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Ein Jahr verabschiedet sich, doch nicht ohne uns ein wun-
dervolles Geschenk zu hinterlassen:

Es ist ein kleines Packchen, gefullt mit Eindricken und Bil-
dern, die uns bewegen. Begegnungen, die unsere Seele
berthren, und Worte, die uns getréstet und gestarkt ha-
ben.

Ein Packchen, geflllt mit Erinnerungen an Momente, in
denen wir gelacht oder geweint, genossen oder getrau-
ert, gehofft und gewagt haben. Eben ein Packchen voller
Leben.

Ob wir dieses Geschenk in einer dunklen Schublade mit
der Zeit vergessen oder es wie ein Schatz in uns tragen,
liegt einzig an uns selbst.
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Medikamente

Unser Sohn Alex kam vor dreizehn Jahren mit dem Down
Syndrom (DS) zur Welt. Bei der ersten Echographie wurden
diverse kleinere Defekte im und um das Herz festgestellt. Vor
allem war da ein Ventrikel-Septum-Defekt (VSD), der sich in-
nert der ndchsten Monate nicht verkleinerte. Als Alex halb-
jahrig war, wurde dieser erfolgreich operiert.

Wahrend geraumer Zeit lie3 sich nichts Auffalliges an unse-
rem Sohn oder an seinem Herz beobachten. Er war wonhl
haufig energielos und blieb in seiner Entwicklung selbst hin-
ter den gleichaltrigen Down Syndrom "Gschpanli" zurlck.
Doch wir schrieben dies einer starkeren Auspragung des DS
zu. Mit zweieinhalb Jahren wurde eine zunachst schwache,
dann aber deutliche VergroBerung seiner rechten Herzkam-
mer diagnostiziert. Sehr schnell waren sich die Experten ei-
nig, dass bei Alex ein Lungenhochdruck vorliegt. Auch ein
regelmaBiger Abfall der Sauerstoffsattigung wahrend dem
Schlafen wurde beobachtet. Spater erlitt er eine dekompen-
sierte Herzinsuffizienz, das heiBt: Bewusstlosigkeit, Hospi-
talisierung und die schockierende Nachricht, dass Alex die
nachste Zeit vielleicht nicht Uberleben wird. Tage der Ver-
zweiflung und des Weinens folgten. An seinem dritten Ge-
burtstag schien alles zu Ende, aber Alex erholte sich erstaun-
lich gut von seinem Zusammenbruch; die medikamenttse
Entwasserung rettete sein Leben.

Ein ungewisses Jahr folgte, wo es plétzlich nicht mehr um
die Férderung der Entwicklung unseres Kindes, sondern nur
noch ums Uberleben ging. Neu zugelassene Medikamente
fUr den Lungenhochdruck waren unsere Hoffnung. Voraus-
setzung fur die Kostentbernahme der Versicherungen war
allerdings, dass sich Alex einer Herzkatheter-Untersuchung
unterzog, um die Diagnosestellung zu erharten. Bei Alex
wurde eine schwere pulmonale Hypertonie diagnostiziert.
Seither bekommt er zwei Medikamente plus Blutverdinnung
und Sauerstoff, sobald er schiaft.

Das erste Medikament ist das Tracleer, das speziell fir den
Lungenhochdruck entwickelt und zugelassen war. Dieses
Medikament wurde von den Versicherungen anstandslos
Ubernommen, da es von Anfang an auf der Spezalitatenliste
figurierte. Da Alex zum Zeitpunkt seiner Diagnose noch ein
Kind war, haben wir dieses Medikament also streng genom-
men ,,off label“, das heisst ausserhalb der Zulassungsbedin-
gungen verwendet. Eine Kostenubernahmepflicht bestand
also demnach nicht. Trotzdem waren die wissenschaftlichen
Beweise der Nutzlicheit zumindest bei Erwachsenen so Kklar,
dass die entscheidenden Behorden die Kosten auch fur Kin-
der Ubernommen haben. Die medizinische Verantwortung
fr eine solche Verordnung bei Kindern, liegt nattrlich beim
&rztlichen Personal. Unsere Arztin ist eine der wenigen Spe-
zialistinnen auf dem Gebiet des Lungenhochdrucks und hat-

Nostro figlio Alex & nato 13 anni fa con la sindrome di Down.
Gia la prima ecografia aveva rilevato diverse cardiopatie, tra
cui un difetto interventricolare (VSD) che & stato operato con
successo quando Alex aveva mezz’anno.

Per un paio di anni non si sono manifestati altri problemi.
Alex a volte era pero privo di energia e il suo sviluppo appa-
riva rallentato anche rispetto ai compagni Down. Noi genitori
attribuivamo questi sintomi semplicemente al fatto che la sin-
drome in Alex era piu marcata.

All’eta di due anni e mezzo i medici gli hanno diagnostica-
to un notevole aumento del volume del ventricolo destro.
Alex soffriva chiaramente di ipertonia polmonare, sfociata in
seguito in un’insufficienza cardiaca decompensata, cioe: la
perdita dei sensi, il ricovero d’urgenza e la consapevolezza
che Alex avrebbe potuto morire. Sono seguiti giorni e setti-
mane di disperazione e di lacrime. Al suo terzo compleanno
sembrava tutto finito...

Alex invece ce I'ha fattal Si € ripreso sorprendentemente
bene dal collasso, anche e soprattutto grazie ai medicamenti
diuretici che gli sono stati somministrati.
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te schon entsprechend Erfahrung mit diesem Medikament
bei Kindern. Mittlerweile (viele Jahre spéater) ist das Tracleer
auch bei Kindern zugelassen und hat eine eigene Darrei-
chungsform flir Kinder erhalten (Tutti-Frutti-Geschmack). Ein
Glucksfall fur die betroffenen Patienten.

Ganz anders sah die Situation beim zweiten Medikament
aus, dem Viagra. Wieso Viagra? Viagra enthalt einen Wirk-
stoff, der gewisse Blutgefasse erweitert. Diese Blutgefasse
die auf Viagra ansprechen befinden sich sowohl in den Ge-
schlechtsorganen als auch
in der gesamten Lunge. Ur-
sprunglich wurde Viagra fur
die Indikation instabile Angi-
na entwickelt, als man bei
den klinischen Versuchen
feststellte, dass es auch die
Erektionsfahigkeit verstark-
te. Diese zweite Eigenschaft
wurde dann weiterentwickelt
und dieses wertvolle Medi-
kament wurde danach ,nur®
noch als lifestyle Medika-
ment betrachtet, das privat
bezahlt werden muss (es fi-
guriert nicht auf der Speziali-
tatenliste des Bundes). Zum
Zeitpunkt von Alex’ Diagno-
se war das noch der Status
quo und die Versicherungen
haben sich geweigert die
Kosten fur dieses Medika-
ment zu Ubernehmen. Mehr
noch, sie haben uns und der
Arztin vorgeworfen, wir wiir-
den unser Kind einem Risiko
unterwerfen, da das Medi-
kament nicht an Kindern ge-
testet sei. Die Schwere der
Erkrankung und die sofortige
positive Wirkung des Viagra
auf den Allgemeinzustand von Alex haben uns und die Arztin
Uberzeugt mit dieser Therapie weiter zu machen und fur eine
Kostengutsprache zu k&mpfen. Vergeblich, die Versiche-
rung blieb hart. Das bedeutete flir uns Kosten von im Schnitt
1800.- pro Monat. Ohne Hilfe von den Behinderungsbeding-
ten IV-Geldern, Verwandten und helfenden Organisationen,
hatten uns diese Kosten in den Ruin getrieben. Mit Hilfe eines
befreundeten Arztes und etwas Einfallsreichtum (wir entwi-
ckelten eine ,Viagra-Schneidmaschine), konnten wir die
monatlichen Kosten deutlich senken. Die Situation &nderte
sich fUr uns im Jahr 2007, nachdem in grossen Studien an

L’anno successivo ¢ stato caratterizzato da tante incertezze.
Tutte le nostre speranze risiedevano nei nuovi medicamenti
contro l'ipertonia polmonare. Ne doveva assumere due di-
versi, combinati con un anticoagulante e con la somministra-
zione di ossigeno durante la notte.
Il primo medicamento, Tracleer, era autorizzato per la terapia
dell’ipertonia polmonare e figurava nell’elenco delle speciali-
ta di cui le assicurazioni assumevano i costi. Nemmeno noi
abbiamo avuto problemi per il finanziamento di Tracleer, no-
nostante fosse stato testato solo su adulti e, applicando ri-
gidamente le leggi, I'uso per
Alex era “off label”.
Nel frattempo, tanti anni
dopo, Tracleer & stato autor-
izzato per bambini ed esiste
addirittura una forma de-
stinata alluso pediatrico, al
gusto di frutta.

La situazione era invece com-
pletamente diversa per quel
concerne il secondo medica-
mento che Alex doveva as-
sumere: il Viagra. Ma perché
Viagra? Questo medicamen-
to contiene un agente che
dilata certi vasi sanguinei. Tali
vasi si trovano sia negli organi
sessuali che nel polmone. Lo
sviluppo del medicamento si
concentrava in origine sulla
terapia dell’angina instabile;
poi, in una serie di test, er-
ano stati scoperti gli effetti sui
genitali maschili. 1l risultato
e che Viagra e diventato un
medicamento “lifestyle” i cui
costi non vengono assunti
dalle assicurazioni, dato che
non figura nell’elenco delle
specialita.

Tutti i nostri tentativi di convincere le assicurazioni si sono
rivelati vani. Nemmeno la gravita della malattia del bambino e
I'immediato effetto positivo di Viagra sul suo stato generale di
salute hanno potuto convincere i responsabili. Per noi signifi-
cava costi per Fr. 1'800 al mese! Questa somma ci avrebbe
rovinato finanziariamente, se non ci fossero stati gli aiuti di
parenti e di diverse organizzazioni nonché il sostegno dell’Al.
Inoltre avevamo sviluppato ingegnosamente una macchina
“taglia/spezza Viagra” che ci ha permesso di ridurre ulterior-
mente i costi mensili.
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Erwachsenen die positive Wirkung von Viagra beim Lungen-
hochdruck bewiesen werden konnte. Nachdem das Medika-
ment nun in anderer Dosierung und mit neuem Namen (Re-
vatio) auch in der Schweiz flir Lungenhochdruck zugelassen
wurde, wurden auch die Kosten anstandslos Ubernommen.
Wieder war der Beweis ,erst® beim Erwachsenen gezeigt
worden.

Dass wir diese Medikamente zur Verfligung haben und auch
bezahlt bekommen ist Ausdruck einer enorm privilegierten
Situation; dessen sind wir uns voll bewusst. Alex’ Krankheit,
der Lungenhochdruck, hat damit viel von ihrem Schrecken
verloren. Sie bringen zwar keine Heilung, aber sie haben die
Lebensqualitdt unserer Familie stark erhdht. Die Krankheit
bedroht uns nicht mehr so unmittelbar und alle Tage, wie
das vor zehn Jahren noch der Fall war. Vielmehr erlauben
sie uns ein Leben mit Alltag und fUr dies und die geschenkte
Lebenszeit mit Alex, sind wir enorm dankbar.

La situazione &€ cambiata nel 2007, quando diversi studi han-
no provato I'efficacia di Viagra nell’adulto in caso di ipertonia
polmonare. Dopo I'autorizzazione della sostanza sotto nuovo
nome (Revatio) i costi sono stati assunti dalle assicurazioni.

Potere avere a disposizione un medicamento cosi efficace,
i cui costi sono coperti interamente dall’assicurazione, € un
enorme privilegio per noi. Lipertonia polmonare di nostro
figlio non sara guarita, ma attenuata. La qualita di vita della
nostra famiglia € migliorata notevolmente e la malattia non
appare piu cosi minacciosa come dieci anni fa.

Alex vive la sua vita quotidiana e noi siamo molto grati per il
tempo che possiamo trascorrere con Iui.

Luca und Isabel Piali
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Dies ist ein Bericr!.t aus der Erfah-
rungswelt einer Arztin mit einer
exotischen Krankheit.

Ich bin fUr alle Arzte immer der selte-
ne Fall, Pharmazeuten kdnnen sich
mich schon gar nicht vorstellen und die
Wissenschaft kann mich beim besten
Willen nicht statistisch verarbeiten. Ich
habe natlrlich selber wissenschaftlich
gearbeitet und kann alle Uberlegungen
nachvollziehen, aber ich habe gelernt,
Theorien sorgféltig zu relativieren.

Digoxin

Als Kind wurde ich mit riesigen Mengen
Digoxin behandelt, den genauen Grund
kenne ich nicht. Ich weiss auch nicht,
wie man damals Uber die Dosis ent-
schied, jedenfalls wirde das heute nie-
mand mehr so machen. Ich hatte aber
keine Nebenwirkungen und ich wurde
gross und stark ;-)

Als mich erstmals ein Kardiologe fur Er-
wachsene sah, setzte er das Digoxin

sofort ab, denn er war Uber die Dosis
ziemlich erschrocken, und wirklich n6-
tig war es nicht (mehr). Einige Jahre
spater, wéahrend meines Medizinstu-
diums, verschrieb er es mir wieder we-
gen unangenehm schnellem Puls, dies-
mal in einer viel geringeren Dosis. Und
mit Erfolg.

Aber nach zwei Jahren begann ich hin-
ter den Augen furchtbare Schmerzen
zu haben, die sich bei jeder Augen-
bewegungen verstéarkten. Da in den
Vorlesungen von Entzindungen des
Sehnervs unter Digoxin die Rede war,
setzte ich das Medikament ab. Die
Schmerzen verschwanden.

