O
EVHK® M ERZBLATT

O CUORE MATTO Dezemeer 2015
Vereinigung fiir Jugendliche und Erwachsene

mit angeborenem Herzfehler

\ Thema

5

‘Seelenhygiene

EVHK

Prasidiales
Aus den Kontaktgruppen
& Mit herzlichem Gruss

CUORE MATTO
® FEWO 2015
“Infotreffen

g Herbstausflug



Inhaltsverzeichnis

Editorial

SEELENHYGIENE

psychologische Begleitung
Mut zur Psychotherapie
psychologische Dienste..............cccoevviiieeennnen.

FACHBERICHTE

Schnittstelle zwischen Herz und Seele

PRASIDIALES

Harzcholpfa .......ccooooviii e 9
| AUS DEN KONTAKTGRUPPEN |
KG AG — Harzpicknick .........cccccooiiiiiiiiiini.n. 10
KG AG — Zwargetraff ..........ccccoeiiiiiiine, 11
KGAG-—Pitund Pat ............ccooiiiii. 11
KG BS — FamilienfrUhstuck ...........cccccoooeeunnnen. 12
KG BE — Ausklangessen ............ccccceeeeeeennnnnn. 12
KG ZCH — Herzpicknick .........cccoooviiiiiiiennnnnnn. 13

Neue Kontaktgruppenleitung OCH und ZH ....14

Workshop Kontaktgruppenleiterinnen ............ 15
Veranstaltungskalender..................ccccooi. 16
| SPITALER / SOZIALES \
Vorstellung Kardiopsychologie Kispi SG ....... 18
Einladung Elternnachmittag Kispi ZH ............ 18
Spitalvorbereitung........cccooeeviiiiiiiiiiiiie 19
Elternbildung UKBB ..o, 20
Herzsport Gruppe UKBB ..........ccceevvneiiiinn. 21
Bestelltalon ... 22
Neues aus der Bibliothek ...............cccccoeiieeni. 23
Spendeneingange / Weihnachtsgruss ........... 24
Mit herzlichem Gruss ..........ccccceiiiiiiiiinieeiinnnnn. 25
| CUORE MATTO |
Kontaktadressen ..........cccoooviiiiiiiiiiiiiiiicce, 27
Worte aus dem Vorstand ...........ccccoooeiiin. 28
Ferienwoche 15 ..., 29
Infotreffen Erwachsenenschutzrecht .............. 34
Kochtreffen ... 35
Herbstausflug ..........cooooiiiiiiiii, 36
Sagen Sie uns lhre Meinung! ........................ 36
| WICHTIGE ADRESSEN |
Umschlagseite .........ccoooviiiiiiiiie 3

Vorschau HB 1 / Marz 2016:
Herzpatienten und ihr Umfeld
Redaktionsschluss: 12. Februar 2016

Psycholgogische Begleitung

Trénen reinigen Augen und Seele und erlauben uns, alles klarer
zu sehen.
Werner Braun

Einfach ist es nicht, sich selber einzugestehen, dass «Frau»
oder «Mann» am Anschlag ist. Wie ein Stehaufmannchen
funktionieren wir weiter. Bis uns der Kérper einen gewaltigen
Schuss vor den Bug gibt. Dann ist es in den meisten Féallen
bereits funf nach Zwalf. Warum nicht friher sich professionelle
Hilfe holen und den Ist-Zustand andern? Ist es die Angst da-
vor sich selber einzugestehen, dass man schwach ist, bzw. es
nicht sein darf? Im Alltag seine eigenen Oasen schaffen, das ist
sehr wichtig fur Kdrper und Seele. Sei es mit einem geliebten
Hobby, einem ausgedehnten Spaziergang mit Hund oder das
wochentliche Kaffeekranzchen mit der liebsten Nachbarin...
usw. Seelenhygiene pflegen. Unser Alltag ist oftmals hektisch.
Ich muss noch steht allzu oft im Vordergrund und wir verges-
sen das ICH dabei. Einfach mal flnf grade sein lassen und inne
halten ohne schlechtes Gewissen. Doch dazu missen Kopf
und Herz bereit sein. In diese Ausgabe berichten Eltern von
Herzkindern und Cuore Matti, wie sie die Situation gemeistert
haben, das Licht am Ende des Tunnels wieder zu sehen.
Die EVHK freut sich, dass alle Kontaktgruppen wieder eine Lei-
tung haben. Die neuen Leiterinnen der KG Ostschweiz und ZU-
rich stellen sich im gelben Teil dieses Herzblattes gerne vor. An
der GV 2017 wirden die Prasidentin und die Redaktionsleiterin
ihre Posten gerne in neue Hande Ubergeben. Die Suche nach
einer Nachfolgeregelung war bisher erfolglos. Der Vorstand ist
jedoch guter Hoffnung, dass es unter den vielen Mitgliedern 2
engagierte Seelen gibt, welche sich bereit dazu erklaren, einen
der frei werden Posten zu besetzten. Interessiert? Die Prasi-
dentin und der ganze Vorstand freuen sich Uber jede Rickmel-
dung oder unverbindliche Anfrage.
Liebe Eltern, Cuore Matti, Fachpersonal, und alle Ubrigen Be-
richtverfasser. Wir bedanken uns ganz ®lich flr eure wertvolle
Mitarbeit fUr das Herzblatt. Ohne eure aktive Mithilfe ware es
flr uns unmadglich 4x im Jahr ein gern gelesenes Informations-
heft zu verdffentlichen. Wir freuen uns, wenn wir auch im neuen
Jahr so viel Unterstitzung erfahren durfen.
Wir winschen euch allen frohe Festtage, einen guten Rutsch
mit sanfter Landung ins neue Jahr 2017 und nur das Allerbeste
fUr die kommenden 12 Monate.
Redaktionsteam Herzblatt:
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Psychologische Begleitung

Supporto psicologico

Als ich am Muttertag 12.05.2013 meinen kleinen Sohn Luca
geboren habe, Uberschlugen sich die Ereignisse und meine
Geflhlswelt stand Kopf.

Nach einer sehr schénen und schnellen Geburt, war ich er-
leichtert, dass Luca endlich auf der Welt war. Bevor ich ihn
nur schon sehen konnte, machte sich durch das Personal
bemerkbar, dass mit Luca etwas nicht stimmte. Als sie ihn
auf den Versorgungstisch untersuchten, dachte ich nicht an
etwas Schlimmes. Wer geht schon von etwas Schlimmen
aus, wenn die ganze Schwangerschaft super war.

Ziemlich schnell kam der Kinderarzt, kommandierte das Per-
sonal herum und trug Luca aus dem Zimmer. Auf den Gan-
gen rannten alle umher, niemand kimmerte sich gross um
mich. Niemand konnte mir genau sagen, was mit meinem
kleinen Engel los war. Ich sass ganz alleine vor einem Mutter-
tags-Herzkuchen im Zimmer und verstand immer noch nicht,
was gerade passiert war. Nach ca. 1 Stunde erfuhr ich, dass
etwas mit seinem Herzen nicht stimmte. Erst als ich Luca in
der Transportbox Tschuss sagen musste, brach ich in Tréanen
aus und realisierte, dass wir getrennt wurden und es meinem
kleinen Engel sehr schlecht ging.

Luca wurde mit der Ambulanz ins Kinderspital gebracht, wo
der erste kleine operative Eingriff erfolgreich durchgeflhrt

Luca € nato il giorno della festa della mamma, nel 2013: da
un momento all’altro gli eventi si sono precipitati.

E stato un parto bello, relativamente veloce ed ero contenta
che Luca era finalmente con noi.

Purtroppo, prima di poterlo vedere bene, ho capito dalla re-
azione del personale medico che c’era qualcosa che non
andava. Non sara niente di grave, pensavo...

Il pediatra intervenuto ha ordinato di portare via Luca imme-
diatamente, vedevo infermieri e medici correre nei corridoio
dell’ospedale e in tutta questa confusione nessuno pensava
a me, mamma del piccolo neonato. Non riuscivo a capire
bene la situazione. Seduta davanti alla torta a forma di cuo-
re — era la festa della mamma- cercavo di capire cosa stava
succedendo.

Dopo un’ora € giunta la diagnosi. Luca aveva un problema
serio al cuore. Solo quando ho dovuto salutarlo, mentre sta-
vano per trasportarlo in ambulanza all’ospedale pediatrico,
mi sono resa conto che il piccolo stava veramente male e
che saremmo stati separati. Solo in quel momento sono
scoppiata a piangere.

Luca & nato con una trasposizione dei grossi vasi (TGA).
Questa malformazione ha reso necessario un intervento chi-

Der Kummer,
der nicht gpricht,
nagt am Herzen,
Big es Bricht!

- Wieliam Shakegpeare -



wurde. Er hatte eine TGA, welche an seinem 5. Lebenstag
total korrigiert wurde. Die Operation wurde von Dr. Hitendu
Dave durchgefuhrt und wir sind im unendlich dankbar daru-
ber, dass er Luca das Leben ermdglicht hat. Nach drei Wo-
chen konnten wir ihn gesund mit nach Hause nehmen.

