l e h re besitze. Do ch meine 
M utter h atte etwas d agegen u n d  sagte es sei n icht s icher  o b  ich d e n  Beruf  des  Z im­
merman nes a uf G ru n d  m e i n es Herzfeh lers erlernen ka nn,  ich so l l  do ch etwas a nderes 
sch n u ppern gehen. 
Ich musste d a n n  zu d iesem Zeitpu n kt no ch i n  eine kard io lo gische Ro ut i n e u ntersu­
chu ng, wo meine M utter dem Kardio logen sagte, dass ich e ine Le h re als Z immerma n n  
abso lvieren möchte. Dieser h atte ebenfa l l s  etwas d agegen u n d  sagte, dass e s  für m i ch 
besser sei, e ine Schre iner lehre, KV-Leh re, oder e ine Mo delbauer lehre das Beste se i .  
Davo n w a r  ich überh a u pt n i c ht begeistert. Denn Sch re i n e r  w a r  mir  z u  ge nau,  KV-Leh re 
ka m überh a u pt n icht i n  Frage, w e i l  ich mich bewegen m uss, u n d  d i e  Mo delbau lehre 
w a r  m i r  zu fei n .  Ich besta n d  d a ra uf e ine Z immerm a n n l e h re zu a bso lviere n .  Der Ka rdio­
loge sagte d a n n, dass er m ich  no ch e inmal  sehen möchte um Tests zu machen,  ob es 
vo m Herz her geht e i n e  Z i m m e r m a n n l e h re zu abso lviere n .  
M e i n e  M utter qu atschte m i r  d a n n  f ü r  d i e  o bl igato rische Sch n u pperwo che a ls M u lti­
mediaelektro n i ker a uf. I c h  ko n nte aber in d iesem Beruf n u r  3 Tage S c h n u p pern gehen, 
so suchte ich no eine 2-tägige Schnu pperlehre, welche ich d a n n  i n  der Sägerei  Stä h l i  a l s  
Säger machte. D ie Arbeit i n  d e r  Sägerei hatte m i r  s e h r  g u t  gefa l len,  do ch Z i m merma n n  
w a r  w eiterh i n  mein  a bso l uter Favo rit. Bei der  Sch n u pper lehre a l s  M u lti mediae lektro­
n ike r  ve rl ief n icht n a c h  m e i n e n  Vo rstel l u ngen, ich ko n nte nach dem e rsten Tag bereits 
sagen, dass dies s icher kei n  Beruf für m i ch ist. 
Nach d iesen Sch n u ppe r l e h ren zw a ng mich meine M utter noch e i n e  wöch ige Sch n u p­
perlehre a l s  Säger zu a bso lvieren, was ich d a n n  a uch tat. Der Beruf fing an m i r  sehr z u  
gefa l len ,  do ch no ch s e h r  w e i t  a bgeschlagen vo m Zimmerm a n n .  
Nach d ieser Sch n u pper lehre g i n g  e s  d a n n  w ieder ab n a c h  Zürich,  u m  d iese Tests d u rch­
zufü h ren .  Die E rgebnisse w a ren ernüchternd für m i ch, denn das Resu ltat h iess: Keine 
Zimmerm a n n lehre !  
Ich ve rfl uchte nach d i esem E rgebn is, meinen He rzfeh ler  aufs grö bste u n d  wo l lte e i n­
fach n u r  no ch ste rben. I c h  f ing d a n n  nach e i n iger Zeit, m i ch w ieder zu fange, aber das 
Thema Berufsw a h l  war gesto rben für mich, ich schmiss d i e  ga nze Be rufsw a h l  h in .  I ch 
wei nte seh r viel  zu d ieser  Zeit u n d  trauerte dem Beruf des Z i m m e r m a n nes nach, w e i l  
i c h  2 Leh rstel len a uf s icher  h atte. Natür l ich machte e s  m i c h  überha u pt n icht a n  m it 
der ga nzen Leh rste l l e nsuche w ieder vo n vo rne zu begi n n e n .  I n  der  4. Seku n d a rsc h u l e  
ko n nte ich m i ch la ngsa m a be r  s i c h e r  mit d e m  Entscheid der Kard io logen a bgeben, u n d  
i c h  schrieb e i n e  Bew e r b u n g  z u r  Sägerei Stä h l i .  U m  mehr  Bewerbu ngen zu sch reiben 
hatte ich abso l ut kei n e  Lust. Do ch d iese eine Bewerbung h att e gere icht.  Im November 
2005 ko n nte ich den Leh rvertrag a l s  Säger u nterschreiben.  Ich h at te e i n e  so lche Freu­
de,  dass ich mich m it d ieser Alternative abgeben ka n n .  Do ch auch h eute tra u re ich  
manchmal  no ch der Z i m m e r m a n nl e h re nach, w e i l  ich 2 Leh rste l l e n  a uf s icher  hatte, 
aber auch,  w e i l  mein  Co us in  meinen Platz im Ho lzbau Ko ch in Bütti ko n  d u rch mein  
Ausscheiden e i n n e h m e n  ko n nte. 

sceva no i dubbi  se, a causa dei mio di­
fetto card iaco, avrei mai potuto lavo ra re 
co me ca rpentiere. P u rtro p po questi dub­
bi so no stati co ndivisi  d a l  m io ca rdio logo 
i n  o ccasio n e  de i  la  vis ita rego l a re che pro­
prio cadeva in quel  pe rio do . U lterio ri test 
di sa l ute 10 co nfermavano : a ca usa de i  
mio difetto ca rd i a co no n potevo impa ra­
re la p rofessio n e  de i  carpentiere ! E ro d is­
perato e ma led issi la ca rd io pati a .  I n  certi 
mo me nti avrei preferito mo rire .  P iangevo 
spesso i n  quel  periodo, a l  so lo pensiero 
che, per la fo rmazio n e  d i  carpentiere, 
avevo a d d i rittura d u e  posti d 'a p p rend ista 
assicu rati . No n mi so gnavo nemmeno d i  
r imettermi a l l a  r icerca d i  u n  a ltro posto 
per u n  a pp rend istato . 
I I  med ico cercava d i  co nvi ncermi  ad ac­
cettare un a p p rend istato co me fa legna­

me, nel ra mo co m m e rc ia le  ( KV) o pp u re 
co me mo d e l l ista . I I  pr ima e I 'u lti mo mi  
se mbrava rich iedessero tro p p a  p recisio­
ne, i l  seco n do no n e m a i  e ntrato i n  co n­
siderazio n e, visto che m i  d evo m uovere 
tanto .  M i a  madre i nvece mi pro po n eva 
u no stage co me e lett ro n ico m u lt imedia­
le.  
I nso m ma, per term i n a re so no f in ito in 
u n a  segher ia .  Do po due stages qu esta 
professio ne i n iz iava a p iacermi,  anche se, 
tutto so m mato, e ra co m u n q u e  lo nta na 
dal la  p rofessio ne dei  mie i  sog n i .  
Ci ho messo u n  i ntero a n no a d  accettare 
la decisio n e  medica e, per  fi n i re, ho sot­
to posto la mia  ca n d i d at u ra a l l a  segheria 
n e l l a  q u a l e  avevo trasco rso i due stages. 
No n avevo la  m i n i m a  vo gl ia  di ma nda rne 
a ltre a d  a ltre i m p rese e ho avuto fo rtu­
n a :  a novembre de i  2005 ho potuto sot­
toscrivere iI mio co ntratto d'a p p rend ista 
co n la segher ia .  E ro ta l m e nte so d d isfat­
to che riuscivo fin a l m e nte a d  accettare 
I'a ltern ativa dei segato re. A d i re il vero, 
a vo lte mi ca pita a n co ra d i  r impia ngere 
il posto di lavo ro n e l l a  carpe nteria, so p­
rattutto perche " i l  m iou po ste e a n d ato a 
m io cugino . . .  



Trotz a l l  dem b in  ich froh, dass ich e i n e n  ha n dw e rkl ichen Beruf er lernen da rf u n d  n icht 
in  e i n e n  ges ch loss enen Ra u m  a rbeiten m uss, denn w e n n  d ies d e r  Fa l l  gew es e n  w ä re, 
w üsste ich  n icht was ich gema cht hätte .  Denn ich schaffe gerne der Witt e ru n g  a usge­
s etzt u n d  m uss mich viel bew egen kö n nen, a nsonsten d reh ich d u rc h .  

A uss c h n itt v o n  der SVA v o n  M ich Rös l i  

Umschulung 
D ie U mschulu ng von der Floristin m it Leib  
und Seele zum «Bürogummi» wa r kei n  ein­
facher Weg, a ber dieser Weg hatte auch 
se ine Sonnenseiten. Ich bin gelernte Flo­
ristin, die sehr gerne in diesem Beruf gea r­
beitet hat. N icht nur  die kreative Tätigkeit, 
s ondern auch die Kundschaf t des B lu men­
ladens waren mir sehr w i chtig. Es wa r für 
m ich die richtige Wa hl, mein Tra u m beruf -
ja fast eine Berufung! 

Es l ief so weit so gut, bis 1996 d ie ersten 
Herzprobleme a uftraten. Das Ärzteteam im 
USZ legte mir na he, mein Arbeits pe ns u m  
a uf 50% zu reduzieren oder noch besse r, 
e inen sitzenden Beruf auszuüben. I ch ver­
stand die Welt nicht mehr! Mein Kö rperge­
fühl  war ga nz a nders und nicht so sch l imm 
w ie die Ärzte d iagnostizierten .  Nein, das 
konnte nicht sein! Ich fühlte mich a l leine 
m it meiner Entscheidung und m usste d iese 
Nachricht erst mal vera rbeiten. Nach ein i­

ger Zeit machte ich mir  Geda n ke n, welche 
Berufe mir denn noch gefa l le n  w ürden.  
A uch mehrere Bes uche beim Berufs berater 
na hm ich wa h r. Nach den vielen Tests u n d  
G es p rächen zeich nete es s i c h  a b, dass m e i n  
I nteresse sta rk im sozia len Bereich l iegt. 
Ehrl ich gesagt, ich w usste schon vor diesem 
Ergebnis, dass ich gerne eine so lche A rbeit 
a us üben möchte. Mir schwebte ein Beruf 
m it Behinderten, in einer Behinderten­
w erkstatt, vor. Hier w ü rde ich m ich sehen.  
A l le meine Beka n nten und meine Fa mi l ie  
versta nden die «Wahl» n icht u n d  ich w ie­
derum verstand sie n icht mehr. 
Ich vere inbarte einen Termin bei der IV-

Stelle Zürich für eine Berufs beratung. Mit 
meiner neuen Berufsvorstel l u ng i n  der Ta­
sche ging ich zu dieser Bes prech ung u n d  
erzählte von meinen Wünschen u n d  priva­
ten Abklärungen. Die IV-Beraterin s chau­
te mich mit sehr grossen Augen a n  und 
schluckte drei Mal  leer. Sie fragte, o b  d ies 
mein Ernst wäre. Nach diesem Satz wa r ich 
es, die leer schluckte, und von da a n  begriff 
ich, dass mein Ges u ndheitszusta nd w irklich 
n icht so toll ist. 
Sie meinte, dass nach dem medizinischen 
Bericht vom USZ fü r mich ein Bürojo b  ideal 
wäre. 
«Was ? Ich im Büro h inter Pa pierstapeln 
und vor e inen Computer; ich weiss nicht 
mal, wie so ein Ding funktioniert! Nee, nee, 
n icht mit mir!» 
Der zweite Vorschlag war Modistin ( H ut­
macherin) .  Dies war a uch n icht mein Ding. 
So legte ich das mit der IV-Beratun g  ma l 
a uf Eis, wei l  ich mich vö l l ig missversta nden 
fühlte. Ich arbeitete weiterhin 100% a ls Flo­
ristin und war glücklich da bei. 
Mein Ges undheitszustand besserte sich 
nicht. Ich bra uchte a ber die Zeit, um seI­
ber an meine Grenzen zu stossen und zu 
s püren, dass ich etwas ä ndern m usste. Ich 
änderte auch etwas . Ich red uzierte mein 
Arbeits pens u m  a uf 50% und a rbeitete wei­
terhin in meinem geliebten Beruf. 
1999 wa r meine ges u ndheitl iche Situation 
so schlecht, dass ich nicht mehr a rbeiten 
kon nte und vor der Entscheidung fü r eine 
vierte Herzoperation stand.  
2000 hatte ich diesen E ingriff, aber leider 
musste ich innert wen igen Tagen ein wei-

Nonostante tutto oggi s o n o  contento d i  
poter i m pa ra re u na p rofess i o n e  a rtigi­
a na le .  Posso lavora re a l l'a ria a pe rta con 
ogni tem po, mi  muovo ta nto e non sono 
costretto a stare i n  u n  loca l e  c h i us o .  I n  
quel  caso d iventerei matt o  . . .  

teres Mal  operiert werden. Der  Verla uf wa r 
für mich zuerst sehr kritisch.  Zum G lück er­
holte ich mich langsa m und w urde w ieder 
die «Alte» . Frisch operiert und m it neuem 
Leben, wollte ich meinen berufl ichen Wer­
degang w ieder in die Ha nd nehmen.  
Ich überraschte das Ärztetea m m it der Ent­
scheidung, mich umschulen zu lassen .  So 
bes uchte ich während zwei Ja hren die Han­
delsschule. Mit dabei waren zwei Fremd­
s prachen und ich schloss a l les mit Dip lom 
ab. Als ich d ie Dip lome i n  Empfa ng nehmen 
konnte war ich mächtig stolz a uf mich.  Ja 
ich konnte fast nicht glau ben, dass ich dies 
trotz Legasthenie erreicht hatte. 
Frisch aus der Weiterbi ldung entlassen, 
musste ich mich im rea len Berufsleben be­
haupten. Dies war nicht einfach u n d  sehr  
a nstrengend.  Mir  fehlte die Berufs praxis, 
was mir erschwerte, eine 50%-Stel le  zu f in­
den.  Da nk der Hi lfe des RAV konnte ich in 
der Patientenadministration des Ka ntons­
s pita ls Winterthur die ersten Erfa h ru ngen 
in d iesem Beruf ma chen. Die da ma l ige 
Chefin dieser Abtei lung hatte meine Fä hig­
keiten und Stärken erka nnt und m ich gefö r­
dert. Das war mein G l ück! Ich konnte bis 
Ende 2005 dort arbeiten. 
Leider ist es nicht ei nfach, a ls ha ndicapier­
ter Mensch nahtlos eine neue A rbeitsstelle 
zu fi nden. So la ndete ich w ieder beim RAV. 
Mein Ges undheitszustand vers c h lechter­
te s ich ra pide. So bin ich seit 2006 eine 
100% ige IV-Rentnerin, die sich momenta n  
um eine gemein nützige Freiwi l l igenarbeit 
bemü ht. 
Sunneblueme 
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Berufe der eUORE MATTO-Mitglieder 
Die r u n d  160 betroffe nen M itgl ieder  vo n 
CUORE MATTO üben e ine grosse Vielfa l t  
vo n Berufen a us.  
Wi r ha ben d i e  Berufe bisher n icht syste­
matisch e rfa sst und müssten e i n e  U mfra­
ge ma chen,  um dies na chzuho l e n .  W i r  
kö n n e n  a ber scho n m i t  S icherheit sa gen, 
dass es nur w e n ige Berufe gibt, vo n de­
n e n  ma n vo n vo rnherein a usgesc h lo ssen 
ist wenn e i n  H e rzfeh ler  beka n n t  ist -
etwa Li n ien p i lot . . .  
Vo n m e h r  a l s  der  H ä lfte d e r  M itgl ieder ist 
mir der Beruf beka n nt.  Ich ha be die fo l­
gen d e  Liste e rstellt, u m  d iese Vielfa lt a uf­
z u zeigen. In  jedem Beruf ist m i ndestens 
ein C U O R E  MATTO-M itgl ied a usge bi ldet 
und tätig, oft a be r  auch mehre re .  
I n  den meisten Fä l l e n  w u rde e i n e  Le h re 
oder e i n  Stu d i u m  gemacht. E i nzelne ha ­
ben m it e iner  An lehre bego n n e n  u n d  z u m  
Tei l  später  i h re Ausb i l d u ng no ch e rgänzt, 
um sch l iessl ich ein Dip lo m  zu erla ngen .  

