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Vorschau HB 3 / September 2013:
Herzrhythmusstérungen
Redaktionsschluss: 17. August 2013

Du bist was du isst.

"Die Basis unseres Seins ist die Erndhrung."
Johann Lafer, Austria, Sterne- und Fernsehkoch

Erndhrung. Ein Thema, welches sich durch unser ganzes Leben
bahnt. Vom Baby- bis ins Greisenalter. Tagtéglich, bewusst oder
unbewusst. Der erste Schock vieler Herzeltern ist noch nicht
verdaut, steht schon eine neue Hirde an. Die Erndhrung des
Babys. Einigen Herzchen bleibt die lebensrettende, gehasste
Magensonde leider nicht erspart und viele MUtter stehen oft ver-
loren alleine mit der Frage da, kann ich mein Kind stillen oder
nicht? Einige Eltern haben uns an lhren Erfahrungen teilhaben
lassen und schreiben dartber in diesem Herzblatt. Doch auch
die Cuore Mattis haben ihre Erfahrungen mit Nahrung gemacht.
Und nicht immer ist Essen was es sein sollte: ein lustvolles Ver-
gnlgen. Mir hat mal jemand erzahlt, dass rotes Gemuse das
Beste sei flrs Herz. Marchen oder Wahrheit?

Die GV's von EvhK und Cuore Matto sind vorbei. Die Protokolle
und Jahresberichte Uber beide Anldsse sind in dieser Ausgabe
abgedruckt.

Und schon stehen die Sommerferien wieder vor der Ture. Viele
Herzlis freuen sich bereits seit Wochen auf das tolle Herzlager in
Gais und zur selben Zeit schlagen die Cuore Mattis nur wenige
Kilometer weiter ihre ,Zelte” in Teufen auf. Geniesst die gemein-
same Zeit zusammen. Schones Wetter ist vorbestellt. Bleibt nur
zu hoffen, dass es rechtzeitig eintrifft.

Ich winsche euch allen einen tolle Ferienzeit mit ganz vielen
spannenden Erlebnissen. Ludgad und schonéd euch guéd. Ge-
mutliches Beisammensein beim Grillen mit lieben Freunden, Ver-
wandten usw. ist Seelenhygiene pur.

Monika Kunze, Redaktion Herzblatt
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Zwei Kinder haben wir die ersten sechs Monate nur mit Mut-
termilch erndhrt. Bis jahrig erhielten beide noch Muttermilch.
Stillen war fir uns so selbstverstandlich wie Sonnenschein
und Regenwetter. Dann kam Matteo. Nach der Spontange-
burt frthmorgens in einem kleinen Geburtshaus im Baselbiet
fanden wir uns spat abends auf der IPS B des Kinderspitals
Zurich wieder. Matteo brachte einen derart komplexen Herz-
fehler mit, dass die Kardiologen lange Uber die genaue Diag-
nose diskutierten. Der Aufbau einer Fontan-Zirkulation in drei
Operationen stand ihm bevor.

Da sassen wir nun bei unserem Matteo, vollig geschockt und
erschopft, umringt von piepsenden Maschinen. Was konn-
ten wir fUr unser Bublein tun, ausser ihn nach Mdglichkeit
an die Brust zu nehmen und ihm Wéarme und Geborgenheit
zu geben? Natlrlich dirfen wir stillen, gab uns die Kardio-
login Bescheid. Wir baten die Pflegende darum uns zu ru-
fen, wenn Matteo Hunger hat. Als wir am né&chsten Morgen
zurlickkehrten, erklarte uns die gleiche Frau in einer Selbst-
verstandlichkeit, dass sie unserem Sohn in der Nacht einen
Schoppen gegeben hat. Spatestens jetzt war flir uns eine
Welt zusammengebrochen.

Wenigstens war es uns nun erlaubt, die Erndhrung unseres
Kindes mitzubestimmen. Wir mussten Matteo vor und nach
dem Stillen wagen. Was er zu wenig trank, sondierten wir
ihm nach. Trotz dieses Aufwandes gab uns das Stillen viel
Kraft, konnten wir doch etwas fiir unseren Sohn tun. Uber die
Hebammen Zentrale Zlrich fanden wir eine Hebamme. lhre
Hilfe und Unter-
stitzung  waren
in dieser Zeit von
grossem Wert.

Funf Tage nach
der ersten Ope-
ration durfte Mat-
teo wieder an die
Brust. Die Kardio-
logen  verordne-
ten Matteo aber
schon bald mit
Milchpulver ange-
reicherte Schop-
pen. Zu diesem

Zeitpunkt  konn-
ten wir uns nicht
vorstellen, dass

Muttermilch nicht
die beste Nah-
rung fur ein Neu-
geborenes  sein

| nostri primi due figli sono stati nutriti fino all’eta di un anno
con latte materno: i primi sei mesi € stato I'unico alimento,
in seguito ha sempre accompagnato i primi veri pasti. L allat-
tamento per noi era scontato, faceva parte della nostra vita
come il sole e la pioggia.

Poi € nato Matteo. Dopo un parto spontaneo in una piccola
casa di nascita (Geburtshaus) nella campagna basilese, ci
siamo ritrovati alla sera nel reparto cure intense pedriatiche
del Kinderspital a Zurigo. Matteo era nato con un difetto al
cuore talmente complesso, che i medici hanno discusso a
lungo e intensamente prima di comunicarci la diagnosi. Mat-
teo aveva davanti a sé diversi interventi, per creare un siste-
ma circolatorio secondo Fontan.

Eravamo seduti accanto al nostro Matteo, spaventati e
esausti, circondati da una moltitudine di macchine. Cosa po-
tevamo fare per il nostro piccolo bimbo, se non stringerlo
al petto e dargli affetto e calore? Potevo allattarlo. Abbiamo
quindi chiesto alle infermiere di informarci ogni volta che Mat-
teo aveva fame. Purtroppo, gia la mattina seguente ci hanno
comunicato che, durante la notte, avevano dovuto ricorrere
al biberon. Eravamo delusissimi.

Siamo stati comunque coinvolti nell’alimentazione di nostro
figlio. Dovevamo pesare Matteo prima e dopo ogni poppata.
Quando aveva bevuto troppo poco, si aggiungeva del lat-
te tramite una sonda. Nonostante questo grande impegno,
I'allattamento di Matteo ci dava forza: potevamo fare qual-
cosa per lui. Abbiamo poi conosciuto una levatrice che ci ha
sostenuto in quel
periodo cosi in-
tenso.

Cinque giorni
dopo la prima
operazione Mat-
teo ha potuto di
nuovo bere il lat-
te dal seno della
mamma. | cardio-
loghi hanno pero
rapidamente pre-
scritto una dieta,
secondo loro piu
nutriente. Un pas-
to naturale dopo
I'altro veniva sos-
tituito da biberon
con latte in pol-
vere. In questo
modo si voleva
essere certi che




kann. Stillmahizeit um Stillmahizeit wurde gestrichen, damit
Matteo ja genug zunimmt. Nach vier Wochen Spital gingen
wir nach Hause, vier von sechs Mahlzeiten hatten wir mit
dem Schoppen zu verabreichen.

In der Zeit bis zur zweiten Operation thematisierten wir die
Erndhrung bei jeder Kontrolle. Wahrend sich unser Kinder-
arzt und der Kardiologe in Basel flr zuséatzliche Stillmahl-
zeiten aussprachen, hielten sich die Ziircher Arzte in dieser
Frage zurtck. Mit Unterstltzung aus Basel erhielten wir zwei
Stillmahlzeiten mehr zugesprochen. Hilfreich war auch die
Beratung der La Leche League, die uns unter anderem zeig-
te, wie man Muttermilch abrahmen kann.

Es war fUr uns eine sehr anstrengende Zeit, auch fur Mat-
teo. Er musste von Anfang an zwischen Brust und Schop-
pen wechseln kdénnen. Das Abpumpen der Milch war mit
der standigen Angst verbunden, dass die Milch zurlickge-
hen konnte. Jeden Tag musste Matteo auf die Waage. Er
durfte nicht zu wenig (mindestens 20 Gramm in zwei Tagen)
und nicht zu viel zunehmen (Wassereinlagerungen). Wenige
Gramm entschieden darUber, ob wir beruhigt oder voller Sor-
ge zu Bett gingen.

Drei Monate nach der Operation nahm Matteo nicht mehr zu.
Erstmals wurde uns richtig bewusst, dass Matteos krankes
Herz viel Energie verbraucht. Der Herzkatheter vor der zwei-
ten Operation lieferte die Erklarung: Der Aortenbogen war
um die Halfte verengt. Die Verengung liess sich mittels "Bal-
[6nlen” I6sen. Danach nahm Matteo wieder zu, so gut, dass
wir es wagten, die angereicherte Milch wahrend kurzer Zeit
auf einen Schoppen pro Tag zu reduzieren.

So stellten wir uns funf Monate nach der Geburt der Glen-
Operation. Zu unserem Stolz erwahnten im Kinderspital nicht
wenige, wie gut sich unser Bub gemacht habe und wie kraf-
tig er sei. Wiederum auf der IPS mussten wir feststellen, wie
unvorstellbar es fur das medizinische Personal ist, dass ein
funf Monate altes Herzkind noch Muttermilch bekam. Beim
ersten Schoppen nach der Operation fragten wir zweimal
nach, ob denn auch wirklich Muttermilch drin sei. Nur per
Zufall kriegten wir dann mit, dass wir unserem Kind gerade
einen Schoppen mit Kunstmilch verabreichten.

Dann, eine Woche nach der Operation, erhielten wir die Er-
laubnis Matteo voll zu stillen. Unsere MUhen hatten sich nun
endlich ausgezahlt. Zwei Tage spater der Schock. Matteo
schreit am Abend ohne Grund, will nicht an die Brust. Als
ob er das Saugen verlernt hatte. Am nachsten Morgen zuckt
sein Mundwinkel. Der rechte Arm verkrampft sich. EEG und
MRI bestéatigen den Verdacht: Matteo hatte einen Hirnschlag
erlitten. Wir waren vollig verstort.

Matteo aumentasse sufficientemente di peso. Noi, invece,
non riuscivamo a credere che il latte materno non fosse I’ali-
mento migliore per un neonato in questa situazione... Dopo
quattro settimane all’ospedale siamo rientrati a casa con I'in-
dicazione di somministrare latte in polvere quattro pasti su
sei.

Durante il periodo prima della seconda operazione abbiamo
tematizzato I'alimentazione ad ogni controllo medico. Il nost-
ro pediatra, i medici a Basilea e i loro colleghi a Zurigo si sono
chinati sulla questione. Finalmente ci hanno concesso due
pasti di latte materno in piu. Inoltre siamo stati aiutati molto
dalla La Leche Liga con i suoi preziosi consigli.

Sono stati dei mesi molto impegnativi, anche per Matteo. |l
bimbo ha dovuto imparare a intercalare continuamente bibe-
ron e seno. Temevamo che il latte materno potesse diminui-
re. Giornalmente pesavamo Matteo: non doveva aumentare
di peso né troppo, né troppo poco. Era questione di pochi
grammi.

Tre mesi dopo I'intervento Matteo non aumentava piu di
peso. In quel momento ci siamo resi conto che il suo picco-
lo cuore malato consumava un’enorme quantita di energia.
Un intervento con catetere ha fornito la spiegazione: I'arco
aortico era gravemente ristretto. Questo problema ha potu-
to fortunatamente essere risolto con una dilatazione tramite
palloncino. In seguito il peso di Matteo ha ripreso ad aumen-
tare; .abbiamo quindi osato ridurre a uno solo i pasti di latte
in polvere.

All’eta di cinque mesi, Matteo ha dovuto sottoporsi all’ope-
razione Glen. All'ospedale pediatrico di Zurigo tanta gente
ci ha fatto i complimenti per come Matteo si era sviluppato
bene, per com’era forte: eravamo molto orgogliosi.

Dopo l'intervento ci siamo resi conto quanto era difficile per
il personale capire che un bambino di ben cinque mesi e
cardiopatico fosse ancora allattato. Nel reparto cure intense
abbiamo infatti scoperto, per puro caso, che il primo pasto
dopo 'operazione era composto di latte in polvere.

Infine, una settimana dopo I'intervento ci hanno concesso
che allattassi Matteo a pieno regime. Eravamo soddisfatti: fi-
nalmente i nostri sforzi si rivelavano fruttuosi. Purtroppo, solo
due giorni dopo ecco un nuovo shock: Matteo aveva subito
un ictus cerebrale! Eravamo completamente confusi.

Perd Matteo lottava. Nonostante la circolazione fosse com-
promessa in un sesto del suo cervello, dopo un’altra setti-
mana ¢ riuscito nuovamente a bere dal seno della mamma,
senza I'impiego di una sonda. Pochi giorni dopo siamo stati
dimessi con un bambino allattato.



Matteo ist ein Kémpfer. Obwohl ein Sechstel seines Gehirns
kaum durchblutet war, konnte er eine Woche spater wieder
ohne Sonde bei der Mama trinken. Wenige Tage spater gin-
gen wir heim, mit einem voll gestillten Baby.

Kampf ist wohl das richtige Wort, wenn man unsere Erfah-
rungen rund um das Stillen von Matteo in einem Wort zu-
sammenfassen musste. Nicht der Kampf gegen, sondern fr
etwas. Denn mit der Zeit lernten wir zu verstehen, warum
das Stillen eines Herzkindes in einem Unispital so kompliziert
ist. FlUssigkeitshaushalt und Energieverbrauch spielen in der
Therapie wichtige Rollen. Und mit dem Stillen sind Milliliter
und Kalorien nur sehr ungenau zu bestimmen. Aber Stillen
geht weit Uber das Thema Erndhrung hinaus. Wir haben mit
dem Stillen fur mehr Geborgenheit, mehr Vertrauen in die
eigenen Kréafte, sowie mehr Menschlichkeit gekampft. Der
Aufwand war immens, der Lohn ist es auch.

Denise und Lorenzo Vasella

Volendo riassumere le nostre esperienze con Matteo e I'allat-
tamento, un solo termine ci sembra appropriato: lotta.

Non la lotta contro, bensi per una cosa. Con il passare del
tempo ci siamo resi conto perché I'allattamento di un bam-
bino cardiopatico in un ospedale universitario & cosi compli-
cato. ’assunzione di liquidi e energia & fondamentale in una
terapia. Con l'allattamento naturale i millilitri esatti e le singole
calorie sono difficiimente calcolabili. Siamo pero convinti che
allattare significhi ben piu di semplicemente nutrire. Con I'all-
attamento abbiamo lottato per pit intimita e vicinanza, piu
fiducia nelle proprie forze. L'impegno era immenso — lo € an-
che la ricompensal

Denise e Lorenzo Vassella




Unser Filipp kam vor zwei Jahren im
Kantonsspital Baden zur Welt. Ein paar
Stunden nach der Geburt wurde bei
ihm ein Herzfehler (DORV) diagnostiziert
und so wurde er ins Kinderspital ZUrich
Uberfihrt.

Da Filipp zu schwach zum Trinken war,
wurde er von Anfang an mit einer Magen-
sonde erndhrt. In den ersten Lebenswo-
chen wurden zwei Herzkatheter-Eingriff
vorgenommen und anschliessend ging
es ihm wesentlich besser. Er hatte mehr
Kraft, jedoch konnte er nur eine kleine
Menge Milch mit dem Schoppen zu sich
nehmen. Im Alter von zwei Monaten
durfte Filipp endlich nach Hause.

Die verordneten Trinkmahlzeiten umzu-
setzen, war eine grosse Herausforde-
rung. Filipp trank zwar am Schoppen,
bendtigte daflr aber eine gute Stunde.
Meistens schaffte er nicht die ganze
Menge und wir mussten ihm den Rest
per Sonde verabreichen. Die fixen Es-
senszeiten, die speziell angereicherte
Nahrung und naturlich die lange Trink-
zeit von Filipp, waren eine grosse Belas-
tung. Er musste richtig ,gemastet” wer-
den, damit er das Operationsgewicht
von 5 Kilo erreicht. Hinzu kam, dass
sich Filipp immer haufiger die Magen-
sonde zog - vorzugsweise in der Nacht.
Nach drei Wochen zu Hause ver-
schlechterte sich Filipp’s Zustand und
er musste wieder hospitalisiert werden.
Die notwendige Operation wurde vor-
geschoben und verlief zum Gliick ohne
Komplikationen. Anschliessend hatte er
endlich die notwendige Kraft um seinen
Schoppen in einer ,normalen” Zeit zu
trinken. Zu dieser Zeit pendelte ich von
zu Hause und dem Kispi. War ich nicht
beiihm, trank er nur gerade so viel, dass
der grosste Hunger gestillt wurde. Aus-
serdem war er auch wahlerisch, welche
Pflegefachfrau ihm den Schoppen gab.
Nach drei Wochen Erholung auf der
Sauglingsstation wurde Filipp entlassen.
Jedoch mussten wir erneut mit Magen-
sonde nach Hause.

Kaum zu Hause angekommen, zog sich
Filipp die Sonde gleich selber raus. Es
kam mir so vor, als wollte er uns sagen:

»Ich bin jetzt zu Hause und brauche das
Ding nicht mehr”. So versuchten wir es
ohne Sonde und siehe da, er trank allei-
ne und wir freuten uns, endlich dieses
leidige Kapitel Magensonde abschlies-
sen zu kénnen.

Doch zwei Monate spéater gab es erneut
Probleme mit dem Herzen. Filipp trank
schlechter und musste wieder ins Kin-
derspital eingeliefert werden. So wurde
ihm erneut eine Magensonde gesteckt
und ein weiterer Herzkatheter-Eingriff
durchgefuhrt.  Anschliessend ging es
ihm wesentlich besser, jedoch standen
wir mit dem Trinken wieder am Anfang.
Er wollte einfach den Schoppen nicht
mehr. Manchmal trank er bei mir, dann
wieder Uberhaupt nicht. Ich bekam im-
mer mehr den Eindruck, dass ihm die
Umgebung - das Spital - in seinem
Trinkverhalten blockierte. Nach ein paar
Wochen konnten wir erneut nach Hau-
se, jedoch wieder mit Magensonde. Es
wollte einfach nicht mehr aufhéren....

Zu Hause probierten wir den Schoppen
immer wieder aus, aber es wollte nicht
klappen. Ich wusste, dass Filipp es kann,
aber irgendwie nicht wollte. So stellte ich
mein eigenes Entwdhnungsprogramm

zusammen. Die Kinderspitex war zuerst
kritisch eingestellt und empfahl, dies zu-
erst mit der Kinderarztin abzusprechen.
Diese gab mir zum Glick grines Licht
und so konnte ich mit meinem Programm
beginnen. Sobald Filipp Hunger hatte,
bekam er immer zuerst den Schoppen
angeboten. Verweigerte er ihn, bot ich
ihm nach 5 Minuten den Schoppen er-
neut an und liess ihn auch mal weinen.
Das Ganze wiederholte ich bis zu 45 Mi-
nuten. Dann gab ich ihm die Restmilch
per Sonde. So lief das den ganzen Tag
Uber und siehe da, am Abend klappte
es. Filipp nahm wieder den Schoppen.
Am nachsten Morgen probierte er es
gleich wieder mit der Verweigerung und
ich machte das gleiche Vorgehen noch-
mals und bereits nach der ersten Mahl-
zeit hat er es verstanden und ich musste
nichts mehr sondieren.

Im letzten Sommer musste Filipp er-
neut operiert werden und hatte dann fur
ca. 10 Tage wieder eine Sonde. Vorher
ass er zu Hause Brei, trank alleine vom
Schoppen und knabberte an Babykek-
sen herum.

Doch nach der Operation zeigte sich
sein bekanntes Muster: Er ass und
trank nur bei mir. Man hat ihm dann ver-
suchsweise die Sonde gezogen, er kam
aber nicht auf die notwendige tagliche
Flussigkeitszufuhr. So wurde ihm wieder
eine Magensonde gesteckt. Eine Logo-
padin wurde hinzugezogen, die besta-
tigte, dass bei Filipp soweit alles in Ord-
nung sei. Die Logopéadin klarte ab, ob
Filipp ein Schiuckproblem hat. Sie sah
ihm beim Essen zu. In einem Gesprach
konnte ich ihr von Filipp’s bisherigen Er-
fahrung mit der Magensonde berichten
und sie teilte anschliessend meine An-
sicht, dass sich sein Essverhalten in der
gewohnten Umgebung wieder norma-
lisieren wird. Nach 11 Tagen konnten
wir das Kispi verlassen und zwar ohne
Sonde! Seither ist fast ein Jahr vergan-
gen und das Thema Magensonde war
gltcklicherweise nie wieder ein Thema.

Letizia Zollinger-Feurer



Die Freude auf mein funftes Kindes war
gross. Ich kiimmere mich um meine Fa-
milie, das Baby und mal einfach nur stil-
len. Das wird eine schdne Zeit. Bei den
grosseren Kindern arbeitete ich Teilzeit.
Das Schoppen trinken zu lernen, sowie
das Pumpen, war jedes Mal eine nervi-
ge und anstrengende Zeit.

FUr die Geburt zu Hause war alles vor-
bereitet, im Ultraschall nichts Auffalliges
gefunden. Mir war es wichtig, dass mit
dem Herzchen alles stimmte. Die Ge-
burt meldete sich an einem Sonntag
an. Mit gentgend Geduld und Zeit war
es am néachsten Tag, friher Nachmit-
tag, soweit. Ein wunderbar Moment
sein Kind zum ersten Mal in die Arme zu
nehmen. Ich fasste sie - meine Tochter.
Sie schaute mich an, mit leicht schra-
gen, fragenden Augen. Da blutete es
aus einem kleinen Riss auf der Nabel-
schnur in meine Hand. Kind mach dei-
nen ersten Atemzug, versuch zu atmen!
Erst mit Hilfe der Hebamme schaffte es
Nyma endlich, wurde abgenabelt und
lag schwer atmend auf meiner Brust.
Ich hielt sie warm. Sie erhielt Sauerstoff.
Die Hebammen riefen die Neugebore-
nen Equipe des Kinderspitals Bern.
Vier Stunden spéter sass ich neben Ny-
mas Bettchen auf der Intensivstation.
Sie erreichte die Station mit Atemunter-
stltzung, einem grossen Blutverlust mit
Multiorganschock, Gerinnungsstérung
und auffalligen Hirnaktivitaten. Jetzt
steckten - an und in meinem Kind - eine
Vielzahl an Kabeln und Schlauchen. Sie
wurde beatmet und schlaft. Prof. Pfam-
matter hatte Dienst und war kurz bei
Nyma. Diagnose: AV-Kanal. Ich sass
da, hielt den Moment fest und wagte
nicht in die Zukunft zu sehen.