Doch die ganze Situation hat bei mir tiefe Spuren hinterlas-
sen. Kaum Zuhause angekommen, l6ste sich ein Teil der
Anspannung und es machten sich bei mir die ersten kor-
perlichen Anzeichen bemerkbar. Ich litt unter starken Ober-
bauchschmerzen und hatte immer mehr Mihe mit meinen
Augen. Ich hatte das Gefuhl verschwommen zu sehen. Spa-
ter kamen sehr starke Zuckungen am ganzen Korper und
Schlafstérungen dazu. Und so wie ich war, habe ich Dr.
Google nach der Ursache flr meine Symptome aufgesucht,
was einer der grossten Fehler war. Dies trug dazu bei, dass
ich eines Nachts unter einer Panikattacke mit Herzrasen und
Schweissausbrichen litt. Ich konnte nur noch das Notfallte-
lefon wéhlen. In der Notaufnahme haben sie mir dann eine
sehr gute Adresse eines Psychotherapeuten gegeben, wo
ich mich gleich am nachsten Tag gemeldet habe.

Seit Juli 2014 besuche ich regelmassig die Psychotherapie. An-
fangs wochentlich, spater in grosseren zeitlichen Abstanden.

Der regelmassigen Besuch der Psychotherapie, hat mir sehr
geholfen, meine Angste und die kdrperlichen Symptome zu
mindern. In der Therapie geht es darum, mit einer neutra-
len Person, Uber deine Gefiihle, Bediirfnisse und Angste zu
sprechen und daran zu arbeiten. Ich habe Wege gefunden,
wie ich mich in Angst -und Stresssituationen verhalten kann,
ohne dass es spurbare Auswirkungen auf meinen Kérper hat.
Die Gesprache mit meinem Therapeuten tun mir einfach gut
und ich weiss, dass ich ihm alles anvertrauen kann, egal was.

Obwohlichin der schwierigen Zeit auch viel mit meinem Mann
gesprochen habe, gibt es fUr mich einen klaren Unterschied.
Méanner und Frauen verarbeiten solche Erlebnisse anders.
Und in der Therapie geht es nur um mich und meine Gefiihle.
Wir Mamis haben ohnehin schon immer das Gefuhl, fir alle
verantwortlich zu sein und vergessen uns dabei gerne selbst.
Auch wenn es mir heute viel besser geht, besuche ich die
Therapie weiterhin. Einfach weil es mir gut tut. Dies ist mein
Ort der Erleichterung und Starkung.

Ich weiss, dass viele Menschen Vorurteile gegenuber einer
Psychotherapie haben. Viele glauben auch, dass sie es sel-
ber schaffen kénnen. Den Schritt, mir Unterstitzung zu ho-
len, bereue ich keine Sekunde. Denn den Kindern geht es
gut, wenn es den Eltern gut geht. Ich tue das flr mich und
meine Familie.

Janine Grendene

rurgico, eseguito con successo dal Dr. Hitendu Dave, dopo
solo cinque giorni.

Tre settimane dopo I'intervento siamo stati dimessi con un
bambino in ottime condizioni di salute.

Purtroppo tutte le tensioni vissute in questa situazione hanno
lasciato tracce profende in me. Non appena arrivati a casa si
sono manifestati i primi sintomi fisici. ..

Pativo dei forti dolori al’laddome e la mia vista peggiorava
continuamente, cosicché vedevo tutto sfocato. Si aggiunge-
vano degli spasmi in tutto il corpo e dei pesanti disturbi del
sSonno.

Ho fatto una cosa che sarebbe stato meglio non fare: ho cer-
cato di trovare delle risposte in Google. Quale conseguenza
ho sofferto degli attacchi notturni di panico, che mi hanno
costretta a presentarmi al pronto soccorso.

Mi hanno indirizzato a un ottimo psicoterapeuta e ho preso il
primo appuntamento il giorno seguente.

A partire del mese di luglio del 2014 seguo regolarmente una
psicoterapia, inizialmente a scadenza settimanale, poi piu ra-
ramente. Il fatto di condividere le mie paure e le mie esigenze
con una persona istruita € neutra ha diminuito considerevol-
mente i miei sintomi.

Ho scoperto vie e modi per affrontare situazioni di stress,
senza che si traducano in sintomi fisici.

In questo periodo difficile ho parlato spesso con mio marito e
mi sono accorta che uomini e donne hanno un modo del tut-
to differente di elaborare determinate situazioni. Noi mamme
abbiamo spesso I'impressione di essere responsabili di tutto.
Pur stando molto meglio, proseguo con la terapia. E per me
fonte di sollievo e forza.

So che tanta gente ha dei pregiudizi nei confronti della psi-
coterapia, tanti pensano di »farcela da soli”. lo invece non mi
pento un secondo di avere preso la decisione di rivolgermi a
un professionista e chiedere aiuto.

| bambini stanno bene se sono accompagnati da genitori
forti e sereni. Lo faccio per me e per la mia famiglia.

Ubersetzung ins Italienische von Claudia Moor




Seelenhygiene

Bei vielen Menschen 16st der Begriff
«psychologische Unterstltzung» ne-
gative Geflhle aus. Nicht verwunder-
lich, wenn bereits nach den ersten
sechs Buchstaben das Wort «psycho»
gehort bzw. gelesen wird. Da denken
wir doch eher an psychopathische Se-
rienkiller und an angstauslésende Sze-
nen mit Axt und Beil in Badewannen,
an Zwangsjacken und hysterisches
Lachen, als an Hilfe, Unterstutzung,
Empathie, psychische Gesundheit und
Verantwortungstbergabe. Vor unse-
rem geistigen Auge sehen wir uns lie-
gend auf der Couch vom berihmten
Sigmund Freund, der gleich Mal die
gesamte Kindheit analysiert und uns
lUsterne sexuelle Triebe und Minder-
wertigkeitskomplexe diagnostiziert.
Wir schamen uns offen Uber psychi-
sche Probleme zu sprechen. Es ist
ein Tabuthema. Psychische Stérun-
gen werden mit Schwéche in Verbin-
dung gebracht und Psychotherapie
mit Schwachlingen. Sowieso haben
die doch selbst einen «an der Waffel».
Bei all den Psychologen, Psychiatern,
Kardiopsychologen, Kardiopsychi-
atern und Psychotherapeuten fehit
uns schlichtweg der Durchblick und
wir sind verwirrt. Doch was sollen wir
tun, wenn wir plétzlich selbst seelisch

erschuttert werden und die Frage ge-
stellt bekommen: «Was meinen Sie?
Mochten Sie psychologische Hilfe in
Anspruch nehmen?»

Genau diese Aufgabe haben mein
Mann und ich auferlegt bekommen,
als wir 2010 vollig unerwartet im Kin-
derspital Zurich gestrandet sind. Unser
Sohn Jan musste kurz nach der Ge-
burt mit Ambulanz und Rega auf die
Intensivstation mit Diagnose Herzfeh-
ler. Operationen und ein langerer Auf-
enthalt im Spital folgten. Arzte mach-
ten darauf aufmerksam, dass wahrend
dieser Zeit die Moglichkeit bestand
von einer Fachperson seelisch betreut
zu werden. Eine Fachperson, die psy-
chiatrisch und kardiologisch geschult
war und sich sowohl mit Herzfehlern
und Intensivmedizin sowie auch mit
Schockzustanden und Belastungs-
stérungen bestens auskannte. Wir
wurden wahrend unserer ganzen Ki-
spi-Zeit kardiopsychiatrisch betreut.
Die Entscheidung dazu fiel uns ein-
fach, weil ich selbst aus der «psycho-
logischen Ecke» stamme und wusste,
dass wir uns in einem Ausnahmezu-
stand befanden und in dieser schwie-
rigen Situation auf Hilfe angewiesen
waren. Es existierten keine Vorurteile

die einer psychologischen Behandlung
im Wege standen. Aber als es dann
soweit war und wir zum ersten Treffen
mit der Kardiopsychiaterin gingen, mit
schweren Gliedern, totbetribt, trau-
rig, geschockt, kamen Zweifel auf.
Wie kann uns das helfen? Das einzige
was wir wollten, konnten wir nicht ha-
ben und uns auch niemand geben. Ich
fUhlte mich winterschlafreif und wollte
erst wieder aufwachen, wenn alles in
Ordnung war. Aber nichts war in Ord-
nung, rein gar nichts! Als wir dann
noch ein freies Zimmer suchen muss-
ten, um die erste Sitzung Uberhaupt
abhalten zu kénnen, hatte ich grosse
Lust gehabt alles abzublasen und ein-
fach wieder auf das «Bankli» vor der
Intensivstation zu sitzen und zu warten
bis sich die Turen 6ffnen. Wir fanden
einen Raum, der zwar ungemdutlich
aber zweckmassig war. Wenig spater
waren meine kurz zuvor auftretenden
Zweifel verfolgen. Es tat einfach nur
gut, jemanden vor sich zu haben, der
nicht mit medizinischen Begriffen um
sich warf, sondern sich die Zeit nahm
und zuhorte, die Kleenex Box entge-
genhielt, mitfihlend nickte, behutsam
nachfragte und viel Raum fur Geflhle
liess. Nach der gemeinsamen Stunde
gingen wir nicht ganz so traurig und
durchaus etwas leichter auf die Inten-
sivstation zurlck und setzten uns auf
das «Béankli». Ausweinen und Schuld-
gefuhle anzusprechen befreite.

