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ELTERNVEREINIGUNG
FUR DAS HERZKRANKE KIND

Die EVHK untersttzt Eltern herzkranker Kinder.

Wir bieten Informationen, Erfahrungsaustausch mit anderen Eltern, vermitteln Unterstitzung bei Problemen
und laden zu Veranstaltungen ein.

Unsere Ansprechpartner sind:

Co-Prasidium: Marisol Corrado / marisol.corrado@evhk.ch
Stefanie Kuster / stefanie.kuster@evhk.ch

Sekretariat: Annemarie Griter
EVHK Elternvereinigung fur das herzkranke Kind
Blumenweg 4
5243 Milligen
Tel. 055 260 24 52
E-Mail: info@evhk.ch
www.evhk.ch
Postcheck-Konto 80-36342-0

Regionale Ansprechpartner:

Region West: Stefanie Kuster / stefanie.kuster@evhk.ch
Aargau/Solothurn/Baselland/
Baselstadt/Bern/Freiburg/Wallis

Region Ost: Manuela Nobs / manuela.nobs@evhk.ch
Ostschweiz/Zentralschweiz/Zirich
Graubiinden/Liechtenstein

Region Siid: Claudia Moor / claudia.moor@evhk.ch
Tessin (ltalienisch sprechend)

Themenspezifische Ansprechpartner:

Pranatal diagnostizierte Herzfehler: Manuela Nobs / manuela.nobs@evhk.ch

Kinder mit Herzfehler und Down-Syndrom  Isabel Piali-Kirschner / isabel.piali@evhk.ch

Kinder mit einer Herztransplantation Flavia Reginato / flavia.reginato@evhk.ch

Kinder mit Herzschrittmacher oder Daniela & Olaf Schdonenberger / daniela.schoenenberger@evhk.ch
Defibrillator

Eltern verstorbener Kinder Dominik Zimmermann / dominik.zimmermann@evhk.ch

Sozialdienste der Kinderspitaler:
Ziirich, Kinderspital Melanie Baran / Telefon 044 266 74 74 / E-Mail: melanie.baran@kispi.uzh.ch

Bern, Inselspital Barbara Fankhauser / Telefon 031 632 91 73 / E-Mail: barbara.fankhauser@insel.ch
Basel, UKBB Alexander Hartmann / Telefon 061 704 12 12 / E-Mail: alexander.hartmann@ukbb.ch
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Liebe Leser/innen

Der Sommer neigt sich seinem Ende zu und kélteren Tage
stehen vor der Tur. Und mit ihnen diverse Viren und Infek-
te, die unser Immunsystem herausfordern. Also die ideale
Zeit, dass wir uns im Herzblatt mit dem Thema «Krank-
sein» auseinandersetzen. Gerade bei chronisch kranken
Kindern belastet ein zuséatzlicher Infekt. Nicht nur den Kor-
per, sondern auch die Angst vor den Konsequenzen. Bett-
ruhe eventuell sogar Spitalaufenthalt.

In dieser Ausgabe finden sich, neben spannenden Erfah-
rungs- und Fachberichten, Erlebnisse aus dem Herzlager
und weitere Neuigkeiten. Und aus unserer Redaktion gibt
es diese zwei Hausmittel-Tipps fur die Virenzeit:

Zwiebelsackli:

Feingehackte Zwiebeln in Pfanne kurz anwéarmen in Gaze-
tuch oder diinnes Séckchen packen. Packli von ca. 8x8cm
basteln (evtl. mit Klebeband zukleben) und auf Ohr legen.
Mitze dartber ziehen. 1 Stunde wirken lassen - hilft ge-
gen Schnupfen und Ohrenschmerzen.

Kartoffelwickel:

2-3 Kartoffeln kochen, in Klichenpapier zerdriicken, dann
in Baumwolltuch legen. Ca. 10min abklhlen lassen. Am
Handgelenk testen ob Kartoffeln nicht zu heiss sind und
auf die Brust legen, bis der Wickel kalt ist. Hilft gegen Hus-
ten.

In diesem Sinne wiinschen wir euch gute Gesundheit.

Euer Herzblatt-Team




Krank mit Herzfehler

Die Reha wurde uns letztes Jahr von unserem Kardiologen
empfohlen, als ich mit meiner Tochter bei ihm zum Untersuch
war. Das Projekt der Hochgebirgsklinik Davos ist in Koope-
ration mit den beiden Kinderspitalern St. Gallen und ZUrich
entstanden. Das Angebot richtet sich an die Herzkinder und
deren Familien und bietet einen Aufenthalt mit Unterstitzung
wie auch Selbstinitiative an.

Mir wurde nach unseren Sommerferien klar, dass ich mit mei-
nen beiden Kindern dorthin will, um das vorletzte Jahr zu ver-
arbeiten. Meine Tochter hatte im Mai 2017 ihre zweite grosse
Herzoperation. Diese ist zwar gut gelungen, danach wurden
wir aber mit vielen Komplikationen konfrontiert.

Dies war Leben definitiv war eine sehr anstrenge Zeit in mei-
nem Leben und war mit viel Angsten - ja ich kann sogar auch
sagen mit Trauma - verbunden. Die langen Spitalaufenthalte,

In occasione dell’ultima visita dal cardiologo con nostra figlia,
il medico ci ha consigliato un soggiorno presso la clinica al-
pina di Davos, nell’ambito di un progetto sostenuto dagli os-
pedali pediatrici di Zurigo e San Gallo che si rivolge a famiglie
con un bambino cardiopatico.

Ero convinta di voler accettare la proposta e trascorrere qual-
che tempo in montagna con i due figli. In questo modo avrei
potuto rielaborare e superare definitivamente I'anno prece-
dente, caratterizzato da un grande intervento al cuore della
bambina. L’ operazione si era svolta senza problemi ma sono
sorte comunque delle complicazioni in seguito all’'intervento.
E stato un periodo molto impegnativo, pieno di paure, direi
addirittura un trauma.

Il soggiorno prolungato all’ospedale, la separazione dall’altro
figlio e la convalescenza logorante ... tutta la tensione ha




die Trennung vom zweiten Kind und die Genesung von mei-
ner Tochter, die irgendwie nicht richtig vorwarts ging... Dieser
ganze Druck zeigte sich korperlich wie auch seelisch. Als wir
nach langer Zeit nach Hause durften und ich alles loslassen
konnte, fiel ich in ein Loch der Erschépfung.

Die Entscheidung, nach Davos zu fahren, kam zeitlich genau
richtig und wir buchten zwei Wochen in den Herbstferien.

Die Reise beginnt... Mein Mann fuhr uns mit dem Auto an
diesem Montag Morgen nach Davos. Wir checkten in der Kili-
nik ein. Nach kurzer Zeit klopfte es an unsere Zimmerttr und
eine Krankenschwester kam hinein, um alle Informationen
durchzugeben. Danach konnten wir unseren Koffer auspa-

lasciato tracce. Una volta tornati a casa ero sfinita, esausta.

Abbiamo quindi riservato due settimane a Davos, durante le
vacanze d’autunno.

Ci ha accompagnati mio marito, che, dopo averci consegnati
al personale della clinica, & ripartito verso casa. La piccola
paziente & stata visitata e abbiamo pianificato il soggiorno in-
sieme al cardiologo e al capoclinica. | due bambini sarebbero
stati affidati durante le mattinate all’asilo nido. Erano inoltre




Krank mit Herzfehler

cken und unser Zimmer «einweihen». Nach dem Mittagessen
fuhr mein Mann wieder los, da er wieder zur Arbeit musste.
Unsere kleine Patientin wurde noch am gleichen Tag unter-
sucht und so konnten wir mit dem Kardiologen und der lei-
tenden Stationsarztin zusammen unsern Aufenthalt planen.
Das hiess, beide Kinder waren von Montag bis Freitag jeden
Morgen in der Kinderbetreuung, besuchten das Turnen und
meine Tochter bekam zusatzlich Physiotherapie verschrie-
ben.

Ich entschied mich dazu, Sitzungen bei einer Psychologin zu
besuchen und durfte zusatzlich Autogenes Training, Kunst-
therapie und in die Massage gehen. Das ganze Konzept war
stimmig und ich selbst rundete es mit einer Joggingrunde am
Morgen ab.

Die leitende Kinderbetreuerin war mir auf Anhieb sehr sym-
pathisch und ich sah ihre Passion fur ihre Arbeit - mehr als
nur Lobenswert! Die Kinder fuhlten sich sehr wohl dort. Sie
hatten Freude daran, mit den anderen Kindern zu spielen, zu
basteln, zu Turnen und nattrlich die Stunden draussen in der
Natur zu verbringen.