Nyma war nach der Geburt so sehr mit
Atmen beschaftigt, dass sie nicht trin-
ken konnte. Ich strich meine erste Milch
aus und nahm sie mit nach Bern. Nyma
erhielt als erste Milch nicht meine Milch
(wegen hygienischen Bedenken), son-
dern kunstliche Milch Uber die Magen-
sonde. Ein weiterer Schock flr mich.
Ich hatte dies alles Nyma so gerne er-
spart.

Ich begann meine Stillzeit mit pumpen.
Was ich zig Mal in meiner Arbeit erklart
und begleitet habe, mache ich nun sel-
ber. Ich gab mein Bestes, um meine
Milch zum Laufen zu bringen. Das Spi-
tal versorgte mich mit gutem Pumpma-
terial. Zuerst strich ich von Hand aus,
ab dem 2. Tag pumpte ich alle 4 Stun-
den. Ich kdmpfte mit starken Verspan-
nungen in den Schultern. Das Pumpen
erforderte  Geduld, ist mihsam und
bringt nicht die erforderliche Menge. Ich
hatte bei meinen anderen Kindern ohne
Probleme gestillt, das Pumpen klappte
auch bestens. Also sollte es irgendwie
gehen. Jedes Mal wenn Nyma dann
zusatzlich  kunstliche Milch bekam,
war das wie eine Ohrfeige fUr mich. Ich
wunschte Nyma wurde als Erganzung
Frauenmilch bekommen. Prompt kam
am 4. Lebenstag auch noch eine le-
bensbedrohliche NEK (nekrotisierende
Enterokolitis = Erkrankung des Darms)
dazu. Ich war am Boden zerstort.

Meine kleine Tochter mit Trisomie 21,
vermutlich  mittleren  Hirnschaden,
einem grossen Herzfehler und nun noch
das. Wie soll das alles gehen? Meine
Schwester Rebekka kommt. Sie hilft

mir meine Gedanken zu ordnen. lhre
Tochter Christine starb 1985 1 72 Mo-
nate alt hier in Bern. Sie ist mit einem
unentdeckten offenen Bauch (Gastro-
schisis) auf die Welt gekommen. Es ist
so schwer, sein Kind los zu lassen, da-
mit es gehen kann, wenn es keine Kraft
zum Leben mehr hat. An diesem Abend
sprach zu Nyma. Mein geliebtes Kind,
du hast so viel durchgemacht, hast
Schmerzen ausgehalten, hast Angste
ausgestanden. Ich liebe dich, so wie
Du bist, mit all deinen Narben und Be-
sonderheiten. Ich liebe Dich aber auch
S0 sehr, dass ich Dich gehen lassen
werde, wenn Du keine Kraft mehr hast.
Am né&chsten Morgen ging es Nyma
stabil. Sie hatte Stuhlgang in der Nacht.
Ein sehr gutes Zeichen. Nyma erhielt
eine parenterale Erndhrung, bis sich ihr
Darm erholt hatte. In dieser Zeit sam-
melte sich ein grosser Vorrat meiner
Milch an.

Nach 3 Tagen war mein Wochenbett zu
Ende. Ich musste das Frauenspital ver-
lassen. Zu Hause warteten meine Fami-
lie und ein Chaos auf mich. Das hin und
her zerriss mich fast. Besonders als




Nyma so lebendbedrohlich krank war.
Alle gaben ihr Bestes. Nachbarn und
Familien aus dem Dorf sprangen ein.
FUr die Geschwister von Nyma war die
Situation nicht einfach. Jedes verstand
die Situation auf seine Art. Die Angste
und Sorgen beunruhigten sie. Es bes-
sert sich, als sie ausnahmsweise Nyma
auf der IB besuchen durften.

Saugen konnte Nyma nach der Extuba-
tion nicht. Es fehlte ihr die Kraft. Die At-
mung ging anstrengend, sie erhielt wei-
terhin O2, trotzdem war ihr Puls hoch
und die Sattigung tief und instabil. Jetzt
rlckte der Herzfehler in den Vorder-
grund. Die parenterale Ernahrung wur-

de schrittweise reduziert, im Gegen-
zug die Milchmenge erhoht. In dieser
Zeit hatte Nyma meist am Nachmittag
Hunger. Ich nutzte diese Momente um
das Ansetzen zu Uben. Das machte sie
sehr gut. Getrunken hat sie aber nicht.
Wir konnten nun auf der Abteilung un-
gestort Zeit miteinander verbringen. Ich
nahm sie viel in mein Kéngurutuch, da-
rin hatte sie warm, war gestttzt und ich
konnte all diese Kabel daran anmachen
und hatte die Hande frei.

Wenn ich im Kinderspital war, sondier-
te ich Nyma. Da die Milch nun reich-
te, futterte ich Hintermilch. Das ergab
mehr Kalorien pro ml. Es erstaunte

mich, dass diese bewahrte Technik im
Spital nicht bekannt war. Ich entscheid
mich beim 3 Stunden Futterungsrhyth-
mus zu bleiben. Keines meiner Kinder
hatte jemals nur 6 Mal in 24 Stunden
getrunken und so grosse Mengen auf's
Mal. Die Pflegenden sind skeptisch. Sie
hatten schon Recht, dass dies aufwéan-
diger ist, aber so konnte ich Nymas Es-
serei etwas entspannen.

Nach einem Monat kam Nyma nach
Hause. Sie hatte den Wechsel von der
parenteralen Ernahrung zur Muttermilch
mit einem zUnftigen Schilussspurt ge-
schafft. Dank einer weiteren Bluttrans-
fusion war sie O2 frei. Nur die Sonde ist
geblieben. Wichtig war jetzt, dass sich
Nyma gut erholte und wuchs. Ich ver-
suchte sie immer wieder anzusetzen.
Aber es ging immer schlechter. Nyma
erbrach viel und verfarbte sich dabei.
Es war ihr nicht wohl. Zig Hilfsmittel
probierte ich aus, versuchte es mit ver-
schiedensten Flaschen und Saugern.
Aber das Trinken wollte nicht klappen.
Nyma packte meist gar nicht zu oder
begann zu wirgen. Die Magensonde
blieb. Ich war sehr traurig. Christa Her-
z0g sagte mir, dass Nyma sicher trinken
mochte. Auch sie vermisse es. Irgend-
etwas hielt sie vom Stillen ab.

Die Kinderspitex kam anfangs regel-
maBig und half bei der Sondenpflege.
Es war schwer fUr mich mitzuerleben,
wie Nyma sich beim Wechsel der Son-
de aufregte. Aber es ging nicht anders.
Wenigstens nahm Nyma in kleinen
Schritten zu.

Unser Familienalltag verlief noch immer
in einem Chaos. Nur das Nétigste kann
ich erledigen. Dank der Hartnackigkeit
von Frau Fankhauser, Sozialarbeiterin
der Kinderkardiologie Bern, bekam ich
schrittweise UnterstUtzung, um unse-
ren Alltag zu bewaltigen. Aber auch jetzt
noch blieb vieles liegen, wenigstens ist
immer etwas zu Essen auf dem Tisch.
Die Betreuung von Nyma flllte fast den
ganzen Tag und die Nacht aus. Tags
Uber sondierte ich mit geschlossener
Spritze. Nyma war dabei auf meinen
Armen. Wenn sie zu wulrgen begann,



konnte ich die Milch wieder hochho-
len. Oft hatte sie Luft im Magen, denn
Aufstossen konnte sie nicht. Nachts
schlief Nyma bei mir im grossen Bett.
Wenn sie tief schlief, erbrach sie nicht.
Es war speziell, dann ihr brummendes
Herzchen zu hoéren. Ich sondierte sie
mit offener Spritze, die hing an einer
Haltevorrichtung a la Kinderspital. Eine
Hulle aus Luftpolsterfolie hielt die Milch
in der Spritze langer warm. So konnte
ich gleichzeitig pumpen und sondieren
und kam zu mehr Schlaf. Mit dem Dop-
pelpumpen sparte ich weitere Zeit und
unterstltze eine gute Milchproduktion.
An einem Samstagabend hat Nyma
nach dem Baden eine Sonde mit zwei
Enden im Gesicht. Was nun? Ins Kin-
derspital in den Notfall gehen? Da wuir-
de sicher die halbe Nacht dauern. Die
Spitex kommt frihestens Morgen. Das
geht nicht. Ich sammelte all meinen

Mut und lege Nyma die Sonde selber.
Die Nacht ist gerettet und es gibt kein
,anusch® im Sonden-und Mediplan.
Von da an legte ich die Sonde selber.
Unser Alltag wurde unabhéangiger.

Nyma hat Hunger, vertrug erbrechend
die Steigerung der Milchmenge. Sie
wuchs, nahm immer gerade genug zu.
Sie war knapp Uber der untersten Per-
zentile der Wachstumskurve fur Kinder
mit Trisomie 21. Wenigstens das. Wie-
S0 erbricht sie standig? Weder Osteo-
pathie, Homoopathie und Akupunktur
zeigen einen Erfolg. Stort sie die Sonde
im Hals? In unserer Familie haben ei-
nige ein sehr empfindliches ,Gurgeli“.
Ich liess Nyma Tags Uber zwischen den
Malzeiten sondenfrei. Die Pflegenden
im Kispi gaben mir eine weiche (weisse)
Sonde zum Ausprobieren. Die brachte
Nyma einen deutlichen Tragkomfort.
Aber das Erbrechen blieb. Wirde eine

PEG Sonde helfen? Ich war am Ende
meines Lateins und fand mich mit der
Situation ab. Ich hoffte, dass nach der
OP alles besser sein wirde.

Nach zwei Monaten hatten wir uns gut
eingelebt. Nyma hat Tags Uber die Son-
de nur zum Essen. Das Einlegen ging
zUgig und ohne grosse Plagerei. Nachts
wenn Nyma schlief, lasse ich die Son-
de drin. Ich pumpte meine Milch zu den
Malzeiten und sondiere sie noch frisch.
Das ersparte mir Zeit, denn das Lagern
und zubereiten der Milch fiel weg. Meis-
tens reichte die Menge gerade so. Mit
diesem Handling schafften wir es, auch
ausser Haus zu gehen. Zum Gillck gibt
es heute sehr gute kleine Milchpum-
pen. Zu dieser Zeit konnte ich Nyma
nicht mehr ansetzen.

Obschon ich mich mit der Situation ab-
gefunden hatte, vermisste ich das Stil-
len. Ich kannte alle Tricks und Kniffs rund




ums pumpen, kémpfte dauernd darum,
genugend Milch zu haben. Brustent-
zUndungen und Staus raubten Kréfte.
Das wird nach dem OP sicher besser.
Doch Prof. Pfammatter war skeptisch.
Die meisten Kinder, welche er kennt,
wechseln von der Sonde auf den Loffel.
Wenigstens sondenfrei und selber es-
sen, aber traurig war ich schon.

Der Tag vom OP war gekommen. So
schwer es ist, sein Kind herzugeben,
so froh war ich, dass Nyma geholfen
wird. Zuerst verlief die OP gut, doch

am Schluss schafft es das Herzchen
nicht, gegen den hohen Lungendruck
zu pumpen. Nyma blieb am Ecmo.
Ein riesiger Schock fur mich. Ich hat-
te Angst wegen allem und jedem. Soll
ich da Uberhaupt pumpen, fur ein Kind,
das vielleicht stirbt? Ich pumpe weiter.
Die Hormone stabilisieren mich und
ich mdchte jetzt nicht auch noch einen
Stau haben. Nyma lebte, angeschlos-
sen an Maschinen, vielen Schlduchen,
Kabeln und Medikamenten. Alle hofften
fur sie.

In diesen Tagen lag ein kleines Mad-
chen, Leandra, bei Nyma auf der Sta-
tion. Sie kam an Nymas OP Tag, eini-
ge Stunden nach ihrer Geburt, auf die

IB. Sie hat einen Herzfehler und ihre
Speiserdhre hatte eine Verbindung zur
Lunge. Die Speiserdhre wurde in den
ersten Lebenstagen erfolgreich ope-
riert. lhre Eltern und ich erlebten ge-
meinsam die Fortschritte der Kinder.
Der Austausch mit ihnen tat mir gut. Es
brauchte keine Erklarungen und nicht
viel Worte zum Verstehen. Am Schluss
steckten nur noch die Tubusse in unse-
ren Kindern. Diesen bekamen beide an
einem Samstag weg. Wie wunderbar
sein Kind fast unverkabelt und Toéne

machend zu erleben. Beide behielten
ihre Magensonde.

Ich war froh, dass ich fur die Zeit des
OP's, meine Familie gut organisiert
hatte. So konnte ich bei Nyma bleiben.
Ich kénnte nicht von meinem schwer
kranken Kind weg gehen. Wie gross ist
die Freude, als Nyma es schaffte, ohne
Ecmo zu leben. Es wird ihr zweiter Ge-
burtstag. Danach ging es, Schritt um
Schritt, von all den Kabeln und Schlau-
chen weg. Der Thorax wurde verschlos-
sen, die Maschinen und Medikamenten
weniger.

Als es Nyma besser ging, bekam sie
wieder Milch zu trinken. Es erstaunte
mich, wie rassig die Menge gesteigert

werden konnte. Von der NEK her bin
ich eine viel langsamere Steigerung ge-
wohnt. So wie die Sonde blieb, blieb
auch das Erbrechen Nymas Begleiter.
Ich hoffte, dass es zu Hause besser
wird.

Aber zu Hause blieb alles beim Alten.
Meine Enttduschung war riesig. Dr. Tra-
vaglini, Nymas Kinderarzt, sprach mir
Mut zu: Fast alle Kinder kommen von
der Sonde weg. Mir fiel auf, dass Nyma
meist nach einem Medikament erbrach.
Da sich Nyma so gut erholte, erlaubte
uns Prof. Pfammatter dieses Medika-
ment abzusetzen. Das Erbrechen redu-
Zierte sich, aber nicht vollstandig. Nyma
konnte in keinster Weise saugen oder
etwas schlucken. Wie soll das Kind nur
trinken und essen lernen? Ich pumpte
nun schon Uber 6 Monate. Lange konn-
te ich das nicht mehr aufrecht halten.
Es schien, dass Nyma nach dem ubrig
gebliebenen Medikament auch erbricht.
Dr. Pavlovic, Oberarzt der Kinderkardio-
logie Bern, hérte meinen Schilderungen
zu und erlaubte auch dieses Mittel zu
stoppen. Eigentlich hatte Nyma die-
se Medikamente noch einige Wochen
nehmen sollen. Und nun passierte das
Erstaunliche. Nyma begann zu schmat-
zen, akzeptiert das Ansetzen und trank.
Wow! Es waren zwar nicht grosse Men-
gen, aber immerhin etwas!

Dr. Travaglini untersuchte Nyma. Er
fand, dass sie bereit war fur die Son-
denentwdhnung. Die Sonde wird per
sofort weg gelassen, Nyma so oft sie
mochte angesetzt. Die meisten Kinder
brauchen einige Tage um sich umzu-
stellen. Wie gltcklich und nervig war
ich nach drei Tagen. Nyma trank prima,
aber viel zu wenig. Sie nahm ab und
schied fast nichts aus. Dr. Travaglini
kontrollierte Nyma regelméssig, beru-
higte mich und sprach Mut zu. Nach
einer Woche setzten die Ausscheidun-
gen langsam ein und als Nyma nach 10
Tagen wieder an Gewicht zunahm, war
meine Freude riesengross. Die Pum-
pen, Flaschen, Spritzen und Schlauche
wanderten in den hintersten Schrank.
In dieser Zeit war ich mit Nyma fur Kon-



trollen und Physio viel im Kinderspital.
Ich besuchte dabei Leandras Eltern.
Leandra hatte ihren Herz-OP. Auch sie
musste sehr kdmpfen, war einige Tage
am Ecmo und musste nochmals ope-
riert werden. Jeder Fortschritt freute
uns sehr, die Komplikationen machten
uns Sorgen. Die Hoffnung war gross,
dass mit jedem Tag nach der OP, Le-
andra Heilung und Kraft findet. Umso
fassungsloser lese ich an einem Sams-
tagabend die Mitteilung von Erika,
dass Leandra nach einem Kreislaufzwi-
schenfall in der letzten Nacht gestorben
sei. Wie unfassbar. Mein Kind findet
den Weg ins Leben und Leandra ver-
l&sst uns.

Der Tag der Beerdigung war ein scho-
ner Frihlingstag. Die Trauerfeier be-
drickend, getragen von viel Liebe und
tiefer Trauer. Ein schwer zu ertragender
Moment. Zumal ich an diesen Tagen die
Gewissheit splrte, dass Nyma es ge-
schafft hatte.

Wir starteten in unsere Stillzeit. Es er-
warteten uns Herausforderungen, die
wir meisterten. Nyma kam mit 7 Mona-
ten von der Sonde weg, sie stillte sich
dann bis jahrig voll. Sie wollte keine an-
dere Nahrung. Ich denke, sie musste
zuerst die Entwicklung nachholen. Ihre
Verdauung ist heute noch nicht dem Al-
ter entsprechend. Eines der ersten Ge-
barden welche Nyma machte ist stillen
/ Schoppen.

Es begleitete mich eine unermessliche
Dankbarkeit gegenuber all den Men-
schen, die den Weg ins Leben fur Nyma
maoglich gemacht haben.

Noah (6 Jahre alt) halt Nyma (1 %2 Mo-
nate alt) im Arm;

».Gau, Mama, d’Nyma isch es Wun-
der!* ,Jaa... War hett dir das gseit?”
frage ich. ,Das sageni sduber” antwor-
tet Noah.

Nachwort:

Es mag verbissen erscheinen, wie ich
um das Stilen und die Muttermilch-
erndhrung von Nyma gekampft habe.
Zum einen, weil das Stillen in unserer
Familie einfach normal ist, ich zu viel
vom Stillen weiss und Nyma die glei-

chen Chancen haben solite wie ihre
Geschwister. Speziell bei Nyma fordert
das Stillen das Immunsystem, belastet
den Organismus nicht, wirkt antioxida-
tiv und trainiert eine Vielzahl an Bewe-
gungsablaufen im Gesicht und Ober-
korper.

Wieso sollte Nyma keine kunstliche
Milch bekommen? In den ersten 3 Wo-
chen verandert sich die Muttermilch
vom Kolostrum zur reifen Milch. Samt-
liche Verdauungsorgane nehmen ihre
volle Funktion auf, es bildet sich eine
schutzende Darmschleimhaut. Das Im-
munsystem beginnt zu arbeiten. Die-
ser Prozess wird dank den spezifische
Inhaltsstoffen und ihrem einzigartigen
Zusammenspiel unterstttzt. Auch spa-
ter ist dieser Schutz vorhanden (Aktive
Immunitat). Nur eine einzige Gabe von
kunstlicher Milch stdhrt diesen Prozess
nachhaltig. Es dauert gute 4 Wochen
ausschlieBlicher Mutter- / Frauenmilch-
erndhrung um diese Veranderung weg
zu bekommen. Es ist nicht mdglich,
diese erste Milch kunstlich herzustel-
len. Die kunstliche Milch, ein ,totes”
Gemisch von industriell verarbeiteter
Kuhmilch, angereichert mit Olen, ver-
schiedenen Vitaminen, Mineralstoffen
und Enzymen entspricht etwa der reifen

Muttermilch. Sie enthalt nur einen Tell
der Inhaltsstoffe, welche in der Mutter-
milch vorhanden sind. Das Futtern von
kinstlicher Milch an Frihgeborene und
kranke Neugeborene erhoht das Risiko
einer NEK (Nekrotisierende Enterocoli-
tis).

Dank meiner Erfahrung mit den Ge-
schwistern von Nyma, wusste ich, dass
ich noch mit 1 Jahr stillen kann. Die
normale Stillzeit eines Menschen wirde
2 V2 - 4 Jahre dauern. Deshalb horte ich
nach 6 Monaten mit meinen Bemuhun-
gen nicht auf. Heute bin ich froh, all die
Muhe auf mich genommen zu haben.
Aber es war eine schwierige Zeit. Ware
Nyma mein erstes Kind gewesen, hatte
ich das alles vermutlich nicht geschafft.
Wie es zu diesem kleinen tiefen Riss in
der Nabelschnur kam ist ungewiss. Ein
solches Ereignis ist in der Geburtshilfe
nicht bekannt. Da es nur ein Nabel-
schnurgeféass betraf, nabelte die Heb-
amme Nyma erst nach erfolgreichem
Atemstart ab. Die zwei anderen Gefés-
se versorgten sie immer noch in die-
ser Zeit. Hatte ich einfach meine Hand
schliessen konnen und so die Blutung
stoppen.

Marianne Reber, Kirchdorf




Nahrhaft

Dieser Artikel ist eine Sammlung von
Erfahrungen, die CUORE MATTO-Mit-
glieder gemacht haben. Einige haben
sich zu Wort gemeldet und bieten einen
kleinen Uberblick tiber die Erndhrungs-
probleme, die ein Herzfehler nach sich
ziehen kann.

Wichtig ist aber auch die Erfahrung all
jener Mitglieder, die NICHT zu diesem
Artikel beigetragen haben: die ganz,
ganz grosse Mehrheit der Erwachsenen
mit angeborenem Herzfehler hat keine
Probleme mit der Ernahrung!

NS - Allerélteste Erinnerung

Ein Loffel voll Gemusebrei lauert vor
meinem Gesicht darauf, dass ich den
Mund aufmache. Ich muss jetzt tief
durch den Mund einatmen, aber ich
weiss, mein langersehnter Atemzug
wird gestort werden durch diesen L6f-
fel, der in meinen Mund gerammt wird.
Diese Erinnerung stammt aus einer Zeit,
wo ich noch nicht so sprechen konnte,
dass man mein Bedurfnis nach tiefem
Durchatmen verstanden héatte. Mama
sagt, es sei nie ein Problem gewesen
mich zu stillen. Danach hatte ich aber
eine Zeitlang nicht mehr zugenommen,
und der Kinderarzt héatte ihr einen hoch-
konzentrierten Brei empfohlen.