Daraufhin machte ich zwei Selbstversu-
che: ich probierte bald wieder Digoxin
zu nehmen und die Schmerzen traten
sofort wieder auf. Nach drei Jahren
Pause diskutierte ich das Problem mit
einem Studienkollegen, der sich inzwi-
schen zum Augenarzt ausbilden liess.
Er erzaéhlte seinem Chef davon und die
beiden schlugen mir einen Versuch vor,

bei dem mit bzw. ohne Digoxin sehr
prazise Untersuchungen meiner Seh-
schérfe gemacht wurden. Eine Sehsto-
rung betreffend Schwarz-Weiss-Kon-
traste war schon frih feststelloar. Wir
konnten den Versuch abbrechen, bevor
Schmerzen auftraten. Diese Einzelfall-
studie stellte einige Theorien in Frage,
sie wurde publiziert aber es scheint
nicht, dass die Augenérzte und die Kar-
diologen Uber das Thema gross weiter-
diskutieren.

Inzwischen nehme ich Digoxin in noch
geringerer Dosis wieder, diesmal weil
mein Vorhofflimmern auf Betablocker
allein nicht gentigend anspricht.

Ich méchte im Moment nicht ohne Di-
goxin leben mussen!

Multaq

Mit 40 erlitt ich erstmals ein Vorhofflim-
mern (VHF), das dank intravendsem
Cordaron gestoppt wurde. Zur Ver-
hidtung weiterer Episoden bekam ich
nun taglich Cordaron. Ein bewéahrtes
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Mittel bei Herzrhytmusstdrungen, das
bei mir keine schweren Nebenwirkun-
gen zeigte. 10 Jahre lang ging alles gut,
ich hatte zwar gelegentlich wieder VHF,
das mit Elektrokonversionen gestoppt
werden musste, aber mehr als ein paar
Stunden im Spital waren jeweils nicht
notig.

Dann wurden die Anfalle haufiger, An-
fang 2009 musste ich alle 14 Tage not-
fallméssig ins Spital. Schliesslich wurde
eine Verbdung versucht, aber die Risi-
ken erwiesen sich beim Herzkatheter
als zu hoch bei sehr geringen Erfolgs-
chancen, sodass man diesen Versuch
abbrach.

Die Rhythmologen informierten mich,
dass ein Medikament namens Multag
kurz vor der MarkteinfUhrung stehe,
das Vvielleicht wirksamer sein werde
als Cordaron. Nun hiess es warten, ich
schluckte weiter Cordaron und liess
noch verschiedentlich Elektrochocks
Uber mich ergehen.

Inzwischen begegnete ich Pharmaver-
tretern, die ebenfalls auf das Multaq
warteten und schon das blaue vom
Himmel versprachen. Allerdings fanden
die, bei Patienten mit Herzfehler sei das
noch nicht getestet und werde gar nicht
fUr diese Indikation zugelassen.

Na gut, habe ich jemals irgendetwas
genommen, das bei Herzfehlern getes-
tet und dafUr zuglassen war?

Schliesslich kam Multag in den Handel
und ich bekam mein Rezept. Trotzdem
gab es wieder Episoden von VHF, und
nun begannen wir mit Kombinationen
von Multag und Cordaron zu experi-
mentieren. Als ich das den Pharmaver-
tretern am nachsten Kongress erzahlte,
machten die fast den Kopfstand. Nie
und nimmer durfe man die beiden Me-
dikamente kombinieren.

Na vielen Dank, ich fuhle mich ja eh
schon immer besonders wohl, wenn
vom Herzrhythmus die Rede ist!!!
Inzwischen lasst sich das VHF mit Elek-
trochocks nicht mehr kontrollieren, ich
nehme weder Cordaron noch Multaq,
sondern Betablocker und Digoxin. Die

darf man kombinieren, und beide sind
schon viel alter als jede Diskussion um
Zulassungen bei Herzfehlern.

Blutverdiinnung

Da sich meine beiden Herzkammern in
die Aorta entleeren, die das Blut sowohl
in die Lunge wie in den Korperkreislauf
verteilt, war das Hirnschlagrisiko von
vornherein erhéht. Das VHF ist eben-
falls ein Risikofaktor.

Als mein Rhythmus noch normal war,
nahm ich zum Teil ohne Absprache mit
Kardiologen Aspirin Cardio, um die Ge-
rinnung etwas zu hemmen. Das wurde
mir von meiner Vorgesetzten empfoh-
len, einer Oberéarztin und Gerinnungs-
spezialistin, die selber einen Hirnschlag
gehabt hat. Ob Aspirin etwas niutzt bei
meiner Risikolage, das wurde naturlich
nie wissenschaftlich bewiesen, dazu
brauchte es aus statistischen Grinden
ein paar Dutzend von mir.

Seit das VHF zum Dauerbrenner ge-
worden ist, nehme ich Marcoumar
und kontrolliere mein INR selber. Das
ist immer wieder ein Thema, wenn ich
an Kongressen den Stand besuche,
wo Xarelto angepriesen wird, das neue

Blutverdinnungsmittel, das keine Kont-
rollen braucht. Der Stand ist lustig, weil
die Firma jeweils einen Zauberer enga-
giert. Sobald aber vom Medikament die
Rede ist und ich erklare, dass ich nicht
Patienten behandle sondern selbst eine
blutverdinnte Patientin mit Herzfehler
bin, wehren die Vertreter heftig ab und
betonen, Xarelto sei bei Herzfehlern
nicht zugelassen.

Falls ein Leser dieser Zeilen einen Herz-
fehler und Xarelto hat... Dein Kardiologe
hat fUr diesen Entscheid bestimmt bes-
sere Grinde als die Zulassung!!

Zum Gliick stitzen sich unsere Arzte
nicht nur auf wissenschaftlich bewiese-
ne Behandlungsindikationen ab. Téaten
sie das, dann wulrde Uberhaupt kein
Herzfehler behandelt.

Spezialisierte Kardiologen missen oft
pragmatisch vorgehen. Mit fundierten
Kenntnissen von Herzfehlern und mit
gesundem Menschenverstand kdénnen
sie ableiten, welche Massnahmen aus
den gesicherten Bereichen sich auf
unsere Situationen Ubertragen lassen.

NS, CUORE MATTO
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Ein Interview: Elisabeth*, du hast
teilgenommen an einer Medika-
mentenstudie. Erzahl doch mal wie
das war.

Also, ich gehe nach Zlrich in die Kar-
diologie des Universitatsspitals zur
Jahreskontrolle wegen meines ange-
borenen Herzfehlers. Da der Herzfehler
auch die Lunge betrifft, habe ich jeweils
auch auf der Pneumologie einen Ter-
min. Und dort wurde ich vor etwa sechs
bis acht Jahren, ich weiss nicht mehr
genau wann das war, angesprochen,
dass es ein Medikament gibt das zur
Behandlung von Lungenhochdruck -
den ich habe - verwendet wird.

Aber bisher durfte dieses Medikament
erst bei einer Patientengruppe verwen-
det werden, die sehr schwer von dem
Lungenhochdruck betroffen ist. Das
Pharmaunternehmen die dieses Medika-
ment entwickelt hat, wollte jetzt die Zu-
lassung des Medikamentes fUr Patien-
ten erreichen, die noch nicht so schwer
betroffen sind. Es sollte mit dem Medi-
kament in einem frlheren Stadium der
Krankheit eingegriffen werden, damit es
den Patienten langerfristig besser geht.

Um welches Medikament handelte
es sich dabei?

Das Medikament heisst Bosentan und
ist von der Firma Actelion. Auch von
Seiten der Patienten wére es sehr gut,
wenn jemand - so wie ich - der noch
nicht so schwer von einer Lungen-
hypertonie betroffen ist, schon davon
profitieren kann.

Weil ich wusste, dass meine Krank-
heit nicht operabel ist sondern das Ziel
immer darin besteht meinen Zustand
maoglichst lange stabil zu halten, dachte
ich: ,Ja, warum soll ich ein solches Me-
dikament nicht mal ausprobieren?”

Welche Kriterien musstest du erfiil-
len um an der Studie teilzunehmen?
Ich durfte nicht zu schlechte und auch
nicht zu gute Lungenwerte haben. Man
hat verschiedene Tests gemacht und
ich ware fast ,durchgefallen*: Mein
Lungenvolumen war eigentlich zu klein,

jedoch konnten sie das noch umschif-
fen. Eine Erklarung fur das niedrige
Lungenvolumen bei mir ist eine Wirbel-
séulenverkrimmung die ich zusatzlich
habe. Und mit dieser Erklarung passte
ich doch noch in das Raster fur die Stu-
dienteilnehmer.

Ich war dann auch froh dass es ge-
klappt hat, denn nach den ersten Un-
sicherheiten war ich fast enttduscht.
Ich wollte wirklich bei der Studie mit-
machen.

Wie verlief dann die Studie?

Alles war streng anonym. Jeder Teil-
nehmer bekam eine eigene Kennnum-
mer zugeteilt. Ein Teil der Teilnehmer
bekam das richtige Medikament, ein
anderer Teil bekam ein Placebo. Ich
habe eigentlich die ganze Zeit Uber
nicht gewusst, was ich hatte und es
wurde auch wahrende der Studie nicht
drUber gesprochen.

Spater am Ende der Studie habe ich
einmal meine Betreuerin gefragt und
fOr sie war scheinbar klar dass ich das
Medikament und nicht ein Placebo be-
kommen habe. Sie hat das wegen ir-
gendwelchen  Untersuchungswerten
erahnt.

Hast du denn irgendeinen Unter-
schied gemerkt wahrend oder nach
der Medikamenteneinnahme?

Tja, zuerst habe ich gedacht wenn ich
das Medikament nehme dann wurde es
mir bombastisch gehen und ich kénnte
rennen und alles. Dem war aber nicht
SO.

Aber ich habe die Tablette weiter ge-
nommen und konnte mit der Zeit beim
6-Minuten Gehtest ein wenig weiter
laufen und alles ging ein wenig bes-
ser. Am Schluss der Studie sind dann
Untersuchungen gemacht worden bei
denen auch Werteverbesserungen
sichtbar wurden.

Seit dieser Studie nehme ich nun das
Medikament. Ich fuhle mich damit gut
und mein Zustand ist recht stabil. Je-
doch es hat sich mein Leben nicht um
180° gedreht.

Wer hat dich damals konkret ge-
fragt an der Studie teilzunehmen?
Koordiniert wurde die Studie von der
Pneumologie des Universitatsspitals
Zurich. Wahrend des gesamten Verlaufs
hatte ich eine feste Ansprechperson.
Diese Person hat mich auch angefragt.
Sie war eine wichtige Vertrauensper-
son, die immer fur mich da war.

WeiBt du wie viele Studienteilneh-
mer es insgesamt gegeben hat?
Das kann ich nicht sagen.

Hattest du Vor- oder Nachteile
durch deine Teilnahme an der Stu-
die?

Wir haben ein Merkblatt erhalten in
dem die mdbglichen Nebenwirkungen
des Medikamentes aufgefuhrt wurden,
so wie auf jedem Beipackzettel. Man
hat dann unterschrieben dass man das
gelesen hat und dass man mit der Teil-
nahme an der Studie einverstanden ist.
Von Vorteil war nattrlich, dass ich als
Ansprechpartnerin eine sehr nette und
einfuhlsame Vertrauensperson hatte.
Ausserdem wurde ich darUber infor-
miert dass die Teilnahme freiwillig war
und dass ich sie zu jeder Zeit beenden
konnte ohne dass mir Nachteile flr mei-
ne weitere arztliche Behandlung entste-
hen.

Positiv war fur mich auch zu wissen,
dass ich mit der Teilnahme an dieser
Medikamentenstudie mir und anderen
Patienten hoffentlich ermdgliche friher
zu einem zugelassenen Medikament zu
kommen und dies flur uns alle von ge-
sundheitlichem Nutzen sein kann.

Ist dir die Entscheidung zur Studi-
enteilnehme schwer gefallen? Hast
du lange liberlegt?

Nein, das war keine schwere Frage. Ich
habe gleich ja gesagt und musste auch
nicht nach Hause gehen um lange zu
Uberlegen. Aber es kommt auch sicher
darauf an was man als Patient alles fur
eine Studie Uber sich ergehen lassen
muss und da hat sicher jeder seine eige-
nen Grenzen. Auch bei mir gab es Unter-
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suchungen die ich nicht so
gerne mag. Zum Beispiel
der ,6 Minuten Gehtest",
der ziemlich anstrengend
ist, oder die Herzkatheter
Untersuchung...

Doch ich habe mir ge-
sagt, dass auch ich Me-
dikamente einnehme, fur
deren Zulassung friher
andere Menschen an
einer Studie teilnehmen
mussten oder durften.
Von diesen Leuten pro-
fitiere ich ja nun auch.
Und das war fur mich
auch wichtig, etwas zum
Nutzen fur mich und fur
andere bei zu tragen und
nicht nur von anderen zu
profitieren.

Hattest du nicht Angst

vor den maoglichen
Nebenwirkungen?

Ich hatte keine spurbaren
Nebenwirkungen. Ich hat-

te ein wenig Angst vor den
Auswirkungen auf die Le-

berwerte. Die haben sich

auch leicht verschlechtert,

aber sind immer noch im

»grinen“  Bereich. Man

muss sie nun regelmassig

kontrollieren.

Wenn ich das dann aber abwage mit
den Vorteilen durch das Medikament ist
das fur mich akzeptabel.

Wie lange hat die Studie gedauert
und wie oft musstest du zu Unter-
suchungen?

Die Studie dauerte etwa ein halbes Jahr
und ich musste ungefahr einmal pro
Monat zu Tests nach Zurich. Blutwer-
te konnte ich beim Hausarzt machen
lassen und der hat diese ans Unispital
weitergeleitet. Man muss sich einfach
bewusst sein, dass der Zeitaufwand et-
was grosser ist. Aber ich wurde immer
sehr ,zackig bedient wenn ich zu den
Kontrollen kam.

