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Wichtige Adressen

Prasidentin: Susanne Mislin

den Sie sich an eine dieser Kontaktgruppen:

Aargau: Andrea Baumann

Raum Basel: Patrizia Moritz Ritler

Bern/Freiburg/Wallis:  Andrea Habegger

Ostschweiz/GR/FL: Manuela Nobs
Solothurn: Franziska Mathiuet
Tessin: Claudia und Lorenzo
Moor
Zentralschweiz: Franziska Kailin
Ziirich: Janine Grendene

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

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

Ansprechpartnerin fur Eltern von
Kinder mit Herztransplantion:

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

Sozialdienste der Kinderspitéler:

Unterm Aspalter 2, 5106 Veltheim,

Tel.: 056 443 20 91, E-Mail: susanne.mislin@evhk.ch

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

Steinlerstrasse 18, 5103 Mdriken
Tel.: 062 893 31 27, E-Mail: andrea.baumann@evhk.ch

In der Hegi 3, 4457 Diegten
Tel.: 061 508 56 91, E-Mail: patrizia.moritzritler@evhk.ch

Beatenbergstrasse 138, 3800 Unterseen
Tel.: 033 823 01 52, Email: andrea.habegger@evhk.ch

Lohstrasse 19, 8580 Amriswil
Tel.: 071 841 07 73, E-Mail: manuela.nobs@evhk.ch

Feldstrasse 25, 4717 MUumliswil
Tel.: 062 391 21 87, E-Mail: franziska.mathiuet@evhk.ch

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

General-Guisan-Str. 28, 6300 Zug
Tel.: 041 741 00 28, E-Mail: franziska.kaelin@evhk.ch

Dorfstrasse 20 ¢, 8165 Schleinikon
Tel. 043 534 37 68, E-Mail: janine.grendene@evhk.ch

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

Isabel Piali-Kirschner, Oberalpstrasse 13, 4054 Basel
Tel.: 061 313 10 25, E-Mail: isabel.piali@evhk.ch

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

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

Kontakte werden via Sekretariat vermittelt.

Ziirich Melanie Baran, Sozialarbeiterin Kardiologie, Kinderspital Zurich, Steinwiesstrasse 75, 8032 Zurich
Tel.:044 266 74 74, E-Mail: melanie.baran@kispi.uzh.ch

Bern Frau Barbara Fankhauser, Inselspital Bern, Kinderkliniken, Sozialberatung, 3010 Bern
Tel.: 031 632 91 73 (Montag bis Donnerstag ganzer Tag), E-Mail: barbara.fankhauser@insel.ch

Basel Frau Cornelia Sidler, Universitats-Kinderspital beider Basel, Spitalstrasse 33, 4056 Basel
Tel.: 061 704 12 12 (Montag bis Freitag)
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Der Jugend gehdrt die Zukunft, den Alten die
Vergangenheit, dem Weisen der Augenblick.
at. Schriftsteller

Zukunft = Zeit fur Veranderungen. Passender
konnte der Titel von dieser Ausgabe nicht gewahlt
sein. Bestimmt haben Sie schon entdeckt, dass das
Herzblatt Kopf steht und keine Vermischung von
EVHK und Cuore Matto Berichten besteht. Etwas
neues Ausprobieren und jeder Gruppierung lhre
eigene Freiheit und Entfaltung geben steht im Vor-
dergrund. Die Zukunft neu gestalten. Wir freuen uns
Uber viele Feedbacks.

Die Zukunft begleitet uns jeden Tag und bestimmt
unseren Alltag. Angste, Planung, Verdnderungen,
Vorfreude wechseln sich im Rhythmus ab. Ein Ju-
gendlicher und Eltern von Herzkindern verschiede-
nen Alters, haben dazu in dieser Ausgabe ihren Ge-
danken freien Lauf gelassen.

Liebe Eltern, liebe Cuore Matti, liebes Fachperso-
nal und alle Ubrigen Berichtverfasser: Wir bedan-
ken uns ganz ¥lich fOr eure wertvolle Mitarbeit beim
Herzblatt. Ohne eure aktive Mithilfe wére es flr das
Redaktionsteam unmoglich 4x im Jahr ein gern
gelesenes Informationsheft zu verdffentlichen. Wir
freuen uns, wenn wir auch im neuen Jahr 2017
so viel UnterstUtzung erhalten.

Wir wunschen euch allen frohe Festtage, einen gu-
ten Rutsch mit sanfter Landung ins neue Jahr 2017
und nur das Allerbeste fur die kommenden 12 Mo-
nate.
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Die Zukunft verandert mich

Il futuro non si programma:
siamo noi che cambiamo

Es ist ein triber Herbsttag, noch frih am Morgen. Sogleich
wird dieser von einer kleinkindlichen Stimme erhellt, die sich
singend aus ihrem Zimmer meldet: Alli... Entli... swimmet.. im
Sand. Ich muss herzlich lachen. Ja, ein siUsses Alter, so un-
beschwert und voller Lebensfreude. In solchen Situationen
ist er ganz vergessen, jener schicksalshafte Tag. Dabei liegt
er erst zwei Jahre zurlck:

Es ist Freitag und einer jener Tage, an denen nichts rundlauft.
Erst liefert ein LKW ohne Avis das Babyzimmer an die Bord-
steinkante und verschwindet. Dadurch verspéate ich mich
fir meinen Termin beim Gynakologen. Da mein kleiner stu-
rer Junge vorgestern keine Lust auf Organ-Screening hatte
und sich bockig auf die andere Seite drehte, muss ich heu-
te nochmals hin. Ich hetze also weiter zum Termin und bin
gleich dran. Es folgt ein ausgedehnter Ultraschall. Und dazu
etwas, was ich im Leben nie mehr vergessen werde. Mein
Gynékologe dreht sich um und sagt ernst zu mir: «lch win-
sche mir, dass ich mich irre. Aber mit dem Herz Ihres Sohnes
scheint etwas nicht in Ordnung zu sein. Ich werde Sie weiter
ins kantonale Spital Uberweisen. Die Facharzte haben neben
langjahriger Erfahrung auch die modernsten Gerate. Ich ver-
einbare gleich fur Montag einen Termin.»

Ich versuche, die soeben gesagten Worte zu begreifen. Was
soll denn jetzt bitte schdn nicht in Ordnung sein? Seit der 8.
Woche sehe ich das kleine Herzchen regelméssig schlagen.
Und das Erst-Trimester-Screening hat ergeben, dass wir ei-
nen gesunden kleinen Jungen erwarten. Und jetzt, in der 25.
Woche, soll sich das auf einmal &ndern? Das MUSS eine
Fehldiagnose sein. Oder?

Sofort rufe ich meinen Mann und die engsten Freunde an.
Und lasse mir versichern, dass alles in Ordnung sei. Und so-
gar wenn der kleine Mann einen Herzfehler haben sollte. Man

Quando dalla cameretta sentiamo la dolce vocina che canta
la filastrocca degli anatroccoli sul lago ci capita di dimentica-
re il giorno che cambio il destino — solo due anni fa.

Era un venerdi, una di quelle giornate che sin dall’inizio non
promettono bene. Quella mattina il fornitore dei mobili per
la cameretta aveva abbandonato la merce senza awviso sul
marciapiede davanti a casa ...

Poi la visita prenatale dal ginecologo per lo screening degli
organi. Era una sonografia particolarmente lunga al termine
della quale il medico si & girato verso me, dicendo: »Spero
di sbagliami ... il cuore del bambino non sembra essere a
posto. Signora, la indirizzo a un collega specialista presso
I’'ospedale cantonale.”

Nella 25esima settimana di gravidanza dopo che tutti i risul-
tati degli esami precedenti erano sempre positivi? Si saranno
sbagliati!

Mi facevo incoraggiare da mio marito e dai nostri amici pit
vicini. Poi, in fin dei conti, anche se dovesse avere un piccolo
difetto al cuore... si sente spesso e in genere questi bambini
stanno poi tutti bene.

Cercavo di reprimere le mie paure e di godermi il fine settima-
na soleggiato, prima di presentarmi all’ospedale.

Durante la visita, lunga, caratterizzata da discussioni tra i vari
medici in un linguaggio per me molto tecnico, senti, un pen-
siero forte si faceva avanti: il mio bambino e cardiopatico. E
infatti, la diagnosi era devastante: una valvola mancante, un
ventricolo di dimensioni ridotte e la trasposizione dei grossi
vasi.

Si doveva quindi fissare al piu presto un appuntamento con
il cardiologo pediatrico. Mi hanno pure detto che alla visita




hdére doch im-
mer wieder von
Kindern die bei
der Geburt ein
Loch im Herzen
hatten und dass
es denen tiptop
ginge.

So  verdrange
ich die schreckili-
chen Vorstellun-
gen und genies-
se das sonnige
Wochenende.
Trotzdem betre-
te ich am folgen-
den Montag das
kantonale Spital
mit gemischten
Gefuhlen. Was,
wenn sich alle ir-
ren? Wenn mein
Baby  wirklich
schwer  krank
ist? Kurz darauf
werde ich ins
Behandlungs-
zimmer be-
gleitet.  Wieder
packe ich mei-
nen inzwischen
beachtlichen
Babybauch aus
und die Arztin
fangt an, dart-
ber zu schallen.
Nach einiger Zeit
betritt ihre Kol-
legin mit erns-
tem Gesicht den
Raum und fragt:
«Ist das die
Mama?».  lhre
Frage wird bejaht. Langsam wird mir schlecht. Der verdrang-
te Gedanke: «Mein Kind ist herzkrank» brennt sich wieder
in mein Gedachtnis. Er wird immer deutlicher. Immer lauter.
Dass die beiden Arztinnen intensiv miteinander in ihrer Fach-
sprache diskutieren, ohne mich eines Blickes zu wurdigen,
tragt nicht gerade zur Steigerung meines Wohlbefindens bei.