Aus der Liste w i rd a u ch ersicht l ich,  dass 
ma n a uf dem zweiten B i ldungsweg z u m  
Te i l  a u ch i n  w eitere Bereiche vo rsto sse n 
ka n n .  
Die Berufswa h l  ka n n  schw i erig se in  

Ersta usbi l d u ng 
Arzt/Ärztin 
Arztsekretärin 
Bä cker ln 
Ba nka ngestel lte 
Ba u ma leri n  
Behinderten betreuerl  n 
Betriebsw i rtschaft 
B ib l iothekar in  
Bü roangestel lte 
Bü ro le h re 
Co iffe u r, Co iffeuse 
Drogistl n, Parfu merieverkä ufer in  
Elektro i ngen ieur  u nd Softwa reentw ickler 
Elektro n i k, Lift ba u 
Fa changestellte Gesu ndheit 
Florist i n  
Geografl n 
Ha us- u nd Kinde rbetre u u ng 
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bei  ko m plexeren Herzfe h lern m it A u s­
w i rkungen auf die kö rperl iche Leis­
tungsfä h igkeit, bei e i ngesc h rä n kter 
Aufmerksa m keitsspa n n e  oder bei M e h r­
fa chbehi nderu ngen.  
Ma nche vo n u ns ha ben d ie  E rfa h r u n g  
gemacht, dass e ine Berufsberatu ng n i c ht 
seh r viel  bringt.  Beso nders d ie  Berufs­
beratung der IV glä nzt oft d u rch Pha nta­
sie lo sigkeit u nd läuft fa st i m m e r  da ra uf 
h i na us, dass ma n einen B ü rojo b lernen 
so l lte. 
Nun ist a ber Bürojo b n icht g le ich B ü rojo b 
- die  Arbeit i n  Büros ist weder körper l ich  
immer le icht, no ch i m m e r  stressfrei o d e r  
d e r  Ko nzentratio n förder l ich .  
Es lo h nt sich, d ie  Berufsberatu ng u na b­
h ä ngig vo n der IV zu ma chen.  
Ma n ka n n  s ich  a ber a uch bei IV-Term i n e n  
d u rch d ie  Anw ä lte vo n Pro ca p  so beglei­
ten lassen, dass a uf d ie Vie lfa lt der N ei­
gungen, Bega bu ngen und körper l ichen 
sow ie geistigen Mögl ichke iten w i rkl i c h  
e ingega ngen w i rd.  Da zu m u ss ma n frü h­
zeitig M itgl ied vo n Pro ca p  w e rde n .  

I n  d e r  Liste n icht erfasst ist d ie  Tatsa c h e, 

dass e i n ige vo n u ns im La ufe der Zeit a u s  
gesu ndheit l ichen Gründen ha ben red u ­
z ieren müssen .  Der schrittw e ise Ausstieg 
aus der Berufstätigkeit ka n n  je na ch Ko m­
plexität des Herzfe h lers o d e r  bei  Auft re­
ten vo n Ko m p l i katio n en nötig w e rd e n .  
E s  w ä re a ber fa lsch, s i c h  bei  der  Berufs­
wa h l  a l lzu sehr auf Na chha ltigkeit zu fi­

xiere n .  Durchha lten bis z u m  Pensio nsa l­
ter ist nur e i ne vo n mehrere n  P rio ritäten, 
gute Er inneru ngen an ein paa r Ja h re i m  
Tra u m be ruf s ind gena uso w e rtvo l l  ! 

Es ka n n  bei der Berufswa h l  u nd Leh r­
ste l lensuche h i lfreich sein, j e ma nden zu 
ken nen, der den angestrebten Beruf trotz 
Herzfeh ler  gelernt und a usge ü bt hat. So l­
che Ko nta kte herzuste l len ist e i n e  der  
Mögl ichkeiten, w i e  CUORE M ATTO den 
hera nwa chsenden Herzki ndern n ützen 
ka n n .  

I nteressierte kön nen m i c h  gerne a n rufen 
oder m i r  ein Ma i l  schicke n :  

No emi  de Sto utz 
CUORE MATTO Mitgliede rko nta kte 
043 366 08 36 
no e m i .de.sto utz@cuorematto . c h  

2.  B i ldungsw eg/ U msch u l u ng 

To u rism usfa chfra u  

Buchha lter 

Masseuse 

Büro le h re 



H a usw i rts ch aft l ich e  Betriebsa ngestel lte 
Heba m m e  
H i lfs pflege ri n  
H isto ri kerl n, Ku nstgeschichte 
Ho chba uzeich ner lehre 
I m mo bi l ientre u h a nd 
I nfo rmatiker 

IV- B ü ro lehre 

IV-Leh re im Vers a nd 
J u rist in Anw a lts kanz le i  
Kaufm a n n  
K inderbetre u erin 
Ko ch 
Ko n d ito rl n  
Kos m etike r i n  
Kredits pezia l ist i n  I nternatio n a l  Private Banking 
Kunden berate r ln  i n  e i ner Bank 
KV i n  Treuha n dfi rma, Vers icherung, Hotel, Hande l  usw. 

La bo ra ntl n, i n  Mediz in oder Ch emie 
Lager ist 
Logistiker 
Pädago g l n  
Perso na lfachfrau 
Pf l egefachfrau 
P ri m a rsch u l l eh re rl n  
Schrein e r  
Se kretä r l  n/Sach bea rbeiter l  n 
S e rviceangestellte 
Steuerbea mte 
Ste u e rberaterl n  
Tiera rztgeh i lf in  
To ntech n i ke r  

Trachte ns ch neider in 
Ve rka uf i n  vers chiedenen Bereichen 
Werkleh reri n 
Z a h n a rztgeh i lfi n 

Kö rperthera peuti n 

Runds ch leifer 

Softw a reentw i ckler 
Psycho logie 
Verpacku ngjVers a n d  
Verkauf 

So zio ku lture l le  An i matio n 
Bürojo b 

Hotel l e rie 

Material- und Verfah renstech n i k  

Betriebs ma n agement 
Stu d i u m  Pf l egewisse ns c haft 

Raumplaner 

Psychiatriepfl egefachfra u 



Noemi de Stoutz: Sandra, Du hast einen 

komplexen Herzfehlel; nicht wahr? 

Sandra W. : Ja, ich wurde mit 6 Monaten im 
Kinderspital Zürich operiert, um die Auswir­
kungen des Herzfeh lers zu vermindern, aber 
ko rrigiert werden ko nnte er nicht. Wie Du 
siehst, bin ich stark zyanotisch. 
Du hast jetzt eine lehrstelle, nicht wahr? 

Ja, ich bin im d ritten Lehrjahr als Fachfrau 
Betreuung Kin der in einer Kindertagesstät­
te. Nächsten Frühling mache ich die Leh rab­
schlussprüfung. 
Wie hast Du die Stelle gefunden? 

Ich machte i n  dieser KiTa ein einjähriges Prak­
tikum. Die Lehrstellen waren al le schon be­
setzt, aber die Chefin hat dann beschlossen, 
ausnahmsweise auch selbst einen Lehrl ing zu 
neh men und mir so eine Chance zu geben. 
Hat es Anpassungen gebraucht;. um Deiner 

Gesundheit Rechnung zu tragen? 

Zuerst habe ich 100% gearbeitet. Dabei wur­
de ich aber zu müde, um für die Schule noch 
lernen zu können. Auch wenn ich körperlich 
nicht zu stark gefo rdert bin, lässt irgendwann 
jeweils die Ko nzentrat ion nach, das war 
scho n in der Schule so. Gleichzeitig musste 
ich feststellen, dass ich nicht so ausgebildet 
wurde, dass ich für die praktische Prüfung 
die nötige Erfah rung erhielt. Da bin ich in ein 
schl immes Mot ivationstief geraten. 
Ich wandte mich an eine Lehrerin in der 
Schule, die die Leh rlingsberatung beizog, und 
sch liessl ich vero rdnete die Leh rlingsberatung 
regelmässige Kontro llen. Ausserdem habe 
ich meine Arbeitszeit auf 80% reduzieren 
können. Mit der Chefin ist das Verhältnis seit­
her angespa nnt, aber für mich st immt es so . 
Diese Stelle hat den Vo rteil, dass ich jede 
Woche denselben Einsatzplan habe, und ich 
muss nicht zuhause noch für die KiTa Vorbe­
reitungsarbeiten machen. 
Wie ist die lehrstellensuche verlaufen? 

Das war extrem m ühsa m .  Ich habe weit über 
100 Bewerbungen gesch rieben. Ich wollte 
mit offenen Karten spielen und habe in den 
Bewerbungen erwäh nt, dass ich ein Geburts­
gebrechen habe, ohne ins Detai l  zu gehen. 
Das gab scho n sehr viele Ablehnungen -

wenn überhaupt eine Antwort kam !  
Wenn ich dann doch z u  einem Vorstel lungs­
gespräch eingeladen w u rde, habe ich über 
meinen Herzfeh ler offen informiert. In sechs 
Kindertagesstätten ko nnte ich sogar schnup­
pern. Jedes Mal fo lgt e  die Ablehnung, oh ne 
Angabe vo n Gründen. Man merkte einfach 
unterschwell ig, dass es wegen des Herzfeh­
lers war. 
Wie lange hat das alles gedauert? 

Wäh rend der neunten Klasse habe ich aus 
gesundheitlichen Gründen nicht gross Be­
werbungen gesch rieben. Ich habe dann ein 
10. Schuljahr a ngehängt, dort wurde man gut 
unterstützt bei der Lehrstellensuche. Gleich 
im Ansch luss an das 10. Schuljahr ko nnte ich 
das Praktikum in der KiTa anfangen, wo ich 
jetzt als Leh rling a rbeite. 
Wie bist Du auf den Beruf der Fachfrau Be­

treuung Kinder gekommen? 

Das ist mein Traumberuf! Ich habe auch von 
a nderen Berufen geträumt, Coiffeuse zu m 
Beispiel, aber mein Grossvater hat beobach­
tet, w ie gern und geschickt ich mit Kindern 
umgehe. Viel leicht ko mmt das daher, dass ich 
9 Jahre a lt war; als meine jüngste Schwester 
zur Welt kam, ich beschäftigte mich wahn­
sinnig gern mit ihr. Mein Grossvater fand, ich 
so llte unbedingt «etwas mit Kindern» tun. 
Diese Idee hat mich nicht mehr losgelassen. 
Heisst das- Du hast keine Berufsberatung 

gebraucht? 

Letztlich hätte es wohl keine gebraucht. Aber 
ich habe doch bei der IV eine Berufsberatung 
gehabt, das war eine unglaubliche Geschich­
te ! !  
Zuerst musste ich einen sch rift l ichen Antrag 
stel len für ein Erstgespräch. Um nur scho n 
dafür einen Termin zu bekommen, musste 
ich 6 Monate warten und extra ein ärztliches 
Zeugnis einreichen. 
Dann fand dieses Erstgespräch statt und mir 
w u rde sofort gesagt, Kinderbetreuerin sei 
kein geeigneter Beruf, ich solle einen Büro be­
ruf a nstreben. Allenfal ls käme noch etwas im 
Verkauf in Frage. 
Im weiteren Verlauf w urde darauf beharrt, 
ich müsse für Alternativen offen sein, und 

ich habe Sch nupperlehren gemacht in ei­
nem Sch uhladen und bei einem Floristen. I m  
Schuhladen musste ich a ndauernd Treppen 
hinauf- und hinuntergehen, beim Flo risten 
war es für mich viel zu kalt. 
Im Ganzen hatt en wir  den Eindruck, man 
wo l le mich i n  ein Schema pressen. 
Ich vermute, mit den Kindern anderer Leute 
zu arbeiten ist etwas ganz anderes, als eigene 
Kinder zu haben. 
I ch hatte natürlich schon den Wunsch, eine 
Familie zu gründen, aber etwa mit 15 habe 
ich mitbeko m men, dass ich nicht schwanger 
werden darf. Damit hatte ich eine Zeit lang 
grosse Mühe. 
Inzwischen bin ich Gotte und habe nicht den 
Eindruck, dass ich auf Eltern neidisch bin. Es 
hat seine Vorteile, in der Freizeit vo n Kindern 
Abstand halten zu können! 
Die Kinder reagieren gut auf mich, sie stei­
len ohne Hemmungen die richtigen Fragen. 
Danach ist es a n  mir; ihnen die Zyanose ver­
ständlich zu erklären. Sie sind es auch, die 
dann ihre Eltern über meinen Herzfeh ler i n­
fo rmieren. 
Hast Du jetzt;. wo das Ende Deiner lehre 

näher rückt;. schon begonnen, eine Stelle zu 

suchen? 

Nein. Ich wi l l  mich jetzt ganz auf die Prüfun­
gen konzentrieren, und ich möchte nach der 
Lehre nicht sofo rt zu a rbeiten beginnen. Seit 
ich 20 bin, habe ich weniger Ferien, darum 
w ird dieses Jahr w irklich hart .  Danach möch­
te ich einige Zeit frei sein, vielleicht reisen 
und mich auf a l le Fälle erholen. 
Danach kan n  ich mir eine Arbeit in einer Kin­
dertagesstätte oder bei einer Familie vo rstel­
len. 
Denkst D� dass Du in Zukunft 100% wirst 

arbeiten können? 

Da bin ich n icht sicher, eher nicht. Das könnte 
w ieder ein « Gschtürm» mit der IV geben. Ich 
bin schon vo rbeugend Mitglied bei Procap 
geworden, um die nöt ige Unterstützung zu 
bekommen. 
Ich danke Dir ganz herzlich für Deine Zeit und 
Deine Offenheit. Für Deinen weiteren Wer­
degang w ü nsche ich Dir al les Gute! 



Berufsfi n d u ng bei herzkra n ke n  J uge nd l i­
chen 
Schre iner, I nf o rm a tiker oder doch l ie­

ber d as KV? Bei  der  Berufsw a h l  stehen 
J ugendl ichen mit  H erzf e h l e r  vor densel­
ben Fragen, wie a n de re Tee nager a uch.  
Wichtig ist, frühzeitig a bzuk lären,  welche 
Berufsw ü nsche trotz ges u nd heitl icher 
E i nschrä n ku ng rea l is ierbar s i n d  und ob 
währe n d  der Aus bi l d u n g  besondere Un­
terstütz u ng nötig ist. H i e r  ka n n  d i e  IV­
Berufs beratung w e iterhelf e n .  

Lu kas ist e in  guter Oberstuf e ns c h ü l e r, h at 
a ber e i n  beeinträchtigtes H e rz .  Schon der 
Sch u lweg ka n n  fü r i h n  sehr ermüdend 
se in .  Er  ist ha n dw e rkl ich inte ress iert u nd 
möchte am l iebsten Schre i n e r  werden, 
a ber ist e ine ga n z  norma le  Berufs lehre 
machba r? Gemeins a m  mit s ei nen Eltern 
besucht Lu kas die Berufs beratung der 
IV-Stel le Zürich, d i e  ihm dabei  h i lf t, se ine 
Mögl ichkeite n u n d  G re nzen abzuk läre n .  

I n d ividuel le Ausga ngs l agen 
Die Berufs berateri n n e n  u n d  Berufs bera­
ter der IV-Stel le  a rbeiten mit d ens elben 
Methoden wie d ie öf fent l iche Berufsbe­
ratung, s i n d  aber  z usätz l ich  s pezia l is iert 
i n  der Beratung von Mens ch e n  mit ge­
sundheit l icher E i ns c h rä n ku ng. N ach der 

A n m e l d u n g 
werden a ktuel­
le  Arztberichte 
e i ngeholt, da­
mit d i e  Ärzte 
der IV-Stel l e  
beurtei l e n  kön­
nen,  w ora uf d ie  
Be rufs beratung 
a c hten muss 
u n d  w elche 
Berufe w e n iger 
e m p f e h l e n s ­
w e rt s i n d .  Wer 
z u m  Beis pie l  
a n  O h n m a chts­
a nf ä l le n  le idet, 

s o l lte eher  nicht a ls M as c h i nenf ü h rer 
a rbeiten, ka n n  a be r  je  nach E i ns c h rän­
kung i n  e i n e m  a nderen Beruf e i ne ü b l i­
che Aus bi l d u ng m a c h e n .  Bei e i n e m  Herz­
feh ler  s i n d  die Ausgangs l agen u n d  d ie 
E inschrä n ku ngen sehr i n d ivid u e l l .  Viele 
Spita l a uf entha lte beis pie lsweise, kön n en 
e ine Leh re vo n Beg i n n  a n  oder p lötz l ich 
erschwe re n .  D ie IV- Be rufs b e ratung ka nn 
dann dem J ugen d l ichen,  wenn nötig 
a uch den E ltern u n d  dem Arbeitgeber, 
beraten d  z u r  Seite stehen u n d  a l l e nfa l ls 
Mehra usgaben f ü r  d i e  Aus b i ldung über­
nehmen, d i e  wegen Kra n kh eit entstehen.  
Diese Leistung d e r  IV-Stel l e  steht auch 
j u ngen Erw achsenen offen, d i e  s ich i n  e i­
ner l a ufenden Aus b i l d u n g  bef i n d e n  und 
bis her kei n e n  Kontakt zur  IV-Berufsbera­
tung h atte n .  