Gab es eine finanzielle Belohnung?
Nein. Das finde ich auch richtig so. Das
sollte nicht der Ansporn sein so etwas
zu machen.

Wiirdest du dich nochmal gleich
entscheiden fiir die Teilnahme?

In der Zwischenzeit ja. Zu Anfang war
es gar nicht einfach verschiedene Tests
und Untersuchungen Uber mich erge-
hen zu lassen. Es war teilweise sehr an-
strengend, auch weil ich wahrend der
Leistungsfunktionstests versucht habe,
physisch alles zu geben.

Es gab aber auch Herzkatheteruntersu-
chungen — und die macht wohl keiner
von uns so gerne. FUr mich waren die

teilweise sehr erschop-
fend und fordernd.

Aber abschliessend kann
ich sagen ich wulrde es
wieder tun.

Wiirdest du auch an-
deren Personen zu

einer Studienteilnah-
me raten?
lch  wulrde jemanden

meine Erfahrungen er-
zéhlen — aber die Ent-
scheidung muss jeder
fGr sich selbst treffen.
Die Menschen gehen
unterschiedlich mit ihrer
Krankheit und sich sel-
ber um. Es gibt sicher
Menschen den geht es
mit ihrer Krankheit bes-
ser als anderen und die
sehen vielleicht noch gar
nicht so den Sinn hinter
einer Studie.

Jemand der auf ein Me-
dikament  angewiesen
ist, schaut das sicher an-
ders an.

Ich kénnte also niemals
flr jemanden entschei-
den oder sagen ,du
musst®. Aber ich kénnte
sicher aufzeigen warum
ich es positiv finde.

Die Zulassung fiir das getestete
Medikament war dann auch unmit-
telbar nach dem Ende der Studie
da?

Ja, das hat geklappt und seit dieser
Zeit nehme ich das Medikament und
fUhle mich stabil und kenne auch ande-
re Personen die nun in einem friheren
Krankheitsstadium davon profitieren.

Vielen Dank fUr das Interview!
Elisabeth, CUORE MATTO
Interviewt von A. Hahn, Oktober 2014

* Name von der Redaktion ge&ndert
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Padiatrische Pharmakologie: Op-
timierung der Sicherheit und Wirk-
samkeit von Arzneimitteln fiir Kin-
der

Welche Medikamentendosis ist bei
einem Neugeborenen angemessen?
Was fur Nebenwirkungen kann ein Me-
dikament bei einem 7-jahrigen Jungen
haben? Wie kénnen wir die Nebenwir-
kungen vermindern und wie weit kann
die Dosis reduziert und trotzdem eine
optimale Wirkung erzielt werden?

Dies sind einige der Fragen, mit denen
sich der neu geschaffene Lehrstuhl fur
Péadiatrische Pharmakologie am UKBB
und der Universitdt Basel unter der
Leitung von Professor Johannes van
den Anker und Professor Marc Pfister
beschéftigt. Beide sind international
anerkannte Experten fur P&adiatrische
Pharmakologie/Pharmakometrie  und
begeistert von der bevorstehenden
Zusammenarbeit und der einmaligen
Moéglichkeit, eines der Topzentren flr
padiatrische Pharmakologie in Europa
aufzubauen.

Herr Professor van den Anker, Herr
Professor Pfister: Welches sind die
Interessenschwerpunkte der Padi-
atrischen Pharmakologie?
Johannes van den Anker: Die Haupt-
aufgabe der Padiatrischen Pharmako-
logie besteht darin, Informationen flr
eine wirksame und sichere Anwendung
von Arzneimitteln bei Kindern bereitzu-
stellen. Dabei muss man sich zuallererst
bewusst werden, dass ein Kind auf eine
bestimmte medizinische Behandlung
anders reagiert als ein Erwachsener.
Marc Pfister: Kinder sind eine besonde-
rer Teil unserer Gesellschaft. Zu jedem
Zeitpunkt ihrer Entwicklung spricht ihr
Kdrper anders auf ein bestimmtes Me-
dikament an. Deshalb ist es so wichtig,
die Wechselwirkungen zwischen Kor-
per und Arzneimittel zu charakterisieren
und die Dosierung eines bestimmten
Wirkstoffes altersgeméass zu optimie-
ren. Die Padiatrische Pharmakologie
mdchte zu einem besseren Verstandnis

dieser Tatsachen beitragen sowie neue
Methoden und Technologien (z.B. bed-
side Decision Support Tools) fir Arzte
entwickeln.

Wie werden Medikamente bei Kin-
dern heutzutage angewendet?
Johannes van den Anker: Obwohl Kin-
der rund 40 Prozent der europaischen
Bevolkerung ausmachen, ist das Wis-
sen Uber eine sichere und wirksame
Anwendung von Medikamenten bei
dieser Patientengruppe noch immer
begrenzt. Selbst flr Arzneimittel, die
schon langer auf dem Markt sind, gibt
es haufig keine klinischen Studien zur
Wirksamkeit und Sicherheit, insbeson-
dere fur Neugeborene und Kleinkinder.
Bei vielen Medikamenten gibt es daru-
ber hinaus keine offiziellen Empfehlun-
gen fur die Dosierung bei Kindern. Oder
es gibt nur riesige Tabletten, die Kinder
kaum schlucken kénnen, und keine ge-
eignete Darreichungsformen, zum Bei-
spiel Zapfchen, Tropfen oder Sirups.

Pfister: Da es fur bestimmte Erkrankun-
gen kein flr Kinder entwickeltes Arz-
neimittel gibt und deshalb nur ein fur
Erwachsene zugelassenes Arzneimittel
eingesetzt werden kann, verlassen sich
die Kinderarztinnen und Kinderarzte bei
der Verschreibung oft auf ihre personli-
che Erfahrung. Dieser sogenannte ,,0ff-
label use® ist geméss Heilmittelgesetz
erlaubt, sofern die Regeln der medizini-
schen und pharmazeutischen Wissen-
schaften beachtet werden. Ganz wich-
tig zu bemerken ist, dass die Sicherheit
bei der Verschreibung und Abgabe von
Medikamenten trotz diesem ,off-label
use” gegeben ist. Sie basiert auf jah-
relanger Erfahrung, es wird also nicht
fahrlassig gehandelt.

Off-label use an sich ist nicht gefahr-
lich. Wir sehen aber Mdglichkeiten, die
Dosierungen zu verfeinern und zu op-
timieren, so dass kranke Kinder noch
effizienter behandelt werden kénnen.

Wo liegen die Herausforderungen,
die richtige Dosierung zu finden?

van den Anker: Die Herausforderung
ist, einen guten Mittelweg zu finden,
das sogenannte , Therapeutische Fens-
ter*: Unerwlnschte Nebenwirkungen
sollen umgangen und die Sicherheit
garantiert werden, um hdchstmdgliche
Balance und Effizienz zu erreichen.

Pfister: Die Dosierung kann ausserdem
mit der Abgabeform des Medikaments
verdndert werden. Einem kleinen Kind
zu erklaren, dass es die grosse Tablette
schlucken muss, kann schwierig sein.
Die Pharmakologie befasst sich auch
mit der kindergerechten Form von Me-
dikamenten. Welche Form oder welche
Art des Medikaments ist fur das Kind
am angenehmsten? Und: Kinder sind
keine kleinen Erwachsenen; man kann
einem Kind mit 40 kg Kérpergewicht
nicht einfach die halbe Dosis eines Me-
dikamentes geben, das fur einen 80
kg schweren Erwachsenen verschrie-
ben ist. Simple Umrechnungen gibt es
nicht, verschiedene Faktoren missen
berltcksichtigt werden. Es gibt Falle, in
denen eine hohere Dosis per kg Korper-
gewicht bei Fruhgeborenen eine besse-
re Wirkung zeigt, als bei Erwachsenen.

Welchen Beitrag leistet hier die Pa-
diatrische Pharmakologie?

Pfister: Um verldssliche und verwertba-
re Ergebnisse zur Wirkung von Arznei-
mitteln bei Kindern zu erhalten, werden
in der Padiatrischen Pharmakologie
verschiedene Methoden kombiniert.
Die wichtigsten darunter sind Anwen-
dungstests und klinische Studien bei
Kindern — dafur ist John zustandig —
und die experimentelle Pharmakologie
und Pharmakometrie — das ist mein
Fachgebiet. In der experimentellen
Pharmakologie/Pharmakometrie  wer-
den Wirkstoffeigenschaften anhand
von Computermodellen untersucht und
Krankheitsverlaufsmodelle  entwickelt,
um die Auswirkungen von Medikamen-
ten auf eine Krankheit, aber auch die
Auswirkungen der Krankheit auf Arznei-
mittel zu beschreiben.

Van den Anker: Zur Erstellung virtuel-
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ler Versuche brauchen wir Daten! Um
diese zu erhalten, nehmen wir Kindern,
die ein bestimmtes Arzneimittel erhalten
haben, Blutproben ab. Solche Untersu-
chungen werden nur bei kranken Kin-
dern durchgeflhrt, die ohnehin behan-
delt wlrden.

Was sind die Schwierigkeiten in der
Padiatrischen Pharmakologie?

Van den Anker: Haufig ergeben sich
Ltechnische” Herausforderungen: So
kann es zum Beispiel schwierig sein,
Kindern Blut abzunehmen. Ausserdem
ist die Menge je Blutprobe oft klein. Ein
Neugeborenes hat nur 80 ml Blut.
Pfister: Es gibt immer noch relativ weni-
ge klinische Wissenschaftler, die Com-
putermodelle entwickeln und anwenden
kénnen, um das Design von klinischen
Studien wie auch die Anwendung von
Arzneimitteln in Kindern zu optimieren.
FUr die Pharmaindustrie sind padiat-
rische Arzneimittel bislang ein kleiner
Markt. Angesichts der im Jahr 2016
anstehenden Gesetzesanderung in der
Schweiz wird die Branche jedoch ge-
zwungen sein, sich eingehender damit
zu beschaftigen.

Warum wird nicht mehr geforscht?
Pfister: Die Grinde, warum flr Er-
krankungen im Kindesalter weniger in
Forschung und Entwicklung investiert
wurde, sind — wie erwahnt — einerseits
der kleinere Markt, andererseits sind
Studien bei Kindern schwieriger reali-
sierbar: Kinder befinden sich im Wachs-
tum, sie entwickeln und verandern sich
stéandig. Die Padiatrie vertritt ein rie-
siges Spektrum vom 500 g schweren
Frihchen bis hin zum adip&sen 100 kg
schweren Jugendlichen.

Zudem ist es moralisch immer schwie-
riger, Forschung an Kindern zu betrei-
ben. Die Eltern wollen ihre Kinder be-
schutzen. Deshalb entwickeln wir den
Lvirtuellen Patienten®, an dem wir zuerst
Studien machen, um danach die Stu-
dien am Kind gezielter und vorsichtiger,
mit weniger Proben, durchfiihren zu
kénnen.

Professor Marc Pfister, Professor Johannes Van den Anker

Was sind lhre Plane fiir die néchs-
ten Jahre?

Pfister: Wir méchten Daten nicht nur am
UKBB, sondern aus Krankenh&usern
in der ganzen Schweiz zusammentra-
gen, um umfangreiche Datenbanken
aufzubauen. Hier in Basel haben wir
ausserordentlich gute Mdglichkeiten.
Netzwerke, Infrastruktur und Geldmit-
tel sind hervorragend. Ausserdem ist
das UKBB bekannt fur innovative For-
schung. Ich bin Uberzeugt, dass viele
Lander in Europa von Forschungs-
ergebnissen hier am UKBB profitieren
werden. Wir durfen nicht vergessen,
dass Padiatrische Pharmakologie eine
weltumfassende Angelegenheit ist.

Van den Anker: Abgesehen davon
mdchten wir auch den Nachwuchs fur
die péadiatrische Pharmakologie aus-
bilden. Basel ist Teil des Netzwerkes
GRIP (Global Research in Paediatrics).
Mit diesem von der EU finanzierten For-
schungsprojekt sollen die Entwicklung
und sichere Anwendung von Arznei-
mitteln bei Kindern angeregt und ge-
fordert werden. DarUber hinaus werden
Aus- und Weiterbildungsprogramme in
der padiatrischen Pharmakologie ent-
wickelt, und wir sind eines der Zentren,
die einen Master-Studiengang anbie-

ten werden. Ausserdem sind in Basel
Stipendien (Fellowship-Programme) in
der Padiatrischen Pharmakologie und
Pharmakometrie geplant.

Welche Motivation treibt Sie an?

Van den Anker/Pfister: In erster Linie
wollen wir das Leben von Kindern ver-
bessern, indem wir das Wissen Uber
die Anwendung von Arzneimitteln bei
dieser Patientengruppe vertiefen. Wir
haben beide selbst Kinder, und das
Wonhl aller kranken Kinder — und de-
ren Eltern — liegt uns sehr am Herzen.
Wir moéchten zudem dazu beitragen,
dass Studien sicherer werden. Aus die-
sem Grund werden wir Personen aus
pharmazeutischen Unternehmen darin
schulen, wie man bessere und weniger
invasive Studien durchfiihren kann.

Herr Professor van den Anker, Herr
Professor Pfister, herzlichen Dank fUr
das Interview!

Das Interview wurde geflihrt von Mar-
tina Codamo und Martina Beranek,
Kommunikationsbeauftragte  UKBB.
Auszugsweise erschienen auch in der
Mitarbeiterzeitung des UKBB, Ausgabe
3/2018.
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Die Suche nach der Nadel im Heu-
haufen

Von der Forschung zur Behandlung:
der lange Weg bis zur Entstehung
eines Medikaments

Der Weg zu einem Medikament ist lang,
oft kompliziert und sehr aufwendig. Na-
tarlich gehort wie in anderen Bereichen
des Lebens zum Erfolg auch ein wenig
Gluck dazu.