Nach etwa einer Stunde dreht sich eine Arztin zu mir um und
sagt die Worte, die ich nie hdren wollte: «Es tut mir leid, Ihr

era richiesta la
presenza di mio
marito € che Ci
avrebbe accom-
pagnato uno dei
ginecologi  pre-
senti.

La situazione era
seria.

Prima di quel-
la settimana
non sapevo
che si pud pi-
angere  tanto.
Ero disperata e
pure arrabbiata.
Non era giusto.
Perché  nostro
figio? E gra-
vemente mala-
to e, mi dicevo,
senza un cuore
integro  non i
puo vivere.

La vita in tre -
avevamo  pia-
nificato tanto: |l
bambino sareb-
be nato in una
clinica piccola e
familiare, avrem-
mo poi frequen-
tato un corso di
nuoto con lui, io
dopo sei mesi
avrei ripreso |l
lavoro, Yanis av-
rebbe trascorso
le giornate gio-
cando con altri
bimbi in un asilo
nido scelto con cura, dopo due anni avremmo fatto il primo
viaggio in aereo per abituarlo a fare poi altri viaggi interessan-
ti, pit lontani. Lo vedevamo perfino gia sul campo di calcio
per la sua prima partita.

Rabbia, tristezza e incertezza caratterizzavano i giorni se-
guenti. Pur sapendo che mio figlio sarebbe nato gravemente
malato, non avevo idea di cosa si potesse fare per aiutarlo.
Non vedevo quindi I'ora dell’appuntamento dal cardiologo.




Baby hat einen sehr komplexen Herzfehler. So wie wir das
sehen, fehlt ihnm eine Herzklappe und eine Kammer ist sehr
klein. Und wir vermuten ausserdem noch vertauschte Gefés-
se. Das wird man operieren mussen, sonst stirbt Ihr Kind. Wir
wulrden Sie in den néchsten Tagen gern einem Kinderkar-
diologen vorstellen, der kann dies noch genauer beurteilen.
Vorgeburtliche Diagnosen sind immer schwierig.»

Der Termin mit dem Kardiologen wird fur den Donnerstag
festgelegt, eine der beiden Gynakologinnen soll uns beglei-
ten. Und ich soll meinen Mann ebenfalls mitbringen. Also ist
es wirklich ernst.

Fluchtartig verlasse ich das Gebaude. Ich will nicht noch
mehr schlechte Nachrichten héren. Und kaum aus der Tur,
stlirzen Béche von Tranen Uber mein Gesicht. Ich wusste
nicht, dass man so viel weinen kann, wie ich es in dieser
Schicksalswoche tat. Eine unbeschreibliche Wut packt mich.
Es ist nicht fair. Wieso er. Er hat niemandem etwas getan.
Wieso wir. Mein Baby, das unter meinem Herzen wohnt,
ist schwer krank. Vielleicht stirbt es. Ohne komplettes Herz
kann man doch nicht leben.

Dabei war die Zukunft zu dritt doch schon geplant: Unser
kleiner Mann wird in einem kleinen Krankenhaus zur Welt ge-
bracht, die Geburt soll ja personlich sein. Zuhause schlaft
das Baby von Anfang an in seinem Zimmer. Einmal in der
Woche gehen wir in den Krabbeltreff, dann mit Papa zum
Babyschwimmen. Nach einem halben Jahr steige ich wie-
der ins Berufsleben ein und Yanis besucht eine Tagesstatte,
damit unser Sohn auch ja kein verwohntes Einzelkind wird.
Nach zwei Jahren fliegen wir das erste Mal nach Mallorca,
bevor wir uns dann an richtig weite Flugstrecken wagen. Wir
sehen uns sogar schon als stolze Zuschauer beim ersten
Fussballspiel. Ja, kleiner Yanis. Wir wollen, dass es dir gut
geht und wir wollen nur das Beste fur dich.

Die n&chsten Tage wechseln sich Trauer und Wut ab. Und da
ist noch etwas anderes. Etwas, dass sich anfuhlt, als wirde
es mich in ein grosses schwarzes Loch reissen. Ungewiss-
heit. Sie wird in diesen Tagen mein allergrésster Feind. Man
hat mir zwar gesagt, dass mein Baby krank ist, aber nicht, ob
und was man dagegen tun kann.

Deshalb sehne ich den Termin beim Kinderkardiologen her-
bei. Ich erhoffe mir klare Antworten. Gleichzeitig flrchte ich
mich aber davor, noch mehr schlechte Neuigkeiten zu er-
halten. Endlich ist es soweit. Drei Tage spater betreten mein
Mann und ich das Kinderspital und werden zur Kardiologie
begleitet. Die Arztin vom Montag ist ebenfalls bereits vor Ort.
Kurze Zeit spater empfangt uns der Kardiologe.

Wieder wird mein Babybauch geschallt. Wieder diskutieren
die beiden Arzte miteinander, mit dem kurzen Hinweis, uns

Speravo in risposte chiare, ma nel contempo temevo nuove
cattive notizie.

E stata un’altra lunga seduta di sonografia. Poi, finalmente,
la diagnosi esatta. Il cardiologo ci ha spiegato che si trattava
di una atresia tricuspidale con la trasposizione dei grossi vasi
(TGV), un difetto interventricolare (VSD) nonché un difetto in-
teratriale (ASD). A causa della mancanza di una valvola, il
ventricolo destro non era sviluppato.

Yanis doveva quindi nascere in un ospedale con un reparto di
neonatologia e sarebbe stato operato tre volte, la prima gia
nelle prime settimane di vita.




nach dem Untersuch genau aufzuklaren. Ich starre mit lee-
rem Blick auf den Bildschirm und warte. Dann verabschiedet
sich die Arztin und der Kardiologe bittet uns in Nebenzimmer.
Er erklart uns, dass es sich beim Herzfehler um eine Triku-
spidalatresie mit einer Transposition der grossen Arterien, mit
VSD und ASD Il handle. Dass sich durch die nicht angelegte
Herzklappe die rechte Herzkammer nicht richtig entwickeln
konnte und deshalb nicht funktioniere. Dass nach der Ge-
burt die Lunge irgendwann Uberflutet werden wirde und das
Baby sterben wuirde. Dass es ein Herzfehler sei, den man
nicht in der Ursache, aber palliativ korrigieren kénne. Und
dass mit den drei Operationen eine relativ gute Lebensqua-
litat zu erreichen sei. Es bedinge aber eine Geburt in einer
Klinik mit Neonatologie und vermutlich eine erste Operation
in den ersten Lebenswochen.

Ich muss leider von Gesetzes wegen auch noch héren, dass
ich aufgrund der schweren Erkrankung die Schwangerschaft
noch abbrechen durfe. Diesen Gedanken verfolge ich kei-
ne Sekunde. Erleichterung macht sich breit. Es gibt eine
gemeinsame Zukunft. Anders als sie geplant war, aber es
kann eine geben. Daflr bin ich im ersten Moment einfach
nur dankbar.

Wir vereinbaren einen weiteren vorgeburtlichen Termin mit
dem Kardiologen, damit er die Entwicklung des Herzens wei-
ter verfolgen kann. Und er sich freundlicherweise das n&chs-
te Mal Zeit fur alle unsere Fragen nehmen wird.

Nun endlich mit einer klaren Diagnose im Gepack, mdchte
ich mich zuhause naturlich sofort in das Thema einlesen. Ich
mache mich im Internet schlau, lerne Fachbegriffe und fin-
de viele Berichte zu den sogenannten Fontan-Herzen. Und
muss leider auch lesen, dass die kleinen Patienten teilweise
sehr viel Zeit im Krankenhaus auf den Intensiv-Stationen ver-
bringen.

Die Zukunftsbilder in meinem Kopf verédndern sich. Die
Stubenwiege tausche ich gegen ein Krankenhausbett aus.
Unser Babyphone mit VideoUberwachung wird zu einem
Sauerstoff-Gerat mit Monitor. In Gedanken sehe ich mich
monatelang neben dem Krankenbett meines Sohnes sitzen.

Die nachsten Wochen sind sehr schwierig. Ich lese viel. Zu
viel. Irgendwie kann ich mich nicht mehr so richtig auf das
kleine Wunder freuen. Ich habe Angst vor der Ungewissheit.
Angst vor dem, was alles auf uns zukommen wird. Anstatt
fréhlich Babykleider zu shoppen, frage ich mich, ob es im
Krankenhaus Uberhaupt Strampler braucht. Wahrend ande-
re Schwangere Angst haben, ob sie ihre Wehen rechtzeitig
bemerken, bezweifle ich, dass ich mein Kind schreien horen
werde.

Questi interventi gli avrebbero perd consentito di acquisire
una qualita di vita relativamente buona.

Per legge i medici erano obbligati a rendermi attenta alla pos-
sibilita di interrompere la gravidanza... Non ci ho pensato
nemmeno un secondo. Anzi, ero sollevata. Esisteva la possi-
bilita di un futuro in tre, un futuro diverso da quello pianificato,
da quello che ci eravamo immaginato ...

Ero molto grata.

Una volta a casa mi sono »tuffata” in Internet, leggevo tutto
quello che trovavo sul tema, imparavo la terminologia specifi-
ca, condividevo esperienze di altri genitori e altre famiglie. Ho
purtroppo anche letto che i piccoli pazienti dovevano tras-
correre parecchio tempo in ospedale, addirittura nel reparto
cure intense.