Breites S pektrum i m  ges c h ützten Rah­
men 
Auf Le h rste l l e n  in der Privatw i rts chaft 
bewerben s i c h  J ugen d l i c h e  s e l bstä ndig, 
mit H i lf e  i h re r  Elte r n .  D ie I V-Berufs bera­
tung bietet U nterstützu ng, i n d e m  s i e  a uf­
zeigt, w o  passende Angebote zu fi nden 
s i n d .  Die IV-Ste l l e  verm ittelt a uss c h l i ess­
l i ch Aus b i l d u ngs p l ätze bei I nstitutionen 
im gesch ützten Ra h m e n .  Dies e  s i nd f ü r  
Ve rs icherte res e rviert, d i e  keine Mög-

l ichkeit h a ben,  i n  d e r  Privatw i rtschaf t  
zu a rbeiten, w e i l  s i e  s pezie l l e  Betre u u ng 
bra uchen.  Das S pektrum a n  Arbeits p lät­
zen u n d  Aus b i l d u ngen i n  d ies em Bereich 
ist m itt lerw e i l e  s e h r  breit und reicht von 
e infachen Tätigkeiten bis zu d rei- oder 
vierjährigen Berufs l e h ren,  beis pie lsweise 
im I nformatikbereich,  im h a n dw erkl ichen 
Bereich oder i m  Fachgebiet Küche u nd 
H a usw i rts chaft. D ie  Berufs be ratung der 
IV-Stel l e  ka n n  ein Vorste l l u ngsges präch 
bei e iner  I nstitution vermitte l n .  Wen n  
d ies es pos itiv verläuft ,  f olgt d a ra uf d i e  
Schnupperl e h re .  

J e  f rü her, desto bess e r  
D i e  IV-Berufs beratung e m pfieh lt, d i e  
Berufsw a h lthematik s o  f rü h  a ls mög­
l ich - idea lerw eise s ch o n  in der ersten 
Oberstufe, in Angriff zu n e h men, da mit 

d ie  Jugendl ichen gen ug Zeit haben, ver­
s c h iedene Berufe ke n ne n z u lernen.  Pa­
ra l le l  zum Berufsw a h l u nterreicht in der 
Schu le  l o h nt s ich  ein Bes uch im Berufs­
i nformati o ns zentrum ( B I Z ) .  Es gibt zu­
dem Eignu ngs- u n d  Neigu ngstest sowie 
I nformationsveransta ltungen zu d iversen 
Beruf e n .  Auch Ges prä c h e  mit Freunden 
u n d  Angehörigen s o l lte man n icht u n­
ters chätzen :  R u n d  50% d e r  Lehrstel len 
kom me n  über  d as eigen e  Konta ktnetz 
zusta nde.  I m  E nts c h e i d u n gs prozess h i lft 
es, auch den z ustä n d igen Arzt oder Kin­
derka rd iologen e i n z u beziehen und nach­
zuf ragen,  ob die bevorzugte Tätigkeit 
trotz Herzf e h l e r  mögl ich ist. Lukas muss 
a uf das Heben achten u n d  sei nem Ar­
beitgeber k lar  s agen, w e n n  er etwas aus 
ges u nd heit l ichen G r ü n d e n  nicht machen 
d a rf .  Trotzdem fa n d  e r  eine Ste l le in  der 
Privatw i rtschaf t  und h at eine Aus bi ld ung 
a ls Schre i n e r  begon n e n .  Als l a n gfristige 
Pers pektive ste h e n  i h m  in d ies em Beruf 
Weite rbi l d u ngs m ögl ichkeiten im Sach be­
a rbeitungs be reich offen, s o l lte es körper­
l i ch e i n m a l  n icht m e h r  s o  gut geh e n .  

E i n e  A n m e l d u n g  f ü r  d ie  IV- Berufsbe-



ratu n g  so l lte ebenfa l ls  m ögl ichst frü h 
erfo l gen, da der Abkläru ngs- Beratungs­
und Entsche idu ngspro zess schnel l  e i n i­
ge Mo nate dauern ka n n .  Wen n  e in  K ind 
scho n Leistunge n  d e r  IV bezieht oder 
kürz l ich e ine IV-A n m e l d u n g  e i ngereicht 
hat, reicht e in  fo rmlo ses Schreiben der 
E ltern a n  d ie  IV-Stel l e  i h res Wo h nsitzka n­
to ns.  Eltern vo n J ugen d l i chen, d i e  bisher 
no ch kei ne IV-Leistungen bezoge n  haben, 
verwenden das offiz ie l le  A n m e ld efo rmu­
lar  "Anmeldung für M i n d e rj ä h rige und 
fü r mediz in ische Mass n a h me n  vo r dem 
20. Altersjahr"  u n d  senden es a n  d i e  IV­
Ste l l e  i h res Wo h nsitzka nto n s .  Das ge­
sa mtschweizerisch gü ltige Fo r m u l a r  ka n n  
b e i  den IV-Ste l l e n  (z . B . :  www.svazur ich.  
chjfo rm u larbi b l iothek),  d e n  AHV-Aus­
gleichskassen u n d  d e n  AHV-Gemeinde­
zw e igstel len sow i e  u nter www.a hv-iv.i nfo 
bezogen werd e n .  

D i e  SVA Zürich ist das Ko m petenzzentrum fü r So zia lvers icherungen i m  Ka nto n  Zürich 
und betreut acht versch iedene Soz ia lversicheru ngspro d u kte als Kerngeschäft . 
www.svazur ich.ch 



Was, wenn Lernende den Anfo rderu ngen 
e i ner zweij ä h rigen berufl ichen Grundbi l ­
d u ng n icht gew achsen s i n d ?  - D i e  Pra kti­
sche Ausbi l d u ng nach I NSOS bietet Ler­
n e nden mit Behinderung e in  i n d ivid ue l les 
Ausbi ldu ngsgefäss, das sich an den Ko m­
petenzen und Resso u rcen der Lernenden 
o rientiert u nd d ie berufl iche I ntegration 
e rmöglicht. 

Es gibt Lernen de, die den Anfo rderu ngen 
der berufl ichen Grundbi l d u ng mit Berufs­
attest n icht gew achsen s ind.  S ie  bra uchen 
e ine n iveaugerechte Ausbi l d u ng und e i­
nen engen Praxisbezug, da mit i h re beruf­
l iche I ntegratio n gel ingt. M it der " P rakti­
schen Ausbi ldung

" 
schafft I NSOS e i n e n  

m öglichen E i nstieg f ü r  Lernende mit  Be­
e i nträchtigung. Insgesamt a bso lvieren 
rund 750 J ugendl iche eine Praktische Aus­
b i ldung. Mittelfristiges Ziel  ist die Vera n­
kerung der " P raktischen Ausbi ldung" auf 
B u ndes- und/oder Kanto nsebene, d e n n  
I NSOS ist der Ansicht, dass jeder M ensch 
das Recht a uf berufl iche B i ldung hat. 
Verä n deru ngen fü r Lernende 
Basierend a uf dem Berufsbi ldu ngsgesetz, 
das am 1. Januar  2004 in Kraft getreten 
ist, werden die bisherigen Anlehre n  z u  
zweij ä h rigen berufl ichen Grundbi ldu ngen 
mit eidgenössischem Berufsattest ( E BA) 
u mgestaltet. Die Ablösu ng erfo lgt su kzes­
sive. So la nge keine zweij ä h rige berufl iche 
G rundbi ld ung besteht, kön n e n  d ie bishe­
rigen Anlehren bis maximal  2012 w e iter 
geführt werden. 

Haben bisher kanto n a le Experti n ne n  u n d  
Experten die i nd ividuel len Ko m pete nzen 
der Lernenden am Ende der An lehre mit 
e i nem "Augenschein" beu rtei lt, g ibt es 
neu ein heitl iche Prüfungen basiere n d  a uf 
ei nem Bi ldu ngsplan und Mo d e l l l e h rga ng 
mit e inem deutl ich erhöhten Nivea u .  Da-

d u rch w i rd eine q u a l ifiz ierende berufl i­
che Grundbi l d u ng geschaffen, w e l c h e  d i e  
Durch lässigkeit zu d rei- oder  vierj ä h rigen 
Ausbi ldungen mit eidgenössische m  Fä­
higkeitszeugnis ermögl icht. Dies ist wo h l  
e i n e  Erru ngenschaft für jenen Tei l  vo n 
Lernenden, d ie  den Anfo rderu ngen e iner  
drei- oder vierj ä h rigen berufl ichen G ru nd­
bi ldung (noch) n icht genüge n, aber no ch 
Entw icklu ngspotenti a l  haben. In den I N ­
SOS- Institutio nen werden a b e r  meh rheit­
l ich Menschen begleitet, d ie  den Anfo r­
derungen einer zweij ä h rigen berufl ichen 
Grundbi ldung mit Attest n icht gew a c hsen 
sind. E in  erhebl icher Antei l  J ugend l icher 
u n d  j u nger Erwachsener, der  bisher e ine 
Anlehre abso lvieren ko n nte, w i rd d e n  
Spru ng in d a s  n e u e  Ausb i ldungsgefäss 
n icht schaffen .  

H a u ptziel berufl iche I ntegratio n 
Menschen mit Beeinträchtigung so l l e n  e i n  
institutio n a l isiertes B i ldungsangebot n ut­
zen können u nd da mit a m  Ende d e r  Aus­
b i ldung über einen Nachweis der i n d iv idu­
e l len Ko mpetenzen verfüge n.  M it d iesem 
Ko m petenznachweis w ird d ie  berufl iche 
I ntegration erleichtert, da Arbeitge berin­

nen und Arbeitgeber a uf einen Bl ick se­
hen, was die Perso n le isten ka n n .  
I NSOS bietet d e n  Ausbi ldu ngsi nstitutio­
nen die Grund lagen für die "Prakt ische 
Ausbil d ung" erstel len und schafft e i n e  
Plattform, um s i c h  u ntere i na nd e r  z u  ver­
netzen und um Ausbi ldungspro gra m m e  
der verschiedenen Branchen a ls  Mo del le  
zugä nglich zu machen.  

Unsere Partner 
Im Berufsbi ldu ngsgesetz ist vera n kert, 
dass sich Berufsb i ldung a ls Verb u n d p a rt­
nerschaft der Organisatio nen der Arbeits­
welt, der Kantone u n d  des Bundes gesta l­
ten so l l . l NSOS ist denn auch um eine enge 

Zusammena rbeit mit den ka nto n a len Äm­
tern fü r Berufsbi ldung bzw. der Schweize­
rischen Berufsbi ldungsä mter-Ko nferenz 
(SBBKJ, dem Bu ndesamt für Berufsbi l ­
d u ng und Technologie ( B BT) und d e n  je­
wei l igen Branchenverbä nden bemüht. 
Es ist uns ein Anl iegen, dass die "Prakti­
sche Ausbi ldung" vo n den verschiedenen 
Partnerinnen und Partne rn getragen und 
auch i n  den Kanto nen vera n ke rt w i rd .  
Wir w ü nschen u ns, dass d ie  langj ä h rigen 
E rfa h rungen und Resso u rcen der ka nto­
na len Ämter für Berufsb i ldung wie a uch 
der Branchenverbände i n  d ie  pra ktische 
Ausbi ldung I NSOS e infl iessen .  - Ein wei­
terer w ichtiger Pa rtner ist das Bu n desamt 
für Sozia lversicheru ngen ( BSV) sow ie die 
IV-Stel len.  Dass so viele Ste l len vo n d e r  
Thematik betroffen s i n d ,  macht d i e  Ange­
legenheit z ieml ich ko mplex. 

Ein Bl ick i n  d ie  Zukunft 
Die Eva luatio n der Pra ktischen Ausb i l d u ng 
(PrA) nach I NSOS, welche no ch i m  Herbst 
2010 d u rch das Bu ndesamt für Sozialver­
sicherungen publ iziert w i rd, zeigt, dass 
die Praktische Ausbi ldung eine E rrungen­
schaft und e in  adäquates B i l d u ngsange­
bot fü r Menschen m it Beh i n derung ist, 
welche die I ntegratio n in den a l lgemeinen 
Arbeitsma rkt verbessert: zw ischen e inem 
Drittel und einem Viertel der  Le rnenden 
fi nden a nsch l iessend an d ie  Praktische 
Ausbildung nach I NSOS eine Anste l l u ng 
im a l lgemeinen Arbeitsma rkt. N u n  gi lt 
es, d ie  PrA noch breiter abzustützen u n d  
i n h a ltl ich mit d e n  entsprechenden Orga­
nisatio nen der Arbeitsw e lt zusa m m e n  zu 
a rbeiten.  

Susi  Aeschbach 
Bereichsleiterin Berufl iche I ntegratio n I N ­
SOS, 
www.i nsos.ch. Schwerp u n kte Prakt ische 
Ausbi ldung 

s uchen Sie einen Ausbildu ngsplatz fü r I h r  Kind? - U nter www.insos.ch. M itgl ieder M itgliederverzeichnis finden Sie a l le Institutio nen, 
w elche Praktische Ausbi ldu ngen anbieten .  Vo raussetzu ng ist eine Verfügung der zuständ igen IV-Stel le für eine Berufliche Massnah me. 
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" It's a ra i ny d ay, h a l l e l uja, it's a ra i ny day, h a l l e l l l u u h uj a "  . . .  
N icht le ise s u m men, nein,  a us vo l ler Brust s ingen, tu  ich  das, 
w e n n  ich  a n  d e n  19. J u n i  d ieses J a h res zurück d e n ke .  Wen n  ich 
h ier vo n Rege n sch rei be, d a n n  m üssen S ie  s ich das so vo rstel len: 
u n u nterb ro ch e n e r, heftiger Niederschlag m it Te m pe raturen,  d i e  
ka u m  i m  zwe istel l igen Bereich l iegen - a l so sehr, seh r n ass ! 
Exa kt so zeigte s ich der Mittel p u n kt der Schw e i z, d i e  Älggi-Alp, 
a n  d e m  Tag, wo die offiz ie l le  E h ru ng vo n Herrn Prof. Pretre zum 
Schw e izer des J a h res stattfa n d .  

a n  se inem " E h re ntag" m i t  e i n igen, vo n i h m  o perierten K indern, 
zu überraschen.  Ca.  16 Fa m i l ien ko n nten pro blemlos für d ieses 
U nterfa ngen begeistert w e rd e n .  

Do ris Scherrer u n d  Vre n i  Zgraggen vo n d e r  Ko nta ktgruppe Zen­
tra lschweiz, l iessen verschieden grosse Herzen vo rgä ngig vo n 
den E ltern u n d  K inder  kunstvo l l  verz ieren .  Aus d iesen i n d ivi du­
el len Ku nstwerken w u rd e  vo n den be iden F ra u e n  e i n  w u n d e r­
schönes B i l d  a us G i ps gesta ltet. G i ps reagiert übrigens i n  e inem 
Ausmass auf Feuchtigkeit, das  u n s  a m  19.  J u n i  no ch e i n iges a n  

Es w a r  Ch risti a n  Wyss, der  d i e  schöne I d e e  hatte, H e rrn Pretre Ko pfze rbrechen veru rsachen so l lte . 
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Als mir  d ie  O rga n i satoren m ittei lten, dass sich u nsere Fa m i l i e n  
a m  Morgen bereits u m  8 U h r  i n  Sachse In  treffen sol lten,  h a be 
ich dre i m a l  leer gesc h l uckt. Da mussten ei n ige Kinder u n d  i h re 
Eltern schon sehr  früh a ufstehen.  Aber a l le, a l l e  wa re n s ie recht­
zeitig d a .  I rgen dwa n n  hörte ich jemanden sage n :  " N och so ger­
ne stehe ich a m  M o rgen früh auf und ve rbri nge e in  p a a r  Stu n ­
den i m  Regen, a l s  dass i c h  m i t  m e i n e m  K i n d  im Spita l b in ! "  
S o  ca . 60 Erwachse n e  u n d  Kinder a u s  u nserer Vere i n igung w u r­
den a lso zu frü h e r  Stu nde den Berg hochgeka rrt. Von 483m a uf 
l'645m, naja, da ist kau m  e i n e  Strasse ku rvenlos, folg l ich wurd e  
es d e m  e inen oder  a ndere n  n u n  auch noch etwas ü b e l .  