Sie freundeten sich schnell mit den «Gspandli» an und so ver-
brachten sie viel Zeit in der Kinderbetreuung, beim Mittags-
tisch und manchmal sogar die Nachmittage zusammen. Da-
durch, dass die Nachmittage zur freien Verflugung standen
und wir grosses Glick mit dem Wetter hatten, verbrachten
meine Kinder und ich viel Zeit in der Natur. Wir genossen, die
Spaziergdnge am See und besuchten gerne die Eichhorn-
chen, im Wald.. Dort verweilten wir wirklich immer sehr lange
und futterten unseren kleinen Freunde solange, bis es Zeit
war in die Klinik zurick zukehren.

Die Wochenenden verbrachten wir mit der ganze Familie und
unternahmen Ausflige und genossen das Hier und Jetzt.
Dadurch entstanden gute Gesprache mit meinem Mann.
Mein personliches Fazit: Diese Zeit in Davos tat meinen Kin-
dern und mir sehr gut. Bei meiner Tochter konnte ich einen
Fortschritt in der kérperlichen Entwicklung feststellen. Durch
das vielfaltige Angebot, welches meinen Kindern in der Kii-
nik geboten wurde, konnte ich Energie auftanken und mehr
Zeit in mich investieren. Ausserdem konnte ich ein Stlick weit
meine das Trauma der zweiten Herzoperation meiner Tochter
verarbeiten.

Die Reha bedeutet: raus aus dem Alltag, Abwechslung fur
unsere Herzkinder und rauf in die Berge, frische Bergluft
geniessen, das Wasser kosten und einfach die ganze Un-
terstUtzung zusammen mit der Familie geniessen und auch
wertschétzen. Ich kam ohne grosse Erwartungen nach Da-
vos und war sehr zufrieden mit allem in der Klinik. Daftr bin
sehr dankbar daftr.

Erfahrungsbericht einer Mutter

previste delle attivita fisiche e la fisioterapia per la bambina
cardiopatica, mentre io mi sono decisa per degli incontri con
una psicologa. Inoltre ho potuto approfittare di un corso di
training autogeno, massaggi e una terapia d’arte.

La responsabile dell’animazione per i bambini era molto sim-
patica e si percepiva la passione che ha per la sua profes-
sione. | bambini si sentivano a loro agio e passavano molto
tempo con i loro nuovi amici. Tempo permettendo, stavamo
tanto fuori nella natura.

| weekend erano dedicati alla famiglia e ci raggiungeva mio
marito.

Il soggiorno a Davos & stato un toccasana per me e i bam-
bini. Abbiamo potuto costatare grandi progressi nello svilup-
po fisico di nostra figlia. 1o sono riuscita definitivamente a
ricaricare le batterie e grazie all’animazione per i bambini ho
potuto dedicare del tempo a me stessa.

Passare un certo periodo nella clinica alpina per una famiglia
significa uscire dalla routine quotidiana, diversivi per i bambi-
ni, godersi tanto tempo all’aria di alta montagna.

Tutte le nostre aspettative sono state soddisfatte.

Siamo molto grati di aver potuto usufruire di questa possi-
bilita.
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Mein Sohn war 9 Monate alt, als ich den Wiedereinstieg ins
Berufsleben wagte. Zwei Herzoperationen lagen hinter uns,
die ndchste wurde voraussichtlich in zwei Jahren anstehen.
Also der perfekte Moment. Da wir leider keine andere M&g-
lichkeit hatten als Fremd-Betreuung, meldeten wir Yanis fur
die KITA an. Die Eingew6hnung lief gut, unser Sohn war da-
durch sehr pflegeleicht. Und siehe da, nach wenigen Tagen
war es soweit: die erste Erkaltung in seinem Leben. Obwohl
es nichts Dramatisches war, stieg die Nervositat. Wir wuss-
ten ja, dass Erkrankungen ernst genommen werden sollten,
im Speziellen mit einer tieferen Sauerstoff-Sattigung. So
suchten wir zum ersten Mal den Kinderarzt wegen eines In-
fektes und nicht im Rahmen eines regularen Termins auf. Zur
Sicherheit sollte Yanis zu Hause bleiben. Rund zwei Wochen
nach meinem Wiedereinstieg musste ich das erste Mal der
Arbeit fern bleiben — wegen krankem Kind.

Der Infekt war schnell vorbei. Drei Wochen spéater: Yanis
hatte 40 Grad Fieber, von einem Moment auf den anderen.
Das Fieber liess sich nicht senken. Es gingt ihm nicht wirklich
schlecht, aber trotzdem waren wir in Sorge. An Tag 3, fast
auf die Stunde genau, sank das Fieber und der kleine Koérper
war Uberséht mit roten Punkten. Schnell zum Arzt, der unse-
ren Verdacht bestétigte — Yanis hatte das Drei-Tage-Fieber.
Eine Kinder-Krankheit, die wir also «abhaken» konnten. «Das
Immunsystem muss erst lernen und reifen» meinte der Kin-
derarzt, «Krippenkinder sind oft schon sehr frih krank — da-
fUr aber dann im Kindergarten-Alter weniger. Ab einem Alter
von ca. drei Jahren wird es deutlich besser werden mit dem
Kranksein.» Das war zwar ein Trost in dem Moment, aber nur
ein kleiner — wieder musste ich einen Tag der Arbeit fernblei-
ben.

Etwa ein Monat verging, bis der nachste Infekt da war. Es
war erst November — der Winter stand uns also noch bevor.

Dieses Mal hatte ich aber nicht nur mit den Sorgen um Yanis
Sauerstoffsattigung zu kdmpfen — die Viren erwischten auch
mich, und das Resultat am Ende war eine bakteriell hochan-
steckende Bindehautentziindung. Schon wieder musste ich
bei der Arbeit fehlen.

Und genau in diesem Stil ging es den ganzen Winter wei-
ter. Auf Anraten des Arztes hatten wir Yanis gegen Grippe
geimpft — zusétzlich erhielt er die RSV-Prophylaxe (Respira-
tory-Synzytial-Virus). Trotzdem lief die kleine Nase dauernd,
und immer wieder gesellte sich Fieber oder Husten dazu.
Und meistens hustete die ganze Familie im Chor.

Mit der Zeit lernte ich zwar, bei leichteren Infekten Ruhe zu
bewahren und nicht zum Arzt zu rennen. Der dauernde Spa-
gat zwischen krankem Kind, meiner Arbeit und den sonsti-
gen Pflichten strengte mich an. Und Stress ist bekanntlich
auch keine Unterstutzung flr das Immunsystem — somit war
ich selber oft angeschlagen und krank — das kannte ich ei-
gentlich gar nicht von mir.
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Mit einer Magen-Darm-Grippe, welche die ganze Familie
der Reihe nach erwischte, neigte sich der Winter dem Ende
zu. Der Frihling war da — aber es wurde nicht besser. Zu-
mindest bei Yanis nicht. Sein Immunsystem war im zweiten
Lebensjahr dauernd mit dem Durchbruch eines Milchzahnes
beschéftigt, und so fing er fast jeden Infekt ein, der gerade
die Runde machte.

Unsere ersten Familienferien haben wir frihzeitig abgebro-
chen. Mit einem Kind, das 40 Grad Fieber hat, wollten wir
nicht in Sardinien bleiben. Kurz danach besuchte uns wieder
die Magen-Darm-Grippe. Die Abstande zwischen den Infek-
ten wurden nun zwar grosser. Aber die Sorgen blieben: Ein
Herzkind, das krank ist. Dazu kam noch die Unsicherheit, die
man beim ersten Kind ohnehin schon hat.

Es war kurz vor Yanis zweitem Geburtstag. Wir freuten uns
darauf, das erste Mal Weihnachten bei uns zu Hause zu fei-
ern. Mit geschmucktem Baum und allem, was dazu gehort.
Am 23. Dezember weckte mich am Morgen ein leises Jam-
mern. Mein Sohn konnte die Augen kaum 6ffnen — sie wa-
ren total verklebt, wie die Nase auch. Anstatt zum Einkaufen
fuhren wir zum Kinderarzt und holten Tropfen zur Behand-
lung der Bindehautentziindung. Heiligabend verbrachten wir

mit einem fiebernden Kind. Das Fieber legte sich nicht —und
deshalb suchten wir zwei Tage spéater die Notfallpraxis im
Kispi auf — Mittelohrentziindung. So teilten wir uns das Sofa
— mich hatte natUrlich die Grippe erwischt.