Wahrend den weiteren Therapiestun-
den erkundigte sich die Kardiopsy-
chiaterin  jeweils Uber Ess- und
Schlafverhalten. Auch meine Winter-
schlaffantasien wurden zum Thema,
bis sie sich Uberzeugt hatte, dass es
sich um keine Suizidgedanken han-
delte. Unser Wohlergehen wurde je-
weils Uberprift und sie Ubernahm
Verantwortung fur unsere psychische
und physische Gesundheit. Wir konn-
ten gedankenlos weiterfunktionieren.
Zum Teil ziemlich kopflos, wenn wie-
der einmal anstatt die Treppe runter,
die Treppe rauf gestiegen wurde. Aber




Seelenhygiene

voll funktionstiichtig und ohne Be-
denken unbemerkt eine psychische
Stérung zu entwickeln und mit nach
Hause zu nehmen. Volle Konzentrati-
on auf Jan! Die Psychotherapie hatte
auch zwei wohltuende Nebeneffekte.
Zu einem, weil man einfach mal zu ei-
nem Spaziergang oder «Kaffeli» in der
Stadt «verdonnert» wurde und zum
Anderen weil es beruhigend auf das
Umfeld wirkte. Denn die erste Sorge
von Angehdrigen, Freunde, Bekann-
ten und Unbekannten galt Jan und die
zweite mir. Im Gegensatz zu meinem
Mann wurde ich geflhlte tausend Mal
besorgt gefragt, wie es mir so ginge
und habe die Empfehlung erhalten
auf mich aufzupassen. Manchmal war
es mir unangenehm Uber meinen Ge-
muUtszustand sprechen zu muUssen,
zu beruhigen und zu versichern, dass
mit mir alles in Ordnung war. Sich um
jemanden zu sorgen ist beklemmend
und so empfand ich es auch mir ge-
geniber. Sobald ich aber offenbarte,
dass wir psychologisch betreut wur-
den, beruhigten sich die sorgenden
Gemuter und wirkten erleichtert. Das
Thema war erledigt.

Wenn ich an dieses «Bankli» vor der In-
tensivstation denke, kommen mir auch
andere Eltern, Grosseltern, Geschwis-
ter und Angehérige in den Sinn, die un-

geduldig auf ein Zeichen ihrer Lieben
warten. Viele dieser Menschen haben
wahrend Operationen gewartet, ver-
zweifelt auf das Handy geschaut, sich
unruhig hin- und her bewegt und ge-
weint. Mit gesenktem Kopf sassen sie
auf dieser unbequemen Bank oder in
der Cafeteria und liessen die Zeit Gber
sich ergehen, véllig der Situation aus-
geliefert. Jan musste zweimal am offe-
nen Herzen operiert werden. Die erste
erfolgte wenige Stunden nach seiner
Geburt und die zweite drei Wochen
danach. Bei der zweiten Herzoperation
haben wir mit der Kardiopsychiaterin
ein verbindliches Programm zusam-
mengestellt. Nicht nur bei Chirurgen
und Anasthesisten, Pflegepersonal
und Kardiologen, sondern auch bei
uns war alles genau durchdacht. Wir
hatten verschiedene Stationen und
Aufenthalte in der Stadt ZUrich, die wir
planméassig durchliefen. Es brauchte
durchaus Uberwindung sich weiter von
Jan zu entfernen, auch wenn es nur
oOrtlich der Fall war. Das Handy hatten
wir dabei und konnten Uber allfallige
Anderungen sofort informiert werden.
Als wir im «gelben Haus», in unserem
Studio gegenUber des Spitals ange-
kommen waren, klingelte 5 Min. spéter
bereits das Handy und der Herzchirurg
erleichterte uns mit der guten Nach-
richt einer erfolgreichen Operation. Im

Gegensatz zur ersten Operation war
die Zeit wahrend der zweiten aushalt-
barer. Durch die verbindliche Stadtbe-
sichtigung bekamen Koérper und Geist
Futter. Die Verantwortung hatten in
dieser Zeit die Arzte und ihr Team. Jan
war in guten Handen und wir mussten,
ob wir wollten oder nicht, die Zeit ir-
gendwie Uberstehen. Die Ablenkung
diente wirkungsvoll als Barriere vor Af-
fektausbrichen. «Die Bank des Schre-
ckens» ist uns an diesem Tag erspart
geblieben.

Die Kardiopsychologie hat uns in vie-
len Bereichen geholfen. Sie hat ge-
klart, definiert, geordnet, gesammelt,
gestarkt und bewaltigt. Wie eine gute
Fee, die fleissig moglichst viele Steine
aus dem Weg raumt. Wir sind psy-
chisch gesund zu Hause angekommen
und konnten uns physisch und emoti-
onal voll und ganz auf Jan einlassen.
Psychotherapie hat bei uns nachhaltig
gewirkt und wir sind Frau Lehmann
sehr dankbar. Es gab eine Sache, die
nicht zufriedenstellend war. «Das Be-
handlungszimmer» war jedes Mal
auf's Neue eine Herausforderung. Bei
jedem Treffen musste Frau Lehmann
zuerst ein Zimmer suchen, um darin
die Sitzung abhalten zu koénnen. lhr
eigenes Buro ist leider 15 Min. von
der Intensivstation entfernt, so dass
es sich schlichtweg nicht lohnt far
eine Behandlungsstunde dorthin zu
gehen. Vor kurzem habe ich sie an ei-
nem EVHK-Anlass getroffen und die
Gute ist immer noch auf Zimmersu-
che. Nach funf Jahren hat sich dies-
bezUglich leider noch nichts geandert.
Im Gegenteil die Umstande haben sich
sogar noch verscharft und inr Pensum
in der Kardiopsychologie ist um 20%
gekurzt worden. Dank dem unerschut-
terlichen Engagement von Ein-Frau-
Team Frau Lehmann bleibt das Ange-
bot Kardiopsychologie im Kispi Zurich
dennoch erhalten. Im Inselspital Bern
wird Kardiopsychologie ebenfalls sehr
sparsam und im UKBB Uberhaupt erst
gar nicht angeboten. Psychotherapie



ist leider nach wie vor mit vielen Vor-
urteilen und Tabus behaftet, dies es
zuerst zu Uberwinden gilt. Zudem ist
sie kein Wundermittel, sondern ein ge-
Zieltes Arbeiten am Problem. Es kon-
nen keine Wunder erwartet werden,
dass es einem kurzum besser geht.
Verhaltensanderungen brauchen Zeit
und kénnen durchaus etwas abver-
langen und anstrengend sein. Lang-
fristig ist es nachhaltig und gibt einem
die Zeit und den Raum zu verarbeiten,
erfolgreiche  Bewaéltigungsstrategien
zu erlernen und negative Gedanken
loszulassen. Ein Angebot, bei dem
es sich lohnt es auszuprobieren und
es anzubieten. Psychologen studie-
ren meist funf Jahre Psychologie an
einer Uni und spezialisieren sich dann
weitgehend auf klinische Psycholo-
gie mit dem Schwerpunkt Psychopa-
thologie (Lehre von den psychischen
Erkrankungen). Psychiater hingegen
studieren Medizin und spezialisieren
sich wéhrend ihres Studiums auf Psy-
chologie. Danach mussen beide weit-
gehend eine funfjahrige Weiterbildung

zum Psychotherapeuten absolvieren.
Die Kardiopsychologie beinhaltet zu-
séatzlich noch eine Ausbildung im Be-
reich der Kardiologie. Im Unterschied
zu Psychologen durfen Psychiater
Medikamente verabreichen. Je nach
dem koénnen persdnliche Einstellun-
gen matchentscheidend sein, ob ein
Psychologe oder ein Psychiater bei ei-
ner allfalligen Nachbetreuung in Frage
kommt.

GlUcklicherweise profitieren viele Be-
troffene von einem guten Umfeld. Da
helfen Schwiegermutter bei der Wa-
sche, Nachbarn leeren Briefkasten
und Geschwister bringen Eink&aufe und
Essen vorbei. Und dann sind da noch
die EVHK-Mitglieder, die sich gegen-
seitig tatkraftig unterstutzen und fur
eine tolle Sache einsetzen. Vor allem
in Ausnahmesituationen des Lebens
ist alles erlaubt, was einem gut tut.
Eine psychologische Betreuung kann
die Unterstitzung von Angehorigen,
Freunde und EVHK-Treffen noch ver-
starken. Zudem wurde die Couch von

Freud langst durch Stlhle ersetzt und
die Konstrukte Minderwertigkeitskom-
plexe, Kindheitstraumata und IUsterne
Triebe wurden weiterentwickelt. «Eine
an der Waffel» haben doch einige Men-
schen, darunter sicherlich auch einige
Psychotherapeuten. Aber sie sind die
Experten, wenn es um die menschli-
che Psyche geht. Und wenn die zwi-
schenmenschliche Beziehung zwi-
schen Therapeut und Klient stimmt,
kénnen nicht nur die Herzchirurgen
«Herzen flicken» sondern auch Kardi-
opsychologen.

Anita Peter




Seelenhygiene

Gefiihls-Container — mein Herz, mein
Umfeld und ich

Was bedeutet fiir dich Psychologische
Dienste?