I ch  er innere m i c h ,  d a s s  ich frü her j ewei ls mit m e i n e n  Kindern 
dem Regen m it noh d u  gold igs Sünnel i" beizu kommen ve rsuch­
te . G lauben S ie  m i r, a n  d iesem Tag wäre auch das völ l i g  hoff­
n u ngslos gewesen, es hat wirkl ich geschüttet, was der H i m me l  
freigeben kon nte. 

D ie Kinder ( u n d  wir  sowieso) wa ren schon klatschnass, a ls s ie 
s ich an den Wegra nd stel lten, um Herrn Pretre zu begrüssen, 
während dieser s ich zur offiz ie l len Zeremonie bega b.  Alle ha­
ben sich tapfer geha lten und sind sogar d u rch den tiefen M o rast 
weiter gesta pft, um später für die offiz ie l le  Geschen k ü bergabe 
bereit zu ste h e n .  I ch z iehe meinen Hut vor a l l  den Herzkindern, 
i h ren Geschwistern und E ltern, d ie, ganz ohne m u rren, n e i n, so­
gar mit vie l  H u m or, das a l les mitge macht haben.  Es ga b ke i ner le i  
Klagen, n u r  nasse, aber frohe Gesichter. Naja, ehrl ich gesagt, e in  
paar Trä nen ga bs schon,  a ber d i e  gi ngen aus gegebenem Wetter 
i rgendwie u nter. 

Die offiziel le Zere m o n i e  wurd e  glückl icherweise z ieml ich  ku rz 
gehalten, da die meisten E h rengäste im Regen noch m e h r  fro­
ren, a ls wir. Wie sagten m e i n e  E ltern schon? Es gibt kei n  schlech­
tes Wetter, es gibt nur schlechte K le idung!  
U nser G i psbi ld  kon nten w i r  d a n n  n icht ganz von seiner Fo l ie  be­
freien, denn mit Schrecken stellten wir fest, dass la ngsam Risse 
entstanden und wir  befürchteten echt, das Kunstwerk w ü rde 
vor  Presse u n d  TV ga n z  la ngsam i n  u nseren Händen zerbräse l n .  
U m  a l l e  Fa m i l i e n  z u  beru h igen, d i e  Sekretä rin von Herrn P retre 
hat m i r  versichert, d ass es gut im Kispi a ngekommen sei u n d  n u r  
le ichte Schäd e n  h ätte, d i e  sie repa rieren kön ne.  E s  sol l  e i n e n  
spezie l l e n  P latz i n  H e rrn Pretres B ü ro erha lten u nd wir  a l le w ü n ­
schen i h m, dass es i h n  stets a n  uns  erin nert u n d  i h m  M ut u n d  
Kraft f ü r  seine weitere Arbeit gibt. 

Ich möchte a uf d iesem Weg noch mals a l len Fa m i l ien d a n ke sa­
gen, dafü r, d ass i h r  trotz der Wettermisere gekommen seid u n d  
s o  aufgestel lt wart.  Danke f ü r  d iese schönen Stu n den.  E in  herz-
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l i ches Dankeschön a uc h  den Organ i satoren für d ie Verpflegu ng, 
d ie  tol le Betre u u n g  und Fabio Ron d i n e l l i  für d ie  fre u n d l iche u n d  
aufgestel lte Begle itung.  

Danke sage ich a uch H e rrn Pretre für seine Arbeit u n d  dafü r, 
dass er n icht n u r  v ie len Kindern das Leben rettet, sondern m it 
sei n er sym path ischen,  bescheidenen Art e i n  J a h r  l a n g  so posi­
tiv a uf u nsere Patie ntengruppe a ufmerksam macht. Es ist u n s  
aber s e h r  bewusst, dass e s  n icht Herr Pretre a l le ine ist, der s ich 
fü r d ie  Herzki nder e ngagiert. Ich wi l l  hier deshalb  a uch a l l en 
a nderen M ita rbeiten d e n  a us der Kinderka rd iologie im K inder­
spita l Zürich d a n ken,  a l s  a u ch dem Tea m  vom H erzzentru m i m  
I nselspita l Bern u nd a l l e n  weiteren Fachleuten, d i e  s ich i n  den 
verschieden e n  Kl i n i ke n  i n  der ga nzen Schweiz tägl ich für u nse re 
Kinder ei nsetze n .  Der N a m e  von Herrn Pretre steht für m ich a uf 
der Tafel i m  M itte l p u n kt der Schweiz symbol isch für a l l  d iese 
Me nschen. 

Wer mag, der fa h re an einem schönen Tag e inmal  a uf d ie  Älggi­
Alp und wa ndere dem Weg e nt la ng, der das Schaffen von Herrn 
Pretre a ufzeigt. Es l o h nt s ich d iese wu nderschöne Gegend zu 
besuchen und e i n e n  M o me nt i n nezu h a lten .  

M i t  d e n  besten Wünschen 
Monika Stu lz  

. - -
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Mit Nägeln fängt MANN Fische, oder? 
M a n  ste l le  sich vor, a m  20. September 
sassen 6 Män ner der Kontaktgru p pe Aa r­
ga u i m  Resta u ra nt d e r  Fischzucht S u l z  
ga n z  stu mm a n  e i n e m  Tisch u n d  wusste n 
n icht zu sagen . . . . .  
FALSCH !  Wir  trafen u ns a m  v o n  And re 
Stei n m a n n  orga nis ierten 1. Herre n a be n d  
u n d  n a c h  e iner  ku rzen Vorstel l u ngsrunde 
galt es, das Nachtessen zu fa nge n .  Schon 
b a l d  machte es den Anschein ,  a l s  ob d ie  
F ische u n bed i ngt auf u nseren Tel l e r  wol l ­
te n .  So h atten wir  u nser M a h l  s c h o n  se h r  
b a l d  i n  gebratener Form a n  e i n e r  Krä uter­
s a u ce von . . .  I ns ider wissen es.  
N a chdem das Essen samt Dessert ver­
spiesen war, g ing wir z u m  N a ge l n  über. 
W i r  h atten viel Spass u n d  a b  u n d  zu trafen 
w i r  sogar e inen Nage l .  Auf e i n e  Rangl iste 
verzichtet der Schreiber aus Ansta nd ! 
Ach ja,  u n d  bei m  2. Herrenabend werd e n  
wir  viel le icht, dem Andre z u l i ebe, doch 
noch Peta nque spie len.  
I ch freue mich a uf jedenfa l l  d a rauf. 

M a rk M is l i n  



� ciliuo  
Ostschweiz / Lichtenstein 
Herz-Grillplausch am Schuppisweiher 
W i e  jedes J a h r  freute i c h  m i c h  ga nz  spezi e l l  a uf d e n  G ri l lsch maus a m  Sch u ppiswei he r  i n  G o l d a c h .  Am Sonntag, 1 5 .  August a b  1 1.00 
U h r  trafen sich an d iesem idyl l ischen Fleckchen Erde vier Fa m i l i e n .  E ine  weitere Fa m i l i e  gesel lte sich ku rz nach dem M ittagessen 
ganz spo ntan zu  u ns, was mich seh r  freute. Das Wetter spielte hervorragend m it, so dass wir d ra ussen essen kon nten u n d  das 
H ü ttch e n  n u r  a ls  Salat- u n d  Dessertbuffet bra uchten .  Es entsta nd wiederum lecke re Köstl ichke iten .  U n d  a uch d ie mitgebrachten 
Desserts waren ein Ged icht. Herz l ichen D a n k  für e u re M ithi lfe. Es wurde geschwatzt, e rzä h lt, d iskutiert, gelacht und vor a l l e m  gut 

u n d  genügend gegesse n .  Die K inder, e rsta u n l icher  weise war der Knabena ntei l s e h r  viel höher, sp ie lten den ga nzen Tag fried l i ch m it­
e i n a n d e r. D ie k le ineren Kinder kon nten es ka u m  erwa rten, bis e i n  Opfer gefu nden war, we lches s ie a m  Nach mittag Runde für R u n d e  
ü be r  d e n  Schu ppisweiher schipperte. E i n  d ickes Dankeschön u nserem ersten Boots m a n n  J a n .  Da störte auch der immer m a l  wieder 
keh re n d e  Regen n icht. Die Kid is stra h lten d ie Wol ke n  e i nfach weg. Es war ein gel u ngener, wunderschöner  Gruppenanlass.  Viel le icht 
gesel l e n  sich i m  n ächsten Jahr wiede rrum M itgl ieder a us dem' Rheintal  oder dem Fü rstentum Lichtenstein dazu.  Wäre schön, wen n  
w i r  a uch d iese Region wieder a us d e m  Dornröschenschlaf erwachen lassen kön n!e n .  Fre u e  mich  schon jetzt a u f  d e n  nächsten H e rz­
G ri l l p lausch .  Ich bedanke mich auch ga nz  h e rz l ich  bei Chr isti n a  und Martin Ha lasz, welche uns es derum ermöglichten, dass wir  
a m  Schu ppiswe i h e r  Gastrecht gen i essen d u rften .  
M o n i ka Ku nze u n d  Fa mi l ie  



Familienplauseh-Rösslifahrt 
Am 1 3 .  J u n i  2010 u m  14.00 U h r  trafen s ich d ie Eltern mit  den Kindern i n  N iederbü re n  SG.  Die 3 Pferdekutschen sta nden schon d a .  
Bis a l l e  da  wa ren, konnten wir n o c h  den ganzen Sta l l ,  mit  Kühen, Pferden und Esel besichtigen .  M it etwas Verspätung fu h re n  wir  
d a n n  los, Richtung Wa ldschenke Bischofszell TG . Uber Stock und Stein, d u rch den Wa l d  m a l  rauf  u n d  m a l  ru nter, tei lweise a uch mal  
a n  der  Strasse, wo man die schöne Landschaft ge n i esst kon nte. Leider hat  es sta rk geregnet u n d  wir  m ussten dann d ie  B lachen run­
ter  l a ssen, d a m it wir n i cht nass wurden.  N a ch z i rka 1 Stu nde Kutschenfa h rt, waren w i r  a m  Zie l .  D ie  Wa ldschenke befa nd s ich  m i tte n 
im W a l d .  Wu nderschön gelegen.  Trotz Regen, besichtigten d ie  Kinder tei ls mit Eltern den Aussichtstu rm.  Andere haben was getrun­
ken und gegessen.  Viele E ltern h a ben s ich a usgeta uscht, wie sie die schwere Zeit e rlebt h a ben,  mit  i h rem kra nken Kind, i m  Spita l .  
U n d  d a n n  war e s  auch schon wieder s o  weit, w i r  stiegen in  d i e  Kutschen.  E i n  paar  K inder  sassen ganz vorne bei d e r  Kutschenfü h rer in 
u n d  hatten r iesen Spass. Nach 1 Stu nde wa ren wir  auch schon wieder i n  N i ederbüre n .  Wir  bedankten u ns bei der Kutschenfü h rer in 
u n d  m a chten noch e in  paar Fotos von den Kindern, wie s ie vorne sassen .  Danach spaz ie rten wir  nochmals  d u rch den Sta l l .  N a ch 
u n d  n a ch vera bschiedeten sich d i e  Eltern mit  den Kindern.  Bis dann a l l e  nach H a use fu h ren,  e i n ige mit e i nem kü rzeren, a n d e re m it 
e i n e r  lä ngeren H e i m reise. Trotz Regen h atten w i r  a l l e  v ie l  Spass. Noch mals  vie len D a n k  fü r d i e  Spenden, welche uns d iesen Spass 
ermögl ichten u n d  den schönen Nachmittag. 
Fa m i l ie  La ng 

Pie Nie Bern 



Veranstaltungskalender 
Kontaktgruppe Aargau 

M ittwoch 20. O kto ber 2010 Zwergentreff 

Freitag 19. N ove mber 2010 Metgete i n  Tha lhe im 

Die E lterntreffe n fi nden i m  ref. K irchgemeindehaus, U nteräschstr. 27 i n  Möriken statt. 
Vor jedem Anlass w i rd e i n e  E i n ladung verschickt. 

Kontaktgruppe Basel 

Freitag 12. Novem be r  2010 Speziel les Esse n .  Ideen s i n d  Wi lkommen sep. E i n l a d u n g  folgt. 

Kontaktgruppe Zentralschweiz 

M ittwoch 6 .  Oktober 2010 

Donnerstag 2 1 .  O ktober 2010 

Freitag 12. November 2010 

Kontaktgruppe Solothurn 

Donnerstag 28. Oktober 2010 

Donnerstag 25.  N ovem ber 2010 

Kontaktgruppe Zürich 

Freitag 1. Oktober 2010 
19:30h 

M ittwoch, Nove m be r  2010 
14.00h 

Kontaktgruppe Ostschweiz 

Montag 25.  Oktober 2010 

Freitag 19. Nove mber 2010 

M U K I  / VAKI  Träff G egenseitiges Kennen lernen u nd Austa uschen 

Vortrag Thema : OSTEOPATH I E  mit Corn e l ia von Deschwanden 

Fra uenabend 

E Ite rnt reff 

E lterntreff 

Kegel n  / Bowlen 
Vor dem ge mütl ichen Tei l ,  werden wir  u nser 
J a h resprogra m m  2011 schre i ben 

Cera mic M a l e n  
Wir werden vorgefertigte Tongefässe mit Ceramic 
Farben bemalen 

Samaritera bend / Gossa u SG 

J a hresa bsch luss-Essen 

Raum Zürich / Wi nterth u r  
Deta i ls fo lgen mit der Anmeldung 
Anmeldung bis 24. September an Mona Staub 

Rorbas/Fre ie nstei n  
Details folgen mit der Anmeldung Anmeldung 
bis 1 Wo vor Termin an Mona Staub 

sepa rate E i n l a d u n g  folgt 

sepa rate E i n l a d u n g  folgt 



Einladung 

Individuelle Spitalvorbereitung 
für Familien, Kinder und Jugendl iche vor einer Herzoperation oder Herzkathetereingriff 
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fQr famlien, Kinder und Jugendliche vor einer Her1operation oder Herzkathetereingriff 

Der geplante Spitaleintritt ist für die ganze Fragen mit uns zu klären. Auf einem 

Familie mit vielen neuen Fragen verbun- gemeinsamen Rundgang lernen Sie unse-

den. Es ist uns sehr wichtig, dass wir Eltern, re pflegestationen kennen. 

Kinder sowie Jugendliche, aber auch 

Geschwister bei der Vorbereitung auf den Nach Möglichkeit koordinieren wir die 

Spitalaufenthalt u nterstützen können. Spitalvorbereitung mit der ambulanten 

Kontrolle und dem Aufklärungsgespräch 

Wir laden Sie zu einer Spitalvorbereitung vor einer Herzoperation oder einem Herz-

ein, die Sie i ndividuell mit uns vereinba- kathetereingriff. 

ren können. Wir bieten Ihnen umfassende 

Informationen zum Spitalaufenthalt und 

Sie haben Gelegenheit Ihre individuellen Wir freuen uns Sie persönlich kennen zu 

lernen und stehen Ihnen für weitere Aus­

künfte gerne zur Verfügung. 

pflegeberatung Kardiologie: 

M.Th. Fehr 

E. Kägi 

G. Stoffel 

Telefon 044 266 72 84-

PfIegeberatung.KardoIogieOIcis.uzh.ch 

Kinderspital Zürich, Universitäts-Kinderkliniken, Steinwiesstrasse 75, 8032 Zürich 

www.kispi.uzh.ch 
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E i n m a l  mehr  haben wir  e ine u nvergessl iche Woche in G a is er­
lebt, d ieses J a h r  waren wir  bei  Peter Pa n zu Gast. Bei ihm wohn­
ten sehr viele tol l e  Leute, so h a b e n  wir  die Feen Ti nkerbe I l  u nd 
G löckche n  getroffen, haben Begeg n u n gen mit  den P i raten Ka p­
ta i n  Hook u n d  seinen Fre u n d e n  geh a bt u n d  es s ind u n s  sogar 
echte I nd ia ner über den Weg ge l a ufe n .  H u i  war das abenteu­
er l i ch ! 
Bevor wir  a ber in Peter Pa n's Welt e i ntauchen ko n nten, mussten 
wi r u ns mit  passe nder K le idu ng, Pfe i l bogen, Zauberstab usw. 
a u srüste n, d a m it wir wie d i e  wi lden J u ngs aussahen.  Ka um im 
N i m mer land a ngekommen, h atten w i r  schon e ine Begegnung 
mit  den bösen P i raten, welche ihr  U nwesen trieben.  G l ückl i­
cherweise hat Peter Pa n i m  N i m m er land e ine Höh le, i n  welche 
P i raten n icht e ind ringen kön nen,  sod ass wir uns i n  Sicherheit 
br ingen ko n nten. M e h rere M a l e  waren wir wirkl ich froh d a rum, 
beispie lsweise a ls  d ie  P i rate n m it i h rem Sch iff "Jol ly Roger" bei 
uns a ufta uchten u n d  u ns zu einem G e lä ndespiel  herausforder­
ten oder a l s  sie e ine Bombe gelegt haben .  So kon nten wir uns 
n ä m l ich zuerst in der Höhle a bsprechen,  bevor wir  u ns dann a uf 
d i e  Bombensuche machte n .  