Le immagini e le proiezioni del nostro futuro sono quindi di
nuovo mutate. Nei miei pensieri ho scambiato la culla nel sa-




Tausende wirre Fragen schiessen durch meinen Kopf: Bin
ich der Aufgabe Uberhaupt gewachsen? Werde ich je wieder
arbeiten kénnen? Wann werde ich mein Kind das erste Mal
im Arm haben durfen? Wann zu Hause? Brauche ich nun
doch eine Hebamme? Kann ein krankes Kind im eigenen
Zimmer schlafen? Wie wird es sich entwickeln? Wieso kann
man nicht einfach eine fehlende Klappe ersetzen? Was wenn
es noch schlimmer ist mit dem Herzfehler als bisher ange-
nommen und man nichts fir Yanis tun kann?

Es fliessen noch mehr Tranen. Es wird zu meiner Hauptbe-
schéftigung, mein Baby und mich zu bemitleiden. Schwan-
gerschaftsvitamine nehme ich keine mehr. Man sieht ja, was
es uns gebracht hat, nichts. Ich bin so damit beschaftigt,
mich auf alle mdglichen Situationen vorzubereiten, dass ich
das Wichtigste Uberhaupt vergesse: Mich auf mein Kind
freuen und meine Schwangerschaft zu geniessen. Ich bin zu
verzweifelt.

Endlich steht der zweite Termin beim Kardiologen an. Dieses
Mal weiss ich sogar, wie man Triskuspidalatresie ausspricht
und mein Mann und ich haben einige Fragen im Gepack,
die uns vom Kardiologen geduldig und kompetent beantwor-
tet werden. Wir erfahren, dass Entwicklungsverzégerungen
bei solchen Kindern keine Seltenheit sind. Dass man nach
der Geburt das Baby auf weitere Defekte untersuchen wur-
de und dass konkrete Untersuchungen erst nachgeburtlich
maoglich seien.

Bereits bei einem der vorgangigen Ultraschall-Untersuchun-
gen im kantonalen Spital wurde mir gesagt, dass ein Gende-
fekt nie auszuschliessen sei, obwohl es bisher keine Hinwei-
se darauf gebe. Diese Aussage tragt naturlich nicht gerade
zu meiner Beruhigung bei, da der Kopfumfang im Vergleich
zur Beinlange leicht unproportional erscheint bei Yanis. Was,
wenn unser Kind noch weitere Defekte aufweist? Ja, seit je-
ner 25. Woche ist sie mein treuer Begleiter. Die Ungewissheit
vor der Zukunft. Eine Zukunft, die ich doch so anders geplant
habe.

Mittlerweile ist es Ende November. Noch knappe vier Wo-
chen bis zum geplanten Geburtstermin. Wenigstens geht
es mir in einem Punkt wie allen anderen Hochschwangeren
auch. Ich will nicht mehr schwanger sein. Viel zu anstren-
gend. Damit wir unser Kind fur alle Falle in der Nahe des
Kinderspitales Zurich wissen wollen, entscheiden wir uns fur
eine Geburt im Unispital. Obwohl dies aufgrund der langeren
Anfahrt einige Umtriebe bedeutet. So pendeln wir den gan-
zen Monat hin- und her, nach Hause, zum Ultraschall, zum
CTG - und wieder zurlck.

Wir beziehen kurz vor Entbindungstermin ein Zimmer in ZU-
rich und warten. Wie so manch Erstgeborenes macht aber
auch unser Sohn keine Ausnahme: er I8sst sich Zeit. Viel Zeit.

lotto con un lettino all’ospedale, il babyphone con un monitor
per I'apparecchio dell’ossigeno. Mi vedevo seduta per mesi
all ospedale, accanto al lettino di mio figlio.

Migliaia di domande e una grande incertezza circolavano
nella mia testa. Non riuscivo a rallegrarmi della nascita. Mi
chiedevo se fossi stata in grado di affrontare questo compito,
se fossi mai tornata a lavorare, se un bambino cardiopatico
potesse dormire da solo nella sua cameretta, se una valvola
mancante non potesse semplicemente essere sostituita ...
E se Yanis fosse nato con problemi ancora piu gravi € non si
fosse potuto fare piu niente?

Piangevo tanto ed ero disperata. L’autocommiserazione era
ormai diventata protagonista in quel periodo. Oggi mi rendo
conto di essermi dimenticata allora della cosa piu importan-
te: aspettare con ansia I'arrivo del nostro figlio e godermi la
gravidanza. Non prendevo nemmeno piu le pastiglie con le
vitamine, tanto, non erano servite a niente...

Nel frattempo era giunto novembre. Per il parto ci eravamo
decisi, nonostante la distanza da percorrere per ognuna delle




Eine Woche nach dem errechneten Termin wird das Frucht-
wasser knapp und die Herztdne beginnen zu schwanken. Da
man eine natdrliche Geburt vorzieht, wird sofort eingeleitet
und am n&chsten Abend ist unser Wunder da: Yanis.

Bevor es auf die Neonatologie geht, durfen wir ihn nach ei-
nem ersten Check fUr eine halbe Stunde in unseren Armen
halten. Und in dieser halben Stunde hat sich alles verandert.
Denn mit unserem wunderschdnen Jungen im Arm ist noch
etwas anderes geboren. Mit dem wachsenden Gllick wéchst
auch unser Vertrauen, dass wir zu dritt den kommenden
Lebensweg meistern. Mit Stolpersteinen gepflastert, aber ir-
gendwie schaffen wir das schon.

Die nachsten Tage gleichen einer emotionalen Achterbahn-
fahrt. Mama-Giltck und Angst wechseln sich im Minutentakt
ab. Die Arzte im Unispital beraten sich téglich mit den Kar-
diologen des Kinderspitals ZUrich. Und dann die wundervolle
Nachricht: der kleine Yanis meistert die Situation gut genug,
S0 dass wir fUr einige Wochen nach Hause durfen.

Und dann passiert es ein zweites Mal: die Zukunft hat sich
wieder verdndert. Ich tausche das Krankenhausbett wieder
gegen die Stubenwiege. Den Sauerstoff-Monitor gegen das
Baby-Phone. Ungewissheit und Angst mussten Platz schaf-
fen: fur Freude und Vertrauen. Mit jeder Minute, die Yanis an
unserer Seite ist, wachst beides immer weiter.

Sechs Wochen nach der Geburt ist es dann soweit. Die erste
Operation erfolgt. Yanis erholt sich ziemlich schnell und be-
reits nach zwei Wochen sind wir wieder zu Hause. Mit fast
sechs Monaten wird unser Sohn ein zweites Mal operiert.
Wiederum lauft alles erstaunlich gut und wir durfen zwei Wo-
chen spéter wieder nach Hause.

Danach folgt, naturlich abgesehen von arztlichen Routi-
ne-Kontrollen und der taglichen Medikamenten-Einnahme,
eine herrlich normale Zeit, fur die wir unendlich dankbar sind.
Unsere Probleme unterscheiden sich nicht von jenen ande-
rer Eltern: Schlaflose Nachte, schmerzende Z&hnchen, blaue
Flecken vom Rumtoben, Essen, das nicht schmeckt, Erkal-
tungen. Ganz gewohnliche Probleme eben.

Und so kommen wir wieder hier an, bei dem frohlich singen-
den, fast zweijahrigen Jungen. Dessen Leben ich mir anders
vorgestellt habe. Im nachsten Lebensjahr ist die dritte Opera-
tion geplant. Mein Umfeld fragt mich oft: Hast du keine Angst
vor dem néchsten Eingriff? Wie wird es danach weitergehen?

Ja, ich habe Angst. So wie sie jede Mutter um ihr Kind hat.
Jede Operation ist mit einem Risiko verbunden. Der Gedan-
ke, wieder auf der Intensiv-Station zu sitzen und die Hand
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ultime visite prenatali, per I'ospedale universitario di Zurigo.
Poco prima del termine ci siamo trasferiti in un appartamen-
tino monolocale a Zurigo.

Poi, con una settimana di ritardo, & nato Yanis. Primo che
fosse portato al reparto di neonatologia, potevamo tenerlo
in braccio per una mezz’ora. La nostra felicita aumentava!
E con la felicita cresceva la fiducia di farcela, nonostante gli
ostacoli da superare.

Dopo giorni di emozioni e di alti e bassi, ci hanno comunicato
che lo stato di salute di Yanis ci permetteva di andare a casa
per qualche settimana.

Ecco: ho riscambiato quindi il lettino all’ospedale con la culla
in salotto, i monitor con il babyphone.

Sei settimane dopo il parto era in programma il primo inter-
vento chirurgico. Il secondo & seguito a sei mesi. Entrambe
le volte Yanis si ¢ ripreso molto bene.

Seguiva un periodo, a prescindere dalle visite di controllo e
dai medicamenti, inaspettatamente »normale”! | nostri prob-
lemi erano quelli di tutti i genitori: notti insonni per la dentizi-
one, lividi per cadute, cibi che non piacciono, raffreddori...
’anno prossimo € previsto il terzo ed ultimo intervento.

Si, ho paura. Ogni operazione comporta dei rischi. Lidea di




meines intubierten Sohnes zu sehen, der sonst flr férmlich
vor Energie spriht, zerreisst mein Mama-Herz. Ausserdem
finde ich es schrecklich, meinem Sohn in nachster Zeit erkla-
ren zu mussen, dass er schwer herzkrank ist und dies auch
fUr den Rest seines Lebens bleiben wird.