Tausende von Forschern in Universita-
ten und Pharmafirmen auf der ganzen
Welt arbeiten unermudlich daran, neue
Wirkstoffe zu entwickeln, die Krankhei-
ten heilen oder lindern kénnen. Nicht
alles ist erfolgreich, aber doch gelingt
es ab und zu wahre Durchbrlche zu er-
zielen. Eines haben all diese Forschen-
den gemeinsam, sie wollen Patienten
helfen, und vergessen nie, dass das
der eigentliche Grund ihres Tuns ist. Oft
kénnen diese Medikamente nicht nur

das Leben der Patienten verandern,
sie verbessern die medizinische Praxis
auch nachhaltig.

Die Kosten um ein neues Medikament
zu erforschen und entwickeln belauft
sich auf rund 1,3 Milliarden Franken.
Von 10‘000 Substanzen, die in den La-
bors untersucht und geprUft werden,
schaffen es nur gerade zehn in die Kli-
nischen Versuche. Davon wiederum
Ubersteht nur eine einzige Substanz alle
Tests und kommt schliesslich als Medi-
kament auf den Markt. Da kann auch
viel Zeit vergehen, im Durchschnitt Gber
12 Jahre.

Von der Idee zum Medikament

Wie aber kommt ein Medikament Uber-
haupt zu Stande? Wichtig ist, dass die
Forscher, die an potentiellen Medika-
menten arbeiten, den genauen bio-
logischen Mechanismus hinter der Er-
krankung kennen. Dadurch koénnen sie

nach Substanzen suchen, die diesen
Mechanismus beeinflussen. Wenn sie
einen viel versprechenden Wirkstoff-
kandidaten finden, verbringen die For-
scher viel Zeit damit, diesen weiter zu
entwickeln und zu verbessern.

Eine Riesenanzahl an Wirkstoffkandida-
ten werden jedes Jahr untersucht, aber
nur die vielversprechendsten schaffen
es, in einer klinischen Studie weiter ge-
testet zu werden. Hier wird die Wirk-
samkeit eines neuen Wirkstoffes, aber
auch die Unbedenklichkeit hinsichtlich
gravierender Nebenwirkungen getestet.
Klinische Studien erfolgen in drei Pha-
sen. Nur wenn ein Kandidat eine Phase
erfolgreich Uberstanden hat, kommt er
in die nachste.

Phase I: Vertraglichkeit und Sicher-
heit

In Studien mit freiwilligen, gesunden
Testpersonen werden die Sicherheit
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und Vertraglichkeit der neuen Substanz
getestet. Diese Studien finden in spe-
zialisierten Spitélern statt, die die best-
maogliche Betreuung der Probanden
garantieren.

Die Forscher kdnnen sehen, wie sich der
neue Wirkstoff im menschlichen Kérper
verhalt und gewinnen erste Erkenntnis-
se Uber Effekte auf den menschlichen
Organismus und die richtige Dosierung.

Phase II: Klinische Wirksamkeit
Hier muss der angenommene Wirkme-
chanismus einer Substanz bestatigt,
also ihre Wirksamkeit bewiesen wer-
den.

Die Forscher arbeiten deshalb mit ge-
nau definierten  Patientengruppen,
denen sie verschiedene Dosierungen
verabreichen. Dabei werden Erkennt-
nisse Uber die ideale Therapiedosis ge-
sammelt.

Studienarzte betreuen die Patienten in
dieser zweiten Phase. Eventuelle Risi-
ken werden zum frihstmdglichen Zeit-
punkt erkannt.

Phase llIl: Behandlungserfolge be-
legen

Erst jetzt testen die Entwickler den
Wirkstoff in breit angelegten Studien, an
denen bis zu 5.000 Patienten teilneh-
men. Die Studienbedingungen gleichen
dabei weitgehend der spateren The-
rapiesituation. So entsteht ein realisti-
sches Bild der klinischen Anwendung.

Dies bildet zugleich die Grundlage flr
die Zulassung und spatere Vermark-
tung.

Das Medikament wird zugelassen
Ein Medikament braucht fur jedes
Land, in dem es eingeflhrt werden soll,
die Zulassung der entsprechenden Be-
horde.

In allen Landern wird die Sicherheit
und Wirksamkeit von Arzneimitteln von
einer entsprechenden Behdrde kont-
rolliert und Uberwacht. In der Schweiz
ist dies die Swissmedic, flr Europa die
EMEA, und die wohl bekannteste ist die
amerikanische FDA. Fur die Zulassung
brauchen die Behorden alle Unterlagen
zu einem entsprechenden Medikament.
Die entsprechende Prifung dieser ein-
gereichten Unterlagen durch die Behor-
de kann Monate bis Jahre in Anspruch
nehmen. Sobald der positive Bericht
der Behdrden kommt, kann der Her-
steller anfangen, den Wirkstoff als Pil-
le, Kapsel, Ampulle oder Fertigspritze
entsprechend zu dosieren und verpa-
cken. Jetzt liefert er das Mittel in einer
Medikamentenschachtel, versehen mit
einem Beipackzettel und gemass den
nationalen Vorschriften, an die Apothe-
ken aus.

Entwicklung von Medikamenten fiir
Kinder

Um Medikament flr Kinder zur Ver-
flgung zu stellen, genugt es nicht,

ihre  Dosierung  herunterzurechnen
(von der Dosierung fur Erwachsene)
und vielleicht noch einen angeneh-
men Geschmack einzuarbeiten. Viel-
mehr mussen die Medikamente fur
jede Altersgruppe neu untersucht und
ihre  Wirksamkeit und Unbedenklich-
keit in eigenen Studien nachgewiesen
werden. Haufig ist auch noch die Ent-
wicklung einer eigenen kindgerechten
Darreichungsform (z.B. eines Saftes)
erforderlich.

Weltweit werden immer mehr Anstren-
gungen unternommen, dass mehr kin-
dergerechte Arzneimittel auf den Markt
gebracht und zugelassen werden. Im
Januar 2007 ist zum Beispiel die EG
Verordnung Uber Kinderarzneimittel
mit eben diesem Ziel in Kraft getreten.
In der Schweiz ist 2010 mit einem Ver-
fassungsartikel Uber die Forschung am
Menschen und dem neuen Humanfor-
schungsgesetz die Grundlage fur die
Forschung auch mit Kindern gelegt
worden.

Wenn all diese Schritte erfolgreich ab-
geschlossen sind, kann das Medika-
ment vom Arzt an Erwachsene oder an
Kinder verschrieben werden. Hoffent-
lich kann damit den Patienten geholfen
werden, und das Medikament einen
Beitrag zur Linderung oder sogar Hei-
lung einer Krankheit beitragen!

Jaqueline Wallach
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Rund die Halfte aller Medikamente wird
bei Kindern im sogenannten off label
oder unlicensed Bereich eingesetzt.
Was bedeutet dies fur die Kinder, die
Eltern, aber auch flr die Gesundheits-
fachpersonen?

Bei einem Einsatz eines Medikamen-
tes im unlicensed Bereich wird ein
Medikament verabreicht, welches in
der Schweiz nicht zugelassen ist. Das
heisst, es wurde nicht von der Zulas-
sungsbehdrde (Swissmedic) beurteilt
und registriert. Entweder sind dies im
Ausland registrierte Medikamente, wel-
che importiert werden oder aber es
handelt sich um Medikamente, welche
in der Apotheke selbst hergestellt wer-
den (Magistralrezepturen). Wobei bei
einem Einsatz eines Medikamentes im
off label ein Medikament verabreicht
wird, welches zwar als solches von der
Zulassungsbehdrde (Swissmedic) zu-
gelassen ist, jedoch nicht gemass Zu-
lassung angewendet wird. Zum Beispiel
wird es bei einer anderen Altersgruppe
oder bei einer anderen Erkrankung ein-
gesetzt als dies in der Fachinformation
festgelegt ist.

Oft sind Medikamente an Kindern un-
genugend erforscht, sodass es keine
Zulassung in der entsprechenden Al-
tersgruppe gibt. Als Folge davon fehlen
auch geeignete Darreichungsformen,
die dem Kind verabreicht werden kdnn-
ten. Insbesondere kleine Kinder kdnnen
keine Tabletten oder Dragées schlu-
cken, sie sind auf Tropfen, Sirupe oder
Suspensionen fur die Aufnahme Uber
den Mund angewiesen. Auch Z&pfchen
eignen sich besonders gut fur die medi-
kamentdse Therapie bei Kindern.

Herzmedikamente werden besonders
haufig im off label oder unlicensed Be-
reich angewendet - bereits im Neu-
geborenenalter. Zum Einsatz kommen
flissige Arzneiformen oder Kapseln,
welche vor der Gabe getffnet und de-
ren Inhalt in wenig Wasser suspendiert,
mit einer Oralspritze aufgezogen und

in die Wangeninnenflache gegeben
werden. Eine Gabe auf die Zunge soll-
te vermieden werden, da sich dort die
Geschmacksknospen befinden. Der
oft bittere Geschmack des Medika-
mentes sollte generell nicht durch im
Mund oder Rachen verbleibende Res-
te unndtig lange bestehen bleiben. Aus
diesem Grund sollten die Medikamente
- sofern nicht explizit anders empfohlen
- mdglichst vor einer Mahlzeit verab-
reicht werden. Ein Mischen mit einem
ganzen Schoppen ist in der Regel nicht
zu empfehlen, Ausnahmen gibt es aber
auch diesbeztglich.

Bezlglich Ruckerstattung der Kos-
ten fur Medikamente, welche im off
label oder unlicensed Bereich einge-
setzt werden, gilt grundsatzlich, dass
eine Kostengutsprache den Versiche-
rern vorliegen muss, damit die Kosten
Ubernommen werden. Eine Ausnahme
bilden die Magistralrezepturen, bei wel-
chen die Versicherer die Kosten Uber-
nehmen mussen. Unangenehm ist dies
nicht nur fGr die Eltern, welche unter
Umstanden fur die Kosten selber auf-
kommen mussen, sondern auch fur die
behandelnden Arzte, weil der adminis-
trative Aufwand fUr die Kostengutspra-
chegesuche teilweise sehr gross ist.

Die Fachpersonen sind sehr bemunt,
Medikamente im off label oder unlicen-
sed Bereich moglichst nach bestem

FUr die Herstellung von Magistralrezep-
turen fur Kinder wird nicht nur spezielles
Equipment bendtigt, sondern auch be-
sonderes Know-how des Apothekers.
(Foto: Kinderspital Zlrich, 2014)

FUr viele Medikamente fehlen Arzneifor-
men, welche fur Kinder geeignet sind.
(Foto: Priska Vonbach, 2008)

Stand des Wissens einzusetzen. Auch
wenn diese Medikamente bei Kindern
nicht zugelassen sind, so gibt es in den
meisten Fallen Studien oder teilweise
langjahrige  Erfahrungen. Besonders
hohe Anforderungen stellt die ,korrek-
te* Dosierung eines Medikamentes bei
Kindern. Die Kinderérzte sind aufgrund
der ungenugenden Datenlage oft auf
sich alleine gestellt und mussen sich
die Dosierungen aus verschiedenen
Quellen  zusammensuchen. Falsche
Dosierungen gehoéren bei Kindern zu
den haufigsten Medikationsfehlern. Das
Kinderspital Zurich hat das Know-how
bezlglich Einsatz von Medikamenten
bei Kindern bereits vor einiger Zeit zu-
sammengetragen und stellt dieses den
Fachpersonen seit gut zwei Jahren auf
der Website www.kinderdosierungen.
ch kostenlos zur Verfugung. Die Ak-
tualisierung der Daten erfolgt laufend,
damit die neuesten Erkenntnisse ab-
gebildet werden. Das Projekt wurde im
2013 erfreulicherweise mit dem ,Swiss
Quality Award" ausgezeichnet.

Die Erforschung von Medikamenten
an Kindern ist ein Muss, denn zur An-
wendung kommen sie auch, wenn sie
nicht erforscht werden. Wir kdnnen die
Kinder nicht einfach nicht therapieren.
Zudem ist es wichtig, dass auch diese
sehr sensible Patientengruppe, die Kin-
der, vom medizinischen Fortschritt pro-
fitieren kénnen.



Fachberichte

Die Frage stellt sich berechtigterwei-
se, ob Kinder bei der medikamentt-
sen Therapie benachteiligt werden. Die
Frage muss leider bejaht werden. In
diesem Zusammenhang sprechen wir
auch von "therapeutic orphans" (the-
rapeutische Waisen). Dennoch muss
aus dieser Tatsache nicht geschlossen
werden, dass bezlglich Einsatz eines
spezifischen Medikamentes bei einem
Kind, dieses einem "Experiment" aus-
gesetzt wird. In den allermeisten Fallen
liegen langjahrige Erfahrungen mit den
eingesetzten Wirkstoffen vor, sodass
wir von einer ,Standardtherapie” spre-
chen kdénnen. Wird ein Medikament mit
sehr durftiger Datenlage eingesetzt, gilt
die Empfehlung, vor der Anwendung
eine Expertengruppe einzuberufen und

Chance und Risiken einer bestimmten
Therapie so gut als moglich gegenein-
ander abzuwagen.

In der kleinen Schweiz bestehen fur die
Pharmaindustrie zu wenig wirtschaftli-
che Anreize, Medikamente an Kindern
zu erforschen, registrieren zu lassen
und zu vertreiben. Fordert unsere Ge-
sellschaft aber gleichzeitig eine qua-
litativ hochstehende medikamenttse
Therapie fur Kinder, dann ist eine Regu-
lierung durch die Behdérden gefragt. Mit
der Revision des Heilmittelgesetzes soll
den Pharmafirmen mit einem Anreiz-
system in Form der Patentverlangerung
ein gewisser Druck zur Erforschung
von neuen Wirkstoffen bei Kindern auf-
erlegt werden. Erfreulich ist, dass damit
kunftig auch Kinder von Fortschritten in

der Medizin profitieren kénnen. Jedoch
bleiben altere, nicht mehr patentge-
schutzte Arzneimittel weiterhin zu we-
nig oder ganzlich unerforscht. Da ein
Grossteil, der bei Kindern eingesetzten
Medikamente, zur &lteren Generation
gehdrt, werden wir folglich auch kinf-
tig Probleme haben, Kinder optimal zu
therapieren. Es ist deshalb notwendig,
sich auch weiterhin auf allen Ebenen fur
die Gleichberechtigung der Kinder hin-
sichtlich medikamenttser Therapie ein-
zusetzen.