Im dritten Lebensjahr wurde es stetig besser — die Milch-
z&hne waren mehrheitlich durchgebrochen. Nun kampfte
Yanis oft mit Ohrenentziindungen. Mir tat es schrecklich leid,
dass mein Kind immer soviel Medikamente nehmen muss.
Ich hatte bei jedem Arztbesuch Angst, dass eine Antibioti-
ka-Therapie ndtig ware und sich dadurch eine Resistenz
entwickeln kdnnte. Dies wére naturlich wegen der erforder-
lichen Endokarditis-Prophylaxe sehr ungunstig. Zum Glick
war diese Sorge immer unbegriindet, da es sich um virale
Infekte handelte.

Irgendwann gesellte sich dann noch Scharlach auf «unsere»
Liste der Kinderkrankheiten hinzu. Nattrlich brach die Krank-
heit am Wochenende aus — und einmal mehr suchten wir die
Notfall-Praxis auf. In den folgenden Monaten nahmen meine
Sorgen wieder zu, wenn wir mit Infekten und Krankheiten
zu k&mpfen hatten. Die Sauerstoffsattigung war mittlerwei-
le deutlich tiefer. Deshalb erfolgte im Herbst die nétige Fon-
tan-Operation.

Der Eingriff verlief erfolgreich, und mit der eintretenden Ent-
spannung erwischten mich einige heftige Infekte. Der Winter
verlief aber generell schon viel harmloser, und auf diesem
Weihnachtsfoto hatte niemand fiebrige Augen. Generell wa-
ren es nun wenige Infekte seitens Yanis. Da ich wegen der
Operation und meinen eigenen Krankheitsepisoden im letz-
ten Jahr haufig gefehlt hatte, war mein Arbeitgeber verstand-
licherweise nicht gerade sehr erfreut, wenn ich erneut fehlen
musste. Ich war froh, dass ich nun mit dem SRK-Angebot
eine Uberbriickungsldsung gefunden hatte.

Im Marz 2018 machte Yanis die Windpocken durch — und wir
litten mit. Zu diesem Zeitpunkt war er etwas Uber drei Jahre
alt. Und dann, wir konnten es kaum glauben: es kehrte Ruhe
ein. Das eine oder andere Mal lieft zwar die Nase. Aber ohne
Fieber, ohne Husten. Das ganze Jahr. Wenn jemand im Bett
lag, dann hochstens ich selber.

Und so ist es bis heute geblieben: Ich kann die Arztbesuche
an einer Hand abz&hlen — entweder waren es Kontroll- oder
Impf-Termine. Trotz Spielgruppe und haufigem Kontakt mit
Kindern ist Yanis nie krank. Unser Arzt hatte Recht. Sein
Immunsystem hat viel durchgemacht und auch viel gelernt.
Aber auch wir Eltern haben viel gelernt: Mit Infekten umzu-
gehen. Wir kbnnen diesen nun auch gelassener begegnen.

Yanis geht seit ein paar Wochen in den Kindergarten. Am
ersten Tag mit einer laufenden Nase, aber immerhin hat er
die Magendarm-Grippe, welche gerade die Runde macht,
nicht mit nach Hause gebracht.

Manuela Nobs
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Noch ist es etwas Zeit bis wieder das
Winterhalbjahr und die «Infektsaison»
auf uns zukommt. Ein wichtiger Punkt
in der Vorbereitung fur diese Zeit - ins-
besondere fur alle Betroffenen mit ei-
nem Herzfehler / einer Herzerkrankung
und deren Angehorige — ist die Grip-
peimpfung.

Im Zusammenhang mit der Impfung fin-
den sich haufig die folgenden Fragen:

- Was genau ist die Grippeimpfung?

- Welche Kinder sollten geimpft wer-
den?

- Welche Kinder durfen nicht geimpft
werden?

- Wann ist der optimale Zeitpunkt flr
die Impfung?

- Welche Nebenwirkungen der Imp-
fung sind zu erwarten?

- Was ist mit den Angehdrigen (Eltern,
anderen Bezugspersonen, Betreuern)?

- Bringt die Impfung Uberhaupt etwas,
es gibt doch Erkrankungen trotz Imp-
fung?

- Wo finde ich weitere Informationen?

Wahrend die Beantwortung dieser
Fragen fUr die ein oder andere Familie
schon zur Routine gehort, stellen sich
andere Familien diese Fragen vielleicht
das erste Mal. Zudem &ndern sich die
Ausganglage und die Forschung/Impf-
stoffentwicklung von Jahr zu Jahr. Wir
wollen daher diesen Fragen erneut
nachgehen und aktuelle Informationen
zum Thema zusammenstellen.

Was genau ist die Grippeimpfung?
Die Grippeimpfung schutzt vor einer
Erkrankung an der durch Influenzaviren
hervorgerufenen saisonalen Grippe. Die
saisonale Grippe ist eine der haufigs-
ten Atemwegsinfektionen beim Men-
schen und tritt als Epidemie (d.h. viele
Menschen erkranken gleichzeitig) meist
zwischen Dezember und Mérz auf. Ne-
ben der Geféhrdung durch die akute
Erkrankung selbst kann eine Grippe
schwerwiegende Komplikationen mit
sich bringen wie: Lungenentzindun-
gen, Meningitis (Hirnhautentziindung),
Myokarditis  (Herzmuskelentzindung)
oder Mittelohrentziindungen. Patien-
ten, deren Immunsystem geschwacht
ist, haben ein erhdhtes Risiko fur diese
Komplikationen, dazu gehdren unter
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anderem auch Personen mit chroni-
schen Erkrankungen wie Herzerkran-
kungen.

Welche Kinder sollten geimpft wer-
den?

Grundsatzlich sollten Personen mit
chronischen Erkrankungen, Schwan-
gere, Sauglinge und Menschen ab 65
Jahre geimpft werden. Da Herzerkran-
kungen (meist) zu den chronischen
Erkrankungen gehoren ist die Impfung

grundsatzlich empfohlen. Die individu-
elle Festlegung, ob geimpft werden soll
oder nicht sollte gemeinsam mit dem
betreuenden Kinderarzt bzw. Kinder-
kardiologen erfolgen.

Welche Kinder diirfen nicht geimpft
werden?

Keine der verflUgbaren Impfung ist fur
Kinder unter sechs Monaten zugelas-
sen. Kinder, die an einem schweren Im-
mundefekt leiden oder an einer Allergie

auf den Impfstoff bzw. die Zusatzstoffe
der Impfung sollten nicht bzw. nur nach
individueller Abklarung durch den Kin-
derarzt bzw. Kinderkardiologen geimpft
werden.

Was ist mit den Angehdrigen (El-
tern, anderen Bezugspersonen, Be-
treuern)?

Die Impfung der Angehdrigen ist ein
wichtiger Baustein fur den Schutz ge-
gen die saisonale Grippe und wird aus-
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drucklich empfohlen. Insbesondere bei
Kindern die selbst nicht geimpft werden
koénnen, kann damit unter Umstanden
eine Ubertragung des Grippevirus von
einem erkrankten Angehorigen auf das
Kind verhindert werden.

Wann ist der optimale Zeitpunkt fiir
die Impfung?

Saisonale  Grippe-Epidemien  treten
meist zwischen Dezember und Marz
des Folgejahres auf. Mitte Oktober bis
Mitte November ist daher der optimale
Zeitpunkt fur die Impfung.

Welche Nebenwirkungen der Imp-
fung sind zu erwarten?

Die Grippeimpfung wird im Allgemeinen
gut vertagen. Es handelt sich um einen
Totimpfstoff, d.h. der Impfstoff enthalt
keine infektidsen Viren, sie kann somit
keine Grippe verursachen. Haufige Ne-
benwirkungen sind eine leichte lokale
Reaktion an der Einstichstelle, sowie
leichte Allgemeinsymptome wie Fieber,
Ubelkeit, Muskel-, Gelenk- oder Kopf-

schmerzen, die rasch wieder abklingen.
Schwere Nebenwirkungen wie z.B.
schwere allergische Reaktionen sind
sehr selten.

Bringt die Impfung liberhaupt et-
was, es gibt doch Erkrankungen
trotz Impfung?

Der Impfstoff enthalt vier verschiedene
im Umlauf befindliche inaktivierte Vi-
ren. Da sich das Virus verdndern kann
oder ein anderer Grippevirusstamm
unerwartet eine Epidemie ausldsen
kann, ist ein 100% Schutz gegen die
saisonale Grippe nicht méglich. Den-
noch kann ein sehr grosser Anteil der
Geimpften (bis zu 90%) vor der Erkran-
kung geschutzt werden. Zudem treten
schwere Komplikationen der saisona-
len Grippe bei Geimpften deutlich sel-
tener auf.