Wie es nach der Operation weitergeht? Das weiss ich nicht.
Manchmal ist da noch die Angst, die auf ein ABER wartet:
Bisher ist alles so gut verlaufen, irgendwann wird ja dann
was Negatives kommen. Oder was, wenn Komplikationen
auftauchen? Wie wird Yanis mit seinem schweren Herzfehler
durchs Leben kommen?

Ja, hin und wieder ist es noch da. Dieses unbehagliche Ge-
fahl, wenn ich an die nachsten Monate und Jahre denke. Von
denen ich nicht weiss, was sie unserer Familie bringen. Und
trotzdem fUhlt es sich anders an als in diesen schicksalshaf-
ten Wochen vor zwei Jahren. Es ist nicht mehr das Empfin-
den, vor einem schwarzen Loch zu stehen.

Denn ich habe gelernt, dass Zukunft auch Vertrauen bedeu-
tet. Das Vertrauen in die eigene Starke, auch schwere Situ-
ationen meistern zu kénnen. Das Vertrauen in die Medizin,
das Fachpersonal und die Forschung. Das Vertrauen darauf,
dass gerade in der Kardiologie und Herzchirurgie immer wie-
der rasante Fortschritte gemacht werden, von denen auch
Yanis profitieren kann. Kurz: einfach darauf vertrauen, dass
eine negative Nachricht nicht immer eine Aussicht auf duste-
re Zeiten bedeuten muss.

Zukunft kann man nicht planen. Man kann sie mit gewissen
Handlungen beeinflussen. Aber nicht planen. Die Zukunft be-
deutet fur jeden Menschen eine Reise in die Ungewissheit.

Was ich in den bangen Schwangerschaftswochen aus lauter
Angst vor allen kommenden Moglichkeiten vergessen habe:
Ich bringe keine Krankheit, sondern mein Kind zur Welt. Das
ich von Herzen liebe und dessen Dasein ich mit jedem Atem-
Zug geniesse.

Denn noch wichtiger als die Zukunft ist inr Fundament. Der
Moment, in dem ihr Grundstein gelegt wird; das Hier und
Jetzt. Die Freude am schénen Augenblick, in dem ich mich
gerade befinde. Sie gibt mir die Kraft, wenn eine schwere
Stunde zu meiner Gegenwart werden wird.

Und mit diesem Wissen &ffne ich die Tur zum Kinderzim-
mer, winsche meinem Sohn einen guten Morgen und erklare
ihm schmunzelnd, dass Entli nicht im Sand, sondern im See
schwimmen und die Chopfli im Wasser haben.

Manuela Nobs

tornare a sedermi accanto al lettino nelle cure intense, te-
nendo la manina di mio figlio intubato mi spezza il cuore.
Soprattutto se lo vedo adesso, pieno di energia. Trovo an-
gosciante il fatto di dover prossimamente spiegare a Yanis
che & gravemente malato e che lo sara per tutta la sua vita.

Non so cosa accadra dopo I'operazione. Fin qui € andato
tutto cosi bene che a volte temo che prima o poi arrivera
qualcosa di negativo... Non so nemmeno come Yanis gestira
la sua vita da cardiopatico.

A volte, pensando al futuro, tornano le angosce e le incer-
tezze. Ho perd imparato che il futuro significa anche fiducia.
Fiducia nelle proprie forze, nella medicina moderna, nel per-
sonale infermieristico e nella ricerca. La fiducia che proprio
nella cardiologia la ricerca fa passi da gigante. E che Yanis
potra beneficiarne.

Non si pud pianificare il futuro. E un viaggio verso I'incertez-
za, per ognuno di noi.

Avevo dimenticato durante le ultime settimane della gravi-
danza che ho dato alla luce un bambino, non una malattia.
Un bambino che amo di tutto cuore.

Con questi pensieri positivi apro la porta della cameretta e
do il buongiorno a mio figlio. Da qualche minuto I’'ho sentito
cantare la sua filastrocca preferita — quella degli anatroccoli
sul lago ...



Was bringt uns die Zukunft? Eine Fra-
ge, die sich ohne hellseherische F&a-
higkeiten wahrscheinlich flr uns alle
schwierig beantworten I&sst. Dennoch
haben sich zwei Mamas, mit Herzlis
im Teenageralter, ein Papa und eine
Mama, mit Herzkind im Schulalter und
ein betroffener Jugendlicher zu diesem
Thema gedussert und sechs Fragen
dazu beantwortet.

Was féllt Dir spontan zum Thema
Zukunft ein. Nenne mir ohne lange
Nachzudenken 3 Stichworte:

Monika: Verdnderung, Planung, Angste.

Daniela: normal, wunschgemass, span-
nend.

Remo: Familie, Arbeit, Umwelt.

Marianne: Ausbildung mit Abschluss,
Selbstandigkeit und Streben nach
Gluck.

Jeremy: Moderne Technik, mehr dkolo-
gische Energien, Musik.

Wo siehst Du Dich in 10 Jahren?
Ziele, welche Du erreichen moéch-
test?

Monika: Beruflich mochte ich mich ger-
ne noch verandern, nur weiss ich noch
nicht in welche Richtung.

Familiar erhoffe ich mir, dass meine Kin-
der mit Hilfe von mir und meinem Mann
selbstandig im Leben Fuss gefasst ha-
ben und ihren eigenen Weg gehen kon-
nen.

Daniela: Als Mami von einer Teen-
ager-Tochter und einem erwachsenen
Sohn, unser Herzkind.

Ich mochte mich beruflich weiterentwi-
ckeln, bin aber noch auf der Suche.

Remo: In 10 Jahren mdchte ich immer
noch dasselbe tun kbnnen, wie heute.

Marianne: In einem weniger grossen
Chaos und mehr Zeit.

Jeremy: In der Jazzschule mit Ab-
schluss Master Musik.

Was bereitet Dir an dem Gedanken
an Deine Zukunft Freude?
Monika: Selbstandigkeit. Mit jedem

Jahr werden die Kinder grésser und
man gewinnt Freiheiten dazu. Das eige-
ne ICH kann wieder mehr wirken. Die
Welt entdecken.

Daniela: Es ist manchmal gut, nicht zu
wissen, was uns die Zukunft bringt. Ich
versuche, jeden Tag zu geniessen und
positiv in die Zukunft zu schauen.

Remo: Ich freue mich darauf meine Kin-
der «Gross werden» zu sehen.

Marianne: Niemand erwartet ja in der
Zukunft Leid und Ungluck. Oder? Also
das Gegenteil.

Jeremy: Das Schlagzeugspiel, Beisam-
mensein mit Freunden und Familie.

Was bereitet Dir Sorgen? Auch in
Hinsicht des Herzfehlers Deines
Kindes?

Monika: Wie sehr sich die Welt ver-
andert. Mehr Egoismus, Hass, Krieg
regiert die Welt. Die alltagliche Hektik.
Die Oberflachlichkeit und Gewaltbe-
reitschaft, welche sich zusehends breit
macht.

Mein Sohn hat einige Baustellen an
seinem Herzen. Die Angst vor weiteren
komplizierten Op’s begleitet mich jeden
Tag.

Daniela: lch mache mir bezlglich Ge-
sundheit meines Sohnes manchmal




Sorgen. Aber unser Sohn hat uns
schon so viele Male gezeigt, wie ver-
antwortungsvoll und positiv er durchs
Leben geht. Ich kann nur davon lernen
und versuchen, mit mehr Vertrauen
durchs Leben zu gehen.

Remo: Dass es meinem Sohn pl&tzlich
wieder schlechter geht.

Marianne: Da gibt es das Herz und
dann das ganze Drumherum. Vom Herz
her bin ich zuversichtlich, firchte aber
die Aufgabe, Ausgrenzungen und Vor-
urteile zu begegnen.

Jeremy: Nichts.

Erinnere Dich an die Zeit als Dein
Herzli noch viel jinger war. Wie
hast Du Dir damals seine Zukunft
vorgestellt, auch in Hinblick seines
Herzfehlers?

Monika: Mein grosster Wunsch fur
meinen Sohn war immer, dass er wie
gesunde Kinder aufwachsen kann und
darf.
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Daniela: Ich habe mir immer wieder
vorgestellt, dass es ihm gut geht und er
wie ein ganz normaler Junge aufwach-
sen kann.

Remo: Ich war immer positiv und habe
versucht an seiner Zukunft nicht zu
zweifeln.

Marianne: Die Zeit war so intensiv, dass
das hier und jetzt z&hlte. Tlren wa-
ren offen, wie Therapie und OP. Diese
mussten wir erreichen.

Als ich fur mich die Antworten gefunden
habe zur Frage, was mache ich, wenn
mein Kind stirbt; war ein Teil der Zukunft
weniger bedrohlich.

Jeremy: Ich hatte damals noch keine
Vorstellung.

Was wiinscht Du Dir und Deinem
Herzli fiir die Zukunft am Allermeis-
ten?

Monika: Mehr Zeit fUr schone Dinge,
welche gut tun und ich geniessen kann.
Gesundheit — fur mich, mein ¥chen,

\

meine Familie, Freunde und Bekannte.
Meinem Herzli winsche ich ganz be-
sonders, dass er von vielen weiteren
Operationen verschont bleibt und sein
Leben nach seinen Winschen und
Vorstellungen leben und auch seinen
Traumberuf erlernen kann. Dass er gute
Freunde findet und immer eine Vertrau-
ensperson an seiner Seite hat.

Daniela: Ilch winsche mir, dass ich sehr
lange fur ihn da sein kann.

FUr ihn winsche ich mir, dass seine
Operationen gut verlaufen und es ihm
gut geht. Dass er sein Leben so leben
kann, wie er es mochte, sein Traumbe-
ruf austben kann und gltcklich ist.

Remo: Dass es uns gut geht!