Dr. phil. nat. Priska Vonbach
Spitalapothekerin FPH, Fahigkeitsaus-
weis FPH in Kklinischer Pharmazie
Kinderspital Zurich — Eleonorenstiftung
priska.vonbach@kispi.uzh.ch




25 Jahre Elternvereinigung fur das herzkranke Kind

You raise me up....

wenn ich niedergeschlagen bin, und,
oh meine Seele so matt

wenn Schwierigkeiten kommen und
mein Herz belastet ist

dann bin ich leise und warte in der Stille
bis Du kommst und eine Weile mit mir
sitzt

Dies sind die ersten Zeilen aus dem
Songtext ,you raise me up“ und ebenso
Bestandteil der Rede von Lucas Fischer
anlasslich des 25-jghrigen Jubildums
der EVHK am vergangenen 25.0ktober
2014. Lucas Fischer, ein junger aufstre-

bender Kunstturner, den die Epilepsie
auf dem Weg zum Erfolg jah ausbrems-
te. Er erz&hlte uns von seiner Geschich-
te, seinen Erfolgen und Rickschlagen
und dem Willen weiter zu machen. Sein
Ventil, das Singen, durften wir live mit-
erleben.

Lucas, deine Rede hat uns tief im Her-
zen berUhrt, dein Gesang war wunder-
schén und bewegend und hat einigen
auf die Tr@nendrisen gedrickt. Ich
bin sehr glicklich, dass du ein Teil von
unserem Anlass warst und die Standing
Ovation am Schluss von deinem Auftritt
war mehr als verdient! Wir winschen
Dir von Herzen, dass Du Deine Traume
verwirklichen und Deine Ziele erreichen
kannst!

Du munterst mich auf, so dass ich auf
einem Berg bestehen kénnte

Du munterst mich auf, so dass ich eine
stlirmische See Uberstehe

Ich bin stark, wenn ich an deiner Seite
bin

Du munterst mich auf, zu mehr als dass
ich sein kann.

Als vor 25 Jahren die Elternvereinigung,
damals ,Vereinigung von Eltern mit
herzkranken Kindern® im Kinderspital
Zurich gegrindet wurde war das auch
eines der Ziele. FUr einander da sein,
sich gegenseitig bei schwierigen Situ-

ationen Kraft geben, ein Begleiter sein
auf dem schwierigen Weg nach der
Diagnose angeborener Herzfehler. Die-
ses BedUrfnis hat sich bis heute nicht
geandert. Zahlt die EVHK heute doch
650 Mitgliederfamilien.

An der GV 2013 fiel der Startschuss
zum Jubildumsanlass. Das OK wur-



de mit Sonja Roth, Alexandra Junker,
Markus Flick und Mark Mislin gegrin-
det. Nach einigen Sitzungen und vielen
Stunden Vorbereitung war am Sams-
tag, 25.0ktober 2014 alles bereit den
Geburtstag der Elternvereinigung ge-
bUhrend zu feiern. Nach dem Empfang
und einer feinen Fruchtbowle begaben
sich die Gaste ins Zelt. Damit sich die
ca. 120 Kinder wéahrend den Reden
nicht langweilten, wurden sie im Foyer
vom Zaubererduo Domenico unterhal-
ten und in die Kunst des Zauberns ein-
gefuhrt.

Prof. Dr. Kadner vom Inselspital Bern
informierte uns in seinem interessanten
Referat Uber karitative Projekte. Das
Inselspital sandte schon mehrere Male
ein OP-Team nach Perm, Russland.
Dieser logistische Kraftakt muss bis ins
Detail bzw. so gut wie mdglich geplant
werden. Was das Team in Russland er-
wartet ist oft nicht voraussehbar. An 4
Tagen werden bis zu 12 Operationen
durchgeflhrt und dabei werden die rus-
sischen Arzte ausgebildet.

Im Weiteren wurden in Bern seit 2011
in Zusammenarbeit mit Terre des Hom-
mes 50 Kinder mit Herzfehler aus afri-
kanischen Landern behandelt.

Dieses und weiter Projekte werden
durch die Stiftung Corelina unterstitzt,
welche uns Prof. Kadner ebenfalls vor-
stellte.

Nach den Grussworten von Gaby Stof-
fel vom Kinderspital Zlrich, Noémi de
Stoutz, CUORE MATTO, Therese Jun-
ker, GeschéaftsfUhrerin der Schweizer
Herzstiftung, Frau Prof. Dr. Donner und
Herrn Prof. Dr. Kretschmar bildeten die
Kinder mit inrem gelernten Zaubertrick
ein tolles Schlussbouget auf der Blihne.
Es war eine stimmungsvolle Jubildums-
feier. Herzlichen Dank allen Mitwirken-
den!

Dank zahlreichen Helfern war das Zelt
im Nu bereit fur das anschliessende

Nachtessen und schon bald durften
man an den ,herzlich® dekorierten Ti-
schen Platz nehmen. Die wunderschd-
nen Stoffherzen durften die Gaste nach
Hause nehmen und machen bestimmt
weiterhin viel Freude. Lucas Fischer war
spontan bereit, 3 weitere Lieder vorzu-
tragen bevor das Buffet gesttirmt wur-
de. Bei feinen Vorspeisen, Riz Casimir
und Pasta sass man gemutlich zusam-
men. NatUrlich fehlte auch das Dessert
nicht! Um 20 Uhr war es dann soweit.
Die Show von Divertimento strapazierte
die Lachmuskeln arg und war ein toller




Abschluss von einem Tag der mir, und
ich denke auch allen Géasten, immer in
bester Erinnerung bleiben wird.

Herzlichen Dank an das OK Jubildums-
anlass und das Team von ,das Zelt* fUr
die tolle Zusammenarbeit und die gros-
se Unterstutzung!

Lucas Fischer und das Zaubererduo
Domenico haben uns lhre Zeit ge-
schenkt und wollten lediglich fur lhre
Spesen entschadigt werden. Auch da-
flr ein grosses Dankeschon!

Herzlichst, Susanne Mislin



AusideniKontakigruppen

Herzpicknick 2014

Als wir am 31. August um 11 Uhr beim Soodhtsli in Ober-
kulm ankamen, erwarteten uns zwei grosse Feuer, Tische im
Freien mit frohlichen Servietten, Chips und Getranke. Vielen
Dank fur diese Vorbereitungen an Eliane und Noah!
Allmahlich trudelten die Familien ein. Wir begrussten uns und
es sah fast so aus, als wirde die Sonne durch die dicke Wol-
kendecke durchbrechen kénnen. Stattdessen kam ein kihler
Wind auf, schnell zUgelten wir ins Waldhaus. Noch bevor die
ersten Tropfen fielen, hatten wir alle etwas feines vom Girill
und selbstgebackenes Schlangenbrot auf dem Teller. Wie
jedes Jahr kam auch dieses Mal ein feines Salatbuffet zu-
sammen....und das Dessertbuffet war ein Augen- und Gau-
menschmaus!

Nach dem Essen suchten die Erwachsenen die Warme am
Feuer, und bei den heissen Getranken, Die Kinder warmten
sich beim Fangis- Spiel oder beim Tschutten.

Dank dem idealen Waldhaus mit dem grossen Innenraum und
der gedeckten Bratelstelle, erlebten wir trotz des schlechten
Wetters einen gemutlichen Sonntag.




Familienausflug in die Kambly-Fabrik nach
Trubschachen

Am 14. September 2014 traf sich eine stattliche Gruppe von
17 Personen in Trubschachen bei der Kambly Gletzi-Fabrik.
Nachdem wir uns alle begrisst hatten, warteten wir ge-
spannt auf den Start unseres Back-Anlasses, welcher plnkt-
lich um 13.00h begann. Wir hatten alle noch nie an so einer
Veranstaltung teilgenommen und wussten nicht wirklich, was
uns erwartete. Als wir erfuhren, dass wir ,unter den Blicken
aller Gaste" eigene GUetzi herstellen sollten, waren wir doch
alle sehr erstaunt, wenn nicht sogar skeptisch. Nach einer
kurzen Einfuhrung ging’s dann auch gleich los. Wir waren
die nachsten Stunden darin vertieft, geflilite Caprice-Rall-
chen, Japonais und Florentiner herzustellen. Der Fantasie
wurden keine Grenzen gesetzt: so waren z.B. Caprice-Rall-
chen mit Schokoladen-Fllung, mit Schokolade Uberzogen
und mit Smarties dekoriert der Hit bei unserem &altesten Soh-
nemann. Auf anderen Blechen entdeckte man Kreationen,
welche elegant daher kamen - wie direkt vom Konfiseur. Und
auf ausdrtcklichen Wunsch unserer Betreuerin verschwand
von jeder Fullung, jedem Streussel und jeder Verzierung ein
kleines ,Versuecherli“ in unseren MUndern — man muss ja
schliesslich sicherstellen, dass nichts verwendet wird, was
einem dann am Schluss nicht schmeckt ©. So verging die
Zeit naturlich wie im Fluge, und nach 2 %2 Stunden verpack-
ten wir alle unsere Kreationen sorgféltig in den vorbereiteten
Faltschachteln.

Anschliessend stéberten wir alle gemdutlich durch die De-
gustations-Regale und deckten uns mit einem persénlichen

Vorrat ein. Es war doch auffallend, dass vermehrt Salziges
gekauft wurde — ich gehe davon aus, dass da ein gewisser
Zusammenhang mit der Sattigung an Stssem bestand.
Nachdem wir so trotz schonem Wetter doch einige Stun-
den drinnen verbracht hatten, beschlossen wir spontan, auf
dem Ruckweg bei einer Sonnenterasse anzuhalten und den
Nachmittag bei einem Kaffee ausklingen zu lassen. Wir ge-
nossen zum Abschluss noch die Sonne, liessen das Erlebte
nochmals Revue passieren und machten uns anschliessend
zufrieden und mude auf den Heimweg.
Ein herzliches Danke an alle, welche diesen Nachmittag mit
uns verbracht haben: ihr habt ihn zu einem tollen Anlass ge-
macht.

Herzlichst, Susanne Meier



Herzbrateln, 24. August 2014 in Biiren an der Aare

Es war auch dieses Jahr wieder soweit und die Kontaktgrup-
pe Bern-Freiburg-Wallis durfte sich auf das alljahrliche Herz-
brateln im August freuen.

Die vergangenen Jahre hiess uns jeweils eine Mitglieder-Fa-
milie — meistens auf ihren schénen Bauernhdfen — willkom-
men. In den Jahren hatte es sich so eingespielt, dass immer
eine andere Mitglieder-Familie das Herzbrateln organisiert
hatte.

Dieses Jahr stellte sich fUr die Organisation freundlicherweise
Familie Andrea und Martin Schaller mit Herzkind Enja zur Ver-
flgung. Treffpunkt war um 11.30 Uhr in einem Schitzenhaus
in BUren an der Aare im schonen Seeland.

Welche ein Glick! Das Wetter spielte mit! Das war ja dieses
Sommer nicht immer so selbstverstandlich...

Bei viel Sonnenschein fanden sich rund 16 Erwachsene und
16 Kinder im Schitzenhaus ein. Familie Schaller hatte im
Vorfeld mit viel Hingabe alles wunderschon vorbereitet. Das
Haus war sehr geeignet fUr unseren Anlass. Auf einer ge-
deckten Terrasse war ein wunderschoner langer Tisch ge-
deckt und mit viel Liebe von Herzkind Enja dekoriert. Fur die
Kinder wurden in der Ludothek coole Fahrzeuge fur Gross
und Klein ausgeliehen und die Strassen rund um das Schit-
zenhaus waren ideal fur spritzige Fahrten. Die Herzkinder
und deren Geschwister hatten grossen Spass daran. Die
alteren Herzkinder fanden Freude an den vorhandenen Ge-

sellschaftsspielen und die kleineren Kinder waren geehrt, mit
den Grossen spielen zu durfen. Die ,Morenkopf-Maschine®
erfreute nicht nur die Kinder sondern auch die Erwachsenen.
War es doch schon langer her, als man einen ,Morenkopf*
fangen durfte.
Alle Mitglieder brachten auch etwas mit, einen feines Apéro,
einen feinen Salat, ein schmackhaftes Dessert und das Buf-
fet liess keine Wunsche offen.
Da das Wetter herrlich sonnig war, konnten wir den ganzen
Tag draussen verbringen. Es freute uns auch alle sehr, neue
Mitglieder begrissen zu durfen. Drei kleine Herzbuben fan-
den sofort den Kontakt zueinander und erfreuten sich ab den
vielen kleinen Steinen auf dem Weg oder den Bobby-Cars.
So wurde gespielt, viel gesprochen, wunderbar gespeist,
Bobo's gepflegt und die Stunden vergingen im Fluge.
Ein ganz grosses und herzliches Dankeschédn an die Familie
Schaller. Sie haben uns allen einen wunderschénen Sonntag
in Buren ermdglicht!
Und zu guter Letzt freute es mich es als Kontaktgruppen-Lei-
terin der Gruppe Bern-Freibug-Wallis sehr, dass ihr so zahl-
reich erschienen seid!
Flr das nachste Herzbrateln zu organisieren, meldete sich
bereits eine weitere Mitglieder-Familie. So dirfen wir uns be-
reits auf das n&chste August-Herzbrateln freuen. Das Datum
wird mit dem Jahresprogramm im Dezember bekannt ge-
geben.