Die Psyche ist so vielfaltig, dass die ge-
leistete Unterstitzung adaquat sein muss.
Dank der Forschungsentwicklung ist es
heute mdglich, gezielte Therapien zur Be-
handlung von Stérungen in Anspruch zu
nehmen, sei dies notfallmassig oder Uber
langere Zeit.

Musstest du dich bereits in psycholo-
gische Behandlung begeben?

Ja, das musste ich. Nach meiner ersten
Herzoperation im Alter von 20 Jahre. Ca.
1 Jahr nach dem Eingriff traten Schlafsto-
rungen auf. Es folgten Angstzustande in
der Nacht. Mein Hausarzt Gberwies mich
zu einem Psychiater der ein postoperati-
ves Trauma diagnostizierte. Es folgten eini-
ge Monate an Therapie.

Gab es danach weitere Behandlun-
gen? Du hattest ja eine zweite Herz-
operation...

In der Tat Noémi, es gab weitere Therapi-
en, aus diversen Grinden, doch das Herz
war immer ein Thema. Unsere Herzen be-
einflussen nicht nur unser eigenes Leben
sondern auch das unserer Eltern, unseres
Partners/unserer Partnerin, unserer Freun-
de und, wenn man dieses Glick haben
darf, das der eigenen Kinder. Das gesamte
Umfeld nimmt unsere Emotionen und was
wir ihnen erzéhlen wahr. Sie bilden ihre
eigene Meinung Uber unseren Herz-Zu-
stand. Dies kann zu Missverstandnissen,
Uberbehtitung, Sorgen und Angsten fiih-
ren. Meiner Meinung nach ein weites Feld,
das zu Spannungen und Konflikten flihren
kann, mit denen unsere Herzen nicht zu-
satzlich belastet werden sollten.

Was hast du konkret unternommen?

Man muss wissen, dass ich von meiner
Familie nicht Gberbehltet wurde sondern
im Gegenteil. Mir wurde die Simulation
einer Krankheit vorgeworfen. Dank mei-
ner beruflichen Weiterbildung, die immer
Anteile von Psychologie enthielt, erkannte

ich, dass bei mir Verhaltensstérungen vor-
lagen. Benennen konnte ich sie nicht und
externe Personen nahmen sie auch (noch)
nicht wahr. Ruckblickend befand ich mich
im Anfangsstadium von Stérungen, die
mein weiteres Leben héatten negativ be-
einflussen kdnnen. Die Erlebnisse, die ich
seit der grossen Herzoperation und dem
vorgangigen invasiven Herzeingriff mit mir
trug, waren signifikante Momente, die einer
Verarbeitung bedurften. Die Eingriffe selbst
waren das eine, die Vorbereitung darauf,
die Nachbearbeitung davon und das gan-
ze Umfeld waren wichtige Faktoren die
mein Verhalten, meine Meinungsbildung
und meine Geflihle massiv beeinflussten.
Zuerst kam ich zu einer Familientherapeu-
tin, die mir von einem meiner Dozenten
empfohlen wurde. Als diese Therapeutin
aus personlichen Grinden ihren Beruf
nicht mehr austiben konnte, entschied ich
mich fUr eine Pause. Die hielt nicht lange
an, denn wenn man eine Psychotherapie
begonnen hat, muss man sie zu Ende fuh-
ren. Ich kam dann durch meinen Partner
zu einem Therapeuten. Denn das Herzthe-
ma war in unserer Beziehung allgegen-
wartig. Wenn wir Entscheidungen treffen
mussten, Reisen, Heirat, Kinder, Wohnei-
gentum, Sport, etc. Auch in den intimen
Momenten, die Narben und die Hautemp-
findungen sind immer da. Wir entschieden
uns, daran zu arbeiten um maoglichst frei
von Angsten und unnétigen Schonhaltun-
gen dem Partner gegenlber, auf neutra-
lem Boden, mit einem quasi Ubersetzer
unserer Geflhle und auch Leiter, alles auf-
zuarbeiten. Mein Therapeut stand stellver-
tretend fUr einen Gefuhls-Container, worin
ich alles abladen konnte ohne mein Um-
feld damit zu belasten. Anschliessend ent-
schied ich mich flr eine Therapie wo ich
meine personliche Biographie aufarbeiten
konnte. Die Operationen sind bei mir im-
mer ein Thema. Sie zeigen auch, wie ich
mit Grenzsituationen umgehe.

Was haben dir diese Therapien ge-
bracht?

Viel, unglaublich viel!

Ich bewaltigte meine zweite Herzoperation
viel bewusster. Ich war darauf vorbereitet

und hatte keine Angst. Mein Partner hat-
te keine Hemmungen, mich um meinen
letzten Willen zu fragen. Ich verstand auch
sein Bedurfnis, dies geklart haben zu wol-
len obwohl ich mir dartiber keine Gedan-
ken gemacht hatte. Mein Partner denkt
immer mit. Als ich eine Notoperation be-
notigte, handelte er und gab wichtige In-
formationen und Ratschlage. Akzeptieren,
dass mir nahestehende Menschen ihre
Rolle haben und diese gegenseitig geklart
ist. Das hilft ungemein viel.

Ubernimmt die Krankenkasse diese
Therapiekosten?

Leider nicht in jeder Situation! Die Thera-
pie aufgrund des postoperativen Traumas
wurde vollumfanglich von der Krankenkas-
se Ubernommen. Die anderen Therapien
nicht, weil es kein Krankheitsbild gibt. Wie
erwahnt, ich befand mich am Beginn der
Stérung und somit war keine psychische
Krankheit ausgebrochen. Das Geld wirde
ich jederzeit wieder flr diesen Seelenfrie-
den auforingen. Ich bin aber sicher dass
die Therapeuten Empfehlungen haben,
wie die Kostenfrage geklart werden kann.

Was empfiehlst du dem Leser des
Herzblattes?

Eine Notsituation kann mit unseren Her-
zen immer eintreten. Einen Therapeuten
im Vorfeld zu kennen, der bereits die Pati-
enten-Geschichte kennt, ist hilfreich. Auch
wenn er in einer Notsituation nicht verflg-
bar ware, hat er/sie Kolleginnen und Kolle-
gen, die in ihrer Fachsprache sehr schnell
instruiert werden kénnen. Ich kann jedem
empfehlen seine Herzgeschichte unter
professioneller Begleitung aufzuarbeiten.
Lernen sein Umfeld mit zu beeinflussen
um eine «Win-Win»-Situation zu erreichen.

Was meinst du, wo kdnnte man einen
Therapeuten finden?
Uber den Hausarzt, den Kardiologen, die
Krankenkasse; Uber das Spital das einen
solchen Dienst anbieten kann; Uber den
Pfarrer, der ebenfalls Uber Kontakte ver-
fugt.
Interview von Noémi de Stoutz mit
Kiemuo N. CUORE MATTO
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Dr. phil. Stefanie Stauber, Psychologin
FSE  Universitétskiinik fir Kardiologie,
Inselspital Bern, Mary Princip, M.Sc
Psychologin FSF, Doktorandin, Universi-
tatsklinik far Kardiologie, Inselspital Bern

Die Psychokardiologie ist ein neues
Fachgebiet, das sich mit den Zusam-
menhangen zwischen psychosozialen
Faktoren und Kkardiovaskuléaren Er-
krankungen befasst. Das Fachgebiet
der Psychokardiologie deckt somit die
Schnittstelle zwischen Herz und Psyche
ab und bietet psychologisch-psychothe-
rapeutische Betreuung fur Patienten und
deren Angehdrige mit einer Herz-Kreis-
lauferkrankung. Die psychologisch-psy-
chotherapeutische Unterstitzung tragt
dabei zur besseren Verarbeitung der
Krankheit und zur Forderung des Ge-
sundheitsverhaltens bei. Die Bezeich-
nung «Psychokardiologie» hat sich
analog dem Begriff «Psychoonkologie»
eingebulrgert — sinnvoller wéare jedoch
eigentlich «Kardiopsychologie», da das
Feld hauptsachlich durch Psychologen
besetzt ist.

Das Leben umstellen

Eine Herz-Kreislauferkrankung  stellt
fir viele Patienten und ihre Angehori-
gen eine erhebliche psychische Belas-
tung dar. Ein akutes koronares Ereig-
nis kann vernichtende Schmerzen und
Todesangste auslosen, oft begleitet
von Geflhlen der Hilflosigkeit und des
Ausgeliefertseins. Im Krankheitsverlauf
muss der eingetretene Verlust der kor-
perlichen Unversehrtheit und die Angst
vor erneuten Ereignissen bewaltigt wer-
den. Patienten mussen sich mit einer
lebenslangen Medikamenteneinnahme,
verandertem Korpergefuhl, verminder-
ter Leistungsfahigkeit und dem Risi-
ko lebensbedrohlicher Komplikationen
auseinandersetzen. Letztlich mussen
auch Veranderungen sozialer und be-
ruflicher Rollen angenommen oder aktiv
umgestaltet werden (Herrmann-Lingen,
Albus & Titscher, 2014). Insgesamt
weisen ca. 25 Prozent der Patienten
mit einer Herzkreislauf-Erkrankung eine

behandlungsbedurftige psychische Be-
eintrachtigung auf. Dazu gehoren z.B.
Depressionen (Frasure-Smith & Léspe-
rance, 2010), Angst- und Panikstorun-
gen (Tully et al., 2015) oder Traumafol-
gestdrungen (Edmondson et al., 2013).
Zudem verschlechtert eine Depression
oder Angststérung die Prognose einer
Herzkreislauf-Erkrankung und ist mit ei-
ner hdheren Mortalitét und weiteren psy-
chosomatischen Beschwerden verge-
sellschaftet (Carney & Freedland, 2003;
Meyer et al.,, 2010). Die Behandlung
der Herzerkrankung und die Férderung
eines gesundheitsférderlichen Lebens-
stils betreffen somit nicht nur medizi-
nische, sondern auch psychologische
Aspekte.