Marianne: Gesundheit, Lernen zu kon-
nen, Uber Witze zu lachen und mit Men-
schen zusammen zu leben, die sie lie-
ben und achten.

Jeremy: Dass ich einmal Musik unter-
richten kann.
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Fachberichte

Corina Thomet, Pflegeexpertin / APN

Heute erreichen 90% der Kinder mit
angeborenem Herzfehler das Erwach-
senenalter. Erwachsen werden bedeu-
tet aber nicht vom Herzfehler geheilt zu
sein. Es braucht weiterhin lebenslang
eine regelmassige kardiologische Ver-
laufskontrolle. Erwachsen werden be-
deutet somit auch, Verantwortung zu
Ubernehmen fur sich und seinen Herz-
fehler. Aber ob mit oder ohne Herzfehler,
erwachsen werden ist nicht einfach. Der
Schulabschluss steht an, Schnupperter-
mine mussen vereinbart, der passende
Beruf ausgewahlit werden, neue Freund-
schaften werden geschlossen, eventuell
steht auch der Auszug aus dem Eltern-
haus an. Erwachsen werden ist die Zeit
der grossen Veranderungen.

Transition steht fiir Ubergang, Um-
stellung und Wandel.

Transition ist der Fachbegriff fir den
Prozess in dem Jugendliche und junge
Erwachsene mit angeborenem Herzfeh-
ler lernen, Verantwortung fur ihren Herz-
fehler zu Ubernehmen und sich aktiv
am Behandlungsprozess zu beteiligen.
Die Eltern wiederum sollen darin un-
terstltzt werden Verantwortung an ihre
Jugendlichen abzugeben. Das Ziel von
Transitionssprechstunden ist allen einen
individuellen und flexiblen Ubergang in
die Erwachsenen-Sprechstunde zu er-
madglichen.

Mit dem Transitionsprozess verhalt es
sich wie mit der Planung fUr eine lan-
gere Reise (siehe Tab.1) - eine Reise in
die Zukunft. Um gut auf die Zukunft vor-
bereitet zu sein, ist es lohnenswert sich
frihzeitig mit sich und seinem Herzfehler
auseinanderzusetzen. Vielleicht hast du
dich schon einmal gefragt wie das Herz
funktioniert, wie dein Herzfehler heisst
und wie es in deinem Herz eigentlich
aussieht? Vielleicht habt ihr zu Hause
schon einmal besprochen, ob die neue
Sportart die du machen mochtest auch
wirklich gut fur dein Herz ist? Oder du
hast dir Uberlegt ob die Pille schlecht ist

fir deinen Herzfehler? Maoglicherweise
steht der Orientierungstag flrs Militar
vor der TUr und du bist dir unsicher, ob
dies auch fUr dich machbar ist?

Auf dem Weg ins Erwachsenenalter hast
du bestimmt die eine oder andere Fra-
ge auf die du gerne von deinem Herz-
spezialisten eine Antwort hattest. Auch
wir Herzspezialisten sind sehr an deinen
Zukunftspldnen interessiert um dich so
gut wie mdglich auf deiner Reise zu be-
gleiten. Um aktiv deine Zukunft mitpla-
nen zu kénnen, empfiehlt es sich, dass
du deine Fragen aufschreibst und zum
nachsten Kontrolltermin mitbringst.

Was wissen wir eigentlich Uber den
Transitionsprozess? Transitionssprech-
stunden im Ausland haben gezeigt,
dass es Jugendlichen einfacher fallt,
Eigenverantwortung zu Ubernehmen,
wenn man sie schon frlhzeitig dazu
ermutigt. Aus diesem Grund sollte der
Jugendliche schon frih die Moglichkeit
erhalten, auch alleine mit dem Kardiolo-
gen sprechen zu kénnen. Jugendliche

solliten die Maoglichkeit erhalten, ihre
Themen, Fragen und Winsche einzu-
bringen. Sie sollten die Gelegenheit
erhalten Uber Themen zu sprechen die
sie beschéftigen. Dies gibt uns die Mog-
lichkeit in Ruhe mit den Jugendlichen
Uber Themen wie Sexualitat, Verhitung,
Schwangerschaft oder den Umgang mit
Suchtmitteln zu sprechen. Haufig haben
sich Jugendliche noch keine Gedanken
darlber gemacht, ob sie jeden Beruf
ausuben kénnen oder was zum Beispiel
eine auf den Herzfehler gut zugeschnit-
tene Sportart ist. Deshalb ist es wichtig,
diesen Themen schon friihzeitig gent-
gend Zeit und Raum zu geben.

Transfer

Im Alter von 16 Jahren geht es da-
rum, den Ubergang in die Erwach-
senen-Sprechstunde vorzubereiten
— diesen konkreten Schritt nennen wir
Transfer. Dieser Schritt sollte gemeinsam
mit dem Jugendlichen, den Eltern und
dem behandelnden Kinderkardiologen
geplant werden. Der Jugendliche muss
sich dazu bereit fUhlen, einen Arztwech-
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sel zu vollziehen. Der Ubergang in die
Erwachsenen-Sprechstunde folgt nicht
einem starrem Schema sondern hangt
stark von der geistigen und korperlichen
Entwicklung des Jugendlichen ab. Es
lohnt sich auch dieses Thema schon
frihzeitig mit dem Kinderkardiologen zu
besprechen. Fur den Jugendlichen be-
deutet dies: Erkundige dich, wie es nach
der Kinderkardiologie weitergeht. Wer
wird fUr dich zustandig sein? Was ge-
schieht mit deinen Unterlagen und wie
werden die kardiologischen Verlaufs-
kontrollen bei den Erwachsenen funkti-
onieren? Es tut gut zu wissen, wer auf
der Erwachsenen-Kardiologie in Zukunft
fUr die weitere Betreuung zustandig sein
wird. Das Aufgebot in die Erwachse-
nen-Kardiologie erfolgt anschliessend
oft direkt durch den behandelnden Er-
wachsenenkardiologen.

Was koénnen die Eltern tun?

Vielleicht fragen Sie sich, wie und wann
Sie als Eltern die Verantwortung an ihr
Herzkind abgeben sollen. Sie als Eltern
spielen eine wichtige Rolle im Transiti-
onsprozess. Sie konnen ihr Kind darin
unterstitzen Verantwortung zu Uber-
nehmen. Dies geschieht am besten
nicht auf einmal, sondern schrittweise.
Uberlegen sie zusammen mit ihrer Toch-
ter/Sohn welcher Teil des Arztbesuches
(z.B. Terminplanung, Sprechstunde)

sie oder er bereits alleine Ubernehmen
konnte. Wer ist z.B. dafur zustandig die
Medikamente in der Apotheke zu besor-
gen? Wer stellt dem Arzt die Fragen in
der Sprechstunde? Nur mit ihnen zu-
sammen wird der Jugendliche lernen
schrittweise eigenverantwortlich flr sei-
ne Gesundheit zu sorgen.

Herz / Herzfehler

Wie funktioniert mein Herz, wie ist es aufgebaut?

Was ist der Name meines Herzfehlers?

Wie unterscheidet sich mein Herz von einem gesunden Herz?
Wie weiss ich, dass sich mein Herzfehler verschlechtert?
Weshalb braucht es regelmassige Kontrollen?

AUF DEIN AUSSEHEN
ACHTEST DU DOCH AUCH!

Hihain 2 r
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DOCH AUCH!

Medikamente

Was bewirkt mein Medikament?

Endokarditis

Habe ich eine Endokarditis-Prophylaxe?

Was heisst Uiberhaupt Endokarditis?

Und fiir was ist der gelbe Ausweis in meinem Portemonnaie?
Sind Tattoos und Piercings gut fiir mich?

Schule / Beruf

Was mache ich nach der Schule?
Ist mein Wunschberuf der richtige fiir meinen Herzfehler?

Freizeit / Sport

Welche Sportart passt zu meinem Herzfehler?

Ich mdchte ins Krafttraining, muss ich meinen Kardiologen informieren?
Ich fliege in die Ferien, was muss ich beachten?

Muss ich meinem Herzfehler angeben fiir die Fahrpriifung?

Sexualitat/ Verhitung
Deine Narbe stort dich?

Welche Verhitung ist gut fiir mich?

Ist mein Herzfehler vererbbar?

Militar Darf ich ins Militar?

Muss ich Wehrersatz zahlen?

Wie informiere ich das Militar Giber meinen Herzfehler?

Versicherung

Wie geht das genau mit der Krankenkasse?
Was ist die IV und kann mich die unterstiitzen?

Lebensstil

Wie sieht es eigentlich mit Alkohol, Zigaretten und Cannabis fir mein Herz aus?
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e Universitatsklinik. Ich staunte nicht
schlecht, als mich der Dekan der medi-
zinischen Fakultat anlasslich meiner Ha-
bilitationsvorstellung fragte, ob es sich
den lohne fUr jede einzelne Erkrankung
eine Sprechstunde zu fuhren. «Wie viele
Patienten betreuen sie denn, Herr Tob-
ler? Zehn? Flnfzehn??»

e Antwort einer Ostschweizer Regierung
anlasslich des Antrages fur Unterstit-
zung von herznetz.ch durch den kanto-
nalen Swisslos-Fonds: «Es ist wichtig,
dass chronisch kranke Personen mog-
lichst Uber alle Institutionen hinweg ziel-
flhrend und optimal versorgt werden.
Deswegen kénnen wir ihren Verein nicht
unterstutzen.»

e Smalltalk bei einem Familienfest mit ei-
ner entfernten Tante. Sie: «Was machst
du denn so beruflich, Daniel?» Ich: «Ich
betreue und berate mehrheitlich Er-
wachsene mit angeborenen Herzfeh-
lern.» Sie: «Das merkt man erst wenn
man Erwachsen ist?» Ich: «Nein, natr-
lich nicht, die meisten wurden als kleine
Kinder operiert.» Sie: «Oh, dann ope-
rierst du also Kinder am Herzen.» Ich:
«Lass uns ans Buffet gehen.»

e Mail einer Mutter eines Patienten:
«... zudem braucht es unbedingt eine
Art Pass, wo das Wichtigste in Klrze
drin steht, Herzfehler, Medikamente,
Luftfilter. Allerdings ... ich glaube, dass
mussen wir wohl selber machen, weil es
das ja noch nicht gibt...»

e Mail einer Patientin: «Seit letzten Diens-
tag befinde ich mich nun im Unispital,
was Sie vermutlich schon mitbekom-
men haben. Gerne mochte ich mit Ih-
nen wenn moglich reden! Ich habe so
viele Fragen, die man mir hier einfach
nur mit grossen Fragezeichen in den
Augen beantworten kann!»