Andrea Habegger



Kontaktgruppen

Kontaktgruppe Ostschweiz / FL

REGA - dein Freund und Helfer

Am 13. September 2014 traf sich eine munter Truppe von 34
Personen zur REGA-Basis-Besichtigung St.Gallen-Winkeln.
Es war spannend zu hoéren, wie die REGA organisiert ist und
was fur eine Infrastruktur dahinter steckt. Der Hohepunkt des
Nachmittages war sicher der kurze Tankstopp vor Ort eines
REGA-Helikopters einer anderen Basis.

Der Rettungssanitater vor Ort schaffte es super die Kin-
der ins Programm einzubauen. Jedes durfte mal nach Lust
und Laune Patient, Sanitater oder Helikopterpilot sein. Sehr
spannend war der 20mindtige Film Uber die REGA in wel-
chem dokumentiert wird, wo und wie die REGA agiert. Viel
zu schnell verging die Zeit.

Zum Abschluss dieses tollen Nachmittags gab es selbst-
gebackenen Kuchen und Getranke zur Starkung. Ein ganz
grosse Dankeschon an dieser Stelle an Christian Manser,
selbst Papa eines Herzkindes und Rettungssanitater bei der
REGA, fur das organisieren und durchfiihren dieser REGA
Besichtigung und seiner Frau Valerie, welche ihn unterstitze
und die leckeren Kuchen flr den Zvieri gebacken hat.

20



Vereinsanlasse EvhK 2015

Datum Anlass Ort

21.03.2015 Generalversammlung EvhK Schwyz
02.05.2015 Herztag verschiedene Orte
11.-18.07.2015 Herzlager (Jg. 1998 — 2007) Gais
Kontaktgruppe Aargau

Datum Anlass Ort

16.01.2015 Pizza-Essen im ,La Deliziosa“ Boniswil
25.02.2015 Zwargentreff Ort vakant
27.03.2015 Elterntreff: Thema Herztag Moriken

Die Elterntreffen finden im ref. Kirchgemeindehaus, Unteraschstrasse 27 in Moriken statt.

Vor jedem Anlass wird eine Einladung verschickt.

Kontaktgruppe Basel

Datum Anlass Ort
16.01.2015 Pizza-Essen im Rest. Rdmerhof Augst
26.04.2015 Familienausflug: Rodelbahn Hasenhorn Todtnau (DE)

Eine separate Einladung folgt.

Kontaktgruppe Bern

Datum Anlass Ort
24.01.2015 Frauenabend Bern
08.03.2015 Schlumpf-Treffen Ort vakant

Eine separate Einladung folgt.




Kontaktgruppe Ostschweiz / FL

Datum Anlass Ort

22.02.2015 Bowlen oder Minigolf im Santispark Abtwil

Eine separate Einladung folgt.

Kontaktgruppe Solothurn

Datum Anlass Ort

09.01.2015 Jahreseinklang Essen Ort vakant

Eine separate Einladung folgt.

Themengruppe: Eltern verstorbener Kinder

Datum Anlass Ort
28.03.2015 Treffen Kartause Ittingen
29.08.2015 Treffen Kartause Ittingen

Eine separate Einladung folgt.

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

Bloch David Sven, Aesch BL Ledergerber Ivo + Sabine, Muri b. Bern

Friedhofgemeinde Utzenstorf, Kollekte der Abdankung Herr  Muhlemann Miriam + Jan Alain, Remigen

M. Bartschi, 3428 Wiler Pliss-Foroni Hanspeter + Angelika, Bozberg, Kollekte der
Jaeschke Angelika + Peter, Wasterkingen, erhdhter Kirche anlasslich inrer Hochzeit

Herzlager-Beitrag Verein Pro MS Etzel, Opfikon, fUr die Schifffahrt auf dem
Knecht Manuela + Andreas, Remetschwil, erhdhter Zlrichsee

Herzlager-Beitrag Verena Boller Stiftung, Mannedorf

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




Soziales!/ Spitaler

Sozialdienst im Kispi Zurich

Soziale Beratung fiir Familien mit
herzkranken Kindern

Als Sozialarbeiterin im Kinderspital Zi-
rich betreue ich hauptsachlich Herzkin-
der und ihre Familien. Ich bin das Ver-
bindungsglied zwischen den Personen,
die sich um das kérperliche Wohl der
Patientinnen und Patienten kUmmern
und der Familie. Konkret bin ich fur die
Stationen IPS B, Neonatologie und das
PSA zustandig.

Der Spitalaufenthalt eines Kindes ist flr
eine Familie sehr belastend und oft mit
alltaglichen  Schwierigkeiten verbun-
den. Nebst dem kranken Kind mUssen
oft weitere Kinder betreut werden, der
Haushalt muss funktionieren, die Arbeit
geht weiter, der Besuch im Spital muss
organisiert werden und vieles mehr.

An dieser Schnittstelle beginnt meine
Beratungssituation. Ein normaler Tag
beginnt in der Regel um ca. 7.15 Uhr
mit administrativen Arbeiten. Berichte
mussen geschrieben und E-Mails be-
antwortet werden. Auch fur Recher-
chen im Internet zu spezifischen Be-
ratungs-Situationen eignet sich der
Morgen. Ab 8.15 Uhr treffen die ersten
Anrufe ein. Oft handelt es sich nicht nur
um Anfragen der Pflegenden und Arz-
te meiner Stationen, sondern auch um
Anrufe von externen Fach- und Bera-
tungsstellen, wie der Pro Infirmis oder
der Sozialdienste der jeweiligen Ge-
meinden, mit denen ich immer wieder
eng zusammenarbeite. Hin und wieder
kommt es vor, dass ein Anrufer falsch-
licherweise bei mir landet, da die Sani-
tas in Winterthur ausser der Vorwah! die
genau gleiche Telefonnummer hat, wie
ich.

Die meisten Telefongespréache finden
jedoch mit den Eltern unserer Patientin-
nen und Patienten statt. Der Kontakt zu
den Eltern gelingt entweder aufgrund
des Sozialrapports, Uber die Kardio-
Pflegeberaterinnen Gaby Stoffel, Ma-
rie-Therese Fehr und Chantal Costan,
oder Uber die Pflegenden und das

Arzte/Arztinnen-Team. An wéchentlich
stattfindenden Sozialrapporten findet
ein interdisziplinarer Austausch zu den
einzelnen Patientinnen und Patienten
statt. Der Rapport setzt sich aus der
Kardio-Pflegeberaterin, der Kardio-
Psychiaterin  Phaedra Lehmann, der
Physiotherapeutin, der Erndhrungs-
beraterin, der Pflege, aus Arzten und
Arztinnen, der Lehrperson und mir als
Vertreterin der Sozialberatung zusam-
men. Dabei informiert das medizinische
Personal Uber Diagnose und bisheri-
gen Therapieverlauf. Gemeinsam wird
das weitere Vorgehen diskutiert und
besprochen. Der Sozialrapport auf der
IPS B beispielsweise ist jedes Mal eine
emotionale Herausforderung. Vor allem
Phaedra Lehmann hilft mir immer wie-
der mit ihren Erfahrungen aus Eltern-
gesprachen, die teilweise schwierigen
Situationen von Familien umfassend zu
verstehen. Anteilnahme und Empathie
sind zentrale Eigenschaften in meiner
Arbeit. Auch wenn ich nicht mit allen
Eltern einen gleich engen Kontakt pfle-
ge, bin ich doch Uber alle Patientinnen
und Patienten informiert, und es be-
rbhrt mich auch sehr, wenn ein Kind
beispielsweise seit mehreren Tagen am
ECMO (Herz-Lungenmaschine) ist und
nicht off gehen kann.

Sollte es vorkommen, dass Patientin-
nen und Patienten bereits seit einer
Woche oder langer hospitalisiert sind,
ohne, dass ich eine Anfrage fur ein Be-
ratungsgesprach erhalten habe, gehe
ich auf die Eltern zu und erkundige
mich, ob die Familie Unterstutzung
brauchen kann.

Dank dieser guten Vernetzung mit den
von mir betreuten Abteilungen erfahre
ich, welche Eltern allenfalls Unterstut-
zung bendtigen.

Nachmittages fuhre ich oft Beratungs-
gesprache durch. Gerade bei neu
eingetretenen Patientlnnen ist viel zu
organisieren. Die Betreuung der Ge-
schwisterkindern, die Fragen, ob Eltern
wahrend des Spitalaufenthaltes ihres
Kindes eine Unterkunft bendétigen, oder

ob Arbeitgeber oder Arbeitgeberin infor-
miert werden muss. Fragen zu Sozial-
versicherung mussen geklart werden,
wie z.B. Anliegen an die Invaliden- oder
Mutterschaftsversicherungen. Gerade
bei langeren Spitalaufenthalten missen
Entlastungs- und Betreuungsmadglich-
keiten fur zu Hause organisiert werden.
Auch finanzielle Notlagen und Engpés-
se sind immer wieder ein Thema. So
Ubernehme ich die Zusammenarbeit
mit der Invalidenversicherung, klare ab
welche Leistungen Ubernommen wer-
den, so dass die Eltern nur noch das
Antragsformular unterschreiben mus-
sen. Ich biete UnterstUtzung auf der
Suche nach Betreuung der Kinder am
Wohnort, nehme Kontakt mit der dor-
tigen Beratungsstelle auf, organisiere
Transporte und organisiere entspre-
chende Dienstleistungen. Ich unterstit-
ze wo ich kann.

Da ich oft unterwegs bin, treffe ich El-
tern zuféllig. So finden viele Gesprache
mit Eltern auch ganz einfach bei spon-
tanen Begegnungen in Korridoren oder
im Spitalrestaurant statt. Spontane Fra-
gen oder Anliegen kdnnen so gleich be-
antwortet werden. Oftmals entstehen
aus diesen Begegnungen auch tiefere
Gesprache, vor allem dann, wenn El-
tern am Warten sind, wahrend ihr Kind
operiert wird. Personlich schétze ich
diesen ungezwungenen Kontakt zu den
Eltern sehr. Auch wenn ich ihnen nicht
all ihre Sorgen und Angste abnehmen
kann, ist es mir doch wichtig, dass sie
wissen, dass ich an ihrer Situation so
weit moglich Anteil nehme. Auch nach
einem Austritt aus dem Spital kénnen
sich Eltern mit neu aufkommenden
Fragen bei mir melden. Ich helfe gerne
weiter.

Da im Kinderspital viele Fachpersonen
mit den Patientinnen und Patienten
zu tun haben, ist es wichtig, dass die
verschiedenen Disziplinen zusammen-
arbeiten. Austrittsplanung oder Ent-
scheidungen Uber das weitere Vor-
gehen mussen daher gemeinsam




Soziales!/ Spitaler

organisiert und gefallt werden. Dies
fUhrt dazu, dass ich nebst den Eltern-
gesprachen, den Sozialrapporten und
den administrativen Arbeiten auch an
diversen, interdisziplinaren Gesprachen
teilnehme. Dies konnen ethische Ge-
sprache, Kinderschutzgruppen-Sitzun-
gen oder Helfersitzungen sein. Diese
Gesprache kénnen sehr intensiv sein,
dennoch bieten sie mir anregende Dis-
kussionen und neue Perspektiven.

Mit vielen Eindricken gehen meine
Arbeitstage jeweils zu Ende. Eines soll
hier aber unbedingt erwahnt sein: Im-
mer wieder staune ich dartber, wie toll
Familien mit einem ,Herzli’ in der Familie
organisiert sind und wie sie sich gegen-
seitig Unterstltzen geben. Dies beein-
druckt mich sehr.

Melanie Baran,
Sozialarbeiterin FH

Sozialberatung am Kinderspital

Die Sozialberatung ist eine Querschnittsabteilung des Kinderspitals und erbringt ihre Dienstleistungen in enger Zu-
sammenarbeit mit Medizin, Chirurgie, Pflege und weiteren involvierten Dienstleistungsbereichen des Kinderspitals. 10
Sozialarbeiterinnen begleiten und unterstitzen Familien von kranken oder verunfallten Kindern respektive deren Be-
ziehungssysteme in allen Belangen, ob ambulant, wahrend des Spitalaufenthaltes oder beim Uber- bzw. Austritt nach
Hause.

Sie bietet Hilfe zu alltagsrelevanten Fragestellungen und informiert zu spitalinternen Gegebenheiten. Sie begleitet in
schwierigen Momenten und nimmt sich Zeit flir familidre Anliegen. Sie unterstitzt bei Lésungsfindungen bei finanziel-
len, sozialversicherungs-, arbeitsrechtlichen oder weiteren Fragestellungen. Sie vermittelt relevante Adressen, knulpft
Kontakte, vernetzt zu externen Fach- und Beratungsstellen und unterstlitzt beim Organisieren von Transporten und
Entlastungsangeboten fUr zu Hause.

Die Sozialberatung arbeitet in verschiedenen Arbeitsgruppen des Kinderspitals mit und setzt sich fir das Wohl des Kin-
des ein. So zum Beispiel im Ethik-Forum und in der Kommission fUr interkulturelle Fragen, im Kinderschutz sowie in der
Palliativ Care. Sie begleitet zudem rund 70 freiwillige Mitarbeitende bei ihren taglichen Einsatzen. Zum Fachaustausch
trifft sie sich regelmassig mit den Sozialdiensten der Spitéler des Kantons Zirich und der Deutschschweiz.