Aus spateren Kindheitsjahren sind mir
die Erstickungsgefiihle sehr gegenwar-
tig, die ich nur dann im Giriff hatte, wenn
ich langsam essen und dazwischen tief
atmen und viel Wasser trinken konnte.
Dann konnte ich das Essen richtig ge-
niessen, auch wenn es inzwischen kalt
wurde.

PL - Kindheitserinnerungen

Als Kind habe ich wahnsinnig gerne ge-
gessen. Bis zu meiner ersten Herzope-
ration. Danach wurde das Essen zur
reinsten Qual. Erbrechen gehorte zum
Alltag. Die Diskussion Uber Zwangs-
erndhrung via Magensonde bis zum
Schluss auch.

Meine jungere Schwester nannte mich
entnervt "s'Prinzéssli Sidefadeli" und
meinte: "sollen wir dir das HArnli noch

(omeeTs )
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halbieren!?" Ich gebe zu, ich fand den
Vorschlag grossartig.

Medizinischer ~ Hintergrund  dieses
mangelnden Appetits waren Pericard-
und Pleura-Ergtsse. Mir war "Dauer-
Schlecht".

PL - Gewicht halten |

Als ich vor vier Jahren erneut operie-
ren musste, stellte ich mich schon mal
auf mindestens ein Jahr mit "nGt als
Schiesserid" (8hm, nichts als Arger) ein.
Vor allem in Bezug auf die Pericarder-
gusse. Egal was die Arzte meinten.

Ich habe vor der Operation versucht,
noch etwas zuzunehmen. Vorsorglich.
Was klaglich misslang. Ich hatte da
schon massive Probleme mit Druck-
gefuhlen nach dem Essen, und war
innerhalb kurzer Zeit drei Kilo leichter.
Danach hiess es nur noch: "Das Ge-
wicht halten!"

Ich brachte beim Eintritt zweiundsieb-
zig Kilo auf die Waage. Acht Tage spa-
ter und sieben Kilo leichter durfte ich
zu meinen Eltern nach Hause. Es kam
wie es kommen musste. Neben den
Herzrhythmusstérungen machte mir
der Magen Probleme. Ich wurde wieder
zur "Miss Niemals Hungrig" und zwang
mich zum Essen. Letztendlich war es
die gute Schweizer Schokolade, mit
der ich mein Gewicht halten konnte. Ich
ass zirka drei bis sechs Reihen pro Tag.
Tafelchenweise.

Vermutlich hatte ich Asziteserglsse die
auf den Magen drlckten. Abends war
ich im Schnitt funf Zentimeter dicker
als Morgens. Sobald ich mich hinlegen
konnte, musste ich alle dreissig Minu-
ten auf die Toilette. Ich lief praktisch
aus. Erbrechen musste ich ausserst
selten. Abklaren liess ich das nie. Es
ging immer von selber wieder weg und
war deshalb kein Problem flr mich.
Probleme waren was Anderesl!!!

Das Gewicht hielt ich. Auf finfundsech-
zig Kilo. Worauf ich sehr stolz war!

AB - Gewicht halten Il

Nach der grossen Herzoperation mit 29
Jahren war mein Gewicht auf rund 35kg
gesunken. Dazu beigetragen hatten der
Spitalkoller, der Muskelschwund und
Schluckstérungen infolge eines Luft-
rohrenschnittes.

Die Muskulatur hatte in einer Rehabili-
tation wieder aufgebaut werden sollen,
aber Training mit alten Leutchen hatte
mich psychisch noch weiter hinunter-
gezogen. Spaziergange zusammen mit
meiner Mutter mussten gentgen.

Die mutterliche Kochkunst tat das Ubri-
ge, ich baute mich langsam wieder auf.

AB - Gewicht halten Il

Nach dieser Operation absolvierte ich
eine Umschulung. Das bedeutete eine
Riesen-Anstrengung, die jegliche Ener-
gie aufbrauchte. Kleine «Belohnungen»
und «Starkungen» machten sich bald
auf der Waage bemerkbar. Hinzu kam
die grosse Liebe, die gefeiert werden
wollte —ich ging auf wie ein Ofechlech-
li.

Wie kann man Gewicht verlieren, ohne
Sport zu treiben?! Ich stellte diese Fra-



ge einer Erndhrungsberaterin, aber da
war sie Uberfragt. Sie war vollig ver-
sessen darauf, fur mich die passende
Sportart zu finden. Obwohl ich da keine
Chance hattel!

AB - Salzarme Kost

Wegen chronischer Herzinsuffizienz mit
Wasser in den Geweben sollte ich heut-
zutage meine Trinkmenge einschranken
und mdoglichst salzarm essen. In der
Herzinsuffizienz-Sprechstunde  wurde
ich in diesem Sinn beraten, auf eine ex-
trem theoretische Art und Weise. Von
einer Erndhrungsberaterin liess ich mir
eine Liste der Lebensmittel geben, die
verstecktes Salz enthalten. Einfach al-
les, was Genuss bereitet!!!

Die praktischen Fragen sind damit im-
mer noch nicht beantwortet: Kann und
soll ich meine Mutter umerziehen, die
mich oft bekocht? Wie lassen sich mei-
ne Bedurfnisse unter einen Hut bringen
mit denen des Vaters, der krankheits-
bedingt einen stark veranderten Ge-
schmackssinn hat?

Ich habe die zusatzliche Schwierigkeit,
dass ich an Diabetes leide und nicht
einfach auf den sussen Znacht aus-

weichen kann. Immerhin bin ich darauf
gekommen, dass fur die «kleine Beloh-
nung» getrocknete Aprikosen erlaubt
sind, die ausserdem meine Kaliumzu-
fuhr erhéhen. Dies wiederum kompen-
siert die Kaliumverluste durch die Was-
sertabletten.

NS - Dekompensiert

Ein Puls von mehr als 100 in Ruhe, bei
Anstrengungen entsprechend mehr,
das sind schlechte Arbeitsbedingungen
fr meine Herzkammern. Da es erst
nach einer Woche gelang, meinen Puls
wieder herunterzufahren, lernte ich in-
teressante Details der akut dekompen-
sierten Herzinsuffizienz kennen.

Dazu gehort eine Uberwdltigende Ap-
petitlosigkeit mit leichter Ubelkeit und
dem Gefuhl, die halbe Portion auf dem
Teller niemals meistern zu kénnen. Ich
liess meist mehr als die Halfte davon
Ubrig und kroch ins Bett zurlck, er-
schopft vom Sitzen im hohlen Kreuz.
Denn so gerne ich mich ein wenig hatte
gehen lassen, tief genug atmen konnte
ich nur im hohlen Kreuz! Meine Leber
war geschwollen und schmerzhaft, sie
blockierte jedes tiefe Einatmen, Seufzen
oder Géhnen. Sitzen im Bett ging gut
wenn ich das Kopfkissen ins Kreuz hin-
unterschob, Liegen ging nur ganz flach.
Atmen bereitete mir Not, aber Atemnot
war das nicht, darunter versteht man ja
schnelle, tiefe Atmung...

Jeden Morgen wurde ich gewogen, das
Gewicht blieb stabil und die Pflegende
zog zufrieden wieder ab. Spater wurde
klar, dass ich in der einen Woche mehr
als 3 kg Muskeln und Fett verloren hat-
te, angestautes Wasser tauschte Sta-
bilitat vor.

RC - Am anderen Ende

Fehlt dem Verdauungstrakt Sauerstoff,
kann zweierlei passieren: Erstens wird
die Nahrung mangelhaft verwertet ehe
sie wieder ausgeschieden wird, zwei-
tens kann die anaerobe Géarung be-
gunstigt werden, d.h. die chemische
Zersetzung ohne Sauerstoff — und was
hier so hlbsch wissenschaftlich klingt,

ist jene Erscheinung, die zu Blahungen
und den entsprechenden geruchsinten-
siven Emissionen fuhrt.

Ich selber habe diesen Umstand erst
sehr spét erkannt, da ich ja meine eige-
nen Korperfunktionen seit jeher ge-
wohnt bin und gerade hinsichtlich Ver-
dauung nicht unbedingt die Moglichkeit
habe, sie mit anderen Menschen zu
vergleichen um festzustellen, ob ich
schlimmer dran bin. Was ich erlebte

<5TUHLABGABE'[

hielt ich weitgehend fur normal. Ist es
auch — oder nicht? Seit ich mehr weiss,
versuche ich vermehrt aufs Essen zu
achten, aber ehrlich gesagt gewinnt
meist der Gaumen.

Zum Abschluss

Der eine oder andere Leser mag in
unseren Erfahrungsberichten das Cho-
lesterin und das herzgesunde Essen
vermissen. Wir Cuori Matti sind es ge-
wohnt, mit Lektionen dazu Uberschit-
tet zu werden von Leuten, die keinen
Schimmer von Herzfehlern haben. Kar-
diologen beschranken sich darauf, uns
von Ubergewicht abzuraten.

Es ist klar, dass auch wir mit verninf-
tiger Erndhrung dazu beitragen sollten,
dass sich nicht zusétzlich noch ver-
meidbare Herzprobleme entwickeln.
Aber man kann das Leben nur solange
geniessen, wie man es hat.

Jedenfalls sind unsere Herzfehler und
all ihre Spéatfolgen definitiv nicht durch
ungesunde Erndhrung verursacht wor-
denl!

Zusammengetragen von
Noémi de Stoutz, CUORE MATTO
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I THINKT
UNPERSTAND.
You AND T
ARE A /j/,-/'-';’;"‘
TEAM 7

»Ich denke ich verstehe es. Du und ich
sind ein Team und Mama ist der Trai-
ner.”

Das Stillen eines Babys mit einem Herz-
fehler wird in der Fachliteratur empfoh-
len. Vergleiche zwischen Stillen und Fla-
schentrinken zeigten, dass das Stillen
weniger belastend ist. Zudem ist unbe-
stritten, dass das Stillen auch in dieser
besonderen Situation fur ihr Kind und
Sie von Vortell ist.

Die WHO und die jeweiligen padiatri-
schen Landesverbande empfehlen seit
Uber 15 Jahren folgende Ernéhrung fur
alle Neugeborenen und Sauglinge: Stil-
len, Gaben von frische unbehandelte
Muttermilch, behandelte Muttermilch,
Frauenmilch, kunstliche Milch mit einer
geeigneter  Fltterungsmethode. Der
Grund dieser Empfehlung ist: In der
Muttermilch finden sich eine Vielzahl
von Inhaltsstoffen, welche genau zu
den Bedurfnissen des Menschenkin-
des passen. Gewisse Stoffe verlieren
zwar bei der Lagerung und Verarbei-
tung einen Teil ihrer Wirkung. Trotzdem
bleibt es ein lebendiges grosszelliges
Gemisch. Industriell hergestellte Milch
enthalt nur einen Teil der Stoffe der Mut-
termilch. Zum einen ist die Herstellung
mit allen Stoffen nicht mdglich, zum an-
deren sind die Auswirkungen einem Teil
der kunstlichen Kopien auf den Korper
des Kindes nicht sicher erforscht. Auf-
grund der Herstellung kinstlichen Milch
sind die Bestandteile klein und nicht le-
bendig.

Durch das Stillen selber, aber auch
aufgrund verschiedener Stoffe in der
Muttermilch, erlebt ihr Kind bis zum
selbstbestimmten Ende des Stillens ein
starkes Wohlgefiihl. Stress, Angste und
Unwohlsein werden abgebaut, es findet
Ruhe und absolute Entspannung. Es
kann dabei Kraft und Energie tanken,
um seine nachsten Schritte im Leben
zu machen. Dieser Effekt ist mit der
FlaschenfUtterung nicht zu erreichen. In
Kunstlicher Milch sind diese speziellen
Stoffe nicht vorhanden.

Fachpersonen welche ihr Kind und sie
begleiten, kennen diese Fakten. Des-
halb finden sie von vielen Seiten her
UnterstUtzung, um ihr Kind zu stillen.
Fachpersonen mit Spezialausbildung
konnen sie in ihrer Situation beraten.
Eigentlich sollte das Stillen einfach so
klappen. Doch manchmal ist der Weg
zum Stillen nicht so einfach. In den fol-
genden Zeilen finden Sie Informationen
zum Stillen eines Kindes mit einem be-
sonderen Herzen.

Der Stillbeginn

Im besten Fall verbringen Sie und ihr
Neugeborenes das Wochenbett zu-
sammen. Uneingeschranktes Roo-
ming-In, zurUckhaltende Pflegemass-
nahmen und die Baby friendly Hospital
Standards der WHO unterstitzen die-
sen gemeinsamen Start.

Gewisse Kinder bendtigen rasch me-
dizinische Hilfe und werden von Ihnen
getrennt und in eine Kinderklinik ver-
legt. Es ist ein grosser Vorteil fr Sie
und ihr Neugeborenes, wenn das erste
Ansetzen nach der Geburt noch mag-
lich ist. Die Geburt findet dabei ihren
Abschluss, die Bindung wird gefestigt,
die Milchbildung startet natdrlich. lhr
Neugeborenes erhdlt das unersetzba-
re Kolostrum. Wenn dies nicht moglich
ist, versuchen sie Ihr Neugeborenes mit
Haut zu Haut Kontakt fur eine gewisse
Zeit bei sich zu haben und es in dieser
neuen Welt zu begrissen. 30 Minuten
bis zu einer Stunde waren ideal. Die
Fachpersonen, welche sie begleiten,
konnen ihr Kind soweit unterstitzen,

dass sie diese wertvolle und einzigarti-
ge Zeit zusammen erleben durfen.

Im Kinderspital ist es spater je nach dem
Gesundheitszustand des Kindes mog-
lich, bei den Besuchen das Baby weiter
zu stillen. Es gibt auch Situationen, bei
denen das Stillen nicht méglich ist. Egal
in welcher Situation sie sich befinden,
geniessen sie die Momente mit ihrem
Baby. Die Stillzeit dauert lange. Sie ha-
ben die Zeit, die das Kind braucht, bis
es gestillt werden kann.

Das Trinken

Jedes Kind muss die Feinheiten des
Trinkens mit seiner Mutter zusammen
erst lernen. Verschiedene angeborene
Reflexe unterstltzen es dabei. Jedes
fite Kind meldet seinen Hunger an mit
erwachen, Bewegungen, schmatzen
und suchenden Kopfbewegungen.
Weinen ist kein Hungerzeichen sondern
der Ausdruck starker Not. Normaler-
weise trinken Sauglinge zwischen 8
bis 15 Mal pro 24 Stunden. Gewisse
Kinder holen sich nach einer kurzen
Verschnaufpause noch ein Dessert. 6
Mahizeiten alle 4 Stunden ist ein will-
kirlich festgelegter Trinkplan. Sobald
das Kind seine Trinksituation gut kennt,
weist es meistens andere Angebote zu-
ruck.

Zum erfolgreichen Stillen flihren ver-
schiedene Stationen. Das Kind liegt mit
UnterstUtzung von ihnen in der richtigen
Lage zur Brust. Danach umfasst es die
Brustwarze mit weit gedffnetem Mund.
Dabei gelangt die Warze tief in seinen
Mund. Seine Lippen dichten zur Brust
hin ab. Es entsteht ein Vakuum. Der
erste Milchspendereflex setzt ein, die
Milch fliesst. In den ersten Tagen nach
der Geburt erfolgt der Spendereflex erst
nach 5 bis 8 Minuten. Nach dem Milch-
einschuss erfolgt er meist unverztglich.
Es ist normal, dass wahrend des Stil-
lens mehrere Spendereflexe nachein-
ander folgen. Das Kind saugt nach sei-
nem Rhythmus und seiner Tagesform.
Einige richtig gierig, andere vertraumt
und langsam. So kann eine Stillmalzeit
kurze 10 Minuten dauern oder eine hal-
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be Stunde. Neugeborene sollten min-
destens 15 bis 20 Minuten trinken. Am
Schluss beenden gewisse Kinder das
trinken zUgig, andere bleiben mit Inter-
valltrinken noch an der Brust.

Die Saugbedurfnisse der Kinder sind
sehr unterschiedlich. Es ist ein einge-
spieltes Verhalten zwischen Tempera-
ment und korperlichen Voraussetzun-
gen. Durch das Stillen seines gesamten
Saugbedurfnisses an der Brust, ga-
rantiert sich das Kind eine gentgende
Milchproduktion flr die kommenden
Wochen.

Dieser Ablauf kann in jeder Phase ge-
stért werden. Sei das durch zu langes
Warten sobald das Kind sich mitteilt,
Uber unpassende Stillposition, Proble-
men der Mundmotorik, korperliche Pro-
bleme, verzdgerter Milchfluss usw.

Stillen eines Kindes mit Herzfehler
Vielleicht ist das Wochenbett ungestort
und das Stillen kommt gut in Gang.
Dann ist es wichtig, Faktoren zu ver-
meiden, welche diesen Erfolg storen
konnten. Oder das Kind ist im Spital,
kann saugen und wird mit der Flasche
gefUttert. Eine gute Situation. Es ist
stabil genug, dass es das Trinken ver-
tragt. So ist das Stillen auch moglich.
Gewisse Kinder schaffen diesen Wech-
sel spielend, andere haben leichte bis
sehr grosse Muhe dabei. Denn das
Flaschentrinken erfordert von Anfang
an eine ganz andere Saugtechnik. Das
Ansetzten kann daher nicht so einfach
sein, weil das Kind vielleicht nicht beide
Techniken beherrscht. Mit Geduld und
fachlich guter Stillunterstiitzung kann
das Stillen erfolgreich zu Stande kom-
men. Es braucht Zeit und Geduld.

Es kann sein, dass das Kind Uber eine
Magensonde erndhrt wird. Gewisse
Kinder durfen und wollen auch hier sau-
gen und trinken. Um die Belastung des
Kindes so tief wie moglich zu halten,
sollte das Kind nicht mit verschiedens-
ten Saugformen sich auseinanderset-
zen mussen. Wenn Sie bei ihrem Kind
sind, kénnen Sie das Ansetzen und ev.
Stillen Uben. Meist lohnt es sich, mit

Geduld den richtigen Zeitpunkt abzu-
warten bis das Kind zum Trinken bereit
ist. Es kann auch sein, dass ihr Kind
einfach nicht in der Lage ist zu trinken.
Durch Verstandnis und Erklaren der be-
sonderen Situation ist es mdglich, die-
se ungewohnte Tatsache zu verstehen
und dem Kind die Zeit zu geben, die es
braucht. Manchmal dauert diese Zeit
nur einige Tage, es kann aber auch vor-
kommen, dass es langer dauern kann.
Deshalb kann sich die Frage des Stillen
in Fallen stellen, in welchen die Mutter
abgestillt oder nur noch wenig Milch
hat. Auch hier ist es moglich den Milch-
fluss wieder in Gang zu bringen. Dies
heisst Relaktation und kann durchaus
erfolgreich sein.

Das SaugbedUrfnis ist ein elementares
Bedurfnis jedes Kindes. Jedes Kind ist
auf der Suche dieses BedUrfnis zu stil-
len. Auch wenn das im extremen Fall
Wochen oder Monate dauert. Egal wie
ihr Kind ernahrt wird. Es geniesst die
Nahe zu ihnen, seinen Eltern. Es liebt
sie bedingungslos. Trennungen beunru-
higen es, Nahe macht es gllicklich. Sei-
en sie stolz, sie haben ein wunderbares
Kind. Sein Kdrper ist einmalig und nicht
Uberall perfekt. Es strengt sich unheim-
lich an. Jede Umarmung und Zuspruch
gibt ihm Kraft.

Das nicht ganz einfache Stillen

Ihr Baby hat vielleicht schon ,vieles*
erlebt. Es hat Angst und vermisst Sie.
Seine Probleme nehmen es stark in
Anspruch, es hat Schmerzen oder fuhlt
sich unwohl. Vieles muss sein, um seine
Gesundheit und sein Leben zu sichern.
Auch wenn dies mit noch so viel Fein-
geflihl und Sorgfalt geschieht, kann das
Baby durcheinander sein. Es braucht
seine Nahrung und muss sie in irgend-
einer Form bekommen. In seinen Mund
gelangen feste Gegenstande wie Son-
de, Flasche, Schnuller oder Stillhietli.
Doch eigentlich sollte da nur die weiche
Brust sein. Gewisse Kinder kdnnen mit
diesen Situationen locker umgehen und
schaffen es zlgig, das Stillen zu lernen.
Andere brauchen Zeit, um manchmal in

kleinen Schritten zum Ziel zu kommen.
Heute ist es normal, dass die Eltern
ihr Baby jederzeit im Spital besuchen
konnen. Vielerorts besteht sogar die
Mdéglichkeit, bei seinem Kind zu Uber-
nachten. So haben Sie genligend Zeit,
ihr Kind kennen zu lernen, es zu pfle-
gen und ruhige Momente zu geniessen.
Meist ergibt sich daraus der passende
Moment zum Stillen. Oder sie sind mit
ihrem Baby schon zu Hause. Rooming-
In auch zu Hause, Hautkontakt und
Kanguruhen unterstitzen auch hier den
Weg zum Stillen - einfach und effektiv.
Das Kind sollte sich wohl fUhlen und
sich der Situation 6ffnen (sprichwortlich
den Mund 6ffnen). Es gibt viele gute Be-
schreibungen wie das Ansetzen genau
geht. Eine im Stillen ausgebildete Fach-
person kann sie begleiten. Trotzdem
kann es flr Sie und ihr Kind schwierig
sein, erfolgreich zu Stillen. Es kann sein,
dass es nicht so stark saugt oder rasch
ermldet. Beim richtigen Saugen an
der Brust braucht das Baby eine gros-
se Zahl an Muskeln im Mund, Gesicht,
Hals und Oberkdrper. Kinder mit einem
Herzfehler kénnen im Brustraum eine
Schwache haben, welche sich auch mit
Stilloroblemen dussern kénnen.

Ob ihr Kind voll gestilltes oder voll son-
diert ist, in jedem Fall hat es eine be-
sondere Liebe zum Kuscheln und Kor-
perkontakt. Dies ist in fast ausnahmslos
alle Situationen maglich.

Was hilft?

e Gute Stillinformationen und Unter-
stltzung

e Begleitung einer in der Stillberatung
ausgebildeten Fachperson, die spe-
ziell fur ihre Beratung zustandig ist
und genugend Zeit hat

e Fine moderne Pumpe und Pump-
material, gute Pumpanleitung, es gibt
kein 0815-Pumpen

e Klaren Sie mit den betreuenden
Fachpersonen oder dem Sozialdienst
ab, wer die Kosten fur die Pumpe und
Stillhilfsmittel Gbernimmt.

e Genugend Platz im Kuhlschrank und
der Gefriertruhe
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e \/erschiedene (Still-)Kissen

e Praktische Stillkleider: es ist nichts so
muhsam, wie wenn beim Ansetzen
noch das T-Shirt im Weg ist.