Der gemeinsame Nenner dieser genann-

ten Situationen ist das fehlende Wissen

Uber angeborene Herzfehler im Allge-

meinen — im Spital — in der Politik — in der

breiten Offentlichkeit. Herzfehler-Patienten
gibt es viele in der Schweiz, Kinder wie

Erwachsene, Zehntausende. Im Moment

leben in der Schweiz rund 40000 Perso-

nen mit einem angeborenen Herzfehler;

viele davon werden in spezialisierten Zen-
tren behandelt und betreut. Die 6ffentliche
Wahrnehmung flr diese grosse Patienten-
gruppe ist indes schlicht nicht vorhanden.

herznetz.ch hat sich zum Ziel gesetzt, die
offentliche Wahrnehmung Uber Patienten
mit angeborenen Herzfehlern zu verbes-
sern. Die Eltern- und Patientenorganisati-
onen der Schweiz (EVHK, Cuore Matto,
Fontanherzen, Coeur battant) haben sich
mit den Berufsgruppen (IG Pflege fir an-
geborene Herzfehler, Schweizerische Ge-
sellschaft  fir padiatrische Kardiologie
(SGPK) und Arbeitsgruppe Schweizer
Kardiologen fur Jugendliche und Erwach-
sene mit angeborenem  Herzfehler
(WATCH) sowie den Forschungsgruppen
(Verein GUCH Schweiz) und Verein zur
Forderung  der  Kinderherzforschung
Schweiz (VKHFS)) zu einem nationalen
Dachverband ~ zusammengeschlossen,
um gemeinsam dieses Ziel anzugehen.

herznetz.ch

Dachverband angeborene Herzfehler

«Informieren, Vernetzen, Helfen» haben
wir uns auf die Fahne geschrieben. Dies
hangt sehr eng zusammen und deshalb
werden wir in Zukunft Informationen rund
um das Thema Herzfehler intensiv verbrei-
ten und auf verschiedenen Ebenen den
Informationsfluss verbessern. Zudem soll
auch die Vernetzung der Betroffenen und
deren Angehorigen aktiv geférdert wer-
den. Einige unserer ersten Projekte stellen
wir hier kurz vor:

EDUCATIONAL DAY 4. Februar 2017,
14 - 17.30 Uhr, Technopark Zrich

Idee: Cuore Matto

Jahrliche Informationsveranstaltung und
Weiterbildung flr Patienten mit angebore-
nem Herzfehler, Angehérige, Fachperso-
nen und Interessierte.

Startevent des neuen Dachverbandes
herznetz.ch mit Alt-Bundesrétin Eveline
Widmer-Schlumpf

Interessante Podiumsgesprache zu den
Themen Endokarditis und Rhythmussto-

rungen, Diskussionen mit Betroffenen und
Marktstande rund um das Thema mit Kin-
derbetreuung vor Ort.

Schweiz. NOTFALLKARTE

Idee: Zentrum flr angeborene Herzfehler,
Inselspital Bern

Karte fUr Patienten mit angeborenem
Herzfehler mit den wichtigsten Informatio-
nen in Kirze. Diese Karte wird in deut-
scher, franzdsischer und italienischer Ver-
sion produziert und wird durch ihren
Herzspezialisten abgegeben.

Patientenausweis
: herznetz.ch
Patient ID card Dachvachand seqabarees Herzfahiar
Name/Vorname
Name/First name
Gebur Date of birth
Diagnose/Nebendiagnose/CAVE  Zentrum/Center
Diagnosis/Next diagnosis/CAVE
12 herznetz.ch
2 Antikoagulation (Praparat) Bezugsperson/Reference person
Anticoagulation (Product)
O Luftfilter/Air filter Telefonnummer/Phone number
O jalyes O neinfno
= ispmphyl.axe Datum/Unterschrift Patient
Endocarditis praphylaxis Date/Patienl signature
O jalyes O neinfno b b5 e
O Schrittmacher/ICD 2
Pacemaker/ICD 5
4

Vor- und Ruickseite der Notfallkarte

Website www.herznetz.ch
Aktuelle News zum Thema der angebore-
nen Herzfehler, Anlaufstelle fur Betroffene,

TeINEORMIEREN, "
VERNER ZEN, HELFEN»

Headline Wou do denkt Haren, alle ménger
muerges

ikl A i baset frou, hu vun Mamm d Gaassen




Fachberichte

SAVE
THE DATE

4. Feb. 2017
14-17.30 Uhr

Technopark Zurich

herznetz.ch

Dachverband angeborene Herzfehler

Publikationen zum Thema. Die Website
wird in drei Sprachen erscheinen und be-
findet sich zurzeit im Aufbau.

UBERSETZUNGEN

Patienten aus der ganzen Schweiz sol-
len die wichtigen Informationen erhalten.
So wird unsere Website dreisprachig sein
(deutsch, franzésisch und italienisch) um
das Verstéandnis flr die angeborenen

Educational Day 2017
Information und Weiterbildung fir
Patienten mit angeborenem Herzfehler,
Angehorige, Fachpersonal und Interes-
sierte.

Informieren, vernetzen, helfen
Startevent des neuen Dachverbandes
herznetz.ch mit Alt-Bundesratin Eveline
Widmer-Schlumpf.

Interessante Referate, Diskussionen
mit Betroffenen und Marktstande rund
um das Thema.

Kinderbetreuung vor Ort.

info@herznetz.ch

Herzfehler in moglichst allen Regionen der
Schweiz zu férdern.

herznetz.ch soll in Zukunft ein Gefass
sein, welches die Information um das
Thema angeborene Herzfehler verbrei-
tet, sodass die offentliche Wahrnehmung
und das Verstandnis in der Bevdlkerung
steigen. Haben Sie Anregungen und Vor-
schlage zur Verbesserung dieses Ziels?
So wenden Sie sich direkt an unsere Ge-

schéftsstelle und die Vorschlage werden
innerhalb des Vorstandes diskutiert. Wir
sind angewiesen auf die Inputs der Herz-
blatt-Leserinnen und -Leser sowie die
Zusammenarbeit mit den Patientenorga-
nisationen.

Nun hoffen wir, mdéglichst viele Herz-
blatt-Leserinnen und -Leser und Interes-
sierte am Educational Day begriissen zu
durfen und dabei mit ihnen auch auf die
GrUndung von herznetz.ch anzustossen.

Barbara Peterli Wolf
Geschaftsflihrerin herznetz.ch

@D}@BCL_,

Daniel Tobler
Prasident herznetz.ch

herznetz.ch
Lange Gasse 78

4052 Basel
info@herznetz.ch
www.herznetz.ch
Tel. 079 459 44 55




Prasidiales

Das Thema in diesem Herzblatt ist «Zu-
kunft> und ich wurde gebeten meine
Gedanken und Visionen zur Zukunft der
EVHK aufs Papier zu bringen. Heute, wo
ich diesen Text schreibe, ist das Thema
Zukunft in aller Munde. Donald Trump
wurde entgegen allen Voraussagen zum
neuen Prasidenten der USA gewahit. Wie
wird sich diese Wahl auf Amerika und die
ganze Welt auswirken? Es gibt viele Pro-
gnosen, Horrorszenarien und Unsicher-
heiten, aber wir wissen es nicht und wir
koénnen es nicht beeinflussen!