Wo finde ich weitere Informatio-
nen?

Weiterfuhrende Informationen finden
Sie z.B. auf dem schweizerischen In-

formationsportal flr Impffragen, www.
infovac.ch, oder beim Bundesamt fur
Gesundheit, www.bag.admin.ch, unter
dem Suchbegriff «Saisonale Grippe».

FUr die individuelle Impfempfehlung ge-
gen die saisonale Grippe empfiehlt es
sich frihzeitig Kontakt mit dem betreu-
enden Kinderarzt bzw. Kinderkardiolo-
gen aufzunehmen.

Autor:

Dr. med. Malte Frenzel, Exec. MBA HSG
Oberarzt Kinder-Herzzentrum /
Projektleiter Klinikmanagement Medizin
Universitats-Kinderspital Zurich —
Eleonorenstiftung

Steinwiesstrasse 75

CH-8032 Zirich

Telefon +41 44 266 71 12

Telefax +41 44 266 79 81
malte.frenzel@kispi.uzh.ch
www.kispi.uzh.ch




Fachberichte

Einleitung:

Wickel und Kompressen sind sehr
alte und bewéhrte Heilmittel, die in der
Volksheilkunde wie auch als Hausmit-
tel seit Jahrhunderten angewendet
werden. Das Wissen darlber ist bis
heute erhalten geblieben und die An-
wendungen kdénnen mit dem ndétigen
Hintergrundwissen fur viele Alltagsbe-
schwerden eingesetzt werden. Dabei
fUhren ihre Ganzheitlichkeit fur Korper,
Geist und Seele immer wieder zu guten
Erfolgen.

Gerade bei kranken oder leidenden Kin-
dern zuhause oder auch im Spital bietet
sich eine unterstitzende Behandlung
mit Wickeln und Kompressen geradezu
an. Nebst dem Anregen der Selbsthei-
lungskrafte des Korpers erlebt das Kind
beim Auflegen einer Anwendung viel
Liebe, Nahe und Geborgenheit durch
die Eltern. Dies wirkt sich wiederum
positiv auf die Eltern-Kind-Bindung
aus und es wéchst das Vertrauen und
Selbstvertrauen auf beiden Seiten.

Allgemeines:
Nachfolgend stelle ich lhnen einige An-
wendungen vor, die sehr sanft und mild

sind und damit auch fur Herz-Kinder
gut geeignet. Die Zubereitung gestal-
tet sich einfach und kann zuhause wie
auch im Spital durchgefuhrt werden.
NatUrlich braucht es fur eine gelungene
Anwendung etwas Ubung — lassen Sie
sich Zeit und suchen Sie sich einen ru-
higen Moment. Je ruhiger und sicherer
Sie wirken, desto vertrauensvoller kann
sich ihr Kind auf die Erfahrung einlas-
sen. Falls Ihr Kind den Wickel oder die
Kompresse nicht schatzen sollte, dann
entfernen Sie diese und probieren es zu
einem anderen Zeitpunkt oder wéahlen
Sie eine andere Anwendung.

Hand- oder Fussmassage mit an-
schliessend feuchtwarmer Kom-
presse: liebevolle Beriihrung
Gerade bei schwer kranken und ganz
kleinen Kindern im Spital erleben sich
die Eltern haufig als hilflos. Dabei kann
die Hand- oder Fussmassage eine
wertvolle Brucke sein, mit dem Kind
in Kontakt zu bleiben und es auf liebe-
volle Art Berthren und Umsorgen zu
konnen. Aber auch zuhause kann die
Anwendung wirkungsvoll eingesetzt
werden, man nimmt sich Zeit fur eine
Person und widmet sich ihr ganz. Dies

kann auch flr Geschwisterkinder oder
den Partner zu einer wohltuende Erfah-
rung werden.

Anwendungsbereiche:
FUr jedes Alter, ab Geburt:
e Zur Entspannung

¢ Bei Schlafstérungen

e Bei Unruhe und Angst

¢ Bei Schwachezustanden

Material:

Sie bendtigen:

e Massageol* nach Wahl
e Frotteewaschlappen

e Frotteetuch

e Gummihandschuhe

e Becken

® Heisses Wasser

Durchfiihrung:

Nehmen Sie das Frotteetuch und wi-
ckeln Sie die eine Hand oder den Fuss
darin ein. Massieren Sie die freie Hand
oder den freien Fuss mit dem Ol und las-
sen Sie sich daflir Zeit. Bedecken Sie da-
nach den massierten Korperteil mit dem
Tuch und wiederholen Sie das Vorgehen
mit dem anderen. Nach Beendigung der
Massage wickeln Sie beide Hande oder
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FUsse in das Tuch und bereiten Sie die
feuchtwarme Kompresse zu. Dabei wird
der Waschlappen mit heissem Wasser
Ubergossen und gut ausgewrungen
(Gummihandschuhe benutzen). Sobald
der Waschlappen angenehm warm ist,
wickeln Sie die massierten Kdrperteile
damit ein und umhdllen sie zuséatzlich
mit dem Frotteetuch. Lassen Sie den
Empfanger die Warme geniessen, so-
lange es ihm gut tut.

*Benutzen Sie ein qualitativ hochwerti-
ges Massagedl. Je nach Inhaltsstoffen
kann damit eine andere Wirkung erzielt
werden, lassen Sie sich in der Droge-
rie beraten. Fur Kinder unter 3 Jahren
sollen keine &therischen Ole verwendet
werden. Daflir eignet sich z.B. Johan-
niskrautdl sehr gut oder Sie nehmen
neutrales Mandel- oder Jojobadl.

Rohwollkissen

Rohwolle oder auch Wickelwolle ge-
nannt, kann sehr vielfaltig eingesetzt
werden. Sie verhilft zu einer sanften und
tiefen Durchwarmung und kann so allei-
ne oder zur Warmehaltung bei tempe-
rierten Kompressen verwendet werden.
Viele Kinder schéatzen das Gefuhl der
wéarmenden Wolle auf der Haut, falls je-
doch eine Abneigung wegen dem leicht
kratzenden Gefuhl auftreten sollte, kann

die Rohwolle auch in ein Baumwolltuch
gepackt werden.

Anwendungsbereiche:

FUr jedes Alter, ab Geburt:

e Praventiv gegen Blasen- und Mitte-
lohrentztindungen

e Bei Erkaltungen

e Zur Schmerzlinderung bei Verspan-
nungen, Gelenksschmerzen

e Uberall da wo Warme gebraucht wird

e Als Schmusekissen

Material:

Sie bendtigen:

e Rohwolle: Rohwolle erhalten Sie bei
verschiedenen Anbietern. Erkundigen
Sie sich im Internet.

e Baumwolltuch, Seidenstoff zum Ein-
packen bei Bedarf.

Durchfiihrung:

Die Rohwolle auf die Grosse der zu be-
handelnden Stelle ausschneiden, auf-
legen und fixieren. Das Rohwollkissen
kann Uber mehrere Stunden belassen
werden und die Anwendung uUber meh-
rere Tage wiederholt werden.

Da Rohwolle eine schmutzabweisende
und wasserabstossende Eigenschaft
hat, zeichnet sie sich durch eine mini-
male Keimbesiedelung aus und kann
mehrmals wiederverwendet werden.

Johanniskrautélkompresse

Eine temperierte Kompresse mit Jo-
hanniskrautdl ist eine milde Anwendung
mit grossem Anwendungsspektrum.
Sie kann bereits bei ganz kleinen Saug-
lingen eingesetzt werden und hat nebst
der Wirkung auf der kérperlichen Ebene
auch grossen Einfluss auf die Seele. So
fOhrt sie Licht und Warme zu und hilft
der Seele beim Ankommen, Reifen und
Verarbeiten der Erlebnisse.