¢ Die Kenntnis einer Brustmassage und
das manuelle Auslésen des Milch-
spendereflexes

e pei eingeschrankter Flussigkeitsmen-
ge oder zu viel Milch, Kenntnis des
Hintermilch stillens oder Hintermilch
pumpens

e Das Stillhiitchen, als Not- und Uber-
gangslosung fur kurze Zeit. Profes-
sionelle Stillunterstitzung sollte das
Ansetzen ohne diese Hilfsmittel mdg-
lich machen

® |n gewissen Féllen das technisch raf-
finierte Brusternahrungsset

e Becherfuttern und Fingerfeeding sind
bei Kindern mit Herzfehler nur in sel-
tenen Ausnahmeféllen hilfreich und
sollte nur von einer Fachperson mit
Zusatzausbildung gemacht werden

¢ (Weithals)Flasche mit weichem gera-
dem Sauger und der Anwendung des

vom Hersteller vorgesehenen Bellif-
tungssystems

e Fine weiche Magensonde, mit pas-
sendem Durchmesser, damit die
Milch nicht zu schnell oder zu lang-
sam durchfliesst.

Was hilft noch?

e Versuchen Sie sich klar zu werden,
was Sie vom Stillen erwarten, wel-
che Vorstellungen und Winsche Sie
haben. Besprechen Sie dies mit der
Fachperson, die Sie und ihr Kind be-
gleitet.

e Geben Sie sich und ihrem Kind die
notige Zeit. Uberbriicken Sie diese
Zeit mit Pumpen.

e Stillen Sie nicht ab, bevor Sie nicht
die Gelegenheit hatten, ihr Kind an-
zulegen. Vergessen Sie nicht, dass
auch eine Relaktation (Wiederaufnah-
me des Stillens) machbar ist.

e Das Stillen muss nicht zwingend im-
mer zu einer vollstandigen Mahizeit
fGhren.

e Falls der Stillbeginn geklappt hat,

bleiben Sie dran. Flaschenflitterung
ist keine bessere Variante. Viele Still-
probleme lassen sich 16sen
Besprechen Sie mit der Stillberaterin
den Verlauf, fragen Sie frihzeitig um
Rat. Meist kann mit einer veranderten
Stilltechnik das oder die Probleme
geldst werden.

Finden Sie mit der betreuenden Fach-
personen heraus, wie ihr Kind am
krafteschonendsten gehalten und
unterstitzt wird beim Trinken. Ver-
trauen Sie auf ihr ,Bauchgefuhl* um
eine geeignete Stillposition(en) finden.
Falls ihr Kind einen Schnuller haben
kénnte, kdnnen Sie es ansetzen. Das
richtige fassen der Brust und das non
nutritive (nicht erndhrende) Saugen =
nuckeln, ist eine gute Vorbereitung fur
das spatere Stillen.

Falls ihr Kind aus einer Flasche trin-
ken kénnte, kdnnen Sie es stillen. Je
nach Situation, missen Sie gewisse
Vorgaben beachten. Die Stilloeraterin
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kann die medizinischen Vorgaben mit

der bestmdglichen Stillvariante kom-

binieren und sie dementsprechend
unterstutzen.

Falls ihr Kind noch nicht bereit ist,

zu irgendeiner Art von Saugen, ist

das Kanguruhen oder das Tragen im

Tragetuch eine gute Mdglichkeit, ihm

Nahe und Geborgenheit zu geben.

e Fahren Sie mit dem Haut zu Haut
Kontakt auch nach den ersten Tagen
fort, wenn Sie merken, dass es Ihnen
und ihrem Kind gut tut.

¢ \Wenn maoglich, nehmen Sie das Kind

zu sich, wenn es sondiert wird. Einige

Tropfen Muttermilch in seinem Mund

stimulieren den Geschmacksinn des

Kindes und regt die Verdauung an

(besondere  Wirkung der Mutter-

milch).

Falls ihr Kind teils mit Schoppen

trinkt und stillt, versuchen Sie es vom

Schoppen zu entwdhnen. Holen Sie

sich dabei stillfreundliche Unterstit-

zung.

e Falls ihr Kind via Sonde und Flaschen

erndhrt wird, finden Sie heraus, was

sinnvoller ist, zuerst zu entwohnen.

Sei das die Sonde und die Flasche

bleibt oder die Sonde bleibt und Sie

beginnen zu stillen. Holen Sie sich
dabei die UnterstUtzung einer per-
sonlichen Stillberaterin.

NUtzen Sie die starken Zeiten um mit

ihrem Kind das Stillen zu Uben oder

es zu Stillen.

e Finden Sie mit der Stillberaterin zu-

sammen die passende alternativen

Futterungstechnik, um ihr Kind zu er-

nahren.

Versuchen Sie in allen Fallen, bei der

Pflege ihres Kindes dabei zu sein, mit

zu helfen, oder Ubernehmen Sie sie

ganz. So lernen Sie ihr Kind mit sei-
nen speziellen Bedurfnissen genau
kennen.

e Das Kind spurt ihnre Zuwendung und
dass Sie es berthren. Das ist ganz
wichtig. Sie sind wie ein sicherer Ha-
fen in den aufregenden Zeiten, die ihr
Kind gerade durchlebt.

e Der Alltag im Spital gibt eine gewis-

se Zeiteinteilung und Vorgehen vor,
damit alles gut funktioniert. Falls Sie
merken, dass gewisse Ablaufe ihrem
Kind MUhe machten, sprechen Sie
die betreuenden Fachpersonen dar-
auf an. Das Wohlbefinden ihres Kin-
des ist allen wichtig und Anderungen
meist machbar.

e Zu Hause konnen Sie ihren Alltag
freler gestalten. Uber legen Sie sich,
was |hnen wichtig ist und was vom
Kind her nétig ist. Meist zeichnet sich
daraus einpassender Tagesablauf ab.

e Es gibt Kinder, die nur knapp zuneh-
men und nicht nach den Ublichen Re-
geln trinken. In diesem Fall versuchen
Sie, ihrem Kind einen gewissen Frei-
raum zu lassen. Sprechen Sie sich
dabei mit den betreuenden Fachper-
sonen und Stillberaterin ab.

e FUr Familien die Homoopathie an-
wenden: lassen Sie ihre Muttermilch
homdopathisch Verarbeiten, Lac hu-
manum ist ein wichtiges Mittel.

Jedes Kind ist stolz auf seine Leistung.
Es ist da, um Herausforderungen zu
meistern, seine nattrlichen Bedurfnisse

zu stillen und seine Welt mit ihnen zu-

sammen entdecken. Erkennen Sie sei-
ne grossartige Leistung und teilen Sie
mit ihm seine Freude und sein Gllck.

ABB 1+2, Quellenangabe: I've had

enough! Not too hot, not too cold, just
right breastfeeding cartoons. Von Neil
Matterson

Marianne Reber

dipl. Pflegefachfrau HF, rezertifizierte
Still — und Laktationsberaterin IBCLC
Mutter von 5 Kindern, davon Nyma mit
korrigiertem AV Kanal
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Das korrekte Anlegen beim Stillen, inhr
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Last oder Segen

Als Kind mit mehreren angeborenen
Herzfehlern aufgewachsen und mit
vielen Komplikationen, und zum Teil
sehr schlechtem Allgemeinzustand,
als 21-Jahrige das dritte und vorlaufig
letzte Mal am offenen Herzen operiert,
interessierte ich mich schon von klein
auf fUr medizinische Berufe, und das
Fachgebiet Herz. Nach meiner obliga-
torischen Schulzeit, erlernte ich daher
auch den Beruf als diplomierte Pflege-
fachfrau, arbeitete seit meiner Diplo-
mierung mit Herzpatienten, und erwei-
terte mein Fachwissen als Beraterin bei
Herzinsuffizienz.

Als ich meine Weiterbildung dazu ab-
solvierte, beschéaftigte mich das Thema
salzreduziertes Essen ungemein. Mein
erster Gedanke war: Mensch! Wie ekel-
haft muss das fade, geschmacklose
Essen ohne die ,normale” Portion Salz
sein? Und, macht ein salzarmes Essen
zur Herzentlastung wirklich so viel aus?
Mir war sofort klar. DAS, musste ich sel-
ber testen, bevor ich die ,armen® Pa-
tienten darUber belehren willl

Ich befand mich damals, (nach der letz-
ten Herzoperation), leistungsmassig in
meiner absolut besten Topform, und
genoss auf dem Velo eine Maximalleis-
tung von bis zu 170% meines Sollwer-
tes!! Also alles andere als Herzschwach.
Als erstes testete ich mein Gewicht
wéhrend einer Woche immer morgens
nach dem Aufstehen, mit gewohn-
tem Essverhalten tagsuber. Resultat:
+/-200g, bei 70kg Ausgangsgewicht.
Dann testete ich abends ein richtig fei-
nes Kase-Fondue (=eine Salzbombel).
Am anderen Morgen der Schock. Ich
wog plotzlich satte 72kg! Mein Ge-
wicht normalisierte sich erst nach und
nach in den nachsten drei Folgetagen
wieder auf die 70kg Ausgangsgewicht
herunter!  Ich wiederholte den Test
abermals mit anderen stark salzhaltigen
Lebensmitteln, z.B. BuUndnerfleisch.
Jedes Mal mit demselben Ergebnis!
Nun war mir klar: Die Salzreduktion
bei Herzschwéche ist keine “ arztliche
Schikane”, sondern sehr wichtig flr

die optimale Entlastung des kranken
Herzens! Denn wenn bei einem ,fast*
gesunden Herz eine einzige salzreiche
Mahlzeit 2kg mehr Wasser im Korper
zurlickhélt und die Normalisierung des
Gewichts Uber mehrere Tage andauert,
wird dieses zusatzliche Volumen flr ein
schwer krankes Herz erst recht zur ge-
fahrlichen Mehrbelastung! Ok.... dach-
te ich. Aber WIE zaubere ich nun die
Salzreduktion in ein genussvolles Essen
um? Denn eine Salzarme-Diat kann
nur dann dauerhaft motivieren, wenn
ein Betroffener nicht auf genussvolles
Essen verzichten muss. (Genussvolles
Essen bedeutet ja schliesslich auch
Lebensqualitat.) Von den Fachleuten
wurde damals nur das wlrzen mit na-
trlichen Krautern als Alternative zum
Salz und den salzhaltigen GewUrzmi-
schungen empfohlen. In den Letzten 10
Jahren meiner Arbeitstatigkeit entdeck-
te ich aber durch Selbsttests und Er-
fahrungsberichte von Betroffenen noch
weitere geniale Losungsansatze zum
genussvollen Essen, mit weniger als 5
g Salz proTag. (5 g Salz entspricht ca.
einem gestrichen Dessertl6ffel voll, und
ist die empfohlene Tageshochstdosis
flr herzgesunde Menschen!) Somit wird
schnell Kklar, auch gesunde Menschen
flgen sich mit ihrem Essverhalten tag-
lich oft viel zu grosse Mengen Salz zu,
was durch die Wasserzuruckhaltung im
Blutkreislauf Bluthochdruck begunstigt,
und somit sehr ungesund sein kann!
Der einzige Nachteil der Salzarmen-
Diat: Ein Essen im Restaurant, empfin-
det man nach der Umstellung oft als
komplett versalzen! Weil sich der Kor-
per bereits nach wenigen Wochen ge-
schmacksmassig an die ihm reduziert
zugeflhrten Salzmengen anpasst!

Tipps fiir salzreduziertes, genuss-

volles Essen:

e Naturliche Wurzkrauter wie Maggi-
kraut, Schnittlauch, Peterli, Rosmarin,
Curry, usw. benutzen. |dealerweise
selber in einem Blumenkistli auf dem
Balkon oder im Garten gezogen und
fUr den Winter geddrrt. Statt salzhal-

tige gekaufte FertiggewUrzmischun-
gen wie Bouillons, Aromat, usw. zu
benutzen.

GemuUse im Dampf statt im Wasser
kochen! Z.B. im Steamer, Dampf-
kochtopf, oder die Top-Variante
AMC-Pfannen, in denen man nicht
nur das GemuUse, sondern auch
Fleisch, Kartoffeln und Teigwaren mit
extrem wenig Gewlrzzusatz sehr ge-
schmackvoll und nahrstoffschonend
zubereiten kann! Das Kochen mit
Dampf lasst das wirzige Aroma des
GemUses so beibehalten, dass oft
gar nicht mehr nachgewdrzt werden
muss! Ev. als Delikatesse, vor dem
Servieren des GemuUses, ab und zu
eine kleine Portion gelb geschmolze-
ne Butter dartber giessen.

Esswaren die dennoch mit Salz ge-
wurzt werden, Uber mehrere Wochen
hinweg immer weniger salzen, so dass
es aber immer noch schmackhaften
Bereich des Genussvollen liegen. So
gewohnt sich der Kérper sanft und
ohne Verlust des Essgenusses an we-
niger stark gesalzenes Essen.

Eine genussvolle aber ,sindhaft salzi-
ge“ Mahlzeit, wie z.B. ein K&sefondue
zu einem besonderen Anlass in Ehren
zu behalten, damit nicht ein Leben
lang auf das Lieblingsgericht verzichtet
werden muss, kann man solche mog-
lichen Ausnahme-Situationen mit dem
Kardiologen besprechen. Je nach Ge-
sundheitszustand, kann oft eine indi-
viduelle Loésung gefunden werden, in-
dem unmitteloar vor dem Essen eine
auf den Betroffenen abgestimmte Zu-
satzdosis Wassertabletten eingenom-
men wird um eine Wassereinlagerung
zu verhindert. Umso wichtiger ist es
dann allerdings, dass die morgend-
liche Gewichtstberprifung genau
dokumentiert wird, um eine allféllig
unangemessene  Gewichtszunahme
rechtzeitig erkennen und behandeln zu
kdénnen!!

Elisabeth Leuenberger



Fachberichte

Normalerweise sind der rechte und
linke Vorhof durch eine Vorhofscheide-
wand voneinander getrennt. Fehlt ein
Teil dieser Scheidewand spricht man
von einem Vorhofscheidewanddefekt
oder Vorhofseptumdefekt.

Beim Foramen ovale handelt es sich vor
der Geburt um eine lebensnotwendige
Verbindung zwischen den beiden Vor-
kammern, welche sich nach der Ge-
burt spontan verschliesst. Solange sie
noch nicht vollstandig verschlossen ist,
spricht man von einem persistierenden
Foramen ovale. Diese Verbindung ist
klein, hat keinen krankheitswert und be-
darf im Kindesalter keiner Behandlung.
Auch bei 25-30% der Erwachsenen ist
noch eine kleine Verbindung zwischen
den beiden Vorkammern nachweisbar.
Dies alleine ist noch keine Notwendig-
keit fur einen Verschluss. Tritt jedoch
bei Erwachsenen (ca.< 45 Jahre) ein
Schlaganfall auf und es wird ein Fora-
men ovale gefunden, dann wird emp-
fohlen, dieses zu verschliessen.

Die Vorhofseptumdefekte werden unter-
teilt in Vorhofseptumdefekt vom Sekun-
dum-Typ (man spricht auch abgekurzt
von ASD ll), Vorhofseptumdefekt vom
Primum-Typ (ASD ) und Sinus venosus
Defekt.

Vorkommen

Der Vorhofseptumdefekt tritt isoliert mit
5 - 10% aller angeborener Herzfehler
auf. Aber auch bei komplexeren Herz-
fehlern ist haufig ein ASD als Teildefekt
beteiligt. Unter den Vorhofseptumdefek-
ten ist der ASD Il am haufigsten vertre-
ten (50-70%), vor dem ASD | (ca. 15%)
und dem Sinus venosus ASD (ca. 10%)).

Lage

Die Lage der verschiedenen Vorhof-
septumdefekte ist in Abb. 1 dargestellt.
Der ASD I liegt mehr zentral im Vorhof-
septum. Der Sinus venosus Defekt, der
nahe bei den Hohlvenen positioniert ist,
kann mit einer Fehimtndung der Lun-
genvenen vergesellschaftet sein, die
dann statt in den linken Vorhof in die
obere Hohlvene oder den rechten Vor-

hof minden. Der ASD | reicht bis zu den
Klappen, die zwischen Vorkammern
und Kammern liegen und wird auch als
partieller AV-Kanal bezeichnet. Zuséatz-
lich kann eine Fehlbildung der Klappen
zu einer Undichtigkeit dieser fUhren.

Verlauf

Durch die Verbindung zwischen den bei-
den Vorkammern (siehe Abb.1) gelangt
das Blut, welches aus den Lungenve-
nen in den linken Vorhof fliesst, wieder
in den rechten Vorhof und erneut in die
Lungen. Man spricht auch von einem
links-rechts Shunt. Bei grosser Licke
fliesst viel auf die rechte Herzseite und
fUhrt mit der Zeit zu einer Volumenbe-
lastung des rechten Herzens, welches
sich in einer Vergrosserung der rechten
Herzhéhlen ausdrickt.

Abb. 1: ASD II, ASD I, Sinus venosus
Defekt Bosten Children’s Hospital

Die meisten Kinder sind beschwerdefrei
und korperlich nicht eingeschrankt. Hau-
fig fallt zunachst im Kleinkind- oder Vor-
schulalter ein Herzgerdusch auf, was zu
weiteren Abklarungen fuhrt. Bei manchen
Kindern sind in der Vorgeschichte gehauf-
te Luftwegsinfekte zu finden. Seltener fallt
bereits im Sauglingsalter eine geringere
Gewichtszunahme und ein vermindertes
Wachstum auf. In der Echokardiographie
kann dann die Licke zwischen den bei-
den Vorkammern dargestellt werden. Die
Lage und Grosse des Defektes sowie

das Ausmass der Herzbelastung bestim-
men dann die Therapie.

Therapie

Bei kleineren und mittleren Vorhofsep-
tumdefekten vom Sekundum-Typ be-
steht die Méglichkeit, dass sie sich spon-
tan im S&uglings- und Kleinkindesalter
verkleinern oder verschliessen. Daher
wartet man mit dem Verschluss meist bis
zum Vorschulalter. Mittlere und gréssere
Defekte mit Volumenbelastung missen
verschlossen werden. Dies ist chirurgisch
oder interventionell moglich. Bei einem
interventionellen Verschluss wird im Rah-
men eines Herzkatheters von der Lei-
ste her ein Schirmchen (Device, Abb.2)
zwischen die beiden Vorkammern ein-
gebracht. (Abb. 3) zeigt, wie ein Schirm-
chen zwischen rechtem (RA) und linkem
(LA) Vorhof plaziert wird. Voraussetzung
ist, dass die Rander des Defektes einen
gentigenden Halt flr das Schirmchen
bieten. Der Vorteil eines Schirmchen-Ver-
schlusses liegt neben einem kiirzeren sta-
tionaren Aufenthalt auch darin, dass kei-
ne sichtbare Narbe vorhanden ist. Heute
hat sich der Schirmchen-Verschluss als
Therapie mit geringer Komplikationsrate
etabliert. Uber den langfristigen Verlauf
koénnen jedoch noch keine Aussagen ge-
macht werden, da dieses Verfahren erst
seit ca. 15 Jahre angewandt wird. Kann
ein ASD Il nicht mit einem Schirmchen
verschlossen werden, muss das Kind
operiert werden.

Prinzipiell nicht interventionell  ver-
schliessbar sind Vorhofseptumdefekte
vom Primum Typ und Sinus venosus
Defekte.
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Abb. 2: Device
Boston Children’s Hospital
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Abb. 3: Schirmchen-Verschluss

Der chirurgische Verschluss aller Defekte
erfolgt unter Einsatz der Herz-Lungen-
maschine. Dabei ist die Korrektur von
vorne durch einen Langsschnitt Uber
dem Brustbein oder seitlich am rechten
Brustkorb her mdaglich; manche Chirur-
gen wahlen auch eine Schnitt unterhalb
der rechten Brust. Heutzutage handelt
es sich meist um kosmetisch gunstige
Zugange mit kurzen Narben. Der ASD
wird direkt oder mittels Flicken (Patch)
verschlossen, je nach Lage und Grosse.
Nach Verschluss des Vorhofseptumde-

fektes normalisiert sich die Herzgrosse
rasch wieder.

Naturlicher Verlauf
Bei unbehandelten Defekten treten ab
dem jungen Erwachsenenalter Lungen-
probleme auf. Erste Anzeichen kénnen
Atemnot oder Mudigkeit bei Belastung
sein. Auch die Lebenserwartung ist
dann eingeschrankt. Um dem vorzu-
beugen, ist ein Verschluss im Vorschul-
alter empfohlen.

Dr. med. Hildegard Steinmann

www.evhk.ch




Prasidiales

Wie sieht die Schullaufbahn von mei-
nem herzkranken Kind aus? Welchen
Weg sollen und wollen wir einschlagen?
Welche Unterstutzung braucht unsere
Tochter, unser Sohn? Welche Rechte
und Pflichten haben wir? Viele Fragen
tauchen im Schulalltag mit einem Kind
mit besonderen BedUrfnissen auf.

Viele herzkranke Kinder durchlaufen die
Schulzeit ohne Probleme und ohne zu-
séatzliche Unterstitzung, sind sie doch,
nach erfolgreichen Eingriffen, normal
leistungsfahig. Andere sind in Ilhrer
korperlichen Leistungsfahigkeit einge-
schrankt oder kampfen mit Lernschwéa-
chen und bendtigen Hilfe.
Die Idee, einen Ratgeber zu
diesem Thema zu gestalten
schwirrte schon langer in
einigen Kopfen von EVHK-
Mitgliedern umher. Dass ein
Bedurfnis dafur besteht war
unbestritten, ist doch das
Thema Schule fast an jedem
Treffen préasent. Personlich
war ich fur einige Tips von
anderen Eltern sehr dankbar
und konnte dadurch bestéarkt
auch schwierige Schulsitua-
tionen meiner herzkranken
Tochter meistern.