Daich mein Amt als Prasidentin der EVKH
im Marz weitergebe, liegt deren Zukunft
nicht mehr in meinen Handen. Ich hoffe
aber, dass meine Arbeit der vergangenen
Jahre fur meine Nachfolgerin ein gutes
und solides Fundament bildet um positiv
nach vorne zu schauen. Naturlich win-
sche ich mir, dass die Elternvereinigung
sich weiter entwickelt und dass vor allem
Eltern in Sorge um ihr herzkrankes Kind
immer ein offenes Ohr und Unterstitzung
finden. Das ist unser hauptsachlicher
Vereinszweck und darauf soll ein be-
sonderes Augenmerk gerichtet werden.
Diese Aufgabe Uber-
nehmen vorwiegend
unsere  Kontaktgrup-
penleiterinnen die eine
tolle  Arbeit leisten,
welche Zeit und viel
Einflhlungsvermogen
fordert. Dann win-
sche ich mir Spenden-
gelder damit alle Pro-
jekte, unter anderem
das Herzlager und
die Herausgabe vom
Herzblatt auch weiter-
hin realisiert werden
kénnen. Die finanzielle
Unterstltzung durch
Bundesgelder wurde
bereits stark gekdirzt
und die Prognosen
sind hier noch unklar
for die neuen Vertra-
ge. Gllcklicherweise
durfen wir auf langjah-

rige Spender und Gonner zahlen die uns
hoffentlich noch lange treu bleiben. Auch
die finanzielle Unterstitzung fir Eltern mit
langen Spitalaufenthalten liegt mir sehr
am Herzen. Es ist sehr befriedigend hier
eine kleine Hilfe zu sein. Die Eltern sind
immer sehr dankbar. Ebenfalls hier sind
wir auf Spenden angewiesen. Die gute
Zusammenarbeit mit den Spitélern und
deren Sozialdiensten sowie den Part-
nerorganisationen konnte in den letzten
Jahren intensiviert werden. Die wichti-
gen Kontakte die dadurch entstanden
sind sollen weiter bestehen. Im Weiteren
wilnsche ich meiner Nachfolgerin einen
engagierten Vorstand der sie unterstitzt
und hinter ihr steht. Alle Zukunftsplane
lassen sich nur mit dem nétigen Man-
power umsetzten. Dies ist meine grosse
Sorge. Es gestaltet sich immer schwieri-
ger motivierte Personen fur die Freiwilli-
genarbeit zu finden. Jedoch ohne diese
geht es nicht! Ich kann Sie nur ermun-
tern, eine solche Aufgabe anzunehmen.
Sei dies in der Elternvereinigung oder in
einer anderen Institution. FUr mich war
diese Zeit sehr lehrreich, spannend und
sie hat mich auch stérker gemacht. Bald

ist Weihnachten. Hoffentlich gehen mei-
ne Winsch fur die Elternvereinigung in
Erfallung! Ihnen, liebe Leserinnen und Le-
ser, winsche ich eine lichterfulite Weih-
nachtszeit mit viel Freude und Momente
zum Innehalten!

Die Zeit liegt immer vor uns.... auch
wenn es einerseits wichtig ist, Plane und
Visionen fUr die Zukunft zu haben, was
viele von uns das Leben mit einem herz-
kranken Kind lehrt ist, in der Gegenwart
Zu leben, zu geniessen und sich an dem
hier und jetzt zu freuen.

Herzlichst
Susanne Mislin

Es gibt nur zwei Tage im Jahr, an denen
man nichts tun kann. Der eine ist gestern,
der andere morgen. Dies bedeutet, dass
heute der richtige Tag zum Lieben, Glau-
ben und in erster Linie zum Leben ist.

Dalai Lama




Kontaktgruppen

Kontaktgruppe Aargau

Herzpicknick

Bei strahlend schénem Sommerwetter haben wir uns am 28.
August zum alljahrlichen Herzpicknick getroffen. Letztes Jahr
hat sich der neue Treffpunkt bewahrt, so dass uns wiederum
die Waldhutte Tanzboden oberhalb Seengen einen wunder-
schoénen Picknickplatz bot. Froh waren wir alle um die schat-
tenspendenden Baume, stieg doch das Thermometer am
Nachmittag Uber 30 Grad.

Fleissige und geschickte Hande zauberten innert Kirze eine
gemutliche Atmosphéare mit den Tischgarnituren um das
schon bald grosse Girillfeuer und ein reichliches Salatbuffet
wartete nur darauf, dass sich die ersten Gaste daran bedien-
ten. Diese trafen dann auch nach und nach ein und schon
bald hérte man fréhliches Kindergeschrei durch den Wald hal-
len. Selbstverstandlich durften fur die Kinder das traditionelle
Tarzanseil, die Slack-Line und auch die Schaukel nicht fehlen.
Glucklicherweise blieb es bei einem harmlosen Sturz mit nur
kleinen Blessuren. Die kleinsten der Kleinen erfreuten sich rie-
sig an einem Sagemehlhaufen und Ubten sich schon in den
ersten Schwingerposen. Auch ohne Wyberhaken, Brienzer &
Co. wurde nach einer handvoll Sdgemehl der Kampf schnell
wieder abgebrochen und das grosse Abklopfen begann.
Zwischenzeitlich lagen schon die ersten Wrste auf dem Giill,
auch saftige Fleischstlicke und GemuUse durften natUrlich
nicht fehlen. Zudem bei den Kindern das immer sehr beliebte
Schlangenbrot. So kehrte dann auch etwas Ruhe ein und alle
sassen gemutlich beisammen. Schnell waren die Kinder je-
doch wieder vom Tisch und tobten miteinander herum. Dabei
wurden auch die Kleinen nicht vergessen, so dass wir Eltern
uns gut unterhalten konnten. Schon bald wurde das vielfaltige
Dessertbuffet erdffnet. Hier stachen naturlich die wunderscho-
nen Cupcakes von der Tortlifee hervor und im Handumdre-
hen wurde beschlossen, dass ein Elterntreff ndchstes Jahr in
ihrem Lokal stattfinden sollte. Ein herzliches Dankeschdn gilt

naturlich allen, welche etwas zum Salat- und Dessertbuffet
beigetragen haben und wiederum daflr sorgten, dass neben
der tollen Stimmung auch der Hunger reichlich gestillt wurde.
Es war ein rundum gelungener Anlass und es freuen sich jetzt
schon alle auf die Wiederholung im nachsten Jahr.

Manuela Theiler
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Familienausflug mit Picknick

Unser Familienausflug fUhrte uns dieses Jahr nach Goldau
in den Tierpark. Bei schénem und sonnigem Wetter trafen
wir uns am Samstagmorgen, 03.09.2016, vor dem Eingang.
Wahrend dem gemeinsamen Rundgang konnten wir einem
Tierpfleger zuschauen, wie er den Marder fltterte und uns al-
lerlei zum Verhalten dieses Tieres erklarte. Die Sikahirsche und
Mufflons im Freilaufgehe liessen sich gerne von den Kindern
fottern.

Gleichzeitig fand an diesem Tag im Tierpark das Alplerfest
statt. Nach dem Mittagessen fanden wir uns punktlich ein, um
die Fahnenschwinger und Alphornblaser zu bestaunen. Spa-
ter versuchten wir uns an verschiedenen Aktivitdten wie Sack-
hipfen, Gummistiefel werfen oder Armbrustschiessen.

Die Zeit verging viel zu schnell und nach einem gemeinsamen
Glace machten sich alle auf den Heimweg.
Franziska Kalin




Weiterbildung Kontaktgruppen- und Themengruppen-
leiterinnen

Unser Ziel fur den Workshop war schon lange bekannt. Bei
der Planung dies Wochenendes fUhlte ich mich wie unter-
wegs. Der Start war zUgig, bald &nderte sich das Vorankom-
men. Manchmal ging gar nichts, manchmal nur schleppend
und dann wieder zUgig voran. Schlussendlich sind wir doch
gut in Aarau angekommen.

Das Hotel Aarauerhof, neben dem Bahnhofsplatz mit seiner
bertihmten Uhr, hiess und herzlich willkommen. Wir drin, tro-
cken, warm und freundlich versorgt, beobachteten das nasse
Wetter draussen.

Corina Thomet Pflegeexpertin APN vom Zentrum flr angebo-
rene Herzfehler Bern und Bernd Ambauen Ostheobath aus
Stans, Fanzi Tschanz und Hansueli Tschanz Lehrer der Ober-
stufe Schule Region Gerzensee und Eliane Rohr von Tortlifee
in Suhr nahmen sich Zeit fir uns.

FUr uns ist jetzt klarer was D.O. heisst. Wir verstehen, wenn es
schmerzt, dass da etwas falsch zieht. Jugendliche schiessen
in die Hohe, suchen ein neues Gleichgewicht beim Anpacken
ihrer Zukunft. Nicht umfallen mit dem Rucksack Herzfehler,
auch wenn es manchmal rutschig und schwierig ist, gelingt
es gut, mit dem richtigen Rustzeug. Wie geht das mit der Be-
rufswahl, die wichtigen Schlisselkompetenzen, wie bekomme
ich ein Praktikumsplatz und und ...... Im Team Jugendlicher,
Schule und Eltern kommt es gut. Ja und dann die wichtige
Ofentemperatur, damit das Klchlein schon gleichméssig auf-
geht, die richtige Menge an Farben, kneten, kneten, kneten,
dann gelingen einzigartige Kunstwerke.

Wir hatten Zeit zum Reden, fein Essen und waren froh, nicht
in das Hudelwetter hinausgehen zu missen. Ich komme mit
Geschichten von Kindern nach Hause, die morgens selber
aufstehen und malen, bis Mama kommt, sich vor der Geburt
zum Drehen bewegen lassen, wenn Mama im Hallenbad die
Welt auf den Kopf stellt oder betrauert den Tod eines geliebten
Kumpels Hund. Es gibt Berufswiinsche Musiker, Fussballstar
oder Stuntman. Der Ubertritt in die Oberstufe wird mit Leich-
tigkeit bewaltigt, Fragen zum Sein und zur Zukunft stellen sich.
Es ist wunderbar, diese Vielfalt mitzuerleben.
Ich danke allen, die sich flr dieses Wochenende Zeit genom-
men haben und nach Aarau gekommen sind. FUr n&chstes
Jahr ist der Zielort schon eingegeben und die Route im groben
bekannt.
Marianne Reber
VS EVHK, Ressort KGL & TGL




Vereinsanlasse EVHK 2017

Datum Anlass Ort
= i Aarau

18.03.2017 EVHK% =i 18. Marz 2017 Aarau

06.05.2017 Herztag 2017 diverse Orte

15.07. bis . .