Anwendungsbereiche:

FUr jedes Alter, ab Geburt

e Muskelverspannungen, Verspannungs-
schmerzen

e Nervenschmerzen, Neuralgien, Phan-
tomschmerzen

e Zur Nachbehandlung einer Girtelrose

e Zur Narbenpflege

¢ Husten und Bronchitis

e \Jorbeugung von Dekubitus

e Schurfungen/ Sonnenbrand

¢ Neurodermitis

e Seelisches Unwohlsein, unspezifisches
Schreien (Sauglinge), Unruhe, Angst,
Schlaflosigkeit

Material:

Sie benétigen:

¢ Johanniskrautdl (aus der Drogerie oder
selber zubereitet)

e Baumwolltuch, Longuette, Gazewindel

e Essloffel und Plastikbeutel

¢ \Warmeflasche

e Holzbrett als Unterlage

¢ Rohwolle oder Baumwollwatte roh

e Fixationsmaterial je nach Auflagestelle

Durchfiihrung:

Ein Esslsffel Ol auf dem Baumwolltuch
verteilen, das Tuch flach in den Plastik-
sack legen und zwischen Warmeflasche
und Holzbrett erwérmen. Die warme
Kompresse aus dem Beutel nehmen
und auf ein Stlck Rohwolle legen. Auf
Temperatur prafen und die Kompresse
auf die gewlnschte Korperstelle aufle-
gen und fixieren. Die Kompresse kann
Uber mehrere Stunden belassen wer-
den. Das Johanniskrautél kann die Haut
lichtempfindlicher machen, deshalb
soliten die behandelten Korperstellen
nicht der Sonne ausgesetzt werden.
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Olkompresse mit Lavendeldl

Eine temperierte Olkompresse mit
stark verdinntem Zusatz von &theri-
schem Lavendeldl wirkt beruhigend
und entspannend, erleichtert das Ein-
schlafen und wirkt schmerzlindernd.
Der feine Duft des Lavendels schatzen
die meisten Kinder sehr und gerade
bei einem Spitalaufenthalt kbnnen da-
mit auch andere Gerlche ausgeschal-
tet werden.

Anwendungsbereiche:

FUr Kinder ab 3 Jahren

e Einschlafstdrungen, Unruhe, Aufre-
gung

e \erbesserung bei Unwohlsein

e Zur Unterstltzung der Verdauungs-
funktion

e Bauchschmerzen ohne organischen
Grund

e Migréane, Kopfschmerzen

e Husten, Erkaltung, Atemwegserkran-
kungen

¢ [nsektenstiche

Material:

Sie bendtigen:

* 1 bis 3 prozentiges Ol nach Wahl

e Baumwolltuch oder Gazewindel

e Essloffel und Plastikbeutel

e \Warmeflasche

e Holzbrett als Unterlage

¢ Rohwolle/ Baumwollwatte roh

e Fixationsmaterial je nach Auflagestel-
le

Durchfiihrung:

1 Essloffel 1 bis 3 prozentiges Ol auf der
Gazewindel verteilen. Im Plastiksack
zwischen Warmeflasche und Holzbrett
erwarmen, herausnehmen, Temperatur
kontrollieren und auf die betreffende
Korperstelle legen, mit Rohwolle be-
decken und fixieren. Die Olkompresse
kann einmal taglich angewendet und
Uber 5 bis 7 Tage wiederholt werden.
Atherische Ole kénnen die Haut reizen
und durfen nie unverdunnt aufgetragen
werden. Es sollen ausschliesslich 100%
naturreine Ole verwendet werden.

Eine 1 prozentige Mischung wird mit 10
Tropfen &therischem Ol auf 50 ml Tra-
gerdl (z.B. Mandeldl, Olivendl) erreicht.

Schlusswort

Ich winsche Ihnen viel Mut und Freu-
de beim Ausprobieren der einen oder
anderen Anwendung. Auch wenn nicht
unmittelbar eine Wirkung auf der kor-
perlichen Ebene auftreten sollte, ihr
Kind wird die von lhnen erfahrene Zu-
wendung und Aufmerksamkeit schét-
zen.

Falls Sie neugierig auf weitere Anwen-
dungen geworden sind, empfehle ich
Ihnen das Buch «Wickel und Kompres-
sen — alles Wissenswerte fur Selbstan-
wendung und Pflegepraxis» von Vreni
Brumm und Madeleine Ducommun-
Capponi, AT Verlag.

Franziska Bruggner
Dipl. Pflegefachfrau H6Fa 1 Onkologie
Fachfrau fUr Wickel und Kompressen



Vorstand

Uber mich...

Mein Name ist Nadine, ich bin 33 Jah-
re alt und bin im wunderschdnen Bad
Ragaz aufgewachsen. Ich bin gelernte
Kleinkinderzieherin und Trageberate-
rin mit Leidenschaft. Am 30.4.2018
ist meine Tochter Nayra Yara zur Welt
gekommen. In der 18. Schwanger-
schafswoche hatte man festgestellt,
dass Nayra nur ein halbes Herz,ein Hy-
polastisches Linksherz Syndrom hat.
Diese Diagnose war fur uns natdrlich
ein Schock. Meine erste Schwanger-
schaft und so friih eine Diagnose, mit
welcher ich anfangs gar nichts anfan-
gen konnte. Was bedeutet dies fur mein
Baby und fur mich? Sofort habe ich an-
gefangen im Internet zu recherchieren
und bin zum Gltck sehr schnell auf den
EVHK gestossen. Man findet ja allerlei
im Internet und dies kann einen sehr
schnell verunsichern. Ich habe mich
beim EVHK gemeldet und kurz darauf
habe ich mich mit Manuela Nobs und
ihrem Sohn getroffen. Sie hat mir so viel
Hoffnung gegeben und ich habe mich
nicht mehr so alleine mit meinem "Pro-
blem" gefuhlt.

Das Herzblatt zu lesen und die vielen
verschiedenen Geschichten von Famili-
en mit einem Herzkranken Kind, haben

mir zusatzliche Starke und Mut gege-
ben. Nayra hatte keinen leichten Start.
Sie blieb ihre ersten 6 Monate konstant
im Kispi und kampfte um ihr Leben. Der
EVHK war stets an meiner Seite. Des-
wegen freue ich mich umso mehr, dass
ich nun Teil des Redaktionsteams vom
Herzblatt sein darf und einen Beitrag
dazu leisten kann.




VS Regionen

Ostschweiz

Herzpicknick in Kreuzlingen

Der letzte Sonntag der Sommerferien bedeutet: der Ost-
schweizer Herzpicknick-Tag ist dal

Wie jedes Jahr meinte es Petrus gut mit uns, und so trafen wir
uns bei strahlendem Sonnenschein in der Bernrain-Hutte in
Kreuzlingen. Nicht nur die Blockhutte lud zum Verweilen ein —
erst einmal wurde das herrliche Bodensee-Panorama genos-
sen. Danach machten wir es uns neben der schoénen Grillstelle
gemuitlich - das Wetter war zu warm, um den Tag in der HUtte
zu verbringen.

Gross und Klein waren noch in bester Ferienstimmung und
erzahlten sich, was sie in den vergangenen funf Wochen alles
erlebt hatten. Besonders schon fanden wir, dass wir eine neue
Familie begrissen durften. Den ganzen Tag gab es viel auszu-
tauschen und mindestens soviel zu lachen.

Das spendierte Eis brachte die notwendige Abkuhlung, und
viel zu schnell verflog die Zeit. Mit zufriedenen Gesichtern und
vollen Bauchen machten wir uns gegen Abend auf den Heim-
weg - schliesslich stand das neue Schuljahr vor der Tur.

Danke fur den schénen Tag!

Manuela Nobs

o www.schupp;skormﬁon-'emmfshofén.ch
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Aargau

Herzpicknick 2019

Dieses Jahr trafen wir uns bei der Waldhitte Rdmerstein,
Lenzburg. Fast direkt neben der Autobahnausfahrt gelegen,
darum flr alle schnell erreichbar, ein idyllischer Platz, mitten
im Wald bei einem imposanten Findling. Bei unserer Ankunft
erwarteten uns bereits sieben freundliche Gesichter, ein froh-
licher Hund, ein brennendes Feuer und geflllte Apéro Schal-
chen. Danke Steffi und Andrea fur die Organisation und die
Vorbereitungen!

Nach und nach kamen die Familien an, bis schlussendlich
elf Kinder und ebenso viele Erwachsene beisammen waren.
Die Kinder spielten Fussball, rannten durch den Wald und
kletterten auf dem grossen Stein, wahrend die Erwachsenen
plaudernd das Feuer bewachten. Wie immer hatten wir viele
verschiedene Themen zum Austauschen: Kindergarteneintritt,
Ubergang in die Oberstufe, Schnupperlehren, Anfang in der
Kanti u.s.w.

Bald konnten wir verschiedene feine Salate geniessen, auch
das Girillgut schmeckte lecker. Nach dem Essen durften die
Kinder endlich Tannenreisig, Tannzapfen und grine Bléatter
auf das Feuer legen. Wahrend sich die einen Uber die Rauch-
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schwaden freuten, fllichte-
ten die anderen an einen
vom Rauch geschutzten
Platz.