Monika Stulz verfligt Uber
eine grosse personliche Er-
fahrung zu diesem Thema.
Bei einem Kaffee an Monikas
Esstisch entstanden die ers-
ten Ideen. Ein grosses Frage-
zeichen stellte die Finanzie-
rung dar. Bei einem frihren
Besuch bei der Herzstiftung wurde uns
nahegelegt, diese zu kontaktieren, ger-
ne wudrden sie uns bei einem Projekt
unterstitzen. So reiste ich mit Moni-
ka Stulz nach Bern. Wir trafen uns mit
Frau Bachtold von der Schweizer Herz-
stiftung und trugen unser Anliegen vor.
Erfreulicherweise stiessen wir auf offe-
ne Ohren und uns wurde die Mitarbeit
und die Finanzierung zugesichert. Das
von Monika Stulz erarbeitete Konzept
wurde gutgeheissen und sie wurde so-

gleich von der Herzstiftung fur die re-
daktionelle Leitung engagiert.

Nun ging die Arbeit erst richtig los. Es
mussten Autoren gesucht und ange-
fragt werden. Bald waren genugend
Schreibwillige gefunden und die ersten
Texte trafen bei Monika Stulz ein. Die-
se mussten Uberarbeitet und Korrektur
gelesen werden und die Reihenfolge
der Berichte wurde festgelegt. Wir ent-
schieden uns fur einen Mix der Erfah-
rungs- und Fachberichte.

Mona Staub und ich organisierten an
der Schule Veltheim ein Fotoshooting
mit Herzkindern und deren Geschwis-
tern. Unsere Broschure sollte bunt und

pas herzhkr

e
Ein Rotgetiés

fréhlich  daher kommen! Judith und
Konrad Eckert, Fotografen aus Brugg,
animierten die Kinder perfekt und es
entstanden tolle Bilder. Sie stellten uns
lhre Zeit und Ihre Professionalitdt kos-
tenlos zur Verfligung. Herzlichen Dank!
Im letzten August war es dann soweit.
Alle Berichte waren zusammengetra-
gen, Kkorrigiert, angepasst, nochmals
korrigiert und in eine Reihenfolge ge-
bracht. Ab die Post nach Bern zur
Herzstiftung. Diese kUmmerte sich nun

um das Layout und spéater den Druck.
Bis wir die Broschure in der Hand hal-
ten konnten, dauerte es noch einige
Zeit und viele Mails und Telefonate spa-
ter durften wir mit grosser Freude, ter-
mingerecht zur GV im Mérz, den Ratge-
ber ,das herzkranke Kind in der Schule*”
prasentieren.

Die Nachfrage ist gross und alle Betei-
ligten durfen stolz sein. Ich denke, die
Broschure ist gelungen und hoffe, dass
sie vielen Eltern, Schilern, Lehr- und
Betreuungspersonen eine Hilfe ist. ,Das
herzkranke Kind in der Schule” enthalt
auch nutzliche Informationen fur Kinder
mit anderen Beeintrachtigungen.

Ein grosses Dankeschdn
an Monika Stulz fur lhre en-
gagierte und gewissenhaf-
te Arbeit mit viel Herzblut.
Danke allen Autoren fUr die
interessanten und informati-
ven Berichte, ebenfalls den
Korrekturleserinnen ein herz-
liches Danke! Der Schweizer
Herzstiftung,  insbesonde-
re Frau Christa Bachtold,
danken wir fur die gute und
konstruktive Zusammen-
arbeit und die Finanzierung,
indirekt auch durch die Ger-
trude von Meissner-Stiftung,
welche die Herausgabe die-
ser Broschure erst moglich
machte.

Der Ratgeber kann kosten-
los (bei Sendungen Uber 250
g werden die Versandspesen
verrechnet) bei der Schwei-
zerischen Herzstiftung im
Shop www.swissheart.ch/shop oder
per Telefon 031 388 80 80 sowie im
Sekretariat der EVHK per Mail an info@
evhk.ch oder unter Telefon 055 260
24 52 bestellt werden. Die Broschure
wurde in Deutsch gedruckt und steht
Franzdsisch als PDF ebenfalls im Shop
der Herzstiftung sowie auf www.evhk.
ch zur Verfugung.

Herzlichst, Susanne Mislin




Herztag in Brugg

Der Herztag 2013 in Brugg stand ganz im Zeichen des Was-
sers. Es regnete fast ausschliesslich. Trotzdem kamen viele
Menschen vorbei und kauften von den feinen Z&pfen, Bro-
ten oder anderen Backwaren. Die Ballone fanden wenige
Anhanger - was bei diesem Regen auch nicht erstaunlich
war. Daflr zauberte die geschenkte Rose bei sehr vielen
Herztagkunden ein zusatzliches Lacheln aufs Gesicht. Wie
bei solchen Anlassen Ublich, ergab sich auch das eine oder
andere Gesprach mit Leuten, die zum ersten Mal mit der
EVHK, oder dem Thema Herzfehler Uberhaupt, in Kontakt
kamen. Selbstverstandlich fehlten auch die Gesprache unter
uns Helferinnen und Helfer nicht und konnten beim Pausen-
kafi im warmen, trockenen Resti vertieft werden. Der Regen
konnte uns nichts anhaben!!. Vielen herzlichen Dank an alle
Béacker/innen und an alle Helfer/innen am Stand - explizit an
den unerschrockenen Verkaufer, den auch die ,3-Tage-Re-
genwetter- Gesichter”, der weniger kauffreudigen Menschen
nicht abschreckten ©: Mercill




Familienausflug ins Museum fiir Musikautomaten
in Seewen

Der Wettergott meinte es leider nicht sehr gut an diesem 28.
April 2013. So fiel unser Ausflug in den Dinopark in Réclere
sprichwortlich ins Wasser. Bekanntlicherweise gibt es ja kein
schlechtes Wetter, sondern nur schlechte Kleidung — doch
kranke Mitglieder wollten wir beim besten Willen nicht riskie-
ren. So wurde der Anlass kurzerhand angepasst und wir be-
schlossen, das Museum fur Musikautomaten in Seewen zu
besuchen. Dank der schnellen Organisation einer kundigen
FUhrerin stand unserem Ausflug nichts mehr im Wege.

So trafen wir uns alle in Seewen, wo um 14.00h die Fuh-
rung startete. Wir waren sehr beeindruckt von den kleinen
und grossen Musikautomaten. Die Kinder hatten viel zu tun,
bekamen sie doch die Aufgabe, einige Fragen aus einem
Buchlein zu beantworten. Die Antworten wurden auf einen
langen Musik-Streifen geknipst und ergaben verschiedene

Melodien. Unsere fachkundige FUhrerin erzahlte und erklarte
uns vieles Uber die beeindruckenden Musikautomaten. Auch
die Kinder wurden in die FUhrung integriert und ihre Fragen
mit viel Geduld beantwortet.

Nach der FUhrung hatten wir im angrenzenden Restaurant
Platze reserviert, wo wir uns gemutlich niederliessen. Die fol-
genden Stunden vergingen wie im Fluge: wir tranken und
assen etwas kleines, die Kinder erkundeten die Umgebung,
und wir Erwachsenen konnten uns rege austauschen. Ich
staune immer wieder, wie rasch man an vorhergehende Ge-
sprache anknupfen kann — als wenn wir uns gerade erst ge-
sehen hatten. Dieser Austausch ist mir persdnlich sehr wich-
tig und ich moéchte ihn auf keinen Fall missen.

Nach und nach l6ste sich unsere Runde auf und wir gingen
zufrieden und glucklich nach Hause. Vielen Dank euch allen,
es war ein sehr gemutlicher Tag mit euch.

Ganz herzlich méchten wir auch der Basler Guggemusig
Gmeinschaft (BGG) danken, welche unseren Anlass wieder-
um durch ihre grosszigige Spende finanzierte.

Susanne Meier




Muttertagsbrunch 2013, Magden

Der zweite Sonntag im Mai, Muttertag. Wie schon im letzten
Jahr, durfte unsere Kontaktgruppe die Raumlichkeiten der
Christkatholischen Kirche Magden benutzen. Vergleichbar
zum ganzen sogenannten Frihling, war auch dieser Sonn-
tag eher nass und kalt und nicht sehr einladend. Doch das
Wetter war beim Treffen der sechs Familien aus der Region
schon bald vergessen. Wir nahmen es gelassen und freuten
uns wieder einmal Zeit fUreinander zu haben und uns gegen-
seitig nach der Entwicklung der Dinge zu erkundigen. Nattr-
lich zum Thema Herzkinder aber auch weit dartber hinaus.
Schliesslich kennen wir uns schon seit einiger Zeit und wer
neu dazu gestossen ist bleibt nicht aussen vor.

Jeder hat einen Beitrag zum Frihsttcksbrunch mitgebracht,
das Biffet liess keine Winsche offen. Jeder nahm sich was
ihr/ihm am besten schmeckte und alle sassen wir am langen
Tisch beieinander. Nach mehreren Gangen, von salzig Uber
BirchermUesli bis Dessert sassen die Erwachsenen weiterhin
am Tisch und wussten sich so einiges zu erzéhlen. So manch
ein Tipp zu den Themen Spitéler, Arzte, Versicherungen und
vieles mehr, machte die Runde aber auch ganz normale All-

tagserlebnisse und Geschichten wurden herumgeboten. Eine
wunderbare Gelegenheit sich immer besser kennen zu ler-
nen. Die Kinder indes, hielt es nicht lange an den Tischen und
trotz schlechten Wetters fand man diese schon wieder draus-
sen am Spielen oder auch an den Nebentischen bei Brettspiel
wieder. Auch die Kinder kennen sich, und worUber sie sich so
unterhalten und austauschen bleibt ihr Geheimnis.

So verbrachten wir einige Stunden zusammen, wo jeder und
jede zwar seine eigene spezielle Geschichte hat mit einer
Herzsorge, aber wo alle mit &hnlichen Schwierigkeiten und
Angsten dastehen. Der Austausch Uber diese Dinge und
dass man sich nicht zuerst erklaren muss warum einen die
eigene Situation belastet, macht das spezielle und Kost-
bare dieser Treffen aus. Jeder wird mit seinen Angsten und
Geschichten so akzeptiert wie es ist, weil jeder Anwesende
um die Beweggriinde aus eigener Erfahrung weiss. Der Aus-
tausch dieser Erfahrungen ist mit einer der wichtigsten Grin-
de warum solche Treffen fur uns betroffene Eltern wichtig
sind. Es ist das Geben und Nehmen zu einem Thema dass
uns standig begleitet.

Luca Piali



Vortrag in der Kinderklinik Bern vom 11. April 2013

Wie jedes Jahr durfte die Kontaktgruppe Bern-Freiburg-Wal-
lis auch in diesem Fruhling auf die Kinderklinik Bern z&hlen
und unter der Leitung von Herrn Prof. Dr. Jean-Pierre Pfam-
matter einen Vortrag zum Thema ,Ubergang von der Kinder-
zur Erwachsenenkardiologie® anbieten.

Rund 30 Mitglieder, unter anderem auch neue Mitglieder,
durften wir zu diesem Anlass begrissen. Nebst den Eltern
der herzkranken Kinder, waren auch teilweise die betroffenen
jugendlichen Herzkinder dabei, da das ausgewahlte Thema
fUr sie in naher Zukunft von Bedeutung ist.

Nach der Begrussung von Herrn Prof. Dr. Pfammatter re-
ferierte Frau Corina Thomet, Pflegeexpertin zum oben er-
wahnten Thema. Corina Thomet referierte sehr sachkundig
Uber ihre Arbeit. Sie
begleitet die Jugend-
lichen im Alter von
zirka 14 bis 25 Jahre
wéahrend dem wich-
tigen Ubergang von
der Kinder- zur Er-
wachsenenkardiolo-
gie. Es wurde den An-
wesenden  bewusst,
wie viele Punkte da-
bei beachtet werden
mussen.
Einen

. NLELELLELR!

ausfuhrlichen
Bericht  Uber die
Arbeit von Corina
Thomet als Pflegeex-
pertin in der Kinderkli-
nik Bern findet ihr an-
schliessend in diesem
Herzblatt.

Nach einer Fragerun-
de wurde das Referat
durch grossen Ap-
plaus von den Anwe-
senden verdankt und
anschliessend ein
kleines Dankeschdn
den Referenten im

Namen der EvhK
Uberreicht.
Bei einer lockeren

Gesprachsrunde und
einem leckeren Apé-
ro, gesponsert von der Kinderkardiologie Bern, fand der
Abend seinen Ausklang gegen 21.30 Uhr. Es war ein weite-
res Mal ein sehr gelungener Anlass und ich médchte es nicht
unterlassen, an dieser Stelle in Namen der EvhK ein ganz
herzliches Dankeschdn an das Kardiologenteam von Herrn
Prof. Dr. Jean-Pierre Pfammatter auszusprechen. Wie jedes
Jahr fand dieser Vortrag in einem ungezwungenen und sehr
angenehmen Rahmen statt. Es zeigte einmal mehr, dass sol-
che Anlédsse von den Eltern sehr geschatzt werden. Einer-
seits die Arzte nicht nur in der Sprechstunde zu sehen und
anderseits den Austausch unter den anderen Mitgliedern.

Im kommenden Fruhling 2014 durfen wir wiederum auf die
Abteilung der Kinderkardiologie in der Kinderklinik Bern z&h-
len und ein weiterer Vortrag wird stattfinden. Das genaue
Datum wird im Jahresprogramm 2014 ausgeschrieben und
zum gegebenen Zeitpunkt folgt eine persénliche Einladung
an alle Mitglieder der Gruppe Bern-Freiburg-Wallis. Wunsch-
themen koénnen gerne an mich unter
andrea.habegger@evhk.ch angemeldet werden.

Andrea Habegger



Transition - die Reise ins
Erwachsenenleben aktiv mitgestalten!

Corina Thomet, Pflegeexpertin

Heute erreichen 90% der Kinder mit angeborenem Herzfeh-
ler das Erwachsenenalter. Diese Kinder gelten jedoch nicht
als geheilt und brauchen lebenslang eine regelmassige kar-
diologische Verlaufskontrolle. Erwachsen werden bedeutet
somit auch, Verantwortung zu Ubernehmen fUr sich und sei-
nen Herzfehler. Aber ob mit oder ohne Herzfehler, erwach-
sen werden ist nicht einfach. Der Schulabschluss steht an,
Schnuppertermine mussen vereinbart, der passende Beruf
ausgewahlt werden, neue Freundschaften werden geschlos-
sen, eventuell steht auch der Auszug aus dem Elternhaus an.
Erwachsen werden ist die Zeit der grossen Veranderungen.

Seit Februar 2012 bieten wir im Zentrum flr angeborene
Herzfehler im Berner Inselspital, eine Transitionssprechstun-
de an. Im Rahmen dieser Sprechstunde werden Jugendliche
und junge Erwachsene mit angeborenem Herzfehler auf dem
Weg ins Erwachsenenleben begleitet.

Was bedeutet Transition?

Transition steht fUr den Prozess, wéhrend dem Jugendliche
und junge Erwachsene mit angeborenem Herzfehler lernen,
Verantwortung fur ihren Herzfehler zu Ubernehmen und sich
aktiv am Behandlungsprozess zu beteiligen. Die Eltern wie-
derum werden darin unterstitzt, die Verantwortung an ihre
Kinder abzugeben. Das Ziel der Transitionssprechstunde
ist es, Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler und ihrer
Familie einen individuellen und flexiblen Ubergang in die Er-
wachsenen-Sprechstunde zu ermdglichen.

Mit dem Transitionsprozess verhélt es sich wie mit der Pla-
nung fUr eine langere Reise (siehe Tab.1). Sie beginnt zuerst
einmal damit, dass man sich mit dem gewahlten Land aus-
einandersetzt (Herz und Herzfehler), sich eine Liste macht
mit Punkten, die es zu beachten gilt (ndtige Medikamente,
Freizeitverhalten, Beruf, Verhitung), geeignete Kleider aus-
wahlt (welche Sportart, Beruf, Verhitungsmittel eignen sich
bei meinem Herzfehler) und vielleicht auch bereits ein paar
Worte in der Landessprache lernt (Aorta, Pulmonalarterie).
Wie bei der Reiseplanung lohnt es sich, sich auch fur den
Umgang mit seinem Herzfehler gentigend Zeit einzuplanen.

Transitionssprechstunden im Ausland haben gezeigt, dass
es Jugendlichen haufig einfacher fallt, Eigenverantwortung zu
Ubernehmen, wenn man sie schon friihzeitig dazu ermutigt.
Aus diesem Grund bieten wir im Inselspital Bern die Sprech-
stunde bereits flir Jugendliche ab 14 Jahren an. Die Sprech-
stunde ist so eingebaut, dass diese vor der kardiologischen

Verlaufskontrolle stattfindet und die Jugendlichen stets die
Mdglichkeit haben, die Transitionssprechstunde alleine oder
in Begleitung ihrer Eltern, Verwandten oder Freunde zu be-
suchen. In der Regel dauert eine Sprechstunde 30-45min.

Transitionssprechstunde

In der ersten Sprechstunde geht es primér darum, sich
gegenseitig kennenzulernen, offene Fragen zu klaren und zu
schauen, was zu Hause oder in der Sprechstunde bereits
vom Jugendlichen Ubernommen wird. Wer organisiert den
Arztbesuch (z.B. Abmelden in der Schule oder am Arbeits-
platz), wer kiimmert sich um die Medikamenteneinnahme,
wer ist verantwortlich flr die Sammlung der Arztberichte?

In einem zweiten Schritt lernen die Jugendlichen das gesun-
de Herz kennen. Sie erfahren, wo sich das Herz im Korper
befindet, welche Aufgaben es hat und wie es aufgebaut ist.
Erst in einem dritten Schritt wird der Herzfehler thematisiert.
Wir erachten es als wichtig, dass Jugendliche den Namen
ihres Herzfehlers kennen und diesen beschreiben kdnnen.
Nur so kdnnen sie im Notfall selbst Auskunft Uber das We-
sentliche ihres Herzfehlers geben und vielleicht sogar darauf
hinweisen, worauf es zu achten gilt. Ebenso mussen sie ein
Verstandnis dafur entwickeln, weshalb regelmassige Kon-
trollen wichtig sind und wie sich in der Zukunft Probleme
bemerkbar machen kénnen. Um in der kardiologischen Ver-
laufskontrolle auch verstehen zu kénnen, was der Arzt erklart
und sich somit aktiv am Entscheidungsprozess zu beteiligen,
ist es zudem hilfreich, einige medizinischen Fachbegriffe zu
kennen.

Wahrend des gesamten Transitionsprozesses haben Ju-
gendliche die Moglichkeit, ihre Themen, Fragen und Wun-
sche einzubringen. Die Sprechstunde soll die Gelegenheit
geben, Themen wie Sexualitat, Verhitung, Schwangerschaft
oder den Umgang mit Suchtmitteln anzusprechen. Haufig
haben sich Jugendliche noch keine Gedanken dartiber ge-
macht, ob sie jeden Beruf austiben kénnen oder auf was es
beim Sprachaufenthalt, zum Beispiel in Neuseeland, zu ach-
ten gilt. Deshalb ist es wichtig, diesen Themen schon frih-
zeitig genugend Zeit und Raum zu geben.

Ab und zu merken wir auch, dass sich Jugendliche nicht
trauen, dem Arzt gegenlber bestimmte Fragen anzuspre-
chen. Wir unterstltzen sie, diese Fragen frei und offen zu
stellen.

Transfer

Im Alter von 16 Jahren geht es darum, den Ubergang in die
Erwachsenen-Sprechstunde vorzubereiten - den Transfer.
Dieser Schritt sollte gemeinsam mit dem Patienten, den El-
tern und dem behandelnden Kinderkardiologen geplant wer-
den. Der Jugendliche muss sich dazu bereit fuhlen, einen
Arztwechsel zu vollziehen. Der Ubergang in die Erwachse-



nen-Sprechstunde kann individuell vollzogen werden und
hangt stark von der geistigen und kérperlichen Entwicklung
des Jugendlichen ab. Wir achten darauf, dass Jugendliche
frihzeitig erfahren, wie die kardiologische Verlaufskontrol-
le bei den Erwachsenen funktioniert, wie viel Zeit sie fur die
Untersuchung einplanen mussen und welche neuen Unter-
suchungen eventuell hinzukommen. Um die Jugendlichen
auch beim Ubergang in die Erwachsenensprechstunde nicht
aus den Augen zu verlieren, ist es wichtig, dass sie informiert
sind, wo und bei wem sie sich wéhrend der Ubergangszeit
melden kdnnen. Ebenfalls ist es von Vorteil, wenn sie bereits
wissen, wer auf der Erwachsenen-Kardiologie in Zukunft far
sie zustandig sein wird.

Wie geht es auf der Erwachsenenkardiologie weiter?
Die Jugendlichen werden durch die Transitions-Verantwort-
liche auch auf der Erwachsenenkardiologie weiterbegleitet.
Sie haben die Mdglichkeit, Themen auszubauen und zu ver-
tiefen.

Die Transitionssprechstunde bietet die Moglichkeit, eigene
Themen und Bedurfnisse auch ausserhalb der &rztlichen
Sprechstunde anzusprechen. Gerne bieten wir auch die
Mdglichkeit an, sich per Mail zu melden. Auf der Homepage:
www.guch.ch finden sich weitere Informationen rund um die
Transitionssprechstunde — dieses Angebot gilt fur Jugend-
liche wie auch fur Eltern.

Wir winschen allen Beteiligten eine angenehme Reise!
Zentrum fUr angeborene Herzfehler, Berner Inselspital

Transitions-Verantwortliche:
Corina Thomet, Pflegeexpertin

Tel.: 031 632 89 45

Email: corna.thomet@insel.ch
Begleitung

Ansprechpartnerin fir Jugendliche und junge Erwachsene mit angeborenem Herzfehler
tiber die ,Arzte-Grenzen* hinweg

Vermittelt bei Bedarf auch den Kontakt zu anderen Reiseunternehmen (Sozialberatung,
Psycholohen, Arzte, etc), liefert Reiseinformationen im Sinne von Informationsbroschiiren,

Herz / Herzfehler

Funktion und Aufbau des gesunden Herzens, Herzfehler

Medikamente

Wirkung des Medikamentes, Einnahme, Endokarditisprophylaxe

Schule / Beruf

Prifungen, Berufswunsch, IV-Unterstltzung

Freizeit / Sport

Sport und Herzfehler, Reisen, Fliegen, Fahrprifung

Sexualitat/ Verhutung

Verhutungsmittel, Infektionskrankheiten, Sexualitat, Kinderwunsch,

Militar

Diensttauglichkeit, Wehrersatz

Versicherung

Grundversicherung, Franchise, Aufgabe und Rolle der IV

Lebensstil

Narbe, Ernahrung, Ubergewicht, Suchmittel, Stimmung, Wohlbefinden

www.evhk.ch




Kontaktgruppen

Kontakigruppe Bern

Herztag in Thun (Bélliz) vom 4. Mai 2013

Nachdem einige Jahre in unserer Kontaktgruppe aufgrund
vakanter Leitung kein Herztag mehr statt gefunden hatte,
wagte unsere Kontaktgruppe dieses Jahr einen Pilotversuch,
den Herztag auch bei uns wieder einzufihren.