Psychokardiologische Betreuung

Das Inselspital bietet kardiologischen
Patienten eine kurz- bis langfristige psy-
chologische Unterstitzung zur erfolgrei-
chen Krankheitsbewéltigung an. Dieses
psychologische Angebot steht den Pati-
enten Uber die gesamte Zeit der Hospi-
talisationsdauer zur Verfligung: von der
Akutphase (z.B. koronare Intervention,
herzchirurgischer Eingriff) Uber eine Be-
gleitung bei langeren Hospitalisationen
(z.B. bei schwerer Herzinsuffizienz, an-
geborene Herzerkrankungen) bis zur
kardialen Rehabilitation (z.B. langerfris-

il fo

tige ambulante psychotherapeutische
Behandlung). In den Gesprachen ist es
von besonderer Bedeutung, den indivi-
duellen Situationen der Patienten Rech-
nung zu tragen und mit den Patienten
Ziele fur die Behandlung zu definieren.
Je nach Phase der Erkrankung bzw.
der Behandlung unterscheiden sich
die Bedurfnisse und Gespréachsinhalte
deutlich. Wéahrend nach einem akuten
koronaren Ereignis eher die Verarbei-
tung des Geschehenen von Bedeutung
ist, stehen bei chronischen Krankheits-
verlaufen Themen wie die Adharenz,
Akzeptanz sowie Aufrechterhaltung der
Lebensqualitat im Vordergrund. Gefiihle
wie Angst oder Traurigkeit gehoren ge-
rade nach einem einschneidenden Le-
bensereignis wie einer Herzoperation in
einem gewissen Ausmass zur normalen
Verarbeitung dazu, weshalb es haufig
auch darum geht, diese Reaktionen zu
normalisieren. In den Gesprachen kon-
nen mit den Patienten Strategien erar-
beitet werden, um einen guten Umgang
mit diesen GefUhlen zu finden und somit
der Entstehung einer psychischen Sto-
rung entgegen zu wirken. Gerade nach
einem herzchirurgischen Eingriff sind die
Patienten haufig durch die Schmerzen,
die eingeschrankte Mobilitat und Schlaf-
schwierigkeiten belastet. Die Psycho-
kardiologie kann hierbei mit Gesprachen
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und dem Vermitteln von Entspannungs-
methoden einen Beitrag zur Verbesse-
rung der Genesung der Patienten leis-
ten.

In der Rehabilitation kénnen neben ei-
nem umfangreichen Training der Ge-
sundheitsforderung durch regelmassige
Bewegung und Erndhrungsberatung
Themen wie die Auseinandersetzung
mit psychosozialen Risikofaktoren, das
Kennenlernen von Mdglichkeiten im
Umgang mit der Erkrankung und das Er-
proben von neuen Verhaltensweisen er-
arbeitet werden. Dabei stehen eine trag-
fahige Beziehung und der Fokus auf die
Selbstwirksamkeit des Patienten stets
im Mittelpunkt der Behandlung. Das Ziel
ist dabei die aktive Auseinandersetzung
mit der koronaren Herzerkrankung und
die Adaptation an die neuen Lebensum-
sténde. Der Fokus der Behandlung liegt
primdr auf einer gesprachstherapeuti-
schen Begleitung, kann jedoch durch
den gezielten Einsatz von Medikamen-
ten unterstitzt werden. Da Patienten
durch eine Herz-Kreislauferkrankung
auf verschiedenen Ebenen ihrer Iden-
titat betroffen sind (Gesundheit, Arbeit,
soziales Umfeld), ist eine ganzheitliche
und interdisziplindre Behandlung sinn-
voll (Petzold & Sieper, 1993). Darlber
hinaus hat die Psychokardiologie die
Mdglichkeit, auch Kinder und deren An-
gehorige mit angeborenen Herzfehlern
langfristig zu begleiten und auftretende
psychosoziale Belastungen zu bertck-
sichtigen. Haufig fuhren bei Kindern
mit angeborenen Herzfehlern korperli-
che Einschrankungen zu verminderter
Leistungsfahigkeit und behindern die

Gesamtentwicklung. Viele Kinder und
Jugendliche missen infolge ihrer chro-
nischen Erkrankung Entbehrungen wie
Behinderung der Teilnahme an Spiel und
Sport, Erschwerung menschlicher Kon-
takte und Freundschaften und Hinder-
nisse bei der Berufsfindung erdulden.
Dazu kommen Belastungen durch wie-
derholte Klinikaufenthalte, chirurgische
Eingriffe und ambulante Untersuchun-
gen. Damit verbundene Schmerzen und
Angste, aber auch Trennungen von der
Familie und Freunden stellen zusatz-
liche Hindernisse dar. Darlber hinaus
sind die Eltern und Geschwister durch
quélende Angste und Sorgen belastet
und furchten sich vor allem, ihr Kind/
Geschwister verlieren zu mussen. Hau-
fig erschweren diese Umstande eine
selbststandige Entwicklung der herz-
kranken Heranwachsenden. Aufgrund
dessen spielt bei der Bewaltigung der
meistens lebenslangen Einschrankun-
gen die Starkung des Selbstwertgefihls
und die Foérderung der Selbststandigkeit
eine zentrale Rolle. Zuséatzlich kdénnen
auch die Eltern und Angehdérigen entlas-
tet werden und im Bewaltigungsprozess
UnterstUtzung finden (Schmitt, Kamme-
rer & Harms, 1996).

Zusammenfassend bietet die Psycho-
kardiologie als interdisziplindrer Be-
handlungsansatz Patienten mit einer
Herz-Kreislauferkrankung in Erganzung
zu der medizinischen Behandlung die
Moglichkeit  der  psychologisch-psy-
chotherapeutischen Unterstitzung und
kann so einen wertvollen Beitrag zur op-
timalen und ganzheitlichen Behandlung
des Patienten leisten.
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Harzchlopfe

Bestimmt kennen Sie das Gefuhl, wenn
Sie ihr Herz in ihrer Brust spulren, es
schneller schlagt als dblich. Die Grinde
daflr kénnten neben gesundheitlichen
Ursachen unterschiedlicher nicht sein:
Anstrengung, Nervositat, Angst, Freude,
Gluck, Liebe.

Am 23.10.2015 schlug das Herz der
Gaste am Benefizkonzert der Band
Harzchlopfe im Takt zur Musik. Vielleicht
etwas schneller als Ublich bei demjeni-

gen, der live auf der Buhne zum Lied «de
Sohn vom Pfarrer» von Sina zum Einsatz
kam. Mit der korrekten Aussprache des
Dialekts hatte unser Mitglied mit Walliser
Wurzeln auf jeden Fall keine MUhe.
Ebenso dieses Mitglied war die Per-
son, durch die der Anlass Uberhaupt
zu Stande gekommen ist. Ein zufalliges
Aufeinandertreffen am Pizzaessen der
aargauer Gruppe mit Karin Meier, ei-
ner der Sangerinnen der Band, brach-
te den Stein ins Rollen. Ein Konzert von
«Harzchlopfe» fir Kinder mit angebore-
nem Herzfehler, besser kdnnte es nicht
passen. Bald wurde mit dem Chillout in
Boswil ein geeignetes Lokal gefunden,
welches uns kostenlos zur Verfligung
gestellt wurde. Herzlichen Dank!

Bei einer feinen Tasse Kaffee in der
Lenzburger Altstadt traf ich im Frihling
Karin Meier. Wir fixierten den Termin und
der Anlass war innert einer Stunde grob
geplant. Nun machte ich mich auf die
Suche nach ein paar Helfern fir den

Abend und einige Mails spéater war es
soweit!

Am 23. Oktober durfte eine erlesene
Gasteschar ein wunderbares Konzert
miterleben. Nachdem ich die Elternver-
einigung im Allgemeinen und Manuela-
Corinne Ruosch das Herzlager vorge-
stellt hatte, startete die Band. Ich war
beeindruckt von den wunderschdnen
Stimmen der Sangerinnen welche ne-
ben Songs von ABBA und Sina auch
ihre Eigenkompositionen zum Besten
gaben. Mehrmals fuhlte ich mich in mei-
ne Jugend zurtickversetzt!

Einmal mehr durfte ich engagierte Per-
sonen mit einem grossen Herzen ken-
nen lernen. Die Zusammenarbeit mit
Karin Meier war sehr unkompliziert und

freundschaftlich. So macht es Spass zu
arbeiten und als Topping hat der tolle
Abend mehr als entschadigt. Ich bedan-

ke mich an dieser Stelle von Herzen bei
der Band: Karin, Daniela, Giusi, Oliver
und Mihaly, es war ein unvergesslicher
Abend! Danke auch an alle die beim Auf-
stellen, an der Kasse und beim Kuchen-
und Suppenverkauf mitgeholfen haben.
Es hat sich gelohnt, Fr. 1‘079.00 sind ins
EVHK Késseli geflossen!