E i n m a l, a l s  We ndy vom H e i mweh gep l agt w u rde, h a ben w i r  ver­
sucht, sie irgendwie abzulenken.  Aus d iesem G r u n d  veranstalte­
ten w i r  am Morgen e i n  Fussba l lsp ie l  u n d  am Nachmittag 
d u rften wir uns beim Wasserparco u rs u n d  in der Poolbar ab­
k ü h l e n .  G lückl icherweise kon nte Wendy a m  Abend müde u n d  
zufri eden e i nsch lafen .  
Wä h rend w i r  u n s  e i n  a nderes M a l  zufrieden i n  d e r  Hü pfbu rg, 
be im Wasser oder i n  der Poo l b a r  a ufh i e lten, ist etwas Sch reck­
l iches passiert :  Die P i raten s ind  gegen Abend u n a ngemeldet 
aufgeta ucht u n d  haben u nsere Freu n d i n  Wendy entfü h rt !  U nd 
das Sch l i m mste war, dass wir  es a l l e  e rst zu spät gemerkt haben 
und Wendy n i cht mehr befreien kon nten .  Der Schock sitzt uns 
a l l e n  noch tief in  den Knoch e n !  Nachdem wir  e inen Tipp erhal­
ten h atte n, wo sich d i e  P i raten a ufha lten kö n nten, entschieden 
w i r  u ns, s ie a m  nächsten Tag zu suchen.  Die Reise sol lte a uf eine 
Inse l  fü h ren, Genaueres wussten w i r  bis dahin n icht. Doch der 
Weg war sehr mühsam. Wir mussten l a nge Auto fa h ren, d a n n  
e i n  bisschen la ufen und d a n ach a u c h  noch mit e inem Schiff zur  
I n se l  padde l n .  Puh, das wa r a ufrege n d !  Doch a uf der Insel konn­
ten wir  Wendy ei nfach fi nden.  Nachdem wir  a usge ruht waren 
u n d  uns verpfl egt haben, s ind  wir wieder zu rückgepaddelt. U nd 
s iehe da, d ie  P i raten s ind a ufgeta ucht, soba ld  wir  uns ans Ufer 
bega be n .  Zum G l ück h at uns  Peter Pa n zuvor e ine Geschichte 
erzä hlt :  Vor la nge r Zeit wurde Ka pta i n  Hook von einem Krokod i l  
überrascht und a n gegriffe n .  U m  s ich i n  Sch utz zu bri ngen, steck­
te Hook dem Krokod i l  i n  der  N ot e i n e n  Wecker i n  den M u nd, da­
m it er n icht aufgefressen wurde. Se it d iesem Geschen gibt es i n  
N i m merland e i n  tick-ta ckendes Kro ko d i l, welches v o n  weit her 



z u  höre n  ist. Aus d iesem Grund fürchten s ich d i e  P i raten extrem 
vor Tick- Tack- La uten, da sie da uernd das Gefü h l  h a ben, dass 
I h nen das Kroko d i l  a uf der Lauer ist. 
Soba l d  w i r  a lso d i e  Pi raten entdeckt haben,  h a b e n  a l l e  wi lden 
J u ngs (a lso wir) ganz laut Tick- Tack gesch rieen, sodass wir  Hook 
und seine Pi ratenfreunde e i nschüchtern und wir u nsere Wendy 
befre i e n  kon nte n .  Wir waren so froh, a ls wir  s ie  wieder i n  u nse­
re Arme sch l i essen konnten ! 
D a n n  ist a be r  le ider  bald der Tag gekommen,  a n  we lchem We n­
dy u n d  i h re Schwestern i h re Koffer packten,  um wieder zu i h rer 
Fa m i l i e  u n d  i h re n  Freu nden heimzuke h re n .  O bwo hl  a l le sehr 
tra u rig waren, kon nten wir s ie verstehen, denn wir  a l le vermiss­
ten ja u nsere Fa m i l ien  u n d  Freu nde a u c h .  Aus d iesem Grund 
h a ben wir  beschlossen, dass auch wir u nsere s ieben Sachen 
in u nsere Koffe r packen würden u n d  a nschl iessend e i n  riesiges 
Abschiedsfest orga n isieren wollte n !  Das Fest war d a n n  wirkl ich 
wunderba r, Ruth u n d  U rsu la  haben uns  ein a usgezeichnetes 
M e n ü  gezau bert u n d  wir haben wie d ie Kön ige gegessen.  Wir  
h a ben u n s  soga r mit den P i raten versöhnt und s ie  haben a uch 
am riesigen Absch l ussfest tei lgeno m m e n .  P lötz l i c h  haben sie 
die Bombe aus der bombensichere n  Ecke ge n o m m e n  und sind 
d a m it vor u nser Haus gega ngen. Es h at s ich hera usgestellt, dass 
i n  den be iden Scha chte ln  gar keine r ichtigen Bomben zu finden 
w a ren,  so n d e rn d ass sie u ns e i n  Gesch e n k  machen wollte n .  
N a ch e i n igen M i n uten ka men wir  i n  d e n  G e n uss e i n es wunder­
schönen Feuerwerks ! Ansch l iessend haben wir  versch iedene 
Prod u ktionen gen iesse n können, ha ben gesu ngen, getanzt und 
gespielt . . .  
A ls  der Abend la ngsam a bgeklu ngen ist, vera bsch iedeten wir  
uns noch von M iche l le, E l iane u n d  Luca . F ü r  d i ese d rei  wa r es 
d a s  letzte Lager. Im d iesen S inne mächten w i r  euch nochmals  
a l les G ute wünschen ! 

I re n e  Kobler 
Lagerle iterin 
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nki ndwil 
trotzt dem Eidgenössischen Schwingfest! 

Andwil,  e i n  ü b e rsc h a u ba res, schönes 
Dorf l iegt in d e r  N ä h e  von Gossau im 
Kanton St .  Ga l len .  Mögl ich, dass n icht 
j eder das weiss. Auch n icht, dass Andwil 
am Wochenende vom 20.-22. August im 
Festfieber wa r. 
Fra uenfeld  ist d ie  Ka ntonshau ptstadt 
vom Kanton Thurgau, was fü r d iejen igen 
offensichtl ich ist, die im Geografieu nter­
r icht a ufgepasst haben.  Wen n  m a n  auf 
d e r  Schweizerkarte a u f  Fra uenfeld zeigt, 
s ieht man,  dass es ga r n icht so weit von 
Andwil  e ntfernt l iegt. Auch Fra u e nfeld 
wa r vom 20.-22.  August fest in der Hand 
a u sgedehnter Feier l ichkeite n .  

D ie Schweiz h a t  nach Fra uenfeld ge­
scha ut, ans  Eidgenössische Schwi ngfest. 
D ie Andwiler u n d  d ie EVH K  aber, haben 
Frauenfeld getrotzt und ihr e igenes tolles 

Fest gefe i e rt .  Zum sechsten M a l  n ä m l ich 
fa nd, orga nis iert von 3 J ugendgru ppen 
(J ungwacht, B l a u ring und J u ngma n n­
schaft + Kongri), e i n  Seifen kistenderby 
statt. Wo a n de re M ü he haben Tei l neh­
mer für ein solches Rennen zu fi n den, 
ist in Andwil  e i n e  Sta rt n u m m e r  gefragter 
d e n n  je .  U n d  so ka m es, d ass den ga nzen 
Tag über U n me ngen an origi ne l len  Sei­
fenkisten das Dorf h i n u nter d o n nerten .  

Als ich  a m  M o rgen, kurz nach h a l b  neun 
i n  Andwil e i ntraf, kon nte ich  m i r  noch 
n icht so recht vorstel l e n, d ass sich d i eses 
Dorf in e i n  p a a r  Stu nd e n  in e i n  z ieml iches 
Tol l haus verwa n d e l n  würde u n d  a uch 
n icht, dass mein Vizepräs ident und Lager­
le iter Gregor Roth s ich m it e i n e r  sensatio­
nel len Abfa h rt in d i e  ewigen Anna len  von 
Andwils Se ife n kiste n d erby e i nfüge n wür­
de.  - Nun,  e h r l i ch gesagt, zweiteres h abe 
ich gea h nt. 

Wä hrend in der Dorfki rche i n  ü be rschau­
barem R a h m e n  ein ö ku m e n ischer Got­
tesdienst a bgeha lten wu rde, u m  den 
Segen fü r al l  d i e  tol l k ü h n e n  Fa h rer zu 
e rbitte n, bega n n  sich d ra ussen ga nz sti l l  
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d e r  Rest d e r  Dorfbevöl kerung zu versam­
m e l n .  Ka u m  war ich d e n n  a us der Kühle 
der K irche i n  d ie h eisse Son n e  getreten, 
d ie beiden Pfa rrer h atten noch nicht d ie 
letzte H a n d  z u m  G russ gesch üttelt, er­
öffnete S peake r  Andy mit  kräftige r ost­
schweizerischer Sti m m lage d e n  Tag. U n d  
er h at bis a m  A b e n d  u m  sieben sei n  M i ­
kro ka u m  m e h r  a u s  der  H a n d  gelegt, was 
m ich, a uch e i n e  Freu n d i n  des gesproche­
nen Wortes, z ieml ich beeindruckt hat !  

Dass es kei n e  M i l l i o n e n  braucht, u m  ein 
tol les Fest a uf die Be ine z u  ste l l e n  und 
dass a uch J u ge n d l iche so was kön nen, 
das haben die Andwi ler  bewiesen. U nter 
der Leitung von Domenic  Ku rt haben das 
j u nge Orga n isati onstea m  und die vie len 
Helfer gezeigt, d ass, was gut d u rchdacht 
ist, a uch bestens  k la p pt.  Ja,  s ie h a be n  

wa hrhaftig i h re m  M otto getreu, dort a n ­
gepackt, w o  a n dere i m m e r  n o c h  d rüber 
rede n .  

M ich h at berü h rt, w i e  s e h r  das ganze 
Tea m  h i nter i h rem U nterstützungspro­
jekt, u nserem He rzlager, gesta nden ist. 
I m me r  u n d  i m m e r  wieder h at der S pea­
ker d a ra uf a ufmerksam gemacht. Der 
Slogan "jedes Pom mes frites zä h lt" war 
ba ld  in a l l e r  M u nd e .  Wir von der EVHK 
hatten e i n e n  I nfostand,  wurden zu In­
terviews gela den, übera l l  freu nd l ich u n d  
herzl ich begrüsst u n d  so perfekt d u rch 
den Tag begleitet. Auch Pro m i nente, die 
a uf eine G age verzichteten, waren vor 
Ort. Ob sie mit d e n  Seifenkisten mutig 
d i e  Re n nstrecke h i n u nter sausten oder 
in  I nterviews a usdrückten, d ass i h nen 
e i n  soz ia les E ngage ment wichtig sei ,  s ie 
waren auch d u rchwegs sym pathisch u nd 
o h n e  Sta ra l l ü re n .  A l len  vora n d e r  a mtie­
ren d e  M ister Schwei z, J a n  B ü hl ma n n, 
aber a uch a nd ere nationa l e  Prom i n e nte 
wie Ta nja Wettach a l ias  Ta nja la Croix, 
Alex Z ü l l e  oder  a uch loka l e  Ostschweizer 
Pro m i nenz.  A l le  engagierten sich mit ga n­
zem He rze n .  



So s ind d a n n  Anita Ka l lon,  M o n i ka Kunze 
u n d  ich gebl ieben b is  d e r  An lass offizie l l  

a l s  beendet erkl ä rt w u rd e  u n d  ich kam 
d a m it noch i n  d e n  G e n uss, a l s  Vertrete­
r in  von G regor Roth a uf das Siegerpod est 
zu steigen u n d  se i n e n  Poka l a ls  hervorra­
ge nder Zweiter d es Pro m i re n nens entge­
gen nehmen zu d ü rfen .  Doch Eh re, wem 
E h re gebü hrt, d e r  Poka l  ist m itt lerwei le  

i n  d e n  H ä nden, d ie ihn a u ch verd ient ha­
ben.  G regor, d u  hast e i n e n  b le ibenden 
E i nd ruck i n  Andwi l h i nterlassen ! Zu er­
wä h n en s ind a be r  a uc h  Patrick Mis l in, Se­
ve r in  Roth u n d  M e l a n i e  Ku nze, d ie ga nz 
toll  u n d  viel  sch n e l l e r, a l s  ich la ngsame 
Sch necke, die Re n n strecke bewä ltigt ha­
ben.  

M e i n  ga nz grosses u nd wirkl ich von Her­
zen komme ndes D a n keschön gi lt  dem 
ga nzen Orga n isati o n steam, na mentl ich 
Domenic Kurt, a be r  a uch a l l e n  a nderen 
so sym pathischen j u ngen M e nschen, d i e  
dafür verantwort l ich  waren, d ass i h r  Sei­
fen kistenderby erneut e i n  Erfolg wurde. 
E in  Da nkeschön a u c h  Patrick Strässle u n d  
Andy dem Spea ker. W i r  ha ben uns über 
die so herzl iche Zusa m me n a rbeit sehr 
gefreut. Seither existiert für u ns Andwil 
n icht nur auf der Schweizerka rte, son­
dern hat a uch tief in u nserem Herzen ei­
nen Platz ! 

Mein  Fazit:  wer brau cht Fra uenfeld m it 
den vie len  verschwitzten M ä n n e rn im 
Sägemehl,  we nn e r  e inen frisch gestylten 
Mister Schweiz in Andwi l  ga nz nah er le­
ben ka n n !  

Monika Stulz 
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Vorst Ilun 
Leitung der Gruppe von Eltern mit pränatal diagnostizierten Herzkinder. 

Name: 

Adresse: 

Geburtstag: 

Beruf/Hobby: 

Familie: 

E l i a n e  Roh r  

Apfelweg 7 5034 S u h r  Te l :  062 546 0 6  49 

N at :  078 842 69 7 1  

12 .  J u l i  1984 

H a u sfra u u n d  M utter 
Am l iebsten gestalte ich meine Freizeit mit kreativem 
Werken, lesen, N ord ic Wa l king und Kontakt mit 
M itmenschen 

verhei ratet m it D o m i n i k  Rohr 
Amy Leon i e  2005 

Joel Arn o l d  2008 ( H erzk ind)  

Motivation: Wä h re n d  d e r  18.  Schwa ngerschaftswoche w u rd e  bei  Joel  d ie  Diagnose Herzfe h l e r  geste l l t, u n d  

w i r  d a m i t  vö l l ig ü berru mpelt .  D a s  Leben wa r p lötz l ich n icht m e h r  d a s  Se lbe.  Angst u n d  Veru ns icherung 
ü berschattete n d i e  Schwa ngerschaft. Auch das U mfeld  wa r mit  d e r  Situatio n  meist überfordert .  
I n  d ieser Zeit wä re ich sel bst froh gewesen über e i n e  Ansprech pe rson welche mich begle itet, d i e  d iese S i ­
tuation sel bst erlebt hat.  V ie lfach ist es schwierig m it Fre u n d e n  oder  Fa m i l i e  über d i e  Sorgen u n d  Ängste d i e  
e i nem plagen zu sprechen,  d e n n  s ie wissen sel bst, n icht w a s  e i ne m  erwa rtet. 
D a ru m  möchte ich jetzt a n de ren Betroffenen beiste h e n  u n d  he lfen so gut es geht. 