Wenn Herzpicknick ist, darf
man zwei Runden Dessert
schdpfen, wobei mehrere
beteuerten, dass sie daflr
weniger Znacht essen wr-
den. (Dass es zum Znacht
dann nochmals von den
Tortchen gab, verrate ich
jetzt nicht) Mit Wurfelspie-
len, «Fadrle», Plaudern,
Schnitzen, Wald erkunden
verging der friedliche Nach-
mittag schnell. Wir freuen
uns auf ein weiteres Treffen!




Veranstaltungen/Aktuelles

Jahresprogramm 2019

Mittwoch, 25. September 2019 Elternkaffee im Kinderspital Zirich

Sonntag, 20. Oktober 2019 30 Jahre EVHK - Jubilaumskonzerte im Kiff in Aarau AG
Freitag, 25. Oktober 2019 Mannerobe / Bowling + Znacht, Aarau AG

Dienstag, 29. Oktober 2019 Elternkaffee im Kinderspital Zurich

Sonntag, 03. November 2019 Familienbrunch im Formel Fun, Bilach ZH

Samstag, 16. November 2019 Elternessen in der Region Zurich

Donnerstag, 21. November 2019 Vortragsabend im Inselspital Bern
Mittwoch, 27. Nobember 2019 Elternkaffee im Kinderspital Zirich
Im Dezember Elternkaffee im Kinderspital Zirich

Vor jedem Anlass wird eine separate Einladung verschickt. Alle Veranstaltungen und Details dazu
findet ihr auf unserer Homepage www.evhk.ch. Wir freuen uns auf euch!

Anlasse anderer Institutionen

Mittwoch, 23. Oktober 2019 Geschwister-Nachmittag des Herzzentrums, Kispi Zirich
Freitag, 15. November 2019 Kinder-Basis-Reanimationskurs fiir Angehorige im Kispi Zirich
Region West Region Ost Region Siid
(AG/SO/BL/BS/BE/FR/VS) (ZH/OCH/ZCHI/GR/FL) (TN

Stefanie Kuster Manuela Nobs Claudia Moor

stefanie.kuster@evhk.ch manuela.nobs@evhk.ch claudia.moor@evhk.ch
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Junge Musiker spielen fiir Herzkinder

Am 4. Juli war es endlich soweit. Die rund 70 Jugendlichen
des Orchesters Sinfonietta MKZ (Musikschule Konversatori-
um ZUrich) haben ein halbes Jahr intensiv auf dieses Konzert
hin gearbeitet. Auf dem Programm standen weltberihmte
Klassiker wie die «Carmen» Quvertlre von Bizet und der
«Bolero» von Ravel. Alle Musikstlcke hatten etwas mit dem
Herzen zu tun.

Das Benefizkonzert wurde zu Gunsten des Vereins fir Kin-
derherzforschung Schweiz (VKHFS) durchgefuhrt. Dieser
gemeinnUtzige, politisch und konfessionell neutrale Verein
fordert den Aufbau eines wissenschaftlichen Registers mit
umfassenden Langzeitdaten von angeborenen Herzfehler
und Herzkrankheiten bei Kindern und Jugendlichen in der
Schweiz. Dies erlaubt eine breite Forschungstatigkeit auf na-
tionaler und internationaler Ebene.

Um das Verstandnis fUr angeborene Herzfehler sowie den Sinn
der Forschungstatigkeit auf diesem Gebiet dem Publikum na-
her zu bringen, wurden zwischen den Musiksttcken kurze In-
terviews durchgefuhrt, welche von Reto Brennwald gekonnt
moderiert wurden. So konnte das Publikum Erlebnisse aus
dem Alltag von Stefanie und Werner Hintermann erfahren.
Sie sind die Eltern von Nils, der mit einem Einkammerherzen
zur Welt gekommen ist. Jeremy Schénenberger, welcher seit
seinem ersten Lebenstag mit einen Herzschrittmacher lebt,
konnte selber direkt aus seinem Leben berichten. Er hat beim
Konzert zudem als Schlagzeuger im Orchester mitgespielt.
Diese eindrucklichen Interviews stimmten nachdenklich, aber
auch zuversichtlich. Von arztlicher Seite kamen Frau Dr. Anna
Cavigelli (Vorstand VKHFS), Dr. Dominik Stambach (Prasident
der Schweizerischen Gesellschaft flr padiatrische Kardiolo-
gie SGPK) und PD Dr. Christian Balmer (Prasident VKHFS)
zu Wort. Durch die Gesprache mit der Solistin Julia Schuller
(Violine) und Alexandre Clerc, dem Dirigenten der Sinfonietta
MKZ wurde schliesslich der Bogen zur Musik hergestellt.

Frau Dr. Anna Cavigelli und PD Dr. Christian Balmer im Ge-
sprédch mit Reto Brennwald

Das Konzert war gut besucht, und der schone Saal des
ZKO Hauses beim Bahnhof Tiefenbrunnen in Zirich bot
eine ideale Kulisse fur den Anlass. Am anschliessenden
Apéro gab es angeregte und ungezwungen Gesprache
zwischen Zuhorern, Musikern und Teilnehmern, und der
warme Sommerabend klang mit einer willkommenen Erfri-
schung aus.

Der Abend war sehr schén und hat bei den Besuchern und
auch bei den Mitwirkenden viele Emotionen geweckt. Die
Freude der jungen Musiker an der schénen Musik und die
liebevolle Gestaltung des Abends, sowohl durch die Sin-
fonietta MKZ, als auch durch Reto Brennwald, waren ein-
malig und ansteckend. Der Anlass wurde ermoglicht durch
Spenden von Industriepartnern, Stiftungen sowie Privatper-
sonen. Der Ertrag des Abends kommt voll umfanglich der
Forschung fur Kinder und Jugendliche mit Herzerkrankun-
gen zu Gute.

www.kinderherzforschung.ch

Das Orchester Sinfonietta MKZ

Fotos Christian Wyss
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Kinderrechte im Spital

Meine Rechte im Spital

1.
2.
3.

10.

Ich muss dann ins Spital, wenn es unbedingt nétig ist.
Wenn ich ins Spital muss, dirfen meine Eltern bei mir bleiben.

Meine Eltern dirfen bei allen Untersuchungen, die bei mir gemacht
werden, dabei sein.

Mir und meinen Eltern wird genau erkldrt, was getan werden muss,
damit es mir bald wieder besser geht.

Alle Personen, die mich behandeln und pflegen, sorgen dafir, dass
ich mdglichst wenig Schmerzen spure.

Im Spital werde ich zusammen mit anderen Kindern auf einer
Kinderstation behandelt.

Im Spital sorgen alle dafir, dass ich mich wohl fGhle. Ich darf deshalb
auch spielen und lernen.

Die behandelnden und pflegenden Personen héren mir zu, sind
versténdnisvoll und einfUhlsam und nehmen meine Meinung ernst.

Es gibt Personen im Spital, die mich haufig betreuen und gut kennen.
Sie reden mit mir und meinen Eltern. Ich kann sie alles fragen, was ich
wissen mochte.

Ich werde mit Respekt behandelt. Wenn mir eine Untersuchung peinlich
ist oder ich grosse Angst habe, sage ich das den Leuten im Spital.
Dann helfen sie mir, damit ich mich wieder besser fuhle.
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Geschwisternachmittag

UNIVERSITATS-

KINDERSPITAL
ZURICH

wisternachmittag

zentrums des Kinderspitals Zirich

Ein herzkrankes Kind verandert das Leben der gesamten Familie - auch das der gesun-
den Geschwister. Aus diesem Grund gestalten wir vom Herzzentrum einen Nachmittag,
an dem fiir einmal die Geschwister im Mittelpunkt stehen. Sie erhalten die Gelegenheit,
andere Kinder in dahnlichen Situationen kennen zu lernen und ihre Erfahrungen zu teilen.
Eine altersgerechte Krankheitsaufklarung und die spielerische Annaherung an medizini-
sche Interventionen sollen Angste abbauen und die Méglichkeit bieten, Fragen zu stellen.
Geleitet wird der Nachmittag von der Psychokardiologie und der Pflegberatung gemein-
sam. Zum Abschluss laden wir zu einem gemeinsamen Zvieri ein, zu dem auch die Eltern
willkommen sind!