Ohne solche Anldsse, ohne unsere gros-
szUgigen Spender und Goénner, wirde
die Elternvereinigung trotz hunderten
Stunden Freiwilligenarbeit nicht exis-
tieren. Toll, gibt es immer wieder Men-
schen die ihre Mittel und Fahigkeiten far
uns einsetzten!

Herzlichst, Susanne Mislin




Alles neu am traditionellen Herzpicknick 2015?
Am 30. August trafen wir uns zum beliebten Herzpicknick.
Uber endlos scheinende Feld- und Waldstrassen fuhren wir

zum neuen Treffpunkt, zur Waldhutte Tanzboden oberhalb
von Seengen. Zum ersten Mal mit dabei waren drei Familien,
die noch nicht lange Mitglieder der Elternvereinigung sind.
Zusammen mit acht wohlbekannten, aktiven Familien kam
eine Schar von etwa vierzig Erwachsenen und Kindern zu-
sammen.

wmmum FEFE

Traditionell war das grosse Salatbuffet, zu dem alle etwas
Feines beitrugen. Dank dem gut vorbereiteten Feuer von
Marius und Andrea war die Glut schon bald bereit und wir
konnten brateln. Nach dem Essen vergnugten sich die Ju-
gendlichen, die grossen und die kleinen Kinder am Tarzan-
seil, auf der Schaukel, beim Feuer oder auf der Slack-Line.
Zwei unermudliche «Tschutteler» fanden sich... Die grossen
Jungs umsorgten die kleinen Jungs, die grossen Madchen
hiteten die Kleinkinder. So hatten wir Erwachsenen Zeit und
Ruhe zum Plaudern und Lachen. Einige Erwachsene liessen
sich sogar auf eine Runde «Dog» ein.

Brettspiele beim Herzpicknick? Wiederum etwas ganz neu-
es!

Auf dem Dessertbuffet fanden wir viele feine Sachen. Nur die
Schwarzwéldertorte ohne Kirschen wurde vermisst. Mit dem
Versprechen, dass diese im n&chsten Jahr wieder gebacken
werde, ging ein friedlicher Sonntag zu Ende.

Wir freuen uns schon wieder auf das Picknick im Sommer
2016.



Zwergentreff vom 21.10.2015 in Granichen
Am 21. Oktober hatten die Zwerge viel zu tun, mit Bene-
fizkonzert, Kontrollen, Ferien und Turnerabend, so dass nur
ganz wenige Zwerge
sich in Gréanichen tra-
fen um sich kennen zu
lernen und es lustig zu
haben. Der kleine Zwerg
hofft nun, dass er beim
nachsten Zwergentreff
am 09. Méarz 2016 wie-
der mehr Zwerge tref-
fen kann, um mit ihnen
zu spielen und sich zu
vergnugen. Die Mutter
oder Vater der Zwerge
konnen in dieser Zeit
gemutlich Kaffee trinken
und sich Uber die vielen
Erfahrungen, die sie mit
ihren Zwergen schon machen mussten austauschen. Wir
freuen uns auf einen frohlichen Nachmittag. Ihr seid alle herz-
lich eingeladen!

Die Kontaktgruppe Aargau

«Wir spielen eine Runde Pit-Pat»

Dieser Einladung sind am 31. Oktober 3 Familien mit insge-
samt 11 Kindern gefolgt.

Wir trafen uns beim Café Golf im Waltenschwiler Blielisacker
und stirmten die Indoor-Tischminigolf-Anlage. 16 Bahnen
warteten auf uns und testeten die Zielsicherheit der Ballab-
schlage.

Einfache Vorlagen sowie kniffige Hindernisse, die nur mit
dem ,richtigen Gefuhl* zu bezwingen waren, forderten Klein
wie Gross heraus und sorgten fUr viel Ehrgeiz und eine Men-
ge Spass.

Wahrend die einen Gruppen noch mit den letzten Bahnen
beschéftigt waren, vertrieben jene die mit dem Durchgang

bereits fertig waren, die verbleibende Zeit am Billardtisch.
Im Anschluss ans Spiel gab‘s noch einen feinen Zvieri und
Getranke nach Wahl ehe wir uns am spateren Nachmittag
nach einem gelungenen Spielnachmittag verabschiedeten.




Familienfriihstiick im Hotel Bad Bubendorf

Ein feines Fruhstlck motivierte die Kontaktgruppe Basel, am
Sonntag, 13. September friih aufzustehen. Das Hotel Bad
Bubendorf bietet in seinen Raumlichkeiten verschiedene Re-
staurants von «Beiz» bis Gourmetkiiche. So durften wir in
stilvollem Ambiente, wo sonst Géste von einem Chefkoch
mit 16 Gault-Millau Punkten verwdhnt werden, unser Frih-
stlick geniessen. Feine Brote, Muesli, Salziges, Safte, Kaffee
und auch ein prickelndes Cupli liessen wir uns schmecken.
Wahrend die Erwachsenen an ihrem Tisch noch immer in
Gesprache verwickelt waren, machten sich die Kinder und

Jugendlichen auf die Suche nach dem Spielplatz. Spater
liessen sich ein paar auch noch zu Gesellschaftsspielen ani-
mieren. Sehr schnell war es dann Mittag und somit Zeit, den
Platz freizugeben. Es war ein gemutlicher Morgen mit ange-
regtem Austausch, genau der richtige Einstieg fur die weite-
ren Vorhaben an diesem Sonntag.

Patrizia Moritz Ritler

Ausklangsessen

Pizzaessen vom 23.10.15

Die Gruppe war heute klein,

das Essen im Azzuro wie immer fein.
Es wurde Uber die MenuUkarte diskutiert
und dann die Teller fotografiert.
Vollgegessen und zufrieden

sind wir noch langer geblieben.

Die Gesprache gingen uns nie aus
Uber Kinder, Ferien oder Haus.

Fur das nachste Mal fanden wir es toll;
wenn der Tisch ware wieder voll.

Verfasser: Andrea Schaller, Tanja Bigler, Christine Bichsel,
Monika Kipfer, Marianne Reber




Picknick in Baar am 19. September 2015

An einem sonnigen, doch recht kilhlen Samstagmorgen tra-
fen sich 5 Familien bei der Holzschopfhutte im Lorzentobel
bei Baar.

Bis der Grill angeheizt war, unternahmen die Kinder zusam-
men mit einem Vater eine Entdeckungstour entlang dem
Fluss und durch den Wald. Sie kamen gerade rechtzeitig
zum Essen zurlck. Jede Familie brachte einen feinen Salat
oder Dessert fur das Buffet mit. Nach dem Essen hatten die
Kinder genug Zeit um draussen zu spielen.

Bald war es Zeit und wir machten uns zu einem kurzen Spa-
ziergang auf zu den Hollgrotten. Viele Eltern und auch Kinder
kannten diese bereits von einem Schulausflug. Die Grotten
sind jedoch immer wieder einen Besuch wert. Die Kinder wa-
ren schnell durch die Hohlen. Wir Erwachsenen liessen uns
Zeit und bestaunten die Vielfalt der «Unterwelt».

Danach ging es retour zu Kaffee und Kuchen und die Kinder
hatten nochmals kurz Zeit zu spielen.

Nochmals vielen Dank an alle Spender, Abwasch- und Auf-
raumhelfer fir die mitgebrachten Speisen und eure Unter-
stltzung.

Franziska Kalin




Neue Leitung Kontaktgruppe Ostschweiz/Graubiinden/
Fiirstentum Liechtenstein
Mein Name ist Manuela Nobs,
seit 2013 verheiratet mit Thierry.
Unser Sohn Yanis wurde am 7.
Januar 2015 geboren.

Bereits in der 25. Schwanger-
schaftswoche teilte mir mein
Gynakologe bei der Kontrolle
mit, dass mit dem Herz meines
ungeborenen Babys etwas nicht
in Ordnung sei. Es folgten weite-
re Abklarungen und eine Woche
spater erhielten wir von Dr. Do-
minik Stambach im Kinderspital
St. Gallen eine genaue Diagno-
se: Trikuspidalatresie mit VSD und einer Transpostion der gros-
sen Arterien.

Der Schock sass erst einmal ziemlich tief und die Vorstellung,
dass sich unser kleiner Sohn schon so friih schweren Opera-
tionen unterziehen muss, machte Angst und tat weh. Mit ge-
mischten Geflhlen erwarteten wir die Geburt.

Und seit Yanis bei uns ist wissen wir: unser kleiner Mann ist
trotz seiner Erkrankung ein Kind mit ganz normalen BedUurfnis-
sen. Man kann sogar sagen, dass er ein richtiges Energiebln-
del ist und uns ganz schon auf Trab hélt. Kurz — er macht uns
unendlich viel Freude, unser von Herzen geliebtes Herzkind.
Nun liegen bereits zwei erfolgreiche Operationen hinter uns.
Mindestens eine weitere steht noch an.

Wahrend der Aufenthalte im Kinderspital Zurich habe ich
schnell festgestellt, wie hilfreich der Austausch mit betroffenen
Eltern ist. Miteinander reden, einander helfen, flreinander da
sein — all dies hat mir in dieser nicht immer einfachen Zeit ext-
rem geholfen.