Flr Fragen und Anliegen stehen wir sehr gerne zu Ihrer Verfligung und sind von Montag bis Freitag fur Sie da:

Sekretariat Sozialberatung | Kinderspital Zirich — Eleonorenstiftung | Steinwiesstrasse 75 | 8032 Zirich |
Telefon +41 44 266 81 28 | Fax +41 44 266 82 04




Soziales!/ Spitaler

Checkiubergabe Herzlauf

Am 10.November durfte Susanne Mis-
lin vom Verein ,zeig Herz lauf mit* einen
Check Uber CHF 10°000.00, zweckge-
bunden fUr das Herzlager, entgegen-
nehmen. Total wurden

CHF 65750.00 erlaufen. Das Geld
wurde im feierlichen Rahmen im Kin-
derspital im Weiteren an Fontanherzen
Schweiz, die Rehaklinik Affoltern und
an das Kinderspital Zurich verteilt. Die
Elternvereinigung bedankt sich herzlich
fir die grosszigige Spende und das
grosse Engagement des OK’s!

Besten Dank fiir die Geschenke der
EVHK!M!!

Wir freuten uns sehr als uns Susanne
Mislin fragte, was wir uns auf den ver-
schiedenen Pflegestationen fur die Be-
treuung der Kinder und ihrer Familien
wulnschen.

Nun haben wir die Mdglichkeit, dass
wir Kindern im Sauglingszimmer auf der
kardiologischen und herzchirurgischen
Bettenstation PSA mit unserer neuen
Musikanlage gezielt Ruhephasen und
damit Erholungszeiten einplanen. Auch
Eltern schéatzen bereits jetzt schon auch
fUr sich selbst diese Ruhezeiten im tag-
lichen Spitalalltag.

Um die Langeweile alterer Kinder wéh-
rend einem Herzultraschall zu UberbrU-
cken, wurde uns fur das Echozimmer
auf dem PSA ein mobiles DVD ge-

schenkt, das von unseren Kindern be-
reits sehr eifrig benutzt wird!

FUr Eltern im Wartezimmer der Herz-
Intensivpflegestation steht nun als eine
Ablenkungsmaoglichkeit wahrend War-
tezeiten ein Fernseher mit DVD-Play-
er und Zeitschriften, gestiftet von der
EVHK, zur Verflgung.

Wir danken allen Involvierten sehr, be-
sonders Susanne Mislin, die uns bei
diesen Neuanschaffungen sehr unter-
stUtzt hat!

Im Namen des Kinderspitals Zurich
Gaby Stoffel, Pflegeexpertin
Kardiologie




. eine Schifffahrt die ist schon! Am
21.September 2014 genossen einige
EVHK Familien eine Rundfahrt auf dem
ZUrichsee. Schon war’s, obwohl das
Wetter alles andere als einladend war.
Sintflutartige Regenfalle gingen nieder
als die MS Etzel am Burkliplatz ableg-
te. Dies konnte aber der guten Stim-
mung an Bord nichts anhaben. In der
Hoffnung auf eine Regenpause wurden
Ballone aufgeblasen und Wettbewerbs-
karten ausgefullt. Nachdem wir uns mit
Kaffee, Nussgipfeln und Glace gestéarkt
hatten lockerte die Bewolkung tatsach-
lich auf und wir konnten unsere EVHK
Ballone in den Himmel steigen lassen.
5 Karten wurden in den Regionen Zug-
spitze und Dornbirn gefunden und ans
Sekretariat zurliickgeschickt. Die gllick-
lichen Gewinner wurden benachrichtigt.
Nach 2 Stunden, zurlick am Burkliplatz,
verabschiedeten wir uns von der net-

ten Crew und alle traten die Heimreise welche uns diesen gemdtlichen Nach-

an. Herzlichen Dank dem Forderverein
MS Etzel und dem Kinderspital Zirich,

mittag auf dem See ermdglicht haben.
Susanne Mislin



WENN KEINER MEHR AN WUNDER GLAUBT!!!

Wenn keiner mehr an Wunder glaubt, dann wird's auch keins mehr geben.
Denn wer der Hoffnung sich beraubt, dem fehlt das Licht zum Leben.
Wenn keiner mehr darauf vertraut, dass Wunder noch geschehen,
wie soll der Mensch in seiner Haut sein Leiden Uberstehen?
Wenn keiner mehr an Wunder glaubt, musst du's allein riskieren:
Im Baum des Lebens, grun belaubt, sind taglich Wunder aufzuspuren.
(Elli Michler 1923, deutsche Lyrikerin)

Frohliche Weihnachten und ein gutes neues Jahr 2015!
Joyeux Noél et une bonne année 2015!
Nerry Christmas and happy new year 2015!

Unsere neue Homepage ist online. Besuchen Sie uns unter
www.evhk.ch

Herzlichen Dank der Firma coUNDco AG fUr die wertvolle
UnterstUtung und die gute Zusammenarbeit!




ANMELDUNG / BESTELLUNG:

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

Mitglied als betroffene Eltern.

Mitglied nicht betroffen.

als Gonner und erhalte das Herzblatt.

Ilch m&echte mehr Uber die Elternvereinigung flr das herzkranke Kind wissen.
Ilch m&cehte eine Liste der in der Vereinsbibliothek gratis auszuleihenden Artikel.
Ilch mochte eine Liste der bisher erschienenen Fachbeitrage.

Ich unterstutze die Elternvereinigung finanziell Gber PC-Konto 80-36342-0.

Oooogod

Mutationen an: Elternvereinigung fur das herzkranke Kind
Sekretariat, Blumenweg 4, 5243 Mulligen
Tel. 055 260 24 52, info@evhk.ch

Ich bestelle:
__ Ex. Einkaufstasche, dunkelblau, mit Signet, 100% Baumwolle 5.00 CHF/Stk.
____ Ex. Schliisselanhanger mit Chips fur Einkaufswagen 5.00 CHF/Stk.
_ Ex. Pfasterlibox aus Kunststoff (Inhalt 10 Pflasterstrips) 5.00 CHF/Stk.
__ Ex. Herzblatt Ausgabe Nr. ___ gratis
__ Ex. Informationsbroschiire das herzkranke Kind in der Schule gratis
__ Ex. Informationsbroschiire rund um Familien

mit einem herzkranken Kind gratis
___ Ex. Broschiire «<Das herzkranke Kind»

(Informationsbroschire der Schweiz. Herzstiftung) gratis

Ex. Broschiire «Jugendliche und Erwachsene mit

angeborenem Herzfehler»

(Informationsschrift der Schweiz. Herzstiftung) gratis
Ex. Organspenderausweis gratis

Alle Artikel gegen Porto und Verpackung !

Name / Vorname:

Adresse / Ort:

Telefon:

Email:

Datum:




Die Jugendgruppe fiir Dich!

Cuore Matto Jugend ist die Jugendgruppe fiir Jugendliche zwischen 16 und 25
Jahren mit einem angeborenen Herzfehler.

Es werden verschiedene Events organisiert, bei welchem du im Zentrum stehst —
Hier entscheidest du mit.

Da der Ubergang vom Jugend- ins Erwachsenenalter viele Fragen aufwirft, stehen
wir mit dir mit unserem Wissen und persdnlichen Kontakt jederzeit zur Seite.

Wir setzen uns dafiir ein, dass Jugendliche, die von Ihrem Kinderkardiologen aus
Altersgriinden entlassen wurden, weiterhin professionell betreut werden.

Wir stehen dir bei medizinischen Fragen, bei Schwierigkeiten im Zusammenhang mit
Ausbildung und Beruf, Versicherungen oder Familienplanung und vielem mehr bei.
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/ Vereinigung fltr Jugendliche und Erwachsene
mit angeborenem Herzfehler

30

«Die Vereinigung CUORE MATTO reprasentiert
und begleitet Jugendliche und Erwachsene mit
angeborenem Herzfehler, indem sie ihre Interes-
sen und Anliegen wahrnimmt und vertritt.»

www.cuorematto.ch
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Unsere Kontaktadressen

Co-Prasidenten:

Vorstands- +

Mitgliederkontakte:

Sekretariat:

Homepage:

Noémi de Stoutz
Mario Rami

Noémi de Stoutz

Dorfstrasse 64

8126 Zumikon

Tel.: 043 366 08 36 oder 079 328 15 84
e-mail: noemi.de.stoutz@cuorematto.ch

Monika Ruegg Jeker

Wilstrasse 20

4557 Horriwil

Tel.: 032 614 13 07

e-mail: monika.rueegg@cuorematto.ch

WWW.cuorematto.ch
info@cuorematto.ch
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Wort des Prasidiums

Ein Segen und Fluch zugleich: Medika-
mente. Viele von uns brauchen Medi-
kamente damit wir Uberleben kénnen.
Damit der Korper ein fremdes Organ
oder Stent z.B. nicht abstosst. Um das
Blut zu verdinnen, damit keine weiteren
Gerinnsel entstehen. Und viele weite-
ren Gebrechen welche das Einnehmen
einer Pille, Tablette oder gar einer Sprit-
ze bendtigen. Ohne die Medikamente
geht es nicht, aber mit ihnen hat man
auch seine Muhen. All die Nebenwir-
kungen und die Abhangigkeit der Ein-
nahmezeiten. Und auch der finanzielle
Aspekt. Denn Medikamente sind nicht
gunstig. Da fragt sich manch einer, ob
es auch Alternativen gibt. Aber in den
meisten Fallen ist der Griff zum Blister
der einzige Weg um zu leben, keine
Schmerzen zu haben, nichts abzustos-
sen und so weiter... Aber wem sage ich

das alles. Den meisten ist das ja alles
schon zu vertraut.

Damit wir aber all die Medikamente
zu uns nehmen durfen, werden diese
in teuren und zeitintensiven Tests auf
Herz und Niere Uberpruft. Es gibt ja
verschiedene Schritte, welches ein Me-
dikament bis zu seiner Freigabe einer
Gesundheitsbehdrde (Swissmedic,
FDA) durchlauft. Und mit jedem Schritt
steigen die Forschungs- und Testkos-
ten ins Grenzenlose. Eine Studie hat
bewiesen, dass von 7500 eventuellen
Medikamenten schaffen es 250 zu den
Tierversuchen, davon dann noch 10 in
die klinische Studie und davon schaffen
es nur 2 zur eventuellen Marktzulas-
sung. Wohl bemerkt, dass das nicht als
Verkaufsgarantie zahilt.

Um diese riesige Zahl an nicht brauch-
baren Medikamente in den frihen

Phasen schon zu stoppen ist man
dran, die Medikamenten an lebenden
Geweben aus dem Labor zu testen
um eine Nebenwirkung schon sehr
frih zu erkennen und Tierversuche zu
reduzieren. Aber ein grosser Nachteil
ist, das Gewebe kein humaner Kor-
per ist und die komplexen Ablaufe
im Korper nicht nachgebildet werden
kénnen. Und somit gewisse Neben-
wirkungen erst in der klinischen Phase
hervorkommen.

Eine sehr komplexe Angelegenheit rund
ums Thema Medikamente. Wir hoffen
in dieser Ausgabe konnten wir gewisse
Einblicke ermdglichen. Nun winschen
wir allen frohe Festtage und einen
schwungvollen Start ins neue Jahr!

MR
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CUORE MATTO Weekend

Bericht CUORE MATTO Weekend
Aeschi 26.-28. September 2014

Bei absolutem Traumwetter trafen wir
uns am Freitag gegen 18 Uhr am Bahn-
hof Spiez. Mehr und mehr bekannte
Gesichter bevolkerten den Bahnhof
und es wurde bereits viel gelacht. Als
alle beisammen waren ging es mit dem

Linienbus nach Aeschi, welches weni-
ge Minuten von Thun entfernt, idyllisch
am Hang gelegen ist. Beim Hotel an-
gekommen stand der Zimmerbezug auf
dem Programm. Wir erlebten unseren
Ersten Wow-Moment, das Zimmer war
sehr gross, hell und mit direktem Blick
auf den Thunersee.

Beim anschliessenden Abendessen
war sie bereits wieder spurbar, die gute
Stimmung, die Freude dartber unsere
Cuore Matto G'spandli zu sehen. Das
Essen war gut und gab wieder Kraft flr
einen geselligen Abend. Mirjam erkun-
digte sich, ob wir denn wieder ,UNO"
spielen wirden? Dazu muss man Wis-
sen, UNO und Dog, dass sind unsere
2 Klassiker, die quasi immer gespielt
werden. Keine Regel ohne Ausnahme,
niemand hatte ein UNO dabei. Statt-
dessen spielten wir also ,,Drecksau” ein
ebenso amUsantes Kartenspiel. Am an-

deren Tisch war alles wie gewohnt, Dog
stand auf dem Programm.

Heute Samstag stand eine Schifffahrt
auf dem Thunersee auf dem Pro-
gramm. Um 11 Uhr ging es mit einer
Sonderpostautofahrt  los.  Zufélliger-
weise wurde die Sonderfahrt mit dem
YB-Bus ausgefuhrt. Gemass Erklarung

unseres Chauffeurs dient dieser Bus je-
weils als Mannschaftsbus fUr den YB.
Deshalb ist er auch rundherum mit YB
Logos dekoriert. Flr ein paar Cuore
Mattis war es etwas Uberwindungs-
sache einzusteigen. Als wir unterwegs
parallel zu einem SBB Zug fuhren und
uns ein Mann vehement den Stinkefin-
ger zeigte waren wir erst irritiert. Erst im
zweiten Moment wurde uns der Grund
Klar.

Bei wiederum schdnstem Wetter ging
es also in Interlaken auf unser Schiff.
Wahrend der gut 2-stindigen Fahrt
gab es viel zu sehen, zu Plaudern und
zu Fotografieren. Auch fur das leibliche
Wohl war gesorgt, wir wurden zum Mit-
tagessen auf dem Schiff eingeladen.
In Thun angekommen hatten wir noch
gut 1,5 Stunden Freizeit. Eine grossere
Gruppe machte sich auf den Weg in die
Stadt und liess sich nahe am Wasser
in einem Restaurant nieder. Bei Glacé
und Getranken genossen wir die war-
menden Sonnenstrahlen und tankten
Vitamin D!