Doch eines war mir als Kontaktgruppenleiterin von Anfang
an bewusst: Alleine schaffe ich das nicht. So machte ich eine
Umfrage und in Klirze waren acht Frauen bereit mitzuwir-
ken. So wusste ich, dass ich diesen Anlass in das Jahres-
programm einplanen konnte.

Wir trafen uns zur OK Sitzung im vergangenen Marz 2013
im gratis zur Verfligung gestellten Sitzungsraum der Kinder-
kardiologie Bern. Nach der Sitzung wusste ich: Das kommt
gut! Ich hatte ein gutes Geflihl und so freute ich mich sehr
auf den Herztag.

Dann war es am Samstag, 4. Mai 2013 nach einigen Vorbe-
reitungen vom ganzen OK soweit. Als wir frih morgens den
Stand fertig eingerichtet hatten, wurde mir warm ums Herz.
Der Stand sah so toll aus und man merkte, dass sich jedes
OK-Mitglied fest Mihe gegeben hatte! Trotz Regen waren wir
optimistisch einen tollen Herztag zu verbringen.

26

Feine Brote und Zopfe, selbst gebastelte Herzkartli von
unseren Herzlis, feine Muffins und Cakestucke, tolle Back-
mischungen im Glas schdn dekoriert, die selbst gebastelten
Holzharzli, die Herzhirsekissen, die Herzsteine, die Sackli fur
das ZnUni (Brot und Schoggistengeli), die farbigen Tlcher,
die den Stand schoner wirken liessen zusammen mit den
Korbli und den Servietten, die Bilder von den Herzanlassen,
der EvhK Banner, der gut wirkte, der grosse Herzballon, wo
bestimmt jede Kinderaugen erfreute...ja es sah toll aus.

Trotz Regenwetter starteten wir um 9.00 Uhr gut und der
ganze Tag lief rege etwas am Stand und so konnten wir

schlussendlich den Tag als einen tollen Erfolg verbuchen! Es
war nicht mehr viel Gbrig von den Waren, die morgens schéon
ausgestellt waren. Wir erlebten tollen Begegnungen und
knUpften Kontakte und hatten abends grosse Freude, als wir
das selbst gebastelte Herzkasseli mit all dem gesammelten
Geld fur die EvhK zahlen konnten.
Es liegt mir am Herzen, dem OK ein ganz herzliches Danke-
schén aussprechen, fur all inren Einsatz, das Mitdenken und
das Mitwirken! Es hat sehr Spass gemacht, mit euch den Tag
zu gestalten und durchzuflihren und ich wirde mich freuen,
wenn wir im n&chstes Jahr zusammen in Thun wieder einen
Herztag ausfuhren kdénnten.

Andrea Habegger
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TAG DES HERZKRANKEN KINDES IN SOLOTHURN
Standaktion: 7:30 — 11.00 Uhr
Das Markenzeichen des Kantons wurde an die Bevélkerung verteilt: Bubichdpfli.
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Picknick an Auffahrt, 9. Mai 2013

Zugegeben, das Wetter war nicht sehr einladend. Die Freu-
de auf das Wiedersehen mit den Herzeltern im malerischen
Ramiswil bei der alten MUhle umso grésser. Schon bei der
Ankunft sah ich die ersten Kinder beim Herumtollen und
staunte, wie alle Kinder gewachsen sind. Auch der Grill war
schon parat, so dass gleich mit grillieren losgelegt werden
konnte und ein feiner Duft die Runde machte. Bei den einen
roch es besser, bei andern ware man schon fast auf die Idee
gekommen, dass die alte Muhle wohl in eine Raucherei um-
funktioniert werden soll.

Dank den feinen mitgebrachten Salaten und Z6pfen kamen
auch die Beilagen nicht zu kurz. Wir liessen uns also vom
kUhlen, aber trockenen Wetter nicht beirren und fihrten an-
geregte Gesprache Uber Gott und die Welt. Bei Kaffee und
Kuchen flhrten wir die Gesprache weiter, bevor es zu einem
spontanen ,geschéftlichen Teil* kam. Die Zukunft der KG
Solothurn musste besprochen werden. Nur wenig neue Mit-
glieder finden sich jeweils bei den Treffen ein, was alle sehr
bedauern. Die ersten Ideen und mogliche Massnahmen sind
gefunden worden und werden weiterverfolgt, da allen Anwe-

senden die KG am Herzen liegt. Nun ging die gemutliche
Plauderei wieder los. Franzi und Marcel Mathiuet danke ich
an dieser Stelle herzlich flr das Organisieren dieses familia-
ren Anlasses, Rolf Scheidegger fur das Versenden der Ein-
ladungen und allen andern flr’s Dasein und erdulden meiner
»Spruche”. Ich freue mich schon auf nachstes Jahr und viel-
leicht verirrt sich ja das eine oder andere neue Mitglied nach
Ramiswil zum Austausch.

Barbara Eggenschwiler




Vereinsanlass EvhK

Datum Anlass Ort

13. = 20. Juli 2013 Herzlager / Jg. 1996 - 2005 Gais
Kontaktgruppe Aargau

Datum Anlass Ort

25. August 2013 Herzpicknick im Soodhusli Oberkulm

30. August 2013

Mannerabend ,pitch@putt®

Schinznach Bad

September 2013

Elterntreffen: Thema Jahresprogramm 2014

Moriken

Sept. / Okt. 2013

1. Hilfekurs fur Eltern

Niederlenz

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

Kontaktgruppe Basel

Datum

Anlass

Ort

19. August 2013

Elterntreffen: Thema Jahresprogramm 2014

Rheinfelden

15. September 2013

Familienausflug: Schleusenfahrt

auf dem Rhein

separate Einladung folgt

Kontaktgruppe Bern

Datum

Anlass

Ort

25. August 2013

Herzpicknick

Adelboden

Eine personliche Einladung wird verschickt.




Kontaktgruppe Ostschweiz / FL

Datum Anlass Ort

11. August 2013 Herzpicknick (mit Basteln fur die GV 2014) Lommis TG
Vor jedem Anlass wird eine personliche Einladung verschickt.
Kontaktgruppe Solothurn

Datum Anlass Ort

23. August 2013 Elterntreffen bei Fam. Steiner Halten

29. September 2013 | Treff auf dem Bauernhof Holderbank

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

Kontaktgruppe Ziirich
Datum Anlass Ort
01.September 2013 | Charity Ride Zurich

27. September 2013

Jahresprogramm erstellen

Raum Zirich / Winterthur

Eine separate Einladung folgt.

Themengruppe: Eltern, deren Kind an den Folgen eines Herzfehlers gestorben ist

Datum

Anlass

Ort

19. Oktober 2013

Treffen

Kartause Ittingen

Eine separate Einladun

g folgt.




Soziales!/ Spitaler

Insieme

Insieme - ein Uberblick

Umfeld Partnerorganisationen im
Behirden, Politik, Bahindertanbereich:
Madien, Ehermanaine, Selbsthilfe,
Orffantlichkait Fachhilfe
(A} insieme Schweiz
Dachorganisation
Verein
Mitglieder:
(B) insieme Regicnalgruppan (C1) insieme 21
Veraine Warain
{Kantona oder Regionan)

!

(C2) Ragicnalgruppsan
insieme 21

(A) Insieme Schweiz
Dachorganisation in Bern

insieme Schweiz ist die Dachorganisa-
tion der Elternvereine fur Menschen mit
einer geistigen Behinderung.

Sie wurde 1960 gegrindet und zahlt
heute 52 Mitgliedervereine mit rund
8600 Aktivmitgliedern. Dazu kommen
30’000 Freunde und Sympathisantin-
nen.

Mitglieder von insieme Schweiz kon-
nen nationale, kantonale und regionale
Vereine werden, deren Ziel es ist, Men-
schen mit geistiger Behinderung zu for-
dern. Ebenfalls Mitglied werden kénnen
Organisationen mit &hnlichen Zweck-
bestimmungen.

insieme heit gemeinsam und bedeu-
tet: Solidarisch mit und fir Menschen
mit einer geistigen Behinderung und
ihre Anliegen.

[Homepage insieme Schweiz, Heidi
Lauper]:

Die Elternorganisation insieme en-
gagiert sich fur sozialpolitische und
rechtliche Rahmenbedingungen, die

Menschen mit einer geistigen Behin-
derung hohe Lebensqualitat und eine
gleichberechtigte Teilhabe am Leben
der Gesellschaft sichern. Das gemein-
same Ziel von insieme: Menschen mit
geistiger Behinderung gehdren dazu.
Sie leben mitten unter uns — eigenstan-
dig, selbstbestimmt, so normal wie nur
maoglich.

Die Geschéftsstelle von insieme
Schweiz ist auf nationaler Ebene zu-
standig fur Vertretung der Interessen
der Menschen mit geistiger Behinde-
rung und ihrer Angehdérigen bei Behor-
den und Politik, fur Offentlichkeitsarbett,
Information und Bildung. Sie ist Doku-
mentations- und Informationsstelle der
Vereinigung und begleitet und berét die
insieme-Vereine bei ihrer Leistungser-
bringung. Mit der Fachstelle ,Lebens-
raume” bietet insieme Schweiz zudem
Beratung und Betreuung in Krisensitu-
ationen an. Als Grindungsmitglied der
Stiftung Landwirtschaft und Behinderte
(LuB) foérdert insieme Wohn-, Arbeits-
und Ausbildungsplatze in der Landwirt-
schaft.

Netzwerk

Zur Durchsetzung der Anliegen der
Menschen mit geistiger Behinderung
arbeitet insieme Schweiz eng mit
anderen  Behindertenorganisationen
zusammen. So engagiert sich insie-
me Schweiz in der DOK, der Dach-
organisationenkonferenz der privaten
Behindertenhilfe, und der KVEB, der
Konferenz der Vereinigung der Eltern
behinderter Kinder. Zusammen mit
Selbst- und Fachhilfeorganisationen
werden Themen bearbeitet, Aktionen
geplant und Positionen konkretisiert.
Beispiele sind die ,Charta zur Praven-
tion von sexueller Ausbeutung, Miss-
brauch und anderen Grenzverletzun-
gen“ (www.charta-praevention.ch), an
deren Erarbeitung 12 Organisationen
beteiligt waren, oder die Petition ,Be-
rufsbildung fur alle — auch fur Jugend-
liche mit Behinderung®, die insieme
gemeinsam mit der Vereinigung Ce-
rebral Schweiz und Procap Schweiz
am 12. September 2011 mit 107'675
Unterschriften eingereicht hat (s. www.
insieme.ch >politisches Engagement).
Mit diesen beiden Selbsthilfeorganisa-
tionen hat insieme Schweiz auch das
Positionspapier ,Von der Schule zum
Beruf* erarbeitet.
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Politisches Engagement

insieme erarbeitet laufend Grundla-

gen zu Themen, die die Angehdrigen

beschéftigen oder in der Offentlichkeit
diskutiert werden, zu sozialpolitischen

Problemen und gesellschaftlichen Ent-

wicklungen, die Personen mit geistiger

Behinderung betreffen.

Zu den aktuellen politischen Interes-

sensfeldern z&hlen:

e Forschung am Menschen:
Schutz der Betroffenen.

e Berufliche Integration: Berufliche Aus-
und Weiterbildungen.

e Frihdiagnostik: Ethisch verantwor-
tungsbewusster Umgang mit Prana-
tal- und Praimplantationsdiagnostik.

e |nvalidenversicherung: Fur eine stabi-
le und soziale V.

e Schulische Integration: Eine Schule
for alle.

e Leben in einer Institution: Hohe Qua-
litat von Wohnheimen, Wahlmdoglich-
keit der Wohnformen.

e Erwachsenenschutz: Mdoglichst viel
Selbstbestimmung.

e Rechte: Gleichstellung der Menschen
mit geistiger Behinderung, rechtliche
Absicherung.

Hoher

Positionspapiere

insieme bezieht zu diesen Themen

auch Position. Verabschiedet durch die

Delegiertenversammiung sind folgende

Positionspapiere:

Von der Schule zum Beruf

e Zusammenarbeit Institutionen

e Ethische Grundaussagen zur Biome-
dizin

e Angebote flr behinderte Menschen
im Alter

Lesenswert sind auch folgende Doku-

mente:

e Grundsatze und Mindestanforderun-
gen zum Wohnen in Institutionen

e Eine Schule flr alle: Informationsblat-
ter fUr Eltern, Lehrkrafte oder Schul-
behdrden.

Mit Heft: insieme Magazin
"Gemeinsam mit und fir Menschen mit
einer geistigen Behinderung"

insieme Schweiz gibt viermal im Jahr
ein Magazin heraus, das Uber Fragen
und aktuelle Themen zur geistigen Be-
hinderung berichtet. Es ist das einzige
Printmedium in der Schweiz, das um-
fassend und professionell Themen rund
um die geistige Behinderung behandelt.

(B) insieme Regionalgruppen
eigene Vereine in der ganzen Schweiz

Die insieme-Vereine sind aus dem Be-
durfnis der Angehorigen entstanden,
ihren S6hnen und Téchtern gute Le-
bens- und Entwicklungsmaoglichkeiten
zu bieten. So grindeten sie Sonder-
schulen, Wohnheime und Werkstéatten.
Heute sind sie vorwiegend im Freizeit-
und Erwachsenenbildungsbereich téatig
und bieten den Angehdrigen Entlastung
und Austausch. In jeder Region der
Schweiz gibt es einen insieme-Verein.

insieme Basel als Beispiel

[Homepage insieme Basel]:

»Im Jahr 2013 feiern wir unser 50jahri-
ges Bestehen.

1963 ist der Verein insieme Basel von
einer Gruppe initiativer Eltern und Fach-
personen gegrundet worden. Damals
noch unter dem Namen Lebenshilfe
Vereinigung der Eltern und Freunde
geistig Behinderter. Im Laufe der Zeit
hat sich der Verein dann der Dachorga-
nisation insieme Schweiz angeschlos-
sen.

Wir setzen uns fur das Wohl und die
Anliegen von Menschen mit einer geis-
tigen Behinderung ein, mit dem Ziel
ihnen ein selbstbestimmtes Leben in
unserer Gesellschaft zu ermdglichen
und sie vollumféanglich zu integrieren.
Wir haben fur Menschen mit einer geis-
tigen Behinderung ein breites Angebot
an Dienstleistungen in den Bereichen
Wohnen, Freizeit, Bildung und Ferien.
Begleitet und betreut werden sie durch
heilpadagogisch und padagogisch aus-
gebildete Mitarbeiter, die sehr engagiert
und motiviert sind.“

Durch das Engagement der Eltern wur-
de z.B. 1978 das Freizeitzentrum insie-
me Basel gegrindet.

[Urs Nichele Freizeitzentrum]:

»Wir machen Freizeit* ist unser Slogan:
Das Freizeitzentrum insieme Basel,
auch FZZ genannt, ist ein Ort des Aus-
tausches, der Begegnung und Freizeit-
gestaltung. Wir treffen uns im FZZ zu
FilmvorfGhrungen, Disco, oder Stamm-
tisch. Auch bestehen einige fixe Grup-
pen, die sich an einem bestimmten Wo-
chentag bei uns treffen.

Je nach Bedarf und Nachfrage gibt es
eine Kinder- oder Jugendgruppe. Die
Eltern erhalten so die Mdglichkeit, ihre
Kinder regelmaBig abzugeben, und die
Jugendlichen ihrerseits erhalten die
Chance, sich ,Aktivitats-maBig“ von zu
Hause loszuldsen. Dann besuchen wir
TheaterauffUhrungen und Konzerte, ge-
hen ins Kino, in Museen und wir orga-
nisieren Tagesreisen, gesellige Anlasse,
sportliche Aktivitaten und Wochenend-
ausfllige.

insieme REISEN - Basel

Ferien und Reisen gehdren in unserer
Gesellschaft zu den GrundbedUrfnis-
sen aller, auch der Menschen mit einer
Beeintrachtigung. insieme REISEN
bietet eine breite Palette von Ferien-
angeboten im In- und Ausland fur Ju-
gendliche und Erwachsene mit einer
geistigen Behinderung an. Engagierte
Mitarbeitende gestalten zusammen mit
externen Fachkraften und Kuinstlern
thematische Ferienkurse. Auch Kultur-,
Wander- und Badeferien und Reisen in
kleinen Gruppen von 6 bis 14 Perso-
nen und individueller Betreuung sind im
Programm.

Unsere Webseite ist www.insieme-ba-
sel.ch

Die vom FZZ wére dann ein Link Uber
die oben genannte Seite:
http://insieme-basel.ch/i_p_2-Freizeit-
Bildung.html
http://insieme-basel.ch/i_p_3-Reisen-
Ferien.html
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(C1) insieme 21
Geschaftsstelle in Ziirich

Da der prozentuale Anteil von Men-
schen mit Down-Syndrom bei allen
geistigen Behinderungen hoch ist, ha-
ben sich die Eltern zu einer eigenen
,Downsyndrom-spezifischen“  Gruppe
zusammengeschlossen:

Der Elternvereinigung insieme 21.

Ca. 60% der Babys mit Down-Syn-
drom werden mit einem Herzfehler
geboren und gelangen unter Um-
stdnden zuerst zur EVhK und setzen
sich erst spater mit insieme 21 in Ver-
bindung.

[Homepage insieme 21]:

Der Verein insieme 21 setzt sich in der
(deutschen) Schweiz ein fur die Inte-
ressen der Menschen mit Trisomie 21
(Down-Syndrom) und deren Angehdri-

ge.

Der Verein insieme 21

e setzt sich ein fur die Integration der
Menschen mit Trisomie 21 in allen Le-
bensbereichen,

e sammelt und veroffentlicht Informa-
tionen rund um die Trisomie 21,

e st Ansprechpartner fUr neubetroffene
Familien,

e fordert den Erfahrungsaustausch
unter betroffenen Familien und unter-
halt zu diesem Zweck regionale Grup-
pen,

e flihrt eine Geschéftsstelle,

e sucht den Kontakt mit interessierten
Fachleuten in medizinischen, the-
rapeutischen und padagogischen
Berufen und férdert den Austausch
zwischen Forschung, Praxis und El-
ternhaus,

* betreibt Offentlichkeitsarbeit, um Vor-
urteilen gegenuber der Trisomie 21
entgegenzuwirken und ein realisti-
sches und zeitgemaBes Bild dieser
Behinderung zu vermitteln,

e ist Mitglied bei insieme (Schweiz)
und EDSA (Europa).

Barbara Habegger fuhrt mit einem 40%
Pensum die Geschéftsstelle insieme
21.

Ihre wichtigsten Aufgaben sind:

e Erste Anlaufstelle fur Eltern und Fach-
leute.

e Drehscheibe: Weitervermittlung an
kompetente  Fachpersonen  oder
Fachstellen.

e Mails beantworten zu diversen The-
men wie Erstinformation, IV, Hilflosen-

entschadigung, Windelgeld, Inklu-
sion, evt. Herzfehlern.
e Weiterbildungen fur Fachpersonen

und Eltern organisieren und weiter-
leiten an die Mitglieder, Regionalgrup-
pen, die Heilpadagogischen- und die
Regelschulen und an Fachpersonen.

e \erteilen von relevanten Unterlagen -
auch Uber Regionalgruppenleiterinnen
- in die Spitéler, Geburtshauser, zu
Frauenérzten, Kinderarztpraxen, usw.

e |Informationen frisch zugezogenen
auslandischen Familien weitergeben,
was und wie es in der Schweiz 1auft.

e |deen konzipieren und weiterentwi-
ckeln: z.B. ein Down-Syndrom-Am-
bulatorium in einem Schweizer Kin-
derspital.

e Aktualisieren der neusten Fachlitera-
tur, des Filminventars. Auch Bestel-
lung und Verkauf von Broschuren,
DVD, Bucher unter http://www.insie-
me21.ch/typo21/fileadmin/user_up-
load/documents/Grunddokumenta-
tion.pdf.

e Flhren der Facebookseite www.face-
book.com/insieme21.

e Informationen aus dem Ausland be-
schaffen und beobachten, welche
neuen Erkenntnisse aus der For-
schung erzielt wurden. Welche Wei-
terbildungen und neue Publikationen
in den groBeren Nachbarlander ange-
boten werden.

e Flhren des Vereinssekretariates.

Mit Heft: aktuell 21

[Ursula Bolliger, Redaktorin]:

Der Elternverein 0 gibt das Heft ,aktu-
ell 21* drei Mal pro Jahr heraus. Diese
Elternzeitschrift befasst sich vor allem

mit der Situation von Menschen/Kin-
dern mit Trisomie 21 in der Schweiz.
Ein Themenschwerpunkt pro Heft be-
schéftigt sich mit Dingen wie Gesund-
heit, Sport, Bildung, Kunst, Therapien
usw. Daneben erfahren die Leser wel-
che Kurse und Veranstaltungen in den
nachsten Monaten angeboten werden.
Junge Leute mit Trisomie finden eine
Auswahl von Angeboten im Bereich der
Freizeitgestaltung im Heft. Auch Leu-
te mit Down-Syndrom schreiben Uber
Themen die ihnen wichtig sind. Adres-
sen und Weblinks helfen den Lesern
sich Uber Themen und Angebote weiter
zu Informieren. Die Texte werden immer
von vielen Fotos begleitet.

(C2) insieme 21
Regionalgruppen in allen Teilen der
Schweiz

[Barbara Habegger]:

Die Regionalgruppen ermdglichen den
Erfahrungsaustausch der Eltern unter-
einander. Die Regionalleiterlnnen orga-
nisieren Elterntreffs, Weiterbildungen,
Familienanldsse und Anlasse zum Welt
Down Syndrom Tag. Frischgebacke-
ne Eltern eines Kindes mit Trisomie 21
haben die Mdglichkeit, die Dienste der
Regionalleiterlnnen in Anspruch zu neh-
men: Diese bieten auf Wunsch telefoni-
sche Beratung an oder kommen auch
gerne auf Spital- oder Hausbesuch.
Die Regioleiterinnen sind alle selbst
Mdtter von Kindern/Jugendlichen mit
Down-Syndrom. Sie geben aufgrund
ihres eigenen reichen Erfahrungs-
schatzes, und aus dem anderer Eltern,
Auskunft und Rat. Sie sind aber in der
Regel keine medizinischen, therapeuti-
schen oder padagogischen Fachleute
und arbeiten ehrenamtlich.