Deshalb habe ich mich dazu entschieden, bei der Elternvereini-
gung fur das herzkranke Kind mitzuwirken und die Leitung der
Kontaktgruppe Ostschweiz zu Ubernehmen.

Ich freue mich darauf, den Austausch zwischen Betroffenen zu
férdern und hoffe, da Mut machen zu kénnen, wo es einmal
notig ist. Monika Kunze, welche die Gruppe jahrelang so toll
betreut hat, danke ich von Herzen fUr ihre Unterstttzung und
hoffe, ihr eine wirdige Nachfolgerin zu sein.

Ich freue mich auf viele spannende Begegnungen und schéne
Momentel!

Neue Leitung Kontaktgruppe Ziirich

Ich heisse Janine Grendene, bin 30 Jahre jung, verheiratet und
wohne mit meiner Familie in Schleinikon. Meine beiden Jungs
sind mein ganzer Stolz. Gabriel ist 4,5 Jahre alt und Luca unser
Herzkind 2,5 Jahre.

Als  Luca am  Muttertag,
12.05.2013 spontan auf die
Welt kam, Uberschlugen sich
die Ereignisse. Gleich nach der
Geburt machte sich sehr schnell
bemerkbar, dass es unserem
Kind nicht gut geht. Ich dach-
te Anfangs, dass er nur etwas
Startschwierigkeiten hat. Habe
mir erst mal keine grossen Sor-
gen gemacht. Warum auch?
Wahrend der ganzen Schwangerschaft war immer alles gut mit
Luca. Darauf vertraute ich.

Leider teilte mir der Kinderarzt dann mit, dass Luca schwer
krank ist und er jetzt ins Kinderspital gebracht wird, mit dem
Zusatz, dass es ziemlich sicher das Herz sei.

Luca wurde mit dem Herzfehler TGA geboren und im zarten
Alter von 5 Tagen operiert. Er hat die Operation sehr gut Uber-
standen und wir sind unserem Arzt Dr. Hitendu Dave unend-
lich dankbar fir das was er uns gegeben hat. Er hat uns er-
mdglicht, dass wir unser Kind gesund und lebendig das erste
Mal in den Armen halten konnten. Dies war vor der Operation
nicht maoglich. Nicht zu wissen, ob ich mein Kind jemals le-

bend im Arm halten kann, brachte mich fast um den Verstand.
Nach 3 Wochen konnten wir Luca gesund mit nach Hause
nehmen.

Was dieses Erlebnis mit mir als Person gemacht hat und wie
ich diese Situation verarbeite, beschreibe ich noch ndher im
Bericht zu psychologische Begleitung.

Ich wollte eigentlich einfach Mitglied der EVHK sein. Da ich
aber erfahren habe, dass ZUrich keine Kontaktgruppenleitung
hat und deshalb nicht aktiv ist, hab ich mich entschieden, diese
Aufgabe anzunehmen. Es konnte doch nicht sein, dass gerade
ZUrich mit dem Kispi niemand findet, welche sich daftr einset-
zen méchte.

Ich freue mich sehr, mit anderen Eltern und Kindern in Kontakt
zu treten, gemeinsam schone Erlebnisse zu schaffen und ein-
fach den Austausch pflegen.

Deshalb hab ich mich fir dieses Amt entschieden und ich bin
mit meinem ganzen Herzen dabei. Neuen Eltern Mut machen,
auch anhand meines Sohnes, der sich wunderbar und gesund
entwickelt, finde ich sehr wertvoll.

Bevor ich Mami wurde habe ich als Kleinkinderzieherin und
Krippenleitung in verschiedenen Kinderkrippen gearbeitet. Seit
unser Herzkind Luca auf der Welt ist, widme ich meine Zeit
unserer Familie und leite neben bei meine Waldspielgruppe.
Zu meinen wenigen Hobbys gehdrt vor allem die Spielgrup-
pe. Ich treffe mich gerne mit Freundinnen und bummle gerne
durch Stadte. Ansonsten bin ich gliicklich und zufrieden Haus-
frau und Mami zu sein, mit all ihren guten und strengen Pha-
sen, die der Alltag so mit sich bringt.



Workshop Kontaktgruppenleiterinnen in Olten

Das Wetter hat uns am Wochenende vom 7. und 8. Novem-
ber 2015 mit Warme und Sonnenschein verwohnt.

Im Hotel Astoria in Olten sind wir herzlich empfangen worden
und genossen fein Gekochtes und Gemixtes aus Hotelkiiche
und Hotelbar.

Es war Zeit da zum Erzahlen, Zuhodren, Lachen und Genies-
sen. Was nehmen wir von diesen Tagen mit:

Der Alltag von Anna vor 150 Jahren war hart im mausarmen
Olten. Wir schauen nun auf den Boden bei einem Bummel in
der Altstadt. Es gibt ein ganz feines italienisches Kaffee. Die
Suppenstube ist klein aber fein.

Wir kennen Geschichten zu langen Haaren von attraktiven
jungen Manner, von Auswirkungen der Fasnacht oder Ferien
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mit vertrautem Freund. Dem Kind geht es gut, wenn es den
Eltern gut geht. Nur wer das Salz des Schicksals gekostet
hat, kann die Susse des Gllcks geniessen.

Schicksale sind berthrend, spannend, manchmal von Zu-
fallen geleitet und flihren in wertvolle Gemeinschaften und
Freundschaften.

Vielen herzlichen Dank Frau Dr. P. Lehmann, dass sie trotz
prall gefullter Agenda Zeit fUr uns hatte.

Vielen Dank dem EVHK-Vorstand und den EVHK-Mitgliedern
flr dieses unvergessliche Wochenende.

Andrea, Patrizia, Andrea, Pedra, Sonja, Janine, Daniela,
Anita, Regula, Annemarie, und Marianne




Vereinsanlasse EVHK 2016

Datum Anlass Ort

02.04.2016 Generalversammlung KKW Gdsgen

30.04.2016 Herztag verschiedene Orte

16.-23.07.2016 Herzlager Gais
Kontaktgruppe Aargau

Datum Anlass Ort

08.01.2016 Pizzaessen im ,La Deliziosa" Boniswil

09.03.2016 Zwargetraff Ort vakant

18.03.2016 Elterntreffen: Vorbereitung Herztag Moriken

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

Vor jedem Anlass wird eine Einladung verschickt.

Kontaktgruppe Raum Basel

Datum Anlass Ort
04.03.2016 Pizzaessen im Rest. Romerhof Augst
Eine separate Einladung folgt.
Kontaktgruppe Bern
Datum Anlass Ort
09.02.2016 ,Krabbeltreffen* Thorishaus
13.03.2016 ~Schlumpf-Treffen® im Papiliorama Kerzers

Eine separate Einladung folgt.




Kontaktgruppe Ostschweiz/GR/FL

Datum Anlass Ort
21.02.2016 Bowling oder Minigolf Santispark Abtwil
Eine separate Einladung folgt.
Kontaktgruppe Solothurn
Datum Anlass Ort
22.02.2016 Jahreseinklangs-Essen Ort vakant
Eine separate Einladung folgt.
Kontaktgruppe Zentralschweiz
Datum Anlass Ort
13.03.2016 Familienbrunch Ort vakant
Eine separate Einladung folgt.
Kontaktgruppe Ziirich
Datum Anlass Ort
17.01.2016 Herzli-Traff fur die Kleinen Ort vakant
07.02.2016 Schlittelplausch Engelberg
Eine separate Einladung folgt.
Themengruppe: Eltern verstorbener Kinder
Datum Anlass Ort
05.03.2016 Treffen Kartause Ittingen
27.08.2015 Treffen Kartause Ittingen

Eine separate Einladung folgt.




Soziales!/ Spitaler

Kispi SG + ZH

NEU: Kardiopsychologie Kinderspital St.Gallen

Nach dem Kinderspital Zurich erganzt auch das Ostschwei-
zer Kinderspital die Kardiologie mit Psychologie. Als neue
Psychokardiologin stelle ich mich Ihnen gerne vor.

An der Universitat Bern studierte ich Psychologie und im
Nachstudiengang Psychotherapie mit Fortbildungen in fa-
milien-, ressourcen-, motivations- und emotionsfokussierten
Therapieanséatzen. Uber Jahre setzte ich mich mit Psycho-
therapie wissenschaftlich und als Handwerk auseinander.
Und fand nach Berufserfahrungen in unterschiedlichen psy-
chologischen Bereichen - an universitaren psychotherapeuti-
schen Praxisstellen, in der Psychiatrie und in meinen letzten
Berufsjahren in somatischen Spitélern - meine Identitat und
konkrete, handfeste Arbeitsweise als Psychologin.

So gehoren flr mich nebst den Problemen der Patientinnen
ihre Ressourcen genauso zum therapeutischen Verande-
rungsprozess. Welche Potentiale, Chancen, konkreten Mog-
lichkeiten und eigenen Losungen bringen die Patientinnen
mit und wie sind diese nutzbar zu machen. Die Schilssel-
ressourcen schlechthin sind fGr mich die Beziehungen der
Patientlnnen. Und um diese Ressourcen zur Hand zu haben,
ist die Therapiearbeit mit Patientinnen und ihren Familienan-
gehdrigen ein effektiver Hebel der Veranderung.