Angebot: persö n l ic h e  Gesprä c h e  

D e n n  w i e  sagte Goethe s o  sch ö n :  
Auch a u s  Ste inen,  d i e  e i n e m  i n  d e n  Weg ge legt werden,  ka n n  m a n  Schönes bauen ! 
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xe: was ist neu? 
Prof. Jean-Pierre Plammatter, KinClerklinik Bern 

I m  J a hre 2007 hat e i n  Expertengre m i u m  aus  den USA ohne 
vorherige Rücksprache m it d e n  e u ropä ischen Ko l l egen d ie gül­
tigen Richtl i n i e n  zur  Prophylaxe der bakterie l l e n  Endoka rd itis 
revidiert u n d  ist dabei  zu z ieml ich  n e u e n  Schlussfo lgeru ngen 
ge kommen,  die d ie bisherige Praxis der Endoka rd itisprophylaxe 
recht einschneidend ändern .  In der Folge d avon haben die meis­
ten n ationa len Expertengru p p e n  für die e ntsprechenden Lä n­
der die Richt l in ien  a uch ada pti e rt m it dem Resu ltat dass jetzt in 
verschiedenen Ländern u ntersch ied l iche Prophylaxe-Richtl i n i e n  
gelten, ohne dass e i n  k l a rer  wissenschaftl icher H i ntergru nd be­

steht der u ns e i n e  H a nd habe geben w ü rde, was wirkl ich richtig 
u n d  s i n nvol l  ist. 
O h n e  weiter a uf den n icht gelösten Expertenstreit e i nzuge­
h e n ,  soll im Folge n d e n  ku rz d a s  Wichtigste und a ktuel l  für d i e  
Schweiz Geltende zusammengefasst wiedergegeben werden.  
F ü r  d ie Schweizerische Gese l lschaft fü r K inderkardiologie hat 
e i n e  Arbeitsgruppe u nter d e r  Leit u n g  von Frau Prof. J G ü nthard 

( Basel )  u n d  PD Dr W Kn i rsch (ZH)  d i e  Richtl i n ien ada ptiert. 

D i e  u nterschiedl ichen Ris ikogru p pe n  (frü her b lauer  und gelber 

Pass) wurden zu einer ei n zigen G ru ppe von Patienten zusam­
m e ngenommen für die eine erhöhte G efa h r  einer Endoka rditis 
besteht, die betroffenen Patie nten mit e inem erhöhten Ris iko 
s i n d  i n  der nachstehenden Ta bel le  e rs ichtl ich . Entsprechend 
g i bt es a uch nur noch e inen e i nz igen Endoka rd itisa usweis .  
Oberstes Ziel der  Prophylaxe ist e ine gute M u n d hygiene u n d  so­

m it gesu nde Zä h n e  um das E inschwe m men von Ba kte rien aus 
d e m  Mundbereich i n s  Blut e inzudä m m en, es s ind näml ich vie­
le A l ltagsverrichtu ngen wie Zä h n ep utzen, ka uen etc. bei denen 
aus dem M u n d  Bakterien ins  B lut ge l a n gen, u n d  damit besteht 
für den Patienten mit H e rzfe h l e r  (wie i m me r  wenn Ba kte rien i m  
B l ut s i n d )  d i e  Gefa h r  e iner  Besied e l u ng d e s  Herzens mit d iesen 
Erregern. Es l iegt somit in der Se l bstverantwortung der E ltern 
oder der Patienten, m it Disz i p l i n  ( regel mässig Zä h n e putzen, 
Süssigke iten ei nschrä n ke n )  e i n e n  Ante i l  a n  der Prophylaxe seI­
ber zu übernehmen.  
Bei den E i ngriffe n  bei  denen e i n e  P rophylaxe notwendig ist hat 
a u ch eine Bere i n igung stattgefu n d e n :  es ist n icht mehr genere l l  
bei  a l len E ingriffe n i m  Bauchra u m  ( a b e r  immer noch b e i  e i n e r  
B l i nddarm-operation ! )  u n d  a n  N i e re n  u nd a b l eitenden Ha rnwe­
gen e ine  Prophylaxe empfoh l e n, h i ngegen weite r h i n  bei speziel l  
bezeichnete n Za h ne i ngriffen,  E ingriffen a n  H a ut u n d  Ate mwe­
gen (z .B .  M a n d e l n ) .  
M a n  h a t  s i c h  auch gee i n igt, d ass i n  der  Regel n u r  mehr  e i n e  e i n ­
z ige Antib ioti kadosis ku rz v o r  d e m  E i ngriff gegeben wird, u n d  
e i n e  Wiederhol u n g  nach 6-8 Stu nd e n  a ls  n icht mehr  s innvol l  
a n gesehen wird. 
Es empfiehlt  sich weiterh i n, den Pass ( n e u :  orange) i m m e r  bei 

s ich zu haben und bei jedem Arzt-Za h n a rztkontakt vorzuweisen, 
i m  Zweifel sol len die behandelnden Aerzte m it dem beha n d e l n­
den K inderkard i ologen (der a uf dem Pass e rsicht l ich  ist) Kontakt 
a ufne h m e n  u n d  die Situation im Ei nzelfa l l  k läre n .  

Ta bel le :  Herzfe h l e r  die e ine a ntibiotische Prophyl axe nach d e n  
n e u e n  R ichtl i n ien benötigen. 

1.  Patienten m it Klappenersatz (mechanische oder b io logi 
sche Prothesen oder H omografts) 

2. Pati enten nach d u rchgemachter Endokard itis 

3 .  Patienten m it/nach rekonstruierten Herzkl a p p e n  
a .  u nter Verwen d u ng v o n  Fremdmateri a l  fü r d i e  D a u e r  von 

6 Mo naten nach I ntervention 
b.  mit p a rava lvu l ä rem Leck 

4. Pati e nten m it a ngeborenen Vitie n  
a .  u n korrigierte zyanotische Vitien sowie mit p a l l iativem 

aortopu l mona lem S h u nt oder Con d u it 
b. korrigierte Vitien mit i m p l a ntiertem Fre m d m ateria l wä h 

ren d  d e n  e rsten 6 Monaten nach ch irurgischer oder 
perkuta n e r  I m p lata ion 

c .  korrigierte Vitien mit Residua ldefekten an oder n a h e  
b e i  p rothetischen Patches o d e r  Prothesen (Verh inde 
rung d e r  Endothel ia lsierung) 

d .  u n ko rrigie rte n icht zyanotische Vitien  mit R is iko e i n e r  
E n d ot h e l l äs ion (Aortenviti u m, VSD) 

5 .  Pati enten n a c h  Herztra nsplatation mit e iner  n e u  a u fgetre 
ten e n  Va lvu lopath ie 
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oll d r  G I 
vom Samstag, 27. März 2010 im Gasthof zum Schützen, 5000 Aarau 

Begi n n :  10.30 h 

1. Begrüssung 

S u s a n n e  M i s l i n  begrü sst d i e  Anwese n d e n  i m  N a m e n  d e r  Konta ktgru p pe Aa rga u und e rl ä utert d e n  Ablauf der  Ta g u n g .  

D i e  Prä s i d e n t i n ,  Mon ika Stu l z, he isst d i e  Anwes e n d e n  z u r  h e utigen G e n e ra lve rsa m m l u ng w i l l ko m m e n  u n d  fre ut s ich d a rü­
ber, d a ss d i ese i n  i h rem H e i matkanton stattfi n d et.  S i e  bed a n kt s ich bei  d e r  Ko nta ktg r u p p e  Aa rgau für d i e  Orga n isat ion u n d  

b e i  " Aca b e l l a "  für d i e  m u s i ka l ische E i nsti m m u ng .  

S pe z i e l l  begrüsst s i e  Eva Troxler  v o n  C U O R E  M ATTO u n d  M a r i e-Th e rese Fehr  vom K i n d e rs p ita l Z ü ri c h .  S i e  freut s i c h ,  d a ss 
s i c h  a u c h  G äste a us De utsch l a n d  a ngemel det h a b e n :  Thomas Th u rm u nd Petra B rä n d l e  werden a l s  Vertreter vom B u n d es­
verb a n d  h e rzkra n ke Kinder e .V. und ECHDO ( E u ropea n Congenita l  H e a rt Disease Orga n i sat ion) ,  Aachen, a n  der heutigen 
G e n e ra lve rsa m m l u ng te i l n e h m e n .  

A n s c h l iess e n d  ste l lt s ie  d e n  Anwese n d e n  d i e  Vo rsta n d s m itgl ieder kurz vor u n d  i nfo r m i e rt ü b e r  d i e  e ntsc h u l d igten Absenze n :  

- H e l e n e  + H . R .  B a u m a n n, Bern 
-Ch rist i n e  + R u e d i  Bra n d ,  N i e d e r b i p p  
- B a r b a ra + G regor Bru n ner, Tu rbe ntha l  
- C i l g i a  + C l a u d i o  B u lfon i ,  Scuo l  
-Cat h e r i n e  Ca rp, Yve rd o n-Ies- B a i n s  
- B e a  + J e a n -J a cq u e s  Fas n a cht, B e n ke n  
-Susa n n  + R a p h a e l  G i ossi,  P ratte l n  
- E l isa bet h  + M a rcel  G i s ler- R i m pf, Tä gerig 
-Cati + T h o m a s  G utzw i l l e r, St. G a l l e n  
-Yvo n n e  + U e l i  Ha l d e m a n n ,  Toffe n 
- D r. M e d .  R i ca rd a  Hoop, K i n d e rspita l ,  Z ü ri c h  
-Agi + Patri k H utte r, A u  
-Th e rese J u n ker, Schweiz.  Herzstiftu ng, B e r n  
-E lsbeth K ä g i ,  Z ü ri c h  
- M a n u e l a  + A n d reas Knec ht, Remetschwil  
-Christin + Patrick Koch, Hochdorf 
- R a m o n a  + To n i  Kretz, Olten 
-Ruth + M a rt i n  Küstner, F l a w i l  
- B a rba ra + S e p p  L iebma n n ,  N e u kirch  a . d .  T h u r  
-A nge l a  + A l o i s  Lüönd-M a rtone, I s e n bo h l - B ru n n e n  
-C l a u d i a + Lorenzo Moor, C u re g l i a  
-Dora + M a rt i n  M u rm a n n, N i e d e rglatt 
-Sonja + An dreas Petra k, Horn 
- E d ith  Rö n n ebeck, I nteressenge m e i nsch aft das H erzkra n ke Kind e .v., D-Stuttgart 
- D a n ie la  + O l a f  S c h ö n e n berger, Ste i n e n  
- D r. m e d .  H i ld ega rd Ste i n m a n n, Aa rau 
- M a n u e l a  + Ch risti a n  Stra u b  B ruggisser, U rd o rf M a n u e l a  + Ch rist i a n  Stra u b  Bruggisser, U rd o rf 
-Susa n n e  + Ch risto p h  Stricker, Fräschels  
- B a rba ra + Ot h m a r  U l ri c h ,  Lö h n i ngen 
-Susan + Lu kas We i be l  Z ü st, S p e i c h e r  
-Do m i n i k  Z i m m e r m a n n ,  Arboldswi l  
-Regi n e  Z i m m e r m a n n ,  R e i n a c h  
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2. Wa h l  der Sti m menzä h ler 

Als St i m m e n zä h l er werden J a ko b  S c h e rre r u n d E l i a n e  Rohr vorgesch l agen und von der Ve rsa m m l u ng e i nsti m m ig gewä h lt .  

A n z a h l  Te i l n e h m e r :  49 
St i m m ka rte n :  36 
A b s o l utes M e h r : 19 

3. Protokoll d e r  letzten GV 

D a s  P rotokol l  d e r  letzten G e n e ra lversa m m l u n g w u rd e  im H e r z b l att 2/09 abgedru c kt o d e r  war j e d e rzeit o n l i n e  u nter http :// 
www.evh k.c h/gvp rotoko l l . html a b rufb a r. Es w i rd von d e r  Versa m m l u n g  e i nsti m m ig ge n e h m igt. 

D i e  P rä s i d e n t i n  bed a n kt sich beim Sekretar iat  fü r d i e  tadel lose F ü h r u n g  des Protoko l l s .  

4 .  Jahresbericht d e r  Präsidentin 

M o n i ka St u l z  ver l iest d e n  J a h resber icht, der von der Versa m m l u ng e i n st i m m i g  u n d  m it kräft igem A p p l a u s  g e n e h m i gt wird .  

5 .  Rech n u ngsbericht und Geneh migung 

E rfo lgsrech n u ng und B i l a nz w u rd e n  z u sa m m e n  m it den GV- E i n l a d u ngen versch i c kt, d a m it s ich d ie M itg l ieder  a usre i c h e n d  
i nfor m i e re n  u n d  a u f  d i e  Versa m m l u n g  vorbere i t e n  kon nte n .  

M a rkus F l ü ck fre ut s i ch,  d e n  Anwese n d e n  d i e  Za h l e n  2009 p räsentieren z u  d ü rfe n .  Trotz schwieriger W i rtschaftslage u n d  
F i n a n z krise ka n n  d i e  EVH K e r n e ut a u f  e i n  fi n a n zi e l l  e rfre u l i c h es J a h r  z u rü c k b l i c ke n .  

B e a tr ice K lotz verl iest d e n  Revisore n b e richt  u n d  e m pfie h lt  d e r  Versa m m l u ng B i l a n z  u n d  E rfolgsre c h n u ng z u  gen e h m i ge n .  

D i e  J a h resrec h n u n g  2009 w i rd e i nsti m m i g  ge n e h m i gt u n d  m i t  e i n e m  grossen A p p l a u s  verd a n kt.  

M o n i ka St u l z  b e d a n kt s ich bei  M a rkus F l ü c k für  die stets gewisse n h afte u n d e i nw a n dfre i e  A u sfü h ru ng seiner Aufga b e n .  

6 .  Bu dget 

D a s  B u d get 2010 w u rd e  zusa m m e n  m i t  d e n  GV- E i n l a d u ngen versc h i c kt.  M a rkus F l ü c k  g i bt E rk l ä ru n gen zu d e n  Za h l e n  a b .  
D a s  B u d get sch l i esst m it e i n e m  n egative n E rge b n i s  v o n  F r. 9 'SOO .-ab, was v. a .  d a r i n  begrü n det ist, d a ss d e r  Druck d e s  n e u e n ,  
fa r b igen u n d  grösseren Herz b l attes m e h r  koste n w i rd .  

D a s  B udget w i rd e i nst i m m i g  genehm i gt.  

7 .  Wa h l e n  

7.1  Bestäti t u n gswa h l e n  Vorsta n d :  
G e m äss Stat ute n m ü ssen d i e  Vorsta n d s m itg l i e d e r  a l l e  zwei J a h re i n  i h re m  A m t  bestätigt o d e r  n e u  gewä h l t  werd e n .  I n  d ie­
se m J a h r  s i n d  M o n i ka Rös l i ,  M a rkus F l ü c k  u n d  D r. M atth i a s  G itte rm a n n  von e i n e r  Bestätigu n gswa h l  bet roffe n .  

M o n i ka Rös l i ,  M a rkus F l ü c k  u n d  Dr. M a tt h i a s  G itte r m a n n  werden e i nsti m m ig u n d  m i t  A p p l a u s  w i e d e rgewä h lt .  

7.2 Bestätigu ngswa h l  Reviso r l n :  
D i e  b e i d e n  Revi sori n n e n  Ba rbara Egge n s c hw i l e r  u n d  Beatr ice Kl otz werd e n  e i n st i m m i g  u n d  m it 
A p p l a u s  w i e d e rgewä h lt .  

Im N a men der E lternvere i n ig u n g  bed a n kt s ich die P rä s i d e n t i n  bei  den beiden Revi s o ri n n e n  fü r i h re z uverläss ige Arbeit .  
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8. I nformatio n e n  aus d e m  Vorstand 

E i n ige Vorsta n d s m itgl i e d e r  i n fo r m i e re n  ü ber wicht ige S a c h e n  aus dem Vorsta n d .  

Das  H e rz lager 2009 sta n d  u nter d e m  Motto "Wick ie  u n d  d i e  sta rken M ä n n e r". D i e  Anwese n d e n  e r h a lten v o n  G regor Roth i n  
B i l d u n d  To n e i n e n  E i n b l ick i n  d e n  a b e nte u e rl i c h e n  A l ltag d e r  W i c k i n ge r. 

Das  Sommer l ager  2010 f i n d et vom 17. - 24. J u l i  i n  G a i s  statt . G regor Roth bed a n kt s ich ganz  h e r z l i c h ,  v. a .  i m  N a m e n  d e r  
K i n d e r, bei  d e n  M e nschen,  d i e  es d u rch i h re U nterstütz u n g i m m e r  wieder  e rmögl ichen,  d a ss e i n  H e rz lager  d u rchgefü h rt 
werden ka n n .  