Wieder zurtick im Hotel hatten wir noch
etwas freie Zeit. Beim anschliessenden
Abendessen stiessen noch 2 weitere

33



' CUORE MATTO

Cuore Mattis zu uns. Markus und Es-
ther kamen zu Besuch.

Bei unseren traditionellen Spielen lies-
sen wir den Tag ausklingen und genos-
sen das Zusammensein. Vieles ist in
all den Jahren gleich geblieben. Einen
Unterschied bemerkten wir jedoch, wir
gingen fraher ins Bett. Bereits vor Mit-
ternacht war Ruhe.

Der Sonntag versprach ein Tag voller
Hoéhepunkte zu werden. Es hiess also
,frih® aufstenen, noch ein Mal das
grosszugige Z'morge-Buffet geniessen
und dann bereits wieder die SchlUssel
abzugeben. Heute stand also der Be-
such im Tropenhaus Frutigen und des
Blausees auf dem Programm.

Zuerst chauffierte uns ein Extrabus
punktlich direkt zum Tropenhaus. Dort
angekommen starteten wir mit einer in-
teressanten FUhrung. Wir erfuhren zu-
erst mehr Uber die Geschichte und Uber
die ausgekllgelte Technik, dann Uber
die aufwandige interne Stérzucht sowie
der Kaviarverarbeitung.

Zum Abschluss bei tropischen Tempe-
raturen spazierten wir durch die Flora
und Fauna der botanischen Halle. Wir
bekamen nebst Schildkréten und Vo-
geln auch viele tropische Frichte zu
sehen wie diese wachsen.

34

Bevor uns unser Bus weiter chauffier-
te, genossen wir in dem hauseigenen
Restaurant unter Bananenpalmen eine
Auswahl an frisch gepflickten ,frisch
ab Baum®, sehr aromatischen tropi-
schen Fridchten und wir konnten auch
vom gezlchteten Stor versuchen. Ein
kurzer Trip in die Tropen flr Geist, Kor-
per und Magen... ©

Anschliessend ging es dann weiter zum
Blausee der etwas versteckt, idyllisch
ganz in der Nahe liegt. Ein paar Schritte
durch den herbstlich verfarbten Wald

und schon standen wir vor dem Blau-
see, dessen Wasser wirklich blaulich ist.
FUr uns waren bereits zwei lange Tische
auf der Terrasse des Restaurants reser-

viert. So liessen wir uns also nieder und
genossen ein wunderbares 3-Génge
MenU. Es gab Salat mit Randenchips,
Fischknusperli mit Kartoffeln und zu gu-
ter letzt eine feine Dessertkreation.
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Wer Lust hatte konnte danach noch ein
paar Schritte um den See wagen oder
einfach etwas sitzen bleiben und die
Szenerie geniessen.

Mit gefllitem Magen und vielen tol-
len Erinnerungen an das vergangene

Weekend hiess es nun bereits wieder
Abschied nehmen.

Wir bedanken uns herzlich bei allen,
die zu diesem schdnen Weekend bei-
getragen haben, allen voran nattrlich
unserem FeWo-OK. Aber auch lhnen,

liebe Leser/innen und Spender/innen,
ohne lhre grosszugige Unterstltzung
und Mithilfe ware dies alles nicht mdg-
lich. Vielen Dank!

Sonya & Chris
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Infotreffen Atemtherapie

Erfahrbarer Atem
Atemtherapie nach lise Middendorf

Es ist spannend, wie entspannend
Atemtherapie sein kann.

Aufmerksam liessen wir uns die Grund-
lagen des achtsamen Atmens erlautern.
Wobei das wichtigste ist, dass man ihn
nicht bewusst beeinflusst, sondern nur
beobachtet. Was genau passiert beim
Atmen? Wo geht der Atem hin, was flr
Bewegungen macht der Kérper dabei?
Es ging hauptséachlich darum sich selbst
zu spuren. Natlrlich haben wir dann
auch ein paar Ubungen gemacht. Die
.Pf- / tsch-Gerdusche , kenne ich vom
Singen. Sie stéarken das Zwerchfell und
helfen so klangvollere Téne zu erzeugen.
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Das vom Stuhl aufstehen und gleichzei-
tig Ausatmen war auch mir neu. Und lief
bei mir nicht automatisch. Ich atme da
namlich immer ein. Mit Hilfe eines ,SO*
geht das schon viel besser.

Ganz zum Schluss hat uns Frau Geller
noch gezeigt, wie so eine Therapie-
stunde bei ihr ablaufen wuirde. Mir-
jam hat sich zu Demonstrationszwe-
cken zur Verflgung gestellt. Es war
interessant zu beobachten, wie sich
ihre Atmung und ihre Muskulatur ent-
spannte.

Mit dem Wissen, dass Gahnen, Seuf-
zen und Strecken uns gut tun, wurden
wir entlassen.
,S0" und jetzt gibt’s erst mal was in den
Magen. Und der lebt nicht von Luft al-
lein.

Priska Leutenegger

www.sbam.ch — Schweizerischer Be-
rufsverband fur Atemtherapie und
Atempéadagogik Middendorf

Siehe auch den Bericht Uber Atemthe-
rapie im Herzblatt 4/13 — Unterstitzen-
de Therapien
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Infotreffen Actelion

Besuch bei Actelion

Am Freitag, 7. November besuchte
eine 20-kdpfige Delegation von CUO-
RE MATTO-Mitgliedern das Biophar-
mazeutische Unternehmen Actelion.
Bekannt als die Firma, welche das Me-
dikament Tracleer entwickelte, das fur
Pulmonale Hypertonie eingesetzt wird.
Unsere Schweizer Delegation wurde
zustatzlich unterstltzt von 2 Mitglie-
dern der Bundesvereinigung JEMAH,
die deutsche Vereinigung fur Jugendli-
che und Erwachsene mit angeborenem
Herzfehler.

Durch den Tag begleitete uns Alma Ru-
bio, bei Actelion verantwortlich flr Kon-
takte mit Patientenorganisationen, die
einige schon am Sponsoren-Tag an der
Tough Hearts-Konferenz im Sommer
kennenlernen durften. Ein vielseitiges
Programm erwartete uns. Nach einem
kleinen Begrlssunsapéro flihrte uns
die zustandige Person fur Architektur
Angelika Rose-Huell durch das Haupt-
gebaude, welches von Herzog und
de Meuron gebaut wurde. Gebaut als
Business Center, wirkt das Gebaude
wie ein Gebilde aus zufallig hingelegten
Mikadostéabchen.

Die FUhrung war sehr interessant, da
die Entwicklung der Firma Actelion und
ihr Wachstum eng verknUpft ist mit der
Gestalt dieses Hauses.

Die Grundsatze der Firmengrinder fin-
den sich Uberall wieder. Es gibt Uber-
all immer wieder Platze, an denen man
sich treffen kann, sich sogar treffen soll.

Viele offene Raume und Glas bieten
Helligkeit und eine angenehme Arbeits-
atmosphére. Transparenz also nicht nur
als Idee, sondern auch architektonisch
umgesetzt. Es scheint eine tolle und
angenehme Atmosphare im gesamten
Gebaude zu haben.

Nach einer Stunde und vielen interes-
santen Fragen und Gesprachen wah-
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rend der FUhrung, fanden wir uns zu
einem sehr leckeren Mittagessen ein.

Né&chster Programmpunkt war die Vor-
stellung von Actelion. Wir erhielten da-
mit neben der Gebaude-Besichtigung
am Morgen und den damit zusammen-
hangenden direkten Einblicken in die
BUrordaume nun auch die Mdglichkeit,
noch mehr Uber Actelion und deren
Arbeit zu erfahren.

Die Firma Actelion mit ihren 5 Grin-
dungsmitgliedern ist in nur 17 Jahren
zu einem Weltkonzern angewachsen,
sie beschaftigt heute weltweit 2500
Personen und besitzt einen grossen
Marktwert an der Borse.
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Bei Actelion héangt die Medikamen-
tenentwicklung eins zu eins mit dem
Wachstum der Firma zusammen. Das
Bosentan (Tracleer®) wurde bei der Fir-
ma Roche entwickelt, aber seine Erfor-
schung wurde abgesetzt. Einige weni-
ge Personen I6sten sich daraufhin von
Roche ab und griindeten eine neue Fir-
ma — Actelion. Mit der Entwicklung von
Tracleer und dem Erfolg damit wuchs
die Firma rapide.

Heute hat Actelion verschiedene Medi-
kamente entwickelt vor allem in Berei-
chen der seltenen Krankheiten wie die
Pulmonale Hypertonie, Digitale Ulzera-
tionen, Morbus Niemann-Pick Typ C,
oder Morbus Gaucher.

Actelion fragte CUORE MATTO, an
diesem Anlass auch uns als Patienten-
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organisation vorzustellen, was mit der
Prasentation von Noémi de Stoutz ge-
schah. Das zeigt das grosse Interesse
von Actelion an der Zusammenarbeit
und dem Austausch mit Patienten-
organisationen und den Menschen,
welche schlussendlich die Medika-
mente einnehmen, welche sie entwi-
ckeln.

Als letzten Programmpunkt besuchten
wir in 2 Gruppen die Forschungs-La-
bors von Actelion. Dabei konnten wir
uns wieder etwas aktiver beteiligen
und nattrlich weitere Fragen stellen.

Dieses Infotreffen war ein gelungener
Anlass und ermdglichte, das eigene
Wissen zu erweitern und auch neue
Kontakte zu knUpfen, mit Mitgliedern
aber natlrlich auch mit den Mitarbei-
tern von Actelion. Wir wurden wun-
derbar betreut und umsorgt. Ein inte-
ressanter und inspirierender Tag fand
seinen Abschluss, als wir alle wieder
am Bahnhof in Basel ankamen und
uns auf unsere individuellen Heimrei-
sen begaben.

Cornelia Arbogast, CM



Wichtige Adressen

EvhK

Prasidentin: Susanne Mislin

wenden Sie sich an eine dieser Kontaktgruppen:

Aargau: Andrea Baumann

Basel: Susanne Meier

Bern/Freiburg/Wallis:  Andrea Habegger

Tessin: Claudia und Lorenzo
Moor

Graubiinden: Leitung vakant

Ostschweiz/FL Leitung vakant

Solothurn: Leitung vakant

Zentralschweiz: Leitung vakant

Ziirich: Leitung vakant

Kontaktadressen zwischen betroffenen Eltern:
Ansprechpartnerin fir Eltern, deren Kind an
den Folgen eines Herzfehlers gestorben ist:

Ansprechpartnerin fur Eltern von
Kindern mit Herzfehler und Down-Syndrom:

Ansprechpartnerin flir Eltern von
Kinder mit Herztransplation:

Ansprechpartner fiir Eltern von
mit Herzschrittmachern oder
Defibrillatoren:
Ansprechpartnerin fir pranatal
diagnostizierte Herzfehler:

Sozialdienste der Kinderspitaler:

Unterm Aspalter 2, 5106 Veltheim,

Tel.: 056 443 20 91, Email: susanne.mislin@evhk.ch

Wenn Sie Hilfe brauchen, an Erfahrungsaustausch mit anderen Eltern interessiert sind oder mitarbeiten wollen,

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

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

Beatenbergstrasse 140, 3800 Unterseen
Tel. 033 823 01 52, Email: andrea.habegger@evhk.ch

Piazza dei Caresana, 6944 Cureglia
Tel.: 091 966 02 37, Email: claudia.moor@evhk.ch

Kontakte werden via Sekretariat vermittelt.
Anlasse finden statt. Kontakte werden via Sekretariat vermittelt.
Kontakte werden via Sekretariat vermittelt.
Anlasse finden statt. Kontakte werden via Sekretariat vermittelt.
Anlasse finden statt. Kontakte werden via Sekretariat vermittelt.

Cati Gutzwiller, Rehweidstrasse 4, 9010 St.Gallen
Tel: 071 245 15 42, Email: cati.gutzwiller@evhk.ch

Isabel Piali-Kirschner, Hirzbodenweg 110, 4052 Basel
Tel.: 061 313 10 25, Email: isabel.piali@evhk.ch

Flavia Reginato, In Boden 45, 8046 Zirich
Tel.: 044 840 64 78, Email: flavia.reginato@evhk.ch

Daniela & Olaf Schonenberger-Bongionvanni
Bitzistrasse 15, 6422 Steinen
Tel: 041 832 17 73, Email: daniela.schoenenberger@evhk.ch

Eliane Rohr, Apfelweg 7, 5034 Suhr, Tel.: 062 546 06 49
Mobile: 078 842 69 71, Email: eliane.rohr@evhk.ch

Ziirich Brigit Ruf, Leiterin Sozialberatung Kinderspital Zirich, Steinwiesstrasse 75, 8032 Zurich
Tel. 044 266 71 44, brigit.ruf@kispi.uzh.ch

Melanie Baran, Sozialarbeiterin Kardiologie, Kinderspital Zirich, Steinwiesstrasse 75, 8032 Zurich
Tel. 044 266 74 74, melanie.baran@kispi.uzh.ch

Bern Frau Barbara Fankhauser, Inselspital Bern, Kinderkliniken, Sozialberatung, 3010 Bern
Tel.: 031 632 91 73, Email: barbara.frankhauser@insel.ch

Basel Frau Cornelia Sidler, Universitats-Kinderspital beider Basel, Spitalstrasse 33, 4056 Basel
Tel. 061 704 27 35 (Montag bis Freitag)




Internet:

Email:

CUORE MATTO:

Internet:

Email:

Blumenweg 4, £

Tel. 055 260 24

Spendenkonto:
PC-Konto 80-3¢

www.evhk.ch

info@evhk.ch

Vereinigung fur
mit angeborene
Marktgasse 31
3011 Bern

Tel. 079912 00

Spendenkonto:
PC-Konto 85-1-

Www.cuorematt

info@cuorematt