Datum: Mittwoch 23. Oktober 2019

Zeit: 13.30 bis ca.16.30 Uhr

Alter: ca. 5-15 Jahre

Treffpunkt: Haupteingang Kinderspital Zirich, Steinwiesstrasse 75, 8032 Zirich

Die Platzzahl ist beschrankt. Wir bitten Sie, Ihr Kind / Ihre Kinder bis spatestens 2 Wo-
chen vor dem Termin anzumelden.

Bei Fragen kénnen Sie sich an die Pflegeberatung wenden:
Telefon +41 44 266 72 84, pflegeberatung.kardiologie@kispi.uzh.ch

Anmeldung
- per Mail an kardiologie.sekretariat@kispi.uzh.ch, Betreff “Geschwisternachmittag”

Angaben: Name, Vorname und Geburtsdatum von Geschwisterkind
Name, Vorname der Eltern, Wohnadresse, Mailadresse, Telefonnummer

Das Spital der
Eleonorenstiftung
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Interview

KINDERSPIT/
ZURICH

Forschungszentrum
fiir das Kind FZK

Anfrage um die Teilnahme an einem Einzelinterview oder
Gruppeninterview zur Unterstitzung der frihen Entwicklung von
Herzkindern

Liebe Eltern

Ich bin Physiotherapeutin am Universitats-Kinderspital Zirich und Doktorandin bei Prof. Dr.
med. Bea Latal, Abteilungsleiterin fiir Entwicklungspadiatrie. Ich interessiere mich sehr fiir die
Bewegungsentwicklung von Sduglingen mit angeborenen Herzfehlern.

Mit Ihrer Hilfe als Eltern von Herzkindern mdchte ich im Rahmen meines Studienprojektes
herausfinden, wie wir die friihe Entwicklung der betroffenen Kinder noch besser unterstiitzen
kénnen. Was hat Ihnen nach der offenen Herzoperation fir die Entwicklung ihres Kindes
geholfen? Welche Unterstiitzung hatten Sie sich gewilinscht?

Sind sie also Eltern eines Kindes, das am offenen Herzen operiert wurde und das jetzt zwischen
1 und 3 Jahren alt ist? Haben Sie Interesse, an einem Einzel- oder Gruppeninterview
teilzunehmen? Dann wiirde ich mich Uber lhre Teilnahme sehr freuen! Die Interviews werden
im Herbst 2019 durchgefihrt. Sie finden entweder bei lhnen zu Hause oder in der Nahe des
Kinderspitals statt und dauern 60 bis 90 Minuten.

Damit wir einen Termin fir das Interview vereinbaren kénnen, melden Sie sich bitte per Mail
oder Telefon unter:

Email: elena.mitteregger@kispi.uzh.ch
Telefonnummer: 044 266 7690

Sie diirfen sich auch jederzeit melden, falls Sie noch weitere Informationen zu diesem Projekt
winschen.

Freundliche Grisse und bereits jetzt herzlichen Dank,
Elena Mitteregger

Elena Mitteregger, MScPT
Universitats-

Kinderspital Ziirich — Eleonorenstiftung
Steinwiesstrasse 75

CH-8032 Zirich

Telefon +41 44 266 7690
elena.mitteregger@kispi.uzh.ch
www.Kispi.uzh.ch
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Herzlager 2019

Diverses

Chlonikon, 13. Juli 2019

Genau um 16:00 Uhr trafen die neuen Einwohner im Quartier
Hirschboden ein. 30 Herzlis waren da, mit Sack und Pack
und einem strahlenden Lacheln im Gesicht. Der Gemeinde-
prasident hiess sie Willkommen in der Themenwelt des 28.
Herzlagers, im idyllischen Dorf Chiénikon! Idyllisch?

Das Dorf war komplett zerstort. Eine Gang trieb seit einiger
Zeit inr Unwesen und demolierte alles was ihnen in die Quere
kam! Die neuen Einwohner liessen sich jedoch davon nicht
abschrecken.

Nach dem obligaten Willkommens-Apéro verabschiedeten
sich die Herzlis von ihren Eltern und zogen in ihr neues Zu-
hause ein. Jedes Zimmer hatte eine eigene Adresse. Man
musste ja den Weg zurtick nach Hause finden und der Pdst-
ler musste ja die Briefe auch zustellen kénnen.

Die Dorfobewohner beschlossen, etwas gegen die Gang zu
tun. Die Polizistin M. Otzli war sehr froh dartber, dass sich
die Einwohner so engagierten und dazu noch tatkraftig mit-
anpackten, um das Dorf wiederaufzubauen.

Es wurde gehdmmert, gemalt, gebohrt, geschnitten.... 30
fleissige Herzlis bauten das Dorf wieder auf. Die Késerei aka
Kiosk, der Coiffeur Salon inkl. Tattoo Studio, der Polizeipos-
ten und das Casino waren schnell wieder in Betrieb. Die Bar
Namens ,,Josy” durfte nicht fehlen, denn diese war ja be-
kannt fur ihre Top Drinks! Etwas langer hat der Aufbau der
Villa im Dorfkern gebraucht, aber auch dies haben die neuen
Einwohner mit Bravour gemeistert.

Endlich durften die Einwohner durch das neue Dorf flanieren
und der Gemeindeprasident konnte mit Freude die Einwei-
hung des Dorfes vornehmen.

Als Dank fur das grosse Engagement erhielt jeder Einwoh-
ner einen grossen Geldbetrag von der Gemeinde geschenkt,
welchen sie sich bei der Dorfbank BBC (Bunzli Bank Chléni-
kon) jederzeit auszahlen lassen durften.

Am ersten Abend nach dem feinen Essen wurden bereits die
ersten Verdachtigen im Tribunal angeklagt und zwei Mitglie-
der der Gang wurden verhaftet.

Die brennenden News wurden, wie dann auch an allen dar-
auffolgenden Tagen, in der dorfeigenen Tagesschau ausge-
strahilt.

Nach der Tagesschau wurden die Dorfoewohner von den
Wetterfréschen «Shine» unterhalten, die FAST das Wetter
voraussagen konnten. Nur FAST, denn gegen Ende Woche
wanderten die Wetterfrésche aus. In die Warme, wo sie nur
gutes Wetter versprechen konnten und auch immer gutes
Wetter war!

Das Dorf Chldnikon hatte viel zu bieten. Der Coiffeur-Salon
wurde sehr gut besucht, um Haare zu farben und Locken zu
wickeln. Tattoos schmuickten die Haut der Einwohner. An der
Bar konnte man den Durst I6schen und im Casino konnte
man sein Gllck versuchen.

Auch der Wochenmarkt am Montag war sehr angesagt.
Das frische Gemise war sehr preiswert. So konnten die
Einwohner ihr Mittagessen schdn herrichten. Das Ziel war
jedoch nicht nur, ein feines, tolles und buntes Mittagessen
ZU geniessen, sondern das Ziel war der Sieg des «GemU-
se-Dip-Contest»! Der Veranstalter des Contests wollte mit
diesem Anlass die gesunde Ernahrung der Chidniker férdern.

Nach dem Markt stand die Dorf-Chilbi auf dem Programm.
Die Jahrmarktstande waren super gut besucht. Vom spekta-
kuldren Ballon-Darts, Uber das Gllickhufeisen-Werfen, zum
Mohrenkopfschleudern, Nageln und dem Gruppen-Ski-Ge-
hen bis zum Stelzenlaufen wurde alles geboten. Einige Chlo-
niker suchten sogar den ultimativen Kick auf der Geisterbahn,
andere dagegen suchten die Ideal-Linie mit dem Traktor auf
der Rennbahn von Chiénikon.
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Punkt 16:00 Uhr gab es ein richtiges Chilbi-Zvieri. Pop-
corn-Duft hing in der Luft und Magenbrot und Glace durften
verspeist werden.

Am Dienstagmorgen ging es los zur Turnfahrt. Der Turnverein
Chldnikon war hier in der Gegend bekannt flr seine aben-
teuerlichen Aktivitaten. Als einheitliches Turndress gab es
fUr alle ein extra Turnverein Cap, um sich von der Sonne zu
schutzen.

Die Wanderung flUhrte zum Walderlebnisraum mit Erlebnis-
pfad. Auf dem Barfusspfad wurden die Fusssohlen der Chl6-
niker Turner und Turnerinnen trainiert.

Zur Starkung banden die Chléniker Schlangenbrot um die
Stecken und bréatelten diese Uber dem Feuer. Dazu genos-
sen sie das legendéare feurige Chilli con Carne.

Nach der Siesta wurden die Chldniker an verschiedenen
Posten gefordert. Sie mussten am Holzbalken-Xylophon
ein Lied komponieren und beim Hindernisparcour ihre Ge-
schicklichkeit unter Beweis stellen.