ECHDO ist e i n  n e u e r  Begriff, d e r  seit  e i n iger Zeit i m m e r  w i e d e r  e i n  G e s p rächsthema i m  Vorsta n d  ist .  Was E C H D O  ge n a u  ist, 
d a rü b e r  i nfo rm i e rt S a n d ra Rosati,  d ie l etztes J a h r  z u m  e rste n M a l  an e i n e m  Treffe n in Barce l o n a  t e i l ge n o m m e n  h at.  Wichtig 
w a re n  für s ie a ls  Te i l ne h m e r i n  n e bst d e n  wertvo l l e n  Works h ops z u  vers c h i e d e n e n  Themen,  d ie p e rsö n l i c h e n  Konta kte d i e  
s i e  i n  B a rce l o n a  k n ü pfe n kon nte u n d  s i e  sch ätzt d e n  se itd e m  beste h e n d e n  Austa usch .  Z i e l  v o n  E C H D O  ist e s ,  e i n  e u ropawe i­
tes N etzwe rk a ufz u b a u e n ,  von dem Patie nten m i t  a ngebore n e m  H e rzfe h l e r  profit ieren kön n e n .  D e r  Vorsta n d  hat  besch los­
s e n  M itg l ied b e i  E C H D O  zu werd e n  u n d  d e n  j ä h r l i c h e n  Be itrag von E U RO 200.--zu beza h l e n .  

Thomas T h u r m ,  vom BV H K, d e r  a n  d e r  G V  te i l n i m mt u n d  s c h o n  l ä n ge re E rfa h ru n g  m it E C H D O  h at, ü b e rbr i ngt G r ü sse der 
d e utschen Fa m i l i e n  und fre ut s ich,  dass d i e  Schweiz n u n  M itgl ied be i  E C H D O  ist .  E r  ist Vorsta n d s mtg l i e d  beim BV H K, d e r  s ich 
seit  2004 für  E C H DO i nteress i e rt und ei nsetzt. E r  ste l lt den B u n d esve r b a n d  ku rz vor, i nfo r m i e rt d a n a ch über d i e  Aktivitäten 

von E C H D O  u n d  ste ht a nsch l iessend fü r F ragen gerne z u r  Verfü g u n g .  

A u ch i m  Ve re i n sj a h r  2 0 1 0  g i bt es w i e d e r  e i n  H ig h l ight .  S a n d ra Rosati freut s i c h ,  d a s s  d e r  b e r ü h mte K i n d e r l ie d e r m a c h e r  
A n d rew Bond,  b e re it  ist, e i n  Benefizkonze rt fü r d i e  EVH K  z u  gebe n .  Der A n l ass f indet a m  1 1 .  Septe m b e r  2 0 1 0  i n  Wä denswi l  
statt. 

M o n i ka Stu l z  p räsent iert d i e  EVH K-Ne ugesta l t u n g  u n d  b e r i c htet ü b e r  d ie Arbeit d e r  Arbeitsgru p p e .  A l s  n ä c h stes w i rd der 
N e u a uftritt des  H e rz b l attes vorgeste l lt .  Das ne ugesta ltete H e r z b l att w i rd i m  A4- Format und i n  Farbe e rsc h e i n e n .  

Sa n d ra Rosati,  d ie i m  Red a kt io nste a m  m ita rbeitet, i nfo rm i e rt d i e  Anwese n d e n  ü ber d i e  ge p l a nte n T h e m e n  d e r  n ä chsten 
H e rz b l att-A u sga b e n .  Sie b ittet a l l e  d a ru m ,  E rfa h r u ngsber ichte e i n z u re i c h e n  u n d  so d a z u  be izutragen,  d a ss das H e rzbl att 
a u ch we ite rh i n  i nteressant u n d  i nfo rmativ b l e i bt.  

M o n i ka Stu lz we ist d a ra u f  h i n ,  d ass i n  d e n  letzten H e rz b l ättern ein n e u e r  Kass i e r  gesucht w u rde,  wei l  M a rkus F l ü c k  n e bst 
Arbeit u n d  Fa m i l i e  zu w e n i g  Zeit für  d i eses Amt h at .  Da s i c h  b i s h e r  l e i d e r  n i e m a n d  gemeldet h at, r ic htet s i e  I h re n  Aufruf a n  
a l l e  M itgl i e d e r, s i c h  b e i  I nte resse b itte b e i  M a rkus z u  m e l d e n, d e r  ge r n e  f ü r  n ä h e re Auskünfte z u r  Verfü g u n g  ste ht .  

N a ch fünf J a h re n  a ls  Prä s i d e nt i n  w i rd M o n i ka St u l z  a uf d ie  G V  2 0 1 1  defi n it iv z u rü c ktrete n .  Für  s i e  i st es d e r  r icht ige Zeit­
p u n kt, da i h re K i n d e r  l a n gs a m  e rwachsen s i n d .  Es wäre s c h ö n ,  we n n  s i c h  j e m a n d  von d e n  Anwese n d e n  fü r d e n  t o l l e n ,  i nter­
essanten u n d  a bwech s l u ngsre i c h e n  Job m e l d e n  w ü rd e .  

A m  22.  August fi n d et i n  A n d w i l  e i n  Seife n kiste n-Derby statt, d essen E r lös z u r  Hä lfte a n  d i e  EVH K geht.  M o n i ka Stu l z  hofft, 
d a ss s ie  i n  A n d w i l  m ö g l i c h st v i e l e  EVH K- M itg l i e d e r  begrüssen ka n n .  A u c h  h e rz k ra n ke K i n d e r  h a be n  d i e  M ö g l i c h ke it  a m  
An lass te i l zu n e h m e n  u n d  i n  Seife n kisten, d i e  z u r  Verfü g u n g  geste l l t  werd e n ,  d ie Ren nstrecke h i n u nterz u s a u s e n .  Nä h e re 
I nform atio n e n  s i n d  u nte r www. s e ifen kiste n d e rby. c h  zu fi n d e n .  

9 .  Vorstel l u ng GV 2011 

Die G e n e ra lversa m m l u ng 2011 w i rd von d e r  Ko ntaktgru p p e  Base l  o rga n is i e rt.  Susa n n e  Meier ste l l t  den An l a ss und Tagu ngs-
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ort vor. Die n ä c h ste GV fi n d et a m  26.  M ä rz 2011 statt. Wo d e r  An l a ss d u rchgefü h rt werd e n  so l l ,  d a rü b e r  h a ben s i c h  d i e  

G ru p p e n m itgl i e d e r  l a nge G e d a n ke n  ge macht.  S c h l usse n d l i c h  w u r d e  u nter den v i e l e n  potent i e l l e n  M ög l i c h keiten d i e  Braue­
re i Feldsch l össc h e n  in R h e i nfe l d e n  a u sgewä h lt .  

10. Varia 

Es s i n d  ke i n e  Ant räge e i ngega nge n .  Die Mögl i c h keit Fragen zu ste l l e n ,  w i rd n i cht ge n utzt. 

Der geschäft l i c h e  Tei l  w i rd um 1 1 . 50 U h r  gesch losse n .  

E s  folgt: 

1 2 .00 U h r  Apero, a n sch l i essend ge m e i n s a m es M ittagessen 
1 4 . 30 Uhr U nterha l t u n g  m i t  dem Za u berer  D a n i e l  Ka i m a n  
17 .00 U h r  S c h l uss d e r  Vera nsta ltung 

Protoko l l fü h rer i n :  An ita Ka l l o n  
R ü ti,  1 4 .  M a i  2010 a k  

Jahresbericht 2009 der Elternvereinigung 
für das herzkranke Kind 
an die Generalversammlung vom 27. März 2010 in Aarau 

J a h resbericht 2009 der Elternverein igung für das herzkranke Kind 
an die Genera lversammlung vom 27. März 2010 i n  Aarau 

Jabulani ! 
Die an Weltmeisterschaften verwendeten Fussbäl le sind ja beka nntlich n icht na menslos. Am Anfang meiner Amtszeit habe ich über 
"Teamgeist" gesprochen, dem Ball, welcher an der WM 2006 in Deutschland über die Fussballfelder gekickt wurde. Diesen Sommer wird 
es "Jabulani" sein, der sich a ls  e inziger jeweils zwischen den stra mmen Beinen der derzeitigen Fussbal lsta rs auf dem hei l igen Rasen tum­
meln da rf. Der Herstel ler sagt, dass es der rundeste Bal l  a l ler Zeiten sein sol l .  Wir können a l le  nur  hoffen, dass auch das grosse Fussbal lfest 
in Südafrika eine "runde, friedl iche Geschichte" wird. 

"Jabulani" stammt aus der Sprache der Zulus und bedeutet "feiern", "zelebrieren". Oder ganz frei übersetzt auch "be happy"! Feste feiern 
hat in unserer Ku ltur Tradit ion. Wenn wir ein Fest aber richtig geniessen wol len, setzt das die Fäh igkeit voraus, Gemeinschaft empfinden 
und erleben zu können.  M a n  sagt, die Erfül lung der Lebensaufgaben, die den Sinn des Lebens a usmachen, seien nur in  der Gemeinschaft 
möglich. Kurzum, e in  M ensch a l le in  auf Erden wäre nicht ü berlebensfähig !  

Die EVH K  ist e in  S innbi ld für Gemeinschaft. S ie  entsta nd aus gemeinsamen Empfindungen und s ie  wirkt seither aus der Verbundenheit 
gemeinsamer Erfa hrungen.  Auch wen n  gemeinschaftl iches Zusam mensein manchmal Auseinandersetzu ngen bewirkt und dazu führen 
kann, dass jeder für sich a l le ine seine Gedanken und Gefü h le  wieder ordnen muss, so gibt es keine Zukunft für die EVH K ohne gemein­
schaftliches Wirke n !  
Nun aber zurück zu Südafrika's "Ja bulani", dem neuen WM-Bal l ,  neben d e n  ich aber sofort wieder d e n  "Teamgeist" aus  Deutschland legen 
möchte. Nur Jabulan i  und Tea mgeist zusammen ermögl ichen "be happy". Und damit komme ich zur  Rückschau auf u nser vergangenes 
Vereinsjahr, das Jahr  des teamgeistlichen Jabulan i's in der EVHK.  
Für mich als Präsidentin wa r d ieses Jahr  wahrlich e in  Speziel les und zwar i n  vielerlei H insicht. Einerseits habe ich E inbl ick bekommen i n  die 
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lange und intensive Vereinsgeschichte. Ich habe viele berührende Momente erlebt, e in ige Eltern aus der Gründungszeit ken nengelernt 
und von Lebensschicksalen gehört, d ie  mich sehr beeindruckt haben. Andererseits traf ich Menschen, denen ich sonst n u r  in den Medien 
begegne und habe erfahren, wie viel Sol ida rität uns auch aus "prominenten" Kreisen entgegengebracht wird. Für mich persönl ich war es 
a ber auch ei nes der intensivsten und hera usfordernsten Präsidialjahre und dass ich es unbeschadet überstanden ha be, ist nur dem gros­
sen Teamgeist zu verdanken.  Ich bin den Menschen, die mich dabei  u nterstützt haben sehr dankbar. 

Aber n u n  chronologisch:  
Das Jahr bega n n  mit  e iner  würd igen J u bi läums-GV in Solothurn, mit  Begegnu ngen zwischen Eltern aus der Anfangszeit und heute, m it Trä­
nen vor Lachen, aber a uch mit Tränen vom Berührt sein, mit dem Spüren der Verga ngen heit und dem Wissen um den Geist der Zuku nft. 
Solothurn war ein Zurückbl icken, aber a uch e in  Startschuss in die Zu kunft einer modernen, gut organisierten und ebenso herz l ichen EVHK.  
M it i n  dieses neue Jubi läumsj a h r  nahmen wir auch die Problematik um das Suchen u n d  Finden von Kontaktgruppenleiterin nen verwaister 
G ruppen. Auch wenn ich h ier u n d  heute n icht davon berichten ka nn, dass wir gegen a ussen grosse Erfolge erzielten, sondern sogar einge­
stehen m uss, dass noch mehr Va kanzen entstehen werden, so herrscht keinesfa l ls ein Gefü h l  der Resignation. Monika Rös l i  bewegt sich in 
den Kontaktgruppen so gekonnt, dass ich mir  sicher bin, dass Lösungen s ich frü her oder später abzeichnen werden. Das Wichtigste fü r uns 
ist, die Situation immer im Auge zu behalten, Geduld zu haben, aber, wen n  nötig, auch mutige Entscheidungen zu treffen.  Monika macht 
das hervorragend, dafür danke ich ihr von ganzem Herzen. Mit einem ebenso grossen Dankeschön ziele ich aber d i rekt auf all die derzeit 
a mtenden Konta ktgruppenleiter innen.  Über a l l  die vergangenen Jahre habe ich mit viel Bewunderung verfolgt, wie gross der Gemein­
schaftssin n  zwischen den KGL's stets ist. Eure Verbundenheit und eure positiven Wesen werden neuen Leiterinnen den Weg ebnen. I n  gut 
1000 Stu nden Arbeit habt i h r  i m mens viele Aktivitäten für unsere Eltern organ isiert und Fam i l ien betreut. Ihr  seid u nser wichtigstes Gut!  

Auch im Vorstand wurde wie immer viermal  zusammengesessen und eine sachl iche, a ber auch offene und h umorvol le  Gemeinschaft 
gepflegt. Es s ind viele freiwil l ige Arbeitsstunden, die da zusammenkommen, a l le in  1600 im verga ngenen Jahr. Bemerkenswert ist, mit wie­
viel Verantwortungsbewusstsei n  und Sel bstä ndigkeit a l le ihre Ressorts ausüben. N u r  a uf diese Weise ist es überhaupt möglich, das ganze 
Angebot der EVHK, aufrecht zu erha lten .  Meine lieben Vorstandskol leginnen/en, die Zusa mmenarbeit mit euch macht viel Freude und ich 
da nke euch für das stets gute Tea mwork. 
Was aber täten wir a l le  ohne Anita Kal lon, d ie, ich kann es nur jedes Jahr  von neuem betonen, unser Sekretariat hervorragend führt.  Sie 
meistert sämtliche Aufgaben vorzüglich und wir sind sehr dankbar, dass sie uns seit neun Jah ren zur Seite steht ! 

Über mehrere Monate war auch die Arbeitsgruppe rund um das J u bi läu msfest a ktiv. Sie bestand aus Sonja Roth, Beatrice Klotz, Mark 
M isl in, Ch ristoph Stulz und mir. Eigentl ich haben wir uns gar nicht so viel getroffen, d ie  Verantwortlichkeiten waren gut vertei lt und jeder 
hat sie wahrgenommen. Das ist wohl  die Erklärung dafür, dass rückblickend gesehen, dieses Fest so problemlos abl ief. 

Bevor wir aber unser Jubifest feierten, nahmen wir auch noch die Neugestaltung unserer sämtlichen Broschü ren i n  Angriff. Endl ich sol lte 
der Tra um, die EVH K  auch in der Erscheinung zu modernisieren, Wirklichkeit werden.  Die verschiedenen Anläufe, die wir schon genom­
men hatten und die immer irgendwo i n  einer Sackgasse endeten, waren uns langsam leid. Die Entscheidung, nun Fachleute zu engagieren 
und etwas unseres Vermögens zu i nvestieren, erachte ich noch heute als richtig. E ine zweite Arbeitsgruppe wurde gebi ldet in welcher Ein­
sitz nahmen: Sandra Rosati, Mona Staub, Vreni  Zgraggen, Kurt Sta lder und ich.  Das Resu ltat der Zusammenarbeit zwischen d ieser G ruppe 
u nd der Firma Megura aus Wettingen sieht man in u nserem tol len neuen Auftritt. Mit viel Stolz haben wir unsere neuen Produkte Anfang 
November den ersten I nteressenten ü bergeben. Dass darin unsere Herzfa mil ien auf Fotos Platz finden, macht das Ga nze einzigartig. E in 
riesengrosses Dankeschön a n  d ie  M itgl ieder der Arbeitsgruppe, ich erinnere mich sehr gerne an unsere konstruktiven, kreativen, aber 
auch hu morvollen Gespräche. Danke auch den Fa mi l ien, die wir fotografisch fü r unsere Prospekte festhalten d u rften .  
Das Herzblatt, unter der Leitung von Domin ik  Zimmerma nn, ist auch i m  verga ngen J a h r  viermal erschienen. Man hat  i n  d iesem Team d ie  
Entwicklung der  Neugesta ltung sehr  i nteressiert mitverfolgt. Es  steht nun näm lich d e r  Modernisierung des  Herzblattes n ichts mehr im 
Wege und ich freue mich sehr da rauf. Das Redaktionsteam von Dom in ik  mit Sandra Rosati, Corina Tri belhorn, dem Layouter Kurt Stalder, 
sowie Monika Rüegg von Cuore M atto, hat viermal ein interessantes und u mfangreiches Herzblatt kreiert. Dieses Tea m  hat sich auch nicht 
davor gescheut, M itten in Jabulan i  u nd happy an die Fa mi l ien zu denken, d ie  i h r  Kin d  verloren haben. 
Die Turbulenzen, die da manchmal  rund u m  die Entstehung der Zeitschrift herrschen, s ind wahrl ich nicht zu unterschätzen, u mso mehr 
beda nke ich mich bei al len Verantwortlichen dafür, dass ich viermal e in  tol les, i nteressantes und lesenswertes Herzblatt bei mir zu Hause 