[Sandra Franco, Regionalgruppenleite-
rin Basell:

Die jeweiligen Regionen sind unter-
schiedlich organisiert, je nach Bedurfnis
und Interesse der Mitglieder.

In Basel z.B. werden die Mitglieder jahr-
lich zu diversen Aktivitaten eingeladen:




Soziales!/ Spitaler

e So gibt es als fixen Bestandteil den
Santiklaus-Treff im Dezember mit ge-
meinsamem essen, singen, spielen
und dem groBen Ereignis, wenn der
Nikolaus zur TUr hereinkommt.

e Ein Sommerevent auf einem Bauern-
hof mit ,Buurezmorge oder ein Grill-
plausch.

e Ein Anlass zum Welt-Down-Syn-
drom-Tag.

e Mindestens eine Weiterbildung pro

Jahr.

® |n den letzten Jahren wurden im Zen-
trum Selbsthilfe Basel mit der Unter-
stlitzung einer Sozialarbeiterin  in
sogenannten Elterntreffs u.A. spezi-
fische Themen besprochen, Projekte
organisiert (Tramfahrt am Weltdown-
syndrom-Tag 2012 in Basel) und
schlieBlich wurden Aufgaben unter
den Mitgliedern aufgeteilt.

e Neu eingerichtet wurde am letz-

ten Freitag Abend jeden Monats ein
»Elternstammtisch®, anfanglich mit
professioneller Begleitung. Dieser
ermoglicht neue Mitglieder zu emp-
fangen, Kontakte zu pflegen, Ideen/
Erfahrungen auszutauschen, allen-
falls Projekte zu starten, oder ganz
unverbindlich etwas zu trinken und zu
essen.

Bei den Treffen entstehen auch immer

wieder neue Ideen (wie z.B. das Krab-
beltreffen) und wertvolle, interessante
Begegnungen.

Zusammengetragen von Isabel Piali mit

Hilfe von

Heidi Lauper, Geschéftsstelle insieme
Schweiz Dachorganisation

Barbara Habegger, Geschéaftsstelle in-
sieme 21

Ursula Bolliger, aktuell 21

Urs Nicele, FZZ insieme Basel

Sandra Franco, Regioleiterin insieme
21 Basel

Homepages und Links.

Redaktionelles:

In dieser und den néchsten Herzblatt-
Ausgaben werden einige der groBe
Selbsthilfegruppen der Schweiz vorge-
stellt.

Es geht uns um die Information, wo wir
Eltern uns emotionale, fachliche oder
juristische Hilfe holen kénnen, je nach
Situation, in der wir uns befinden.




Soziales!/ Spitaler

Individuelle Spitalvorhereitung

Der geplante Spitaleintritt ist fir die ganze
Familie mit vielen neuen Fragen verbun-
den. Esist uns sehr wichtig, dass wir Eltern,
Kinder sowie Jugendliche, aber auch
Geschwister bei der Vorbereitung auf den
Spitalaufenthalt unterstiitzen kénnen.

Wir laden Sie zu einer Spitalvorbereitung
ein, die Sie individuell mit uns vereinba-
ren konnen. Wir bieten lhnen umfassende

Informationen zum Spitalaufenthalt und
Sie haben Gelegenheit Ihre individuellen

Fragen mit uns zu klaren. Auf einem
gemeinsamen Rundgang lernen Sie unse-
re Pflegestationen kennen.

Nach Moglichkeit koordinieren wir die
Spitalvorbereitung mit der ambulanten
Kontrolle und dem Aufklarungsgesprach
vor einer Herzoperation oder einem Herz-
kathetereingriff.

Wir freuen uns Sie personlich kennen zu
lernen und stehen Thnen fir weitere Aus-
kinfte gerne zur Verfligung.

Pflegeberatung Kardiologie:
Ch. Etter

M.Th. Fehr

G. Stoffel

Kinderspital Ziirich, Universitdts-Kinderkliniken, Steinwiesstrasse 75, 8032 Zurich

www.kispi.uzh.ch




Protokoll der Generalversammliung
vom Samstag, 16. Méarz 2013

SRF Schweizer Radio und Fernse-
hen, 8052 Ziirich

Beginn: 10.30 h

1. Begriissung

Daniela Hanni heisst die Anwesenden
im Namen der Kontaktgruppe ZUrich
ganz herzlich willkom-men und freut
sich sehr, dass so viele Teilnehmerlnnen
angereist sind.

Susanne Mislin begrisst alle Anwesen-
den im Namen des Vorstands und freut
sich Uber das zahlreiche Erscheinen.
Speziell begrisst sie Eva Troxler von
CUORE MATTO, Marie-Therese Fehr
und Melanie Baran vom Kinderspital
ZUrich.

Anschliessend stellt sie den Anwesen-
den die Vorstandsmitglieder kurz vor
und informiert Uber die entschuldigten
Absenzen:

Christa Bé&chtold, Schweiz. Herzstif-
tung, Bern

Helen + Hansruedi Baumann, Bern
Christine + Ruedi Brand, Niederbipp
Cilgia + Claudio Bulfoni, Scuol
Catherine Carp, Yverdon-les-Bains
Carlo + Nives Corazzolla, Winterthur
Cati + Thomas Gutzwiller, St. Gallen
Yvonne + Ueli Haldemann, Toffen
Francoise Hurni, Neuenegg

Agi + Patrik Hutter, Au

Dr. med. Damian Hutter, Bern

Therese Junker, Schweiz. Herzstiftung,
Bern

Anita + Rolf Kleiber, Biel-Benken

Manuela + Andreas Knecht, Remet-
schwil

Christin + Patrick Koch, Hochdorf
Andrea Lutzelschwab, Kaiseraugst
Kathrin + Michael Martin, Balterswil
Susanne + Markus Meier, Wenslingen
Claudia + Lorenzo Moor, Cureglia

Dora + Martin Murmann, Niederglatt
Sonja + Andreas Petrak, Horn

Isabel + Luc Piali, Basel

Luzia + Stefan Rennhard, Leuggern
Eliane + Dominik Rohr, Suhr

Andrea + Martin Schaller, Blren a.A.
Rolf + Christine Scheidegger, Lohn-
Ammannsegg

Daniela + Olaf Schénenberger, Steinen
Dr. med. Dominik Stambach, St. Gallen
Andrea + Hans-Ulrich Steiner, Hasle-
RuUegsau

Sabina + André Steinmann, Wohlen
Barbara + Othmar Ulrich, Léhningen
Nina + Dominic Wagli, Bern

Dominik Zimmermann + Sandra Hess,
Oberdorf

2. Wahl der Stimmenzahler

Christoph Junker und Philip Staub wer-
den als Stimmenzahler vorgeschlagen.
Beide werden von der Versammlung
einstimmig und mit Applaus gewahlt.

Anzahl Teilnehmer: 71
Stimmkarten: 44
Absolutes Mehr: 23

2/3-Mehrheit fur Statutenanderung: 30
3. Protokoll der letzten GV

Das Protokoll der letzten Generalver-
sammlung wurde im Herzblatt 2/12 ab-
gedruckt oder war jederzeit online unter
http://www.evhk.ch/gvprotokoll.html
abrufbar. Es wird von der Versammlung
einstimmig genehmigt.

Die Préasidentin bedankt sich beim Se-
kretariat fur das Verfassen des Proto-
kolls.

4. Jahresbericht der Prasidentin

Susanne Mislin verliest den Jahres-
bericht fUr das Jahr 2012, der von der
Versammlung einstimmig und mit krafti-
gem Applaus genehmigt wird.

5. Rechnungsbericht und
Genehmigung

Damit sich die Mitglieder ausreichend
informieren und auf die Versammlung
vorbereiten konnten, wurden Erfolgs-
rechnung und Bilanz dieses Jahr zum




ersten Mal nicht zusammen mit der GV-
Einladung verschickt, sondern auf der
Homepage unter http://www.evhk.ch/
gv.html zum Download bereitgestellt.
Bei Bedarf konnten die Unterlagen auch
beim Sekretariat angefordert werden.

Markus Fllick présentiert die Zahlen
2012 und gibt Erlauterungen dazu ab.

Beatrice Klotz verliest den Revisoren-
bericht. Die Revisoren Barbara Eggen-
schwiler und Beatrice Klotz, haben die
Jahresrechnung 2012 der EVHK geprUft
und festgestellt, dass die Buchhaltung
einwandfrei geflhrt ist. Sie empfehlen
anhand der vorliegenden Jahresrech-
nung und Bilanz der EVHK, die vorlie-
gende Jahresrechnung zu genehmigen
und dem Kassier Markus Fliick sowie
dem Vorstand Decharge zu erteilen. Sie
bedanken sich beim Kassier fUr seine
ausgezeichnete, exakte Kassenfuhrung.

Dem Kassier und dem Vorstand wird
einstimmig Decharge erteilt.

6. Budget

Markus Flick présentiert das Budget
2013 und gibt Erklarungen zu den Zah-
len ab.

Das Budget wird einstimmig geneh-
migt.

Susanne Mislin bedankt sich bei Mar-
kus Flick und den Revisorinnen, Bea-
trice Klotz, Barbara Eggenschwiler und
Philippe Geysel fUr lhre Arbeit.

7. Wahlen
7.1 Riicktritte Vorstand:

Markus Flick und Dr. Ricarda Hoop tre-
ten aus dem Vorstand zurtck.

Sandra Rosati verabschiedet Dr. Ricar-
da Hoop, die zusammen mit ihrer Fa-
milie nach Australien zieht. Sie bedankt
sich bei ihr fUr die wertvolle Arbeit,
wunscht ihr und ihrer Familie fur die Zu-
kunft alles Gute und Uberreicht ihr ein
Prasent.

Susanne bedauert, dass Markus Fllck
nach 8 Jahren Vorstandsarbeit zurtick-

tritt, von denen er wéhrend 4 Jahren als
Kassier tatig war. Seine ruhige, Uber-
legte Art, sein stilles Schaffen und seine
Kompetenz, werden fehlen. Mit einem
grossen Dankeschdn Uberreicht sie ihm
ein Prasent.

7.2 Neuwahlen Vorstand:

Susanne freut sich, den Anwesenden
Maxime Libsig vorstellen zu koénnen,
der sich bereiterklart hat, sich im Vor-
stand zu engagieren.

Maxime Libsig wird einstimmig und mit
Applaus in den Vorstand gewahit.

7.3 Bestatigungswahlen Vorstands-
mitglieder:

7.3.1 Bestatigungswahl Prasiden-
tin:

Gemass Statuten missen die Vor-
standsmitglieder alle zwei Jahre in
ihrem Amt bestatigt oder neu gewahit
werden. In diesem Jahr ist auch die
Prasidentin, Susanne Mislin, von einer
Bestatigungs-wahl betroffen.

Susanne Mislin wird einstimmig und mit
grossem Applaus wiedergewahit.
7.3.2 Bestiatigungswahlen Vor-
standsmitglieder:

Ebenfalls von einer Bestatigungswahl
sind dieses Jahr die Vorstandsmitglie-
der Monika Kunze, Sandra Rosati und
Gregor Roth betroffen.

Monika Kunze, Sandra Rosati und Gre-
gor Roth werden in globo einstimmig
und mit Applaus wiedergewahlt.

7.4 Bestatigungswahlen Revisorin-
nen:

In globo und mit Applaus werden die
Revisorlnnen  Barbara Eggenschwi-
ler, Beatrice Klotz und Philippe Geysel
(Suppleant/Ersatz-revisor)  wiederge-
wahlt.

Im Namen der EVHK bedankt sich die
Prasidentin bei den drei Revisorinnen
flr ihre zuverlassige Arbeit.

Mona Staub, Koordinatorin Kontakt-
gruppen, muss heute Abschied neh-
men von Monika Kunze, die als KGL
Ostschweiz zurlicktritt.

Mona bedankt sich bei Monika Kunze
im Namen der EVHK flir den tollen Ein-
satz, den sie mit viel Herz geleistet hat
und Uberreicht ihr ein Prasent.

8. Statutendnderung

Wie in der GV-Einladung angekundigt,
konnte die Statutenanderung auf der
Homepage einge-sehen oder beim Se-
kretariat bestellt werden. Zu den wich-
tigsten Anderungen gibt Susanne eine
kurze Erklarung ab.

Monika Stulz erkundigt sich, weshalb
die KGL nicht vom Beitrag befreit wor-
den sind.

Dieser Punkt wurde auch besprochen,
da jedoch die KGL zum Geburtstag
einen Blumenstrauss erhalten und am
Workshop teilnehmen koénnen, wurde
fUr sie auf eine Beitragsbefreiung ver-
zichtet.

Ruth Kustner weist darauf hin, dass der
Begriff ,Krankenschwester® durch die
zeitgemasse Bezeichnung ,Pflegefach-
personal” ersetzt werden sollte.
Statutenanderung und Finanzordnung
werden einstimmig genehmigt.



Die neuen Statuten und Finanzordnung
werden in Kurze auf der Homepage
zum Download bereitstehen oder kdn-
nen beim Sekretariat bezogen werden.

9. Informationen aus dem Vorstand

Gregor Roth lasst das Herzlager 2012
in Bild und Ton Revue passieren. Das
letzte Herzlager stand unter dem Motto
LKasperli“. Es galt auch in diesem Herz-
lager diverse knifflige Aufgaben zu I6sen
und Abenteuer zu meistern. Der guten
Stimmung konnte auch das schlechte
Wetter nichts anha-ben und die ge-
meinsame Woche verging im Flug.

Seit 2003 leiten Sonja und Gregor Roth
das Herzlager. Den Anwesenden wer-
den in einem Ruck-blick die verschie-
denen Lagerthemen prasentiert. Sonja

und Gregor Roth planen ihren Rcktritt
als Lagerleiter und suchen Nachfolger.
Dazu wird im nachsten Herzblatt ein
Aufruf publiziert.

Susanne Mislin freut sich, die druckfri-
sche Informationsbroschuire vorstellen
zu kdnnen. In Zusammenarbeit mit der
Schweiz. Herzstiftung wurde die Bro-
schire ,Das herzkranke Kind in der
Schule” erarbeitet. Die Anwesenden
kénnen je ein Exemplar mitnehmen,
ebenfalls kann die Broschure beim Se-
kretariat oder direkt bei der Schweiz.
Herzstiftung bezogen werden.
Susanne bedankt sich ganz herzlich bei
den Mitwirkenden. Dank ihrem Einsatz
und dem Verfassen von personlichen
Erfahrungsberichten, konnte diese in-
teressante und informative Broschlre
erst zustande kommen.

Das Jahr 2014 ist fur die EVHK bereits
wieder ein Jubilaumsjahr, in dem das
25-jahrige Bestehen gefeiert wird. Es
wurde bereits eine Arbeitsgruppe ge-
grindet, in der Alexandra Junker, Mar-
kus Fllck, Sonja Roth und Mark Mislin
mitwirken.

Im Moment gibt es in der EVHK vier
Kontaktgruppen, die ohne Leitung
sind. Es liegt Susanne und dem Vor-
stand sehr am Herzen, dass die vakan-
ten Stellen besetzt werden kénnen und
bittet Interessierte, sich zu melden.

10. Vorstellung GV 2014

Die GV 2014 wird von der Kontaktgrup-
pe Ostschweiz organisiert und am 22.
Marz 2014 stattfinden.

Monika Kunze stellt die GV 2014 vor.
Bei Treffen mit ihrem OK wurden Ideen
gesammelt und sie kann nun den An-
wesenden verraten, dass beschlossen
wurde, die GV in St. Gallen, irgendwo
auf dem Klosterareal durchzufihren.
Wo genau, wird jedoch vorlaufig noch
ein gut gehUtetes Geheimnis bleiben.

11. Varia

Es sind keine Antrage eingegangen.
Susanne bedankt sich an dieser Stel-
le ganz herzlich bei Daniela Hanni und
ihren Helfern furs Organisieren der dies-
jahrigen GV.

Der geschéftliche Teil wird um 11.45
Uhr geschlossen.

Es folgt:

12.00 Uhr Apéro

12.30 Uhr Gemeinsames
Mittagessen (Buffet)

14.30 Uhr Flhrung durch die
Fernsehstudios
Leutschenbach

16.30 Uhr Getrénke, Geback
und Frichte

17.30 Uhr Schluss der
Veranstaltung

Protokollfthrerin: Anita Augstburger
Rati, 17. April 2013 aa



Generalversammlung mit unerwar-
teten Dimensionen

Die Sonne empfing alle Teilnehmer
am 16.Mérz 2013 in Zurich mit einem
strahlendem ,Grlezi“ und ,herzlich
Willkommmen®. Ich war fasziniert, dass
der Portier vom Schweizer Fernsehen,
welcher uns gerne den Weg zu den GV-
Raumlichkeiten zeigte, extra nur wegen
der EvhK die weissen Handschuhe
montiert hatte.

Damit die Kraft und das Durchhaltever-
mogen fur den geschaftlichen Teil der
GV nicht ins Wanken geriet, konnte
sich jeder erstmals nach dem Eintreffen
nach Herzenslust mit Kafi, Jus, Wasser
und Gipfeli eindecken.

Um 10.30 Uhr eroffnete Daniela Hanni
mit einer kurzen Ansprache den ge-
schéftlichen Teil der GV. Sie bedankte
sich herzlich bei ihren Helfern und er-
klarte das Restprogramm des Tages
detalilliert.

Der erste Teil der GV verlief ohne Pan-
nen, grosse Diskussionen und ging zU-
gig voran. Nach so vielen Informationen
brauchte der Kérper unbedingt wieder
etwas zu trinken und ein paar Happ-




chen zur Starkung. Der Apéro vor dem
Mittagessen wurde von Marcel Hanni
und Partner musikalisch umrahmt.

Die Spagetthis mit 3 verschieden
Saucen zur Auswahl liess bei nieman-
den Wiunsche offen. Das Mittages-
sen hat geschmeckt. Kurz vor 14 Uhr
tauchten die 4 Guids, 3 Frauen und 1
Mann, vom Fernsehe auf und die FUh-
rung durch die Studios konnte begin-
nen. Gespannt lief ich ins Tagesschau

Studio und war im ersten Moment et-
was irritiert. Hier erwartete mich eine
ganz andere Dimension und Grosse,
als wir es von zu Hause am Bildschirm
kannten. Arena, Puls, Einstein, der
Club... alle Studios sind viel, viel klei-
ner und sehr schlicht eingerichtet. Vor
allem wird mit Licht und Hintergrund-
bildern extrem getrickst und dem Zu-
schauer an der Glotze eine Dimension
eines Fussballstadions vorgegaukelt.

Der Blick hinter die Kulisse vom Ferse-
hen SF war informativ, spannend und
unterhaltend.
Nach so vielen Laufmetern durch die
Studios lechztet der etwas erschdpfte
und unterzuckerte Korper nach einer
Erfrischung. Ein feiner Zvieri erwartete
die Teilnehmer. Um 17 Uhr wurde die
Veranstaltung beendet und der Ab-
schluss in eine Pizzeria in Zurich-Oer-
likon verlegt.
Die Generalversammiung ist immer
wieder eine gute Gelegenheit um neue
Kontakte mit Mitgliedern aus den ver-
schiedensten  Kontaktgruppen  zu
knUpfen. Ein herzliches Dankeschon an
Daniel Hanni und die KG Zurich. Es war
ein toller Anlass. Und nicht vergessen:
am 22. Marz 2014 begrussen wir euch
herzlichst in St.Gallen.

Monika Kunze




Jahresbericht 2012 der Elternver-
einigung fir das herzkranke Kind

LKinder sind Hoffnungen®, soll Nova-
lis, der deutsche Dichter der Romantik
gesagt haben. Ich stimme ihm zu. Kin-
der sind und geben Hoffnung, gerade
in schwierigen Zeiten. Auch wenn ein
Kind Anlass zu Sorgen gibt, so schenkt
es gleichzeitig immer auch Hoffnung,
Trost und Momente des Gllcks. Nie-
mand weiss das wohl so gut wie Eltern
von Kindern, die nicht gesund sind.

Diese Worte stammen nicht aus meiner
Feder sondern aus jener von Frau Bun-

desratin Evelyne Widmer-Schumpf. Es
ist die Einleitung zum Editorial unserer
druckfrischen Broschure ,das herz-
kranke Kind in der Schule”. Diese soll
Eltern, Schulerinnen und Schilern so-
wie Lehr- und anderen Betreuungsper-
sonen im Schulalltag eine Hilfe sein um
das eine oder andere Hindernis auf dem
Weg vom Kindergarten zur Berufswahl
einfacher zu meistern. Dieser Ratgeber
entstand in enger Zusammenarbeit und
durch die Finanzierung der Schweizer
Herzstiftung. Die redaktionelle Leitung
oblag Monika Stulz und samtliche Er-
fahrungsberichte wurden von Mitglie-
dern der EVHK verfasst.

Die Bilder vom Fotoshooting vom 13.
Juni mit Herzkindern und deren Ge-
schwistern bringt Farbe und Abwechs-
lung in diesen umfangreichen Ratgeber.
Ich freue mich sehr und bin auch ein
bisschen stolz, dass wir lhnen heute
,das herzkranke Kind in der Schule”
Uberreichen kdnnen. Herzlichen Dank
allen, die in irgendeiner Weise zur Ent-
stehung dieser Broschure beigetragen
haben!

Das Rechnungsjahr 2012 schliesst sehr
positiv, kein Wunder, war es doch das
Jahr der Check- Ubergaben! Am 22.
Marz reiste ich nach Bottmingen BL wo

ich vom Forderverein Openair Bottmin-
gen einen Check Uber Fr. 14'000.00
entgegennehmen durfte. Dies war ein
grosser Teil des Erloses des alle 2 Jah-
re stattfindenden Openairs. Olivier Bieli
und sein Team unterstitzen so regel-
massig Projekte fur Kinder und Tiere.
Herzlichen Dank fur die grosszlgige
Spende!