Bei der Slackline mussten sie ihr Gleichgewicht halten kén-
nen. Das Spinnennetz erforderte Teamgeist und beim Tan-
nenzapfen-Weitwurf war die Wurftechnik relevant.

Im Laufe der Woche schlug immer wieder die «Mdchte-Gang»
zu. Verschiedene Streiche wurden gespielt und Unordnung
im Dorf verursacht. Lavabos wurden mit Klarsichtfolie zuge-
klebt, Haustlreingange wurden mit Bandern versperrt, Ti-
sche im Speisesaal lagen verkehrt herum auf dem Boden,
Bettmatratzen lagen am Boden.... Wann konnten endlich
weitere Gang-Mitglieder gefasst werden???

Am Mittwoch vor 14:30 Uhr riss die laute Feuerwehr-Sirene
die Chlbniker aus ihrer Siesta. Ein Brennendes Haus im Dorf!
Zum Gluck erreichte die Feuerwehr die Brandstelle schnell
und konnte das Feuer Idschen.

Nachdem die Ldscharbeiten beendet waren, konnte man
sich das Feuerwehrauto von Nahem anschauen und der
Feuerwehrmann beantwortet jede Frage.

Die Herzlis durften selbst einmal Feuerwehrmann/frau fir ei-
nen kurzen Moment sein.

Am Donnerstag, dem Chldéner Tag, wurde nach einer sehr
bewegenden Rede des BuUrgermeisters eine knifflige Schnit-
zeljagd gestartet. So machten sich die Einwohner in fiinfen
Gruppen auf nach Gais, um Aufgaben zu I6sen. Mit einem
Dorfplan orientierten sich die Herzlis auf ihrem Pfad. Fahn-
chen im Dorf wurden gezahlt, Gruppen-Beweisfotos wurden
geschossen, am Bahnhof Kiosk wurde gchrémelt. Sogar ein
Werbespot fur die Dorf-Papeterie in Gais wurde gedreht. Zu-
letzt gab es noch ein Hampelmann-Duell. Zum Abschluss
bekam das Dorf einen neuen Namen und wurde zu ,,Herz-
lingen” umgetauft.

WOW! Und an diesem feierlichen Tag konnte der Blrger-
meister einen Check im Wert von CHF 10'000 zur Unter-
stlitzung des Dorfes entgegennehmen. Der Felgenhersteller
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Ronal AG unterstlitzt unser Herzlager! Sehr grosszlgig! Das
Dorf war Uberwaltigt!

Am darauffolgenden Tag hatten die Bewohner die Nase voll
von der «Mdchte-Gang». Viele Indizien fUhrten zu Verdachti-
gen, aber alles war unklar bis.... ein Unbekannter den Check
mit dem grosszugigen Betrag am helllichten Tag klaute. Alle
,,Herzlinger” verfolgten den Unbekannten durch das ganze
Dorf bis es ihnen gelang, den Dieb zu fassen. Sie konnten es
nicht glauben, als sie das Gesicht des Oberchefs der «M&ch-
te- Gang» sahen. Es war ihr Gemeindeprasident! Der Ober-
chef der «Mdchte-Gang» wurde abgefihrt und in die Zelle
des Polizeiposten «Herzlingen» gebracht. Es gelang ihm aller-
dings, zusammen mit allen anderen Verdachtigen zu flichten.
Wohin, das weiss man nicht genau. Vielleicht in die Warme,
dorthin wo auch die Wetterfrésche ausgewandert sind....

Mein erstes Herzlager war eine bereichernde Zeit und ich
freue mich schon auf die weiteren, die koommen werden.

An dieser Stelle méchte ich mich bei allen Eltern fUr das ent-
gegengebrachte Vertrauen bedanken!

Danke an das tolle Leiterteam! Es ist eine Gabe, was ihr euch
alles einfallen lasst ;-) die Geduld, die Bereitschaft und euer
Engagement ist unbezahlbar...danke...

...auch Doris und Kathrin flr eure Zauberklnste in der Ku-
che, die unsern Hunger mit vollem Genuss sattigten...herz-
lichen Dank...

...auch dir Doris, du, die jedes Wewehli verarztet hast, die
jede Trane aus dem Gesicht gewischt hast und fur dein wa-
ches Auge danke ich dir.

Herzlichen Dank fUr die grosszligige Spende von der Firma
Ronal AG! Wir freuen uns sehr Uber Ihre Unterstitzung des
Herzlagers. Danke an Thomas Speck, dass er sich am Be-
suchstag die Zeit fur uns genommen hat.

<€

Danke an den Verein «Zeig Herz, lauf mit!» flr euren Besuch,
fUr den personlichen Austausch und naturlich flr die Unter-
stlitzung. Ihr habt mit eurer Spende von CHF 5'000.-- die
Eltern entlastet und die Lagerbeitrdge Ubernommen. Dankel!

<€

Herzlichen Dank Firma Chic Management flir die tollen Caps,
die jetzt von den Kindern mit Stolz getragen werden.

<€

Danke an Bischofberger AG fur die leckeren Biberli die wir
vernaschen durften.

¥ -lichst
Marisol Corrado
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Die EVHK dankt ganz ¥-lich fiir folgende Spenden:

Berger Yvonne, Glattfelden

Ernst-Brem Heinrich + Maria, Widen

Evang. Ref. Kirchgemeinde, Windisch

Fischer Rohrleitungsbau AG, Rothrist

GrUter Annemarie + Robert, Mlligen

Herter Urs, Fehraltdorf

Hunziker Jolanda, Windisch

Im Gedenken an Rolf Zurkirchen

Kath. Frauengemeinschaft Windisch, Hausen
Kirchgemeinde Jegensdorf-Urtenen, Jegenstorf
Marolf Fritz + Silvia, Mulligen

Moritz-Schneider Elisabeth + Andreas, Diegten
Ronal AG, Harkingen

Verein "Zeig Herz, lauf mit!", Pfaffikon

SELBSTHILFESCHWEIZ (www.selbsthiIfeschweiz.ch)
INFOENTRAIDESUISSE

AUTOAIUTOSVIZZERA

Die EvhK erhilt einen Unterstiitzungsbeitrag durch die Dachorganisation Selbsthilfe Schweiz.

f
Neue Heart App: www.heartapp.org g

Die webbasierte Applikation HeartApp wurde fur Menschen
mit angeborenem Herzfehler entwickelt. Diese ermdglicht es
Betroffenen jederzeit medizinische und personliche Daten bei
sich zu haben und wurde in drei Sprachversionen (Deutsch,
Franzdsisch und Englisch) entwickelt. In dieser Ausgabe des
Herzblattes finden Sie den Detailflyer dazu.

Das kostenlose webbasierte Herz-Dossier fur Patienten mit an-
geborenem Herzfehler erlaubt alle fir den Herzfehler wichtigen

Neue Heart App: www.heartapp.org

Die webbasierte Applikation HeartApp
wurde fir Mensehen mit angeborenem
Herzfehler entwickelt. Diese erméaglicht
es Betroffenen jederzeit medizinische
und persénliche Daten bei sich zu haben
und wurde in drei Sprachversionen
(Deutsch, Franzésisch und Englisch)

entwickelt.

¥2 herznetz.ch

Bachverband angeborere Herzfohier
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Informationen immer und Uberall dabei zu haben und wurde
mehrsprachig entwickelt (Deutsch, Englisch und Franzdsisch).
Die Daten werden sicher verschlUsselt und sie entscheiden
darUber, welche Daten gespeichert werden und wer darauf
zugreifen kann.

Mit der Nutzung von heartapp.org haben Sie ein praktisches
elektronisches «Hilfsmittel». Im Notfall kann dies sogar ent-
scheidend sein. Also registrieren Sie sich noch heute.

Bei medizinischen Fragen wenden Sie sich bitte an Ihr Herz-
zentrum und bei technischen Fragen erreichen Sie uns unter:
zah@insel.ch. Wir freuen uns Uber Ihre Rickmeldung!

Die Webapplikation «heartapp» entstand in der Kooperation
zwischen der Insel Gruppe AG, Zentrum fUr angeborene Herz-
fehler, Universitatsspital Bern und dem New Media Center der
Universitéat Basel.

Der Unterhalt der Webapplikation wird finanziert durch Med-
tronic (Schweiz) AG und herznetz.ch. Die Erstellung der
Webapplikation wurde finanziert durch das Zentrum fUr ange-
borene Herzfehler, Inselspital, Bern.
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