Im somatischen Spital mit ganzheitlichem Ansatz und verein-
ten Fachkraften aus ergénzenden Fachbereichen an einem
Strick zu ziehen und Herausforderungen und Chancen der
Patientinnen mit komplexen und chronischen Krankheiten zu
packen, interessiert mich sehr. Und ich mache die fur mich
gute Erfahrung, dass die Psychologie gerade im somatischen
Spital einen wichtigen Beitrag zum allgemeinen Wohlbefin-
den bei diesen Patientinnen und ihren Familien leisten kann.
Am Ostschweizer Kinderspital arbeite ich seit knapp drei
Jahren im Fachbereich Psychosomatik und in verschiedenen

interdisziplindren Teams, so wie in der neuen psychokardio-
logischen Sprechstunde.

In dieser Sprechstunde geht es nicht in erster Linie um
psychologische Diagnostik und Psychotherapie der Pati-
entinnen, sondern um die enormen Herausforderungen,
die die Herzkrankheiten an die Kinder, Jugendlichen, Eltern
und an die Gesamtfamilie stellen, die weit Uber das kran-
ke Herz hinausgehen. So kann diese Sprechstunde Raum
geben, schwierige Geflhle wie Verunsicherung und Angst
zu aussern und Umgangsweisen mit ihnen zu Uben. Die fa-
milieneigenen Moglichkeiten und Ldsungen zu finden, stellt
den SchlUssel dar, sich in dieser aussergewohnlich heraus-
fordernden Lebenssituation zurechtzufinden und damit wert-
volle Lebensqualitat und Wohlbefinden zu erreichen.

Ich wirde mich sehr freuen, Sie kennenzulernen und Sie
und lhre Familienangehdrigen mit unserer interdisziplindren
Teamarbeit zu unterstitzen.

Franziska Gisler

£ <L

Ostschweizer Kinderspital
Psychosomatik und -Therapie

Lic. phil. Franziska Gisler
Fachpsychologin flr Psychotherapie FSP
Claudiusstrasse 6

9006 St. Gallen

Telefon 071 243 14 83 (Mo-Do)

E-Mail: franziska.gisler@kispisg.ch
www.kispisg.ch

Vorankundigung
Elternnachmittag des Kinder-Herzzentrums Ziirich

Themenschwerpunkt
Fragen der Eltern von Kindern mit einem
Einkammer-Herzen

Samstag, 9. Januar 2016
Horsaal, Kinderspital Zurich

13.30 Begrussung Hr. Prof. Kretschmar
13.40 Kinder und Jugendliche mit einem
Einkammer-Herzen Fr. Dr. Oxenius
14.10 Blutverdinnung: Was ist wichtig zu wissen?
Fr. PD Dr. Albisetti
14.40 Kaffeepause

15.00 Entwicklung von Kindern mit angeborenem
Herzfehler Fr. Prof. Latal
15.30 Sozialberatung: Rechtliche und finanzielle Fragen
Fr. Baran
16.00 Erfahrungen aus Sicht von Erwachsenen
Fr. SUess
16.30 Apéro mit gemeinsamem Austausch

Mehr Informationen ab Mitte Dezember 2015 auf unserer

Homepage www.kispi.uzh.ch

Anmeldungen spétestens bis Montag, 4. Januar 2016

an Pflegeberatung.kardiologie@kispi.uzh.ch
UNIVERSITATS-
KINDERSPITAL
ZURICH




Soziales!/ Spitaler

Der geplante Spitaleintritt ist fur die ganze
Familie mit vielen neuen Fragen verbun-
den. Es ist 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 kénnen. Wir bieten Ihnen umfassende
Informationen zum Spitalaufenthalt und

Sie haben Gelegenheit lhre individuellen

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

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

Wir freuen uns Sie persdnlich kennen zu
lernen und stehen Ihnen flr weitere Aus-
kinfte gerne zur Verfligung.

Pflegeberatung Kardiologie:
Ch. Etter

M.Th. Fehr

G. Stoffel

Kinderspital Ziirich, Universitats-Kinderkliniken, Steinwiesstrasse 75, 8032 Zrich

www.Kispi.uzh.ch
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Elternbildung

Vortragsnachmittag im UKBB am 24. Oktober 2015

«Der alte Arzt spricht lateinisch, der junge Arzt englisch.
Der gute Arzt spricht die Sprache des Patienten.»
(Urusla Lehr)

Diese Aussage nahmen sich die Referenten am Vortrags-
nachmittag vom 24. Oktober am Universitats-Kinderspital
beider Basel zu Herzen. Informativ und verstandlich gingen
Sie auf die Themen Transition, Narben, Pflegeberatung und
psychologische Betreuung ein. Die 25 Personen die unserer
Einladung folgten und den Weg nach Basel fanden, konnten
viele Informationen aus den Vortrdgen und Diskussionen mit

nach Hause nehmen. Bei der Zvieri-Pause wurden die Anwe-
senden mit einem feinen Kaffee, Salzigem und Stissem vom
Buffet gestarkt.
Frau Prof. Donner hat uns bei der Organisation dieses An-
lasses sehr unterstutzt. Herzlichen Dank fur die gute und un-
komplizierte Zusammenarbeit! Ein grosses Dankeschdn geht
auch an die Referentinnen und Referenten Corina Thomet,
Dr. Nicole Haffner, Prof. Dr. Birgit Donner, Gaby Stoffel , Dr.
Phaedra Lehmann, Dr. Daniel Tobler und Dr. Alexander Kad-
ner welche alle spontan zusagten und sich und ihre wertvolle
Zeit der Elternvereinigung zur Verfugung stellten.
Einzelne Prasentationen vom Vortragsnachmittag finden Sie
auf unserer Homepage zum Nachlesen.

Susanne Mislin
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Herzsportgruppe Basel

R
Universitats-Kinderspital
beider Basel

Mitmachen macht Spass!

Am UKBB bieten wir zwei Sportgruppen fiir herzkranke Kinder unterschiedlichen

Herzs po rtg ru ppe Alters an. Beide Gruppen werden jeweils von einer Physiotherapeutin und einem

Kardiologen begleitet. Die Sportgruppen finden das ganze Jahr ausser in den Schul-

FUr Kinder und Jugendliche ferien BS/BL statt.
Kindersportgruppe Kanguru
. fur Kinder zwischen 4 und 8 Jahren
. jeweils am Mittwoch von 14 bis 15 Uhr
] Rennen, Hupfen, Laufen. Hier gibt es jede Menge Spass.
Schiilersportgruppe
. fur Kinder ab der 2. Primarklasse
. jeweils am Freitag von 17 bis 18 Uhr oder am Donnerstag 17 bis 18 Uhr
. Wir trainieren gemeinsam Beweglichkeit und Ausdauer. Auf dem Programm

stehen neben Gymnastikiibungen auch verschiedene Ballsportspiele und
deren technische und taktische Ubungsformen.

Vorgangige Abklarung

Vor der Teilnahme untersuchen wir Ihr Kind ausfiihrlich kardiologisch, um seine kor-
perliche Leistungsfahigkeit einschatzen zu kénnen. Wahrend der gesamten Ubungs-
dauer ist zudem ein Arzt anwesend.

Anmeldung zur Herzsportgruppe

Die Anmeldung erfolgt tiber eine Verordnung des zusténdigen Kardiologen. Die Kos-
ten werden entweder von der IV, der Krankenkasse oder von der Familie (Preis auf
Anfrage) ibernommen.

Weitere Informationen

Fur weitere Informationen wenden Sie sich bitte an:

Liebe Eltern

Dr. med. Nicole Haffner/Prof. Dr. med. Birgit Donner

Kinderkardiologie:
o T+41617041212
. Nicole.Haeffner@ukbb.ch

lhr Kind hat eine Herzerkrankung und méchte kérperlich aktiv sein. Diesen Wunsch

méchten wir gerne durch das Angebot von Herzsportgruppen am UKBB erfiillen.

Denn sportliche Aktivitdten sind besonders fiir herzkranke Kinder wichtig. Viele
Studien belegen, dass Sport und Bewegungsspiele die kérperliche Ausdauer und
motorischen Fahigkeiten verbessern. Zudem ist das ,Mitmachen® essentiell fur die

psychosoziale Entwicklung von Kindern.

Um den besonderen Bedirfnissen von herzkranken Kindern gerecht zu werden,
bieten wir am UKBB je nach Alter zwei Herzsportgruppen an. Unter Anleitung einer
speziell ausgebildeten Physiotherapeutin und in Anwesenheit einer Kardiologin
soll unter sicheren Rahmenbedingungen Freude an kérperlicher Aktivitat vermittelt
werden.

Wir wiirden uns freuen, lhr Kind in der Sportgruppe begriissen zu durfen.

Wir wiinschen lhrem Kind und der ganzen Familie alles Gute!

Das Team der Kinderherzsportgruppen Herzkranke Kinder sollen wie ihre Altersgenossen
Spiel und Spass beim Sport geniessen kénnen.

Universitats-Kinderspital beider Basel | Spitalstrasse 33 | Postfach | CH-4031 Basel
T +41 61704 1212 | F +41 61 704 12 13 | www.ukbb.ch
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Bestelltalon

ANMELDUNG