l iegen hatte. 
Ebenfa l ls noch vor dem grossen Fest fan d  das jährl iche Herzlager statt. Wicky und die starken Mä nner stachen in See und mir  scheint 
m a nchmal, als würden sich die Bauten rund um das Lagerthema Jahr für Jahr ü berbieten. 
Auf jeden Fal l  hat unser Lagerleiterpaar Sonja und Gregor Roth die Sache im G riff, sind sie und ihr Team doch längst keine G reenhorns 
mehr, was d ie Organisation und Durchfü h rung des Herzlagers an bela ngt. Die 38 "Wicky's" jedenfalls haben das Lager unbeschadet und 
mit vie l  Freude überstanden, die 18 "sta rken" Frauen und Männer waren dann zwar a m  Sch luss wohl wieder zieml ich erschöpft, aber n icht 
mi nder motiviert, sich gedankl ich bereits mit dem nächsten Sommerlager zu beschäftige n .  Danke sagen ist in  einem solchen Jahresbericht 
ja  e i n  guter Brauch. Es fällt mir nur a l lzu le icht, auch diesem Team wiederum mein herzl ichstes Dankeschön auszudrücken. 
U n d  so war es dann endl ich da, das grosse Fest, an  diesem Freitag, 31. Ju l i  in E ngelberg. 318 Eltern und Kinder du rften wir begrüssen, 
u n d  sehen, wie fröhl ich ein Tag im Leben der EVHK sein ka nn.  Dj Bobo und seine Crew gaben sich sehr Mühe unser Fest zu unterstützen .  
Der Choreograph Curtis hat sich i m mens v ie l  Zeit für unsere Fami l ien genommen. Se ine Worte an die Kinder: " I h r  könnt a l les erreichen, 
wen n  ihr nur daran glaubt", waren auch stets das Motto unseres Organ isationsteams. Dass Dj Bobo's versprochener Auftritt etwas kurz 
war und der Soundcheckbesuch auch noch a bgesagt wurde, kon nten wir hoffentl ich m it dem Besuch von Frau Widmer-Sch lumpf und der 
ausgezeichneten Verpflegung wieder wettmachen.  Frau Widmer-Schlumpf hat sich stun denlang Zeit genommen, jedem Kind seinen Au­
togramm- oder Fotowunsch zu erfül len und sie hat uns mit ihren ganz persön l ichen und eindrücklichen Worten verblüfft. Wer hätte unser 
Befi nden besser ausdrücken kön nen, a ls  eine gekon nte Rednerin, wie diese Bundesrätin, die gleichzeitig auch Mutter einer herzkranken 
Toc hter ist. 
Die U nterstützung, die wir rund um unser Fest in Engel berg erfuhren, sei es vom Verkeh rsbüro, vom Sportingpark, den Hotels oder vielen 
anderen Firmen, war schlichtweg genia l .  Auch wenn nicht alles ganz perfekt gelang, perfekt war, dass al le gesun d  wieder heimfahren 
kon nten .  Ich finde, wir haben "Jabulani" gemacht und "Teamgeist" gezeigt. Die Liste al l  der Namen, d ie im Vorfeld und a m  Fest geholfen 

ha ben, ist immens la ng. Deshalb ein riesengrosses kollektives Da nkeschön an a l le .  

Dass wir  wiederum e inen Abschluss m it schwarzen Zahlen vorweisen kön nen, ist verschiedenen Faktoren zuzuschreiben. Das  Finanz­
m a nagement der Arbeitsgruppe Jubifest war so toll,  dass lediglich Fr. 18'000.-- von den zurückgestellten Fr. 35'000.-- benötigt wurden. 
Ebenfal ls finanziel l  grosszügig unterstützt, wurden wir von der Werbeagentu r Megura bei der Neugestaltung unserer Broschüren und von 
d e n  vielen vielen Einzelspendern, Firmen, Vereinen etc. Dazu kam der einzigartige und grossartige Anlass vom 1. November, das "Comedy 
for Charity". Habe ich doch Anfa ng des J u bi läumsjahres von einer solchen E innahmequelle geträumt, hat sich auch dieser Tra u m  a uf wun­
derbare Weise mehr a ls  erfü l lt !  Von Herzen lachen zu können und dafür über Fr. 30'000.-- einzunehmen, das ist wirklich eine besonders 
frohe Form der Spendenbeschaffung. Auch an diesem Anlass haben M itglieder der Kontaktgruppen Zürich und Aargau i h re Freizeit zur 
Verfügung gestel lt und ganz sel bstverstä nd lich mitgeholfen.  Herzl ichen Dank euch a l len .  

Auf eine gute Zusammenarbeit zä h len, konnten wir  auch dieses Jahr wieder mit den Herzzentren in Bern und Zürich, aber auch den vielen 
Fach leuten in  anderen Spitälern, d ie sich täglich mit unseren Herzki ndern auseinandersetzen.  Die Kooperation mit unserer Dachorga nisa­
tion KOSCH, welche uns die Bundesgelder sichert, klappt hervorragend.  Auch der Austausch mit Cuore Matto, unserer Partnerorganisa­
tion, funktioniert auf der Basis e iner gemeinsamen Stärke und der Reife, sich in ä h nl ichen Anl iegen zu unterstützen .  Ich gratul iere Cuore 
Matto nachträglich herzlich zu ihrem lO-jährigen Ju biläum und wünsche unseren beiden Orga nisationen für die Zuku nft weiterhin eine so 
freundschaftliche Zusa mmenarbeit. Dass d ie  EVH K  eine Homepage hat, die stets a jour ist und sich bereits dem neuen Erscheinungsbild 
angepasst hat, ist Patrick Koch zu verda nken.  Er betreut unsere Website noch i mmer ehrenamtlich und in seiner Freizeit, herzl ichen Dank 
auch i h m !  

S o  e ndet mit der heutigen Genera lversam mlung dieses intensive Jubilä umsjahr. Zurückgebl ickt haben wir, u m  nun vorwärts zu schauen 
und vorwärts zu gehen . Ich wü nsche der EVH K  und all ihren Menschen, d ie sie beheimatet von Herzen nur das Beste. Möge unser guter 
Gemeinschaftssinn uns in u nseren Visionen stärken und sie wahr werden lassen, und möge das positive Gedankengut die EVH K  in e ine 
sta bi le Zuku nft tragen. 
I n  d iesem Sinne: "be ha ppy" ! 

Aarau, 27. März 2010 
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I D H K- N a c h richten N r.  76 zu fo lge n d e m  Them a :  

E m pfe h l ungen z u r  Tei l n a h me a m  Sportk lette rn u n d  Bergsteigen bei  Ki n d ern m it H e rzerkra n ku ngen 

Auswä h l e n  oder a n ne h m e n ?  

Prä nata l- u n d  P rä i m p l a ntati onsdiagnosti k - Testverfa h re n  a n  werd e n d e m  Leben 

(Ch risti a n  K i n d ,  Suza n n e  Braga, A n n i n a  Stu d e r) 

Das B u c h  wurde i n iti iert von i ns ieme Schweiz, der  Dachorga n isati o n  d e r  E lternorga n isationen fü r M e n schen m it 

geistiger Beh inderu ng.  Es i nformiert ü be r  d i e  M ethoden der prä n ata len u n d  prä i m pl a ntativen Diagnostik, ü b e r  i h re 

Anwe n d u ngsbereiche u n d  a u ch über  i h re G re n ze n .  Dabei  wird d a ra u f  verwiesen,  d a ss d a s  ethische D i l e m m a  zwi schen 

a uswä h le n  und a n n e h m e n  sowo h l  a u f  d e r  Ebene der  Gesel lsch aft wie auch für  d a s  I n d ivid u u m  sta rk a n  B risa nz verl ie­

ren kö n nte, we n n  I ntegration, C h a n ce ngleich heit und Le bensq u a l ität gezielt gefördert würd e n .  

D i e  a ktuel le  Liste der Arti kel ,  d i e  i n  u nserer B ib l iothek a usge l i e h e n  werd e n  kön n e n ,  erha lten Sie 

im Sekretari at, Te l .  055 260 24 52 oder E m a i l :  i nfo @ evhk .ch  

z u m  Down load a uf u n serer H o m e page, u nter http ://www. evhk.chju p l o a d sjmed iajBuecheri iste . pdf 

Spendeneingänge seit 15 .05.2010 
S p e n d e n  i m  Gedenke n  a n  Dr. m e d .  dent .  H a ns Klotz, Ad l iswi l  
7 0 .  G e b u rtstag von G reti Kra uer, Fräsche l s  
A l l i a n z  Su isse Versicheru ngs-Gese l lschaft, Zür ich (Al l ia nz24-Spen d e n a kti o n )  
An ita + Thomas Gross, Plaffe i e n  
A n d rea Chantal  Guyer + Patr ick Fra n k, D ü be n do rf 
S p e n d e n  i m  Gedenke n  a n  Stefa n Messe r l i, Seftigen 
Spe n d e n  an Frida Sch ra ner, Zür ich 
C l a u d i a  K n ö pfe i, Fisc h bach-Gös l i ko n  
Tra u u ngsko l le kte vo n U rsu la  + Reto G u rt n e r, H e i m berg 
Pao l o  B e n edetti, Opfi kon 
S p e n d e n  zu m Geburtstag von P icca Pete r 
F lavia + M a rco Breu, 5 i nga p u r  I m  Ged e n ke n  a n  d i e  verstorben e  Tochter 5a i ra 
H e l m u t  Favre-d it-Jea nfavre, D iegte n  
5a m i ch l ä use H e i l ig Geist H ö n gg, Zür ich 
G e o rg Wa n ner, 5t. G a l l e n  
Ama l ia Bosisio-5ch elbert, Wo h l e n  
Ange l i ka + Pete r J aesc h ke, Wasterk ingen 
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r· er 9 an Am nda 
28. April 1994 - 18. August 2010 
Mit sind dankbar für die unvergässlichi Zyt mit dir . . . . . . . . .  . 

D
}
Amanda isch mier mega wichtig gsi i  u n d  s ie wird i m mer i m i m  her­

ze b l i i be . . . . . .  ich h a n  s i i  soo gern kha 
Ronj a 

W i r  du rften Amanda d u rch d a s  H e rzlager 

kennen lernen.  Da wir a l l e  den g le ichen} lan­
gen Anfa h rtsweg hatten} e rga b es s ich} dass 
wir  in jedem Lager zusa m m e n  a n re iste n .  W i r  
erin nern uns a n  v i e l e  ge m ü t l i c h e  Stu nden m it 
i nteressa nten Gesprä c h e n  u n d  u nterha ltsa men 
Reisespie len.  
I m  Lager ist  u n s  Ama nda so r ichtig an'  s Herz 
gewachse n .  Trotz i h rer  schweren Kra n kheit wa r 
Amanda i m mer frö h l ich} u n be k ü m mert und 
ve rmochte trotz i h res sti l l e n  Wesens a l le  fü r 
sich zu gewi n ne n .  W i r  schätzten Amanda a l s  
bescheidenen} l iebenswürdigen u n d  s e h r  wertvol len  Menschen.  

Amanda isch  min i  bescht 
F rü n d i n  vo dä wä lt gs i .  I ch  
h a n  s ie so gern kha . S ie wird 
i m mer i m i m  Herze b l i i b ä .  
Lar ina 

E i n ma l }  zwischen zwe i Lagern} e m pfi ng uns Amanda bei s ich zu Ha use auf d e m  Ried berg. Wir  
hatten d i e  Mögl i c h keit ihr  Zuha use und i h re Fa m i l i e  ken n e n  zu l e r n e n .  Bei fe inem Kaffee u n d  
Kuchen erzä h lte uns Amanda vo n i h rem Leben a u ßerha lb  d es H e rz lagers.  Es h a t  uns sehr be­
e ind ruckt} was Ama n d a  m it i h re n  vie len E insc h rä nku ngen a l les gemeistert hat und was sie a l l es 
er leben d u rfte. 
I h re Ze ichnu ngen} d ie  u ns A m a n d a  d a m a ls m itgege ben hat} hä ngen a ls s ichtbare Er inneru ngen 
bei uns zu Hause; u ns ichtbar b l e i bt s ie fü r i m mer in u nseren H erze n .  
W i r  s i n d  d a n kbar  f ü r  d i e  v i e l e n  wertvol len  Stunden}  d i e  w i r  m i t  A m a n d a  verbri ngen d u rften;  s i e  
wird u ns a l l e n  i m  Herzlager u ng l a u b l i ch fest feh l e n .  
D i e  Herz lage rfra uen a us Bern} i m  N a men d e s  ga nze n Herz lage rte a m s  
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So wie ich A m a n d a  i n  Eri n nerung beha lten werd e :  
k le in  a ber  o h o  - optim istisch u n d  frö h l ich - z u r ü c k h a ltend aber  kä m pferisch - ta pfer u n d  m utig - fei n  a ber  
sacksta rk -ge d u ld ig  u n d  e i nfü h lsam 
Kurz gesagt: wa h ns i n n ig herzl ich ! 
s ie wird m i r  fe h len 
S i lja 

Liebe Ama n d a  

L i e b e  Amanda 
Das e rste mal  a ls w i r  d ir  begegn eten wa r i m  H e rz lager  
2006.  Beim Absch ied sagen von d e n  E ltern m usstest du 
u n d  d e i n  Mami  so herzzerreissen d  wei n e n .  Und doch hat 
es d i r  so gut gefa l len dass du wieder ka mst. Du wirst uns 
a ls frö h l iches, sta rkes, herzensgutes und l iebenswürd iges 
Mädchen in tiefe r  E ri n nerung b l e i b e n .  D a n ke das wir d ich 
ke n n e n lernen d u rften .  
M o n a ,  P h i l i p  u nd S iara 

Mit  d e i ner r u h igen, besonnenen u n d  vor a l le m  a ufme rksa men Art h i nterlässt d u  e i n  g rosses Loch i n  unse­
rem Herzl agera l ltag. W i r  vermissen d ich ! Du wi rst i m m e r  in u n sere n  H e rzen b le i ben ! 
Severin,  And ri n ,  La u ri n, Sonja & G rego r 

Liebi  A m a n d a  
Ken n engelernt h a ben wir  uns i m  H erzlager. Das Wiedersehen war i m mer wieder m it gross e r  Fre u d e  verbun­
den.  Die weitere n Konta kte waren fü r u n s  von grosser Bedeutung.  Ich  habe aufge h ö rt d ie S M S  zu zä hlen,  so 
vie le wa ren es .  I m mer ga b es etwas zu erzä h l e n .  

E s  wa r i m m e r  s e h r  a m üsa nt, l ustig u n d  i nteressa nt, a l s  w i r  u n s  a m  " M ä rit" z'Bern getroffe n h a ben, d a n n  
a uch z u m  u l ä d e l e "  l osgezogen s i n d .  
Das " H e rz b rät le" i m  Sommer 2009 wa r e i n  u nve rgess l i cher  Tag, wi r hatten vie l  Spass u n d  d i e  Spritzfa h rt bis  
zu dir  nach H a use wa r sehr l ustig. 
Ich habe m ic h  s e h r  d a rauf gefreut, d a ss wi r d i esen So m m e r  das " B rätle" o rga n is ieren, es wäre s icher toll m it 
d i r  gewesen . . . . . .  . 

Amanda,  d u  b l e i bst i n  meinem H e rzen stets i n  guter Er in neru ng, d u  wa rst e ine  l i e b evol le, bescheidene, 
herzensgute, natur l iebende, zufriedene u n d  h u morvo l l e  F re u n d i n .  Wir hatten e i n e  w u n d e rvol le  Zeit m ite in­
a nder, d i e  v ie l  z u  sch n e l l  zu Ende ging . . . .  
I c h  ve rm isse d ich sehr, Ama nda 
N a d i n e  



EVH K: 

Internet: 

Email :  

CUORE MATTO: 

Internet: 

Email:  

Elternverein igung fü r das herzkra n ke Ki nd 
Sekreta riat An ita Ka l lon 
N e u h usstr. 35c, 
8630 Rüti 

Te l .  055 2 60 24 52 

Spendenkonto: 
PC-Konto 80-36342-0 

www.evh k.ch 

i nfo@ evh k.ch 

Vere i n igung fü r J ugen d l iche und Erwachsene 
m it a nge borenem Herzfehler 
M a rktgasse 31 
3011 Bern 

Te l .  079 9 12 00 60 

Spendenkonto : 
PC-Konto 85-144694-6 

www.cuorematto.ch 

info @ cuorematto.ch 