Irina Di Giorgi, Miss Earth Schweiz und
Schwester eines herzkranken Bruders
unterstutzte die EVHK wahrend ihres
Amtsjahres. Etwas ungewohnt war
es fur Gregor Roth und mich schon,
an der Benefiz-Gala der Miss Earth
Schweiz Organisation in Ruschlikon

dabei zu sein. Es war jedoch ein ge-
mtlicher Abend und das Sahnehaub-
chen fur uns war die Uebergabe des
Checks von Hauptsponsor Bonprix im
Wert von Fr. 21°000.00. Spater kamen
noch einiges dazu und der endgultige
Betrag vorn Fr. 23‘000.00 wurde von
Irina wahrend dem Herzlager in Gais,
woflr das Geld auch bestimmt ist,
Uberreicht. Das war aber noch nicht
alles! Auf Initiative von Irina wurde der
Herzlauf in Pfaffikon ins Leben gerufen.
165 L&uferinnen und L&ufer drehten
Runde um Runde und flillten das Spen-
denkéasseli fur die EVHK mit sage und
schreibe Fr. 20°250.00. Trotz regneri-
schem und kuhlem Wetter liessen sich
auch einige Promis den Anlass nicht
entgehen. Ein riesiges Dankeschén an
Irina und ihre Familie, das OK Herz-
lauf und allen Helferinnen und Helfern.
Am 19. Juni nahm Monika Kunze in Wil
SG einen weiteren Check vom Kiwanis
Club Wil in Empfang. Die gespendeten
Fr. 10°000.00 wurden je zur Halfte an
hiki (Vereinigung fur hirnverletze Kinder)
und an die EVHK Uberreicht. Auch hier
ein herzliches Danke!

Keinesfalls vergessen mochte ich an
dieser Stelle alle Spenden von Vereinen,
Firmen, Stiftungen, Privaten und Gon-
nern die uns zum Teil schon Uber viele
Jahre immer wieder unterstitzen. Auch
2012 konnten wir durch die Bundesgel-
der der Stiftung ,Selbsthilfe Schweiz”
unsere Sekretariatskosten  decken.
Mit diesem schénen Polster blicken wir
entspannt ins neue Rechnungsjahr.
Muttertagsbrunch, Frauen- und Man-
nerabend, Minigolf, Pizzaessen, Bow-
ling, Krabbeltreffen, Golf, Kindertheater,
das sind nur einzelne Anlasse, welche
in den Kontaktgruppen im letzten Jahr
stattgefunden haben. Neben den ge-
selligen Aktivitdten fanden auch Info-
abende und Elterntreffs statt an denen
sich die Eltern kennenlernen und aus-
tauschen konnten. Insgesamt fanden
Uber 50 Veranstaltungen in den Grup-
pen statt. Organisiert von den Grup-
penleiterinnen oder Mitglieder- familien.
Leider ist ab sofort eine weitere Kontakt-



gruppe ohne Leitung. Monika Kunze
tritt als Gruppenleiterin der Ostschweiz
zurlick, da die Doppelbelastung mit der
Herzblatt-Redaktionsleitung neben Fa-
milie und Beruf zu gross geworden ist.
Ich hoffe, dass wir im kommenden Jahr
diese und auch die anderen vakanten
Gruppenleitungen von Solothurn, Grau-
bUnden und der Zentralschweiz beset-
zen kénnen. Am 9. Und 10. November
trafen sich die Gruppenleiterinnen zum
alljghrlichen Workshop in St. Gallen,
organisiert von Mona Staub. Der Frei-
tag stand unter der Leitung von Regula
Seiler zum Thema ,heikle Gesprache”.
Dr. Dominik Stambach fiihrte die Teil-
nehmenrinnen am Samstag Morgen
in die Vielfalt der Herzfehler ein, darauf
folgte am Nachmittag ein  Besuch im
Textilmusem. Ich horte sagen, dass der
Fussmarsch zum Hotel, der am Globus
vorbeifuhrte, fr einige ziemlich teuer zu
stehen kam. Zudem fanden zwei Sit-
zungen statt. Eine in Stettbach, zusam-
men mit dem Vorstand und die zweite
vor wenigen Wochen im Kinderspital
ZUrich wo sich auch Frau Stoffel und
Herr Prof. Dr. HUbler Zeit fur Fragen und
den Informationsaustausch nahmen.

Im Vorstand haben wir zwei Rucktritte
zu verzeichnen. Markus Fllck, unser
Kassier tritt nach 8 Jahren zurtick und

Ubergibt sein Amt an Maxime Libsig.
Dr. Ricarda Hoop, arztliche Vertreterin
und wéhrend 4 Jahren im Vorstand ta-
tig zeiht es nach Australien und so ist
es ihr nicht mehr mdglich, im Vorstand
mitzuhelfen. Beiden winsche ich alles
Gute fUr die Zukunft und bedanke mich
sehr fur die geleistete Arbeit fur die El-
ternvereinigung. Maxime Libsig heisse
ich herzlich willkommen! Leider konn-
te Ricarda Hoop’s Posten noch nicht
besetzt werden, ich habe aber bereits

die Zusage von Dr. Damian Hutter vom
Inselspital Bern flr 2014.

Die vier Sitzungen des Vorstandes fan-
den in Stettbach, im Kispi Zurich und
in Langenthal statt. Einen zuséatzlichen,
langen Abend beanspruchte eine klei-
nere Gruppe vom Vorstand fur die Re-
vision der Statuten, die ich Ihnen heu-
te zur Annahme empfehle. An dieser
Stelle ein herzliches Dankeschodn an
meine Vorstandskolleginnen und -kolle-
gen fur die gute Zusammenarbeit und
die Unterstltzung wenn’s mal brennt!
Gemdtlich zu und her ging es am Vor-
standsausflug mit Kind und Kegel im
Sensorium im Ruttihubelbad. Hoéren,
schauen, staunen und fuhlen! Natdr-
lich gibt das alles Hunger. Dieser wurde
nach einem kurzen Marsch zum Pick-
nickplatz gestillt.

Gross war der Aufmarsch trotz Schnee-
treiben am Vortragsnachmittag am
Kispi in St. Gallen am 27. Oktober.
Gegen 80 Personen horten sich die in-
teressanten Ausfuhrungen von Frau Dr.
Latal, Herrn Dr. Knirsch, Frau Dr. Sig-
norelli und Herrn Prof. Dr. Kadner an.
Auch hier méchte ich Danke sagen an
Dr. Dominik Stambach der uns bei der
Organisation tatkraftig unterstitzte und
natUrlich allen Referentinnen und Refe-
renten.




Nach wie vor betreut Anita Augstburger
unser Sekretariat. Sie ist inzwischen ein
alter Hase und weiss bestens wie der
EVHK-Karren lauft und ist die perfekte
Anlaufstelle fUr Fragen und Informatio-
nen.

Im vergangenen Jahr flatterten wiede-
rum vier Herzblatt-Ausgaben mit inter-
essanten Themen in die Briefk&sten der
EVHK Mitglieder. Auch in diesem Team
gibt es Veranderungen. An Stelle von
Corina Tribelhorn wird ab sofort Isabel
Piali aktiv und die Vertretung von Cuore
Matto wird neu Cornelia Moser an Stel-
le von Paula Birri sein. Allen Scheiden-
den ein grosses Merci und den Neuein-
steigerinnen viel Freude und Spass im
neuen Amt! Damit das Herzblatt bunt
und abwechslungsreich bleibt, ist das
Redaktionsteam auf lhre Berichte und
Beitrage angewiesen!

Im Gegensatz zum Herztag 2011 war
2012 statt Sonnenschirm, Regenschirm
Programm. Nass und kuhl prasentierte
sich der 5. Mai den organisierenden
Gruppen Aargau und Solothurn. Mehr
Wettergllick hatten die Ostschweizer.
Ihr Herztag fand eine Woche spéter bei
strahlendem Sonnenschein statt.
,Chasperli“ war das Thema des 21.
Herzlagers welches wiederum in Gais
unter der Leitung von Sonja und Gre-
gor Roth durchgefuhrt wurde. Die Kin-
der genossen eine abwechslungsreiche
Woche bei Spiel und Spass, Ausflligen,
Basteln, Sport und ja, sogar Wellness
war im Programm inklusive! Das ein-
gespielte Leiterteam schaffte es auch
2012, dass das Herzlager ein voller Er-
folg wurde.

FUr die Aktualitdt unserer Homepage
sorgt seit der letzten GV Robi Ritler.
16687 Besuche verzeichnete unse-
re Homepage www.evhk.ch im letzten
Jahr. Danke, Robi fur Dein ehrenamt-
liches Engagement!

Ich schatze den Austausch und die
Kommunikation mit Cuore Matto, vor-
wiegend mit deren Prasidentin Eva
Troxler, sehr. Die EVHK steht auch im
Kontakt mit anderen Partnern und Or-
ganisationen wie die Stiftung Selbsthilfe

Schweiz, KVEB, ECHDO und Cardio-
vasc Suisse. Sehr intensiv war in die-
sem Jahr der Kontakt mit der Schwei-
zer Herzstiftung durch die Realisierung
der Broschure ,das herzkranke Kind in
der Schule®. Herzlichen Dank flur die

gute, und konstruktive Zusammen-
arbeit! Gute Kontakte pflegen wir auch
mit den Fachleuten der verschiedenen
Herzzentren. Am 29. Juni folgte eine
kleine Delegation der EVHK der Ein-
ladung zum Abschied von Prof. Prétre
am Kispi in Zurich. In kurzer Zeit ent-
stand ein Buch mit Bildern, Texten und
Zeichnungen von Kindern die von Prof.
Prétre operiert wurden. Er freute sich
sichtlich Uber das spezielle Geschenk.
Zu dritt verfolgten wir das Herzsympo-
sium vom 17. Januar, ebenfalls im Kispi
ZUrich.

Am 5. Marz nahm ich mit Andrea Ha-
begger, Kontaktgruppenleiterin  von
Bern, am Er6ffnungsapéro des Zen-
trums fUr angeborene Herzfehler am
Inselspital in Bern teil. Hier ist nun an
einem Ort die lebenslange ambulante
und stationare kardiologische Betreu-
ung von Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen mit angeborenem Herz-
fehler an einem Standort gewahrleistet.
Ein Kkleiner Engel kam, lachelte und
kehrte um...Leider ist es immer wie-
der schwer kranken Kindern vergonnt
ein langes, unbeschwertes Leben zu
fUhren. Viele Familien haben schwere

Stunden, Tage ja sogar Monate zwi-
schen Hoffen und Bangen verbracht.
Einige mussten flr immer Abschied
nehmen. Unsere Gedanken sind bei Ih-
nen und ich wunsche Ihnen Hoffnung
und Mut fur die Zukuntft.

Mit der heutigen GV endet ein Vereins-
jahr mit vielen tollen Veranstaltungen
und wunderbaren Begegnungen. Es
brauchte aber auch Ausdauer, Disziplin
und etwas Hartnackigkeit damit alle
Ziele erreicht werden konnten. An die-
ser Stelle mochte ich mich bei meinen
Vostandskolleginnen und -kollegen, bei
den Gruppenleiterinnen und allen ande-
ren Personen von Herzen bedanken,
die sich in lhrer Freizeit fUr die Eltern-
vereinigung in irgendeiner Weise ein-
gesetzt haben. Ehrenamtlich, versteht
sich! Ricard Hoop und Markus Fluck
ein spezielles Dankeschén fur lhren
grossen Einsatz im Vorstand. Ihr werdet
uns fehlen!

Was bringt wohl das Jahr 20137 Daru-
ber werde ich Ihnen am 22. Mérz 2014
in St. Gallen berichten. Ich winsche
der EVHK und allen Familien ein gltck-
liches und gesundes Jahr. Sollten mal
Wolken oder gar ein Sturm aufziehen,
wunsche ich Ihnen Hoffnung, Kraft und
gute Freunde, die Ihnen die Hand rei-
chen und Sie auf Inrem Weg begleiten.

ZUrich, 16. Marz 2013
Die Prasidentin



Erdbeer-Johannisbeeren Trifle

FUr 4-8 Portionen
Zubereitungszeit: 15 Minuten

Zutaten:

250 g Erdbeeren

100 g Zucker

200 g Johannisbeeren
250 g Mascarpone
320 g Nature Joghurt

;
6

Packchen Vanille- Zucker
Magdalenas oder Madeleines z.B. M-Budget

4 grosse bis 8 kleine Glaser

Zubereitung:

1.

Erdbeeren wachen und entgrinen. Pro Glas eine ganze
Erdbeere zur Seite legen, den Rest purieren, 50g Zucker
zugeben

. Mascarpone, 50g Zucker und Vanille- Zucker mit dem

HandrUhrgerat aufrUhren dann den Joghurt dazugeben.
Alles gut durchrihren bis eine Homogene Masse entsteht.

. In jedes Glas einen EL Mascarpone- Creme flillen.
. Die Creme mit Erdbeerplree abdecken und die Halfte der

Johannisbeeren darauf streuen.

. Die Magdalenas zerreissen und darauf verteilen
. Den Rest der Creme in die Glaser abfiillen und mit dem

Erdbeerpuree abdecken.

. Zum Schluss alles mit den restlichen Johannisbeeren und

Erdbeeren Dekorieren.

Beim Essen empfiehlt sich ein langer Loffel mit dem man
durch alle Schichten stechen kann.

En Guete
Eliane Rohr




ANMELDUNG / BESTELLUNG:

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

OOooogon

Mitglied als betroffene Eltern.

Mitglied nicht betroffen.

Als Gonner und erhalte das Herzblatt.

Ilch mochte mehr Uber die Elternvereinigung fUr das herzkranke Kind wissen.
Ilch mochte eine Liste der in der Vereinsbibliothek gratis auszuleihenden Artikel.
Ilch mochte eine Liste der bisher erschienenen Fachbeitrage.

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

Mutationen an: Elternvereinigung fur das herzkranke Kind

Sekretariat, Neuhusstr. 35¢, 8630 RUti,
Tel. 055 260 24 52, info@evhk.ch

Ich bestelle:

Ex. Einkaufstasche, dunkelblau, mit Signet, 100% Baumwolle 5.00 CHF/Stk.
Ex. Schliisselanhanger mit Chips fur Einkaufswagen 5.00 CHF/Stk.
Ex. Pfasterlibox aus Kunststoff (Inhalt 10 Pflasterstrips) 5.00 CHF/Stk.
Ex. Herzblatt Ausgabe Nr. ____ gratis

Ex. Informationsbroschiire rund um Familien

mit einem herzkranken Kind gratis
Ex. Broschire «Das herzkranke Kind»

(Informationsbroschure der Schweiz. Herzstiftung) gratis

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

Ex. Organspenderausweis gratis

Alle Artikel gegen Porto und Verpackung !

Name / Vorname:

Adresse / Ort:

Telefon:

Email:

Datum:




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

Andrea Beuttenmdller, Subingen

Spenden anlasslich des Geburtstages von Peter Kruse,
Arlesheim

Evang.-Ref. Kirchgemeinde Grossminster, ZUrich

Vera Bossart, Zurich

Spenden anlasslich des Geburtstages von Susanne Riedo,
Niederglatt

Urs Herter, Fehraltorf

Yvonne Gutiger-Saaler, Buchs AG

Patrik Burki, Lyss

Oliva Lyamani-Ackermann, Hinenberg

W. + G. Kramer-Etter, Fraschels

Nelly Brogli, Kaiseraugst

Peter Gunthart, Niederlenz

Familie Vogel Sommerhalder, Ennetbaden

Ref. Kirchgemeinde Bremgarten-Mutsch, Widen
Centre Hospitalier Universitaire, Lausanne
Gymnastikgruppe der kath. Frauengemeinschaft
Abtwil-St. Josefen

Evang.-Ref. Kirchgemeinde, Rothrist
Kirchgemeinde, Densburen

Evang.-Ref. Kirchgemeinde, Brienz
Physio-Control, D-Frankfurt a.M.

Bernadette Geysel, Unterentfelden

Samichlause Heilig Geist Hongg, Zurich

Pfarrei St. Christophorus, Niederhasli

Spenden im Gedenken an Luca Fuchs, Uhwiesen
Kollekte im Gedenken an Anna Gerig-Dux
August Honer Stiftung, Wil SG

Susanne + Jean-Baptiste Riedo, Niederglatt

et (www.selbsthilfeschweiz.ch)

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




Wenn ein alter Mensch stirbt, stirbt ein
Teil der Vergangenheit- wenn Kinder
sterben, stirbt ein Teil der Zukunft.

Zwei Familien aus der Gruppe ZUrich ist
ein Teil der Zukunft genommen worden.
Vieles wollten diese Familien mit ihren
Jungs in Zukunft erleben. Es hatte nicht
sollen sein.....

WA S Mar dowh st warte

Luca, ,ein Herzli“ der nicht sprechen
und nicht laufen konnte, war ein Junge
der alle um den Finger wickelte. Er roll-
te Uber den Teppich, wenn er sich fort
bewegen wollte und mit seinen Augen
kommunizierte er in allen Sprachen.
Ein richtiger Sonnenschein. Seine El-
tern haben ihn mit nach Hause ge-
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Manuel, ,ein Herzli“ der viel in Bewe-
gung war, im Karate den gelben Gurtel
besass, der flr sein Leben gerne Lego
zusammenbaute und ein sehr sozialer,
lieber Junge war. Alle waren zuversicht-
lich, dass Manuel gut mit seinem Herz-
fehler leben konnte.

Von einem Moment auf den anderen ist
er nicht mehr da... sein Herz hat in einer
Turnstunde einfach aufgehort zu schla-
gen. Seine Familie und seine Freunde
konnten sich nicht von ihm verabschie-
den. Was bleibt sind zwdlf Jahre Erin-
nerungen - eine Vergangenheit, die von
vielen glicklichen Momenten und von
viel Liebe gepragt ist.

Immer wenn wir von dir erz&hlen, fallen
Sonnenstrahlen in unsere Seelen. Die
uns glucklich und traurig machen und
dich nie vergessen lassen. Unsere Her-
zen halten dich gefangen, so, als warst
du nie gegangen. Was bleibt, sind die
Liebe und Erinnerungen.
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nommen, als man im Spital nichts mehr
fOr ihn machen konnte. Viele Momente
hat es in den letzten Jahren gegeben,
in denen er den Kampf zu leben auf-
genommen hat. Seine Familie und viele

die ihn kannten, durften in der Woche,
in der er zu Hause war, von ihm Ab-
schied nehmen. Er ist am ersten sonni-
gen Fruhlingstag dieses Jahres friedlich
zwischen seinen Eltern eingeschlafen.
Licht der Hoffnung fur die Seele

Die Hoffnung ist wie ein Sonnenstrahl,
der in ein trauriges Herz dringt. Offne es
weit und lass es hinein. Friedrich Heb-
bel

Zwei , Herzli's® haben aufgehdrt zu
schlagen, zwei Familien haben ihre
Kinder verloren. Viele Freunde und
Bekannte trauern mit ihnen. So unter-
schiedlich diese , Herzli’'s“ auch waren,
so verschieden ihre Geschichten auch
sind, etwas haben ihre Familien ge-
meinsam: Sie haben in den schweren
Tagen Zeichen der Liebe und Freund-
schaft erhalten. Viele tréstenden Worte,
sei es personlich oder in Briefen und
Karten, wurden an sie gerichtet. Ver-
gessen werden sie ihre Kinder nie, sie
werden sie immer im Herzen tragen,
denn sie haben Spuren der Liebe hin-
terlassen.

Liebe Familie Bosshardt , liebe Familie
Fuchs, im Namen der EvhK winsche
ich Euch Kraft und Zuversicht fur die
Zukunft und umarme Euch still.

Herzlich
Daniela Hanni, Kontaktgruppe Zurich

Mir niimed Abschied am Dunschtig 18. April um 13.30 Uhr i di

LLuca Fuchs

28. September 2008 bis 14.April 2013

Du bisch fiir iis und fiir alli wo dich kennt héind en Sunneschi gsi.....
Am erschte Friieligstag i dem Johr hisch du dérfe go.....

Gottes Kraft ist in den Schwachen méchtig : c. .0

Claudia und René Fuchs

Nonna und Nonno Fuchs

Oma Liiber

Gorti Anita und Roman Biirtschi mit Daria, Fabio und
Nicola

Gotti Roger und Evelyne Liiber mit Marco und
Fabienne

Marco und Giuseppina Fuchs mit Carmen

Verwandti und Friinde

Anstelle von Blumen und in Erinnerung an Luca unterstiitzen sie bitte
Kinder-spitex Kanton Ziirich Kispex PC-87-216355-5

Kirch inde Laufen am Rheinfall

Kind EvhK PC-80-36342-0

fiir das

Traueradresse Familie Fuchs Sunnebergstrasse 2 8248 Uhwiesen




Wichtige Adressen

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

den Sie sich an eine dieser Kontaktgruppen:

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

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

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

Tessin: Claudia und Lorenzo Piazza dei Caresana, 6944 Cureglia

Moor Tel.: 091 966 02 37, Email: claudia.moor@evhk.ch
Ziirich: Daniela Hanni Hittnauerstrasse 10, 8330 Pfaffikon ZH

Tel.:044 951 16 13, Email: daniela.haenni@evhk.ch

Graubiinden: Leitung vakant Anlasse finden statt. Kontakte werden via Sekretariat vermittelt.
Ostschweiz/FL Leitung vakant Anlasse finden statt. Kontakte werden via Sekretariat vermittelt.
Solothurn: Leitung vakant Anlasse finden statt. Kontakte werden via Sekretariat vermittelt.
Zentralschweiz: Leitung vakant Kontakte werden via Sekretariat vermittelt.

Kontaktadressen zwischen betroffenen Eltern:

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

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

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

mit Herzschrittmachern oder Bitzistrasse 15, 6422 Steinen

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

Sozialdienste der Kinderspitaler:

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

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

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

Basel Frau Cornelia Sidler, Universitats-Kinderspital beider Basel, Spitalstrasse 33, 4056 Basel
Tel. 061 704 12 12 (Montag bis Freitag)




EVHK: Elternvereinigung fur das herzkranke Kind
Sekretariat Anita Augstburger
Neuhusstr. 35c,
8630 Ruti

Tel. 0565 260 24 52

Spendenkonto:
PC-Konto 80-36342-0

Internet: www.evhk.ch

Email: info@evhk.ch

CUORE MATTO: Vereinigung fur Jugendliche und Erwachsene
mit angeborenem Herzfehler
Marktgasse 31
3011 Bern

Tel. 079 912 00 60

Spendenkonto:
PC-Konto 85-144694-6

Internet: www.cuorematto.ch

Email: info@cuorematto.ch