22.07.2017 Herzlager fur Kinder von Jg. 2000 — 2009 Gais
Kontaktgruppe Aargau

Datum Anlass Ort

13.01.2017 Pizza-Essen im ,La Deliziosa“ Boniswil

25.02.2017 Bowling fur die grosse Chind vakant

22.03.2017 Zwargatraff vakant

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

Kontaktgruppe Raum Basel

Datum Anlass Ort
17.02.2017 Essen fur Eltern im Restaurant Romerhof Augst
Eine separate Einladung folgt.
Kontaktgruppe Bern-Freiburg-Wallis
Datum Anlass Ort
02.04.2017 ~ochlumpfen-Treffen“ ganzer Tag vakant

Eine separate Einladung folgt.




Kontaktgruppe Raum Ostschweiz

Datum Anlass Ort
18.01.2017 Zwergen- und Mamitreff im Fagnascht Rorschach
12.02.2017 Plausch-Tag im Freizeitpark Niederburen

Eine separate Einladung folgt.

Kontaktgruppe Solothurn

Datum Anlass Ort
20.01.2017 Jahreseinklang-Essen im Restaurant Waldheim | Kestenholz
05.03.2017 Foxtrail Bern

Eine separate Einladung folgt.

Kontaktgruppe Zentralschweiz
Datum Anlass Ort
02.04.2017 Familienbrunch Hinenberg ZG

Eine separate Einladung folgt.

Kontaktgruppe Ziirich
Datum Anlass Ort
26.03.2017 Herzlitraffen fur die Kleinen vakant
Eine separate Einladung folgt.
Themengruppe: Eltern verstorbener Kinder
Datum Anlass Ort
11.03.2017 Treffen Kartause Ittingen
26.08.2017 Treffen Kartause Ittingen

Eine separate Einladung folgt.




«Sehr geehrte Damen und Herren, liebe
Freunde und Freundinnen der Stiftung
Pro UKBB

Auch in diesem Jahr konnten dank ihrer
Unterstltzung wieder wunderbare Pro-
jekte fur unsere kleinen Patienten und
Patientinnen umgesetzt werden.

Dies mochten wir mit Ihnen feiern! ...»

So lud uns die Stiftung Pro UKBB im
September zu einer FUhrung durch das
Universitats-Kinderspital beider Basel
ein. Es war nicht ein allgemeiner Rund-
gang, sondern eine Projektvernissage
flr alle Gonner, Firmen und Einzelper-
sonen, die in diesem Jahr mitgeholfen

haben, Projekte und Ideen zu realisie-
ren, die den Kkleinen Patienten und den
Familien den Aufenthalte erleichtern
und die Genesung férdern.

Wir trafen uns im Kinderbistro Nemoli-
no. Begrusst wurden wir von Frau Rita
Kohlermann, der Présidentin der Stif-
tung. Sie setzt sich schon viele Jahre
fUr das Kinderspital und die Stiftung ein.
Frau Nicole Herrmann, ihre rechte Hand
und Geschaftsflihrerin, Herr Marco Fi-
scher, CEO UKBB, Frau Netty Fabian,
Pflegeexpertin, sowie vier leitende Arz-
te, unter ihnen Frau Prof. Donner von



Soziales'/ Spitaler

der Kardiologie, waren zudem vom
UKBB und der Stiftung vertreten.

Die Stiftung ist so wichtig, weil in der
Kindermedizin die Finanzierung deutlich
schwieriger ist, als in der Erwachsenen-
medizin. In einem Krankenhaus gibt es
diverse dringliche Ideen, Visionen und
Projekte, in einem Kinderspital vielleicht
sogar mehr?

Nach einer kurzen Ansprache machten
wir uns an die Begehung.

Eines der realisierten Projekte, war ein
neu gestalteter Essbereich auf der Ab-
teilung Psychosomatik. Dort wurden
die betroffenen Kinder und Jugend-
lichen sowie das Stationsteam in die
Planung der Umgestaltung miteinbe-
zogen: Uberlegt, geplant, abgewogen,
Bedurfnisse formuliert und umgesetzt,
eingekauft ... Diese Zusammenarbeit
hat mich beeindruckt.

Auf der selben Station wurde die Log-
gia (Uberdeckte grosse Terrassen) neu
gestaltet, um Bewegung und Begeg-
nung zu férdern. Und dann kamen wir
zur kardiologischen Poliklinik.

Ich hatte gehdrt, dass die EVHK bei der
Finanzierung eines Bildes in der Kar-
diologie mitgeholfen hat, war also sehr
neugierig, da mein Sohn seit 15 Jahren
ein treuer Patient dort ist. Es war nicht
nur das von «uns» spendierte Bild, son-
der ein ganzes Konzept von Bildgestal-
tung in mehreren Raumen.

Die lllustratorin und Kunstlerin Petra
Rappo, welche auch das Kinderbuch
«Hase und Bér» gestaltet hat, hat wun-
derschone Bilder gezeichnet. Die Figu-
ren aus dem Buch wurden aufgenom-
men und thematisch passend zu den
Untersuchungssituationen dargestellt.
Die Patienten haben also viel zu sehen,
konnen sich ablenken und erfahren,
dass der kleinen Hase auch mal mutig
und der grosse Bér vielleicht auch mal
Angst hat. Und das auf einem fast le-
bensgrossen Bild!

\"

Im Behandlungszimmer am Kopfteil
vom Bett, wo der Herzultraschall ge-
macht wird, gibt es auf einem Bild-
schirm den Hasen, der den Kopf auf
dem Ball weit nach hinten streckt. Den
sieht man, wenn man beim Ultraschall
die Aorta untersucht bekommt und sel-
ber den Hals schrecklich weit nach hin-
ten strecken muss. Dann ist man schon
nicht mehr alleine, kann vielleicht zur
Ablenkung die Vogel zahlen.

Und im Untersuchungszimmer hangt
dann dasselbe Bild — im Original — un-
ser Bild, sogar mit Vermerk, von wem
es gestiftet wurde.

Ebenfalls eine Aufwertung hat das
Gipszimmer erfahren. Da gibt es neu
Vorhdnge mit den Figuren von Pet-
ra Rappo. So wird mehr Privatsphare
geschaffen und die kleinen Patienten
koénnen abgelenkt werden, wenn sie still
halten mussen..

Danach wurden wir zu einem kdniglichen
Apéro geladen, wo sich gute Begegnun-
gen und Gesprache entwickelten.

Herzlichen Dank an die Stiftung Pro
UKBB fur den gelungenen Anlass.

Isabel Piali
EVHK Basel




Diverses

Bestelltalon

ANMELDUNG / BESTELLUNG:

Ich trete / Wir treten der Elternvereinigung flr das herzkranke Kind bei als:
O Mitglied als betroffene Eltern (Jahresbeitrag CHF 50.00)

O Mitglied nicht betroffen (Jahresbeitrag CHF 50.00)

O Gonner (Jahresbeitrag mind. CHF 50.00 inkl. 4x Herzblatt pro Jahr)

O Ich / wir mdchte/n mehr Uber die Elternvereinigung fur das herzkranke Kind erfahren.

Mutationen an: Elternvereinigung fir das herzkranke Kind
Sekretariat, Blumenweg 4, 5243 Mlligen
Tel. 055 260 24 52, info@evhk.ch, www.evhk.ch
PC-Konto 80-36342-0

Ich bestelle | wir bestellen:

Ex. USB-Stick mit EVHK-Logo, mit 8 GB-Speicher CHF15.00 Stk.
Ex. Einkaufstasche, dunkelblau, mit EVHK-Logo, 100% Baumwolle CHF 5.00 Stk.
Ex. Schliisselanhanger mit Chips fur Einkaufswagen CHF 5.00 Stk.
Ex. Herzblatt Ausgabe Nr. gratis

Ex. ,Das herzkranke Kind in der Schule*
(Informationsbroschire der EVHK und der Schweiz. Herzstiftung) gratis

Ex. ,Rund um Familien mit einem herzkranken Kind*
(Informationsbroschire der EVHK) gratis

Ex. ,Jugendliche und Erwachsene mit angeborenem Herzfehler*
(Informationsbroschtire von CUORE MATTO und der Schweiz. Herzstiftung) gratis

Ex. Organspenderausweis gratis

Alle Artikel gegen Porto und Verpackung !

Name / Vorname:
Adresse / Ort:
Telefon:

Email:

Datum:




Diverses

Spenden/Weihnachtsgruss

Die EVHK dankt ganz ¥-lich fiir folgende Spenden:

Frehner Marcel, Zurich

Jaeschke Peter + Angelika, Wasterkingen
Verein «Zeig Herz, lauf mit!», Pfaffikon
Evang. Ref. Kirchgemeinde, Rothrist
Kunze Monika + Falko, Wil SG
Réageboge Chindersache, Rothrist

@ Die EvhK erhilt einen Unterstiitzungsbeitrag durch die Dachorganisation Selbsthilfe Schweiz.

SELBSTHILFESCHWEIZ (www.selbsthilfeschweiz.ch)
un NFOENTRAIDESUISSE
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Advent, das ist die stille Zeit,
die Tage schnell verrinnen.
Das Fest der Liebe ist nicht weit,
fangt an euch zu besinnen!

v4

Ihr habt euch nicht vertragen.
Vergesst das jetzt und seid bereit,

euch wieder zu vertragen. ’l

Denn denk nicht nur ans eigene Gliick,
du solltest danach streben.
Und anderen Menschen auch ein Stilick “

& Q&

Es gab wohl manchmal Zank und Streit. #

v 4

von deiner Liebe geben.
Der eine wiinscht sich Ruhm und Geld,

die Wiinsche sind verschieden.

Ich wiinsche fiir die ganze Welt,

nur Gesundheit und Frieden. %

Fruihlicke Weitinackten und ein quted newes Jalin 2007/ *
Jog;eaw NMoél et une bonne année 2017/ %

Merry Chiristmas and fappy new year 2017/ %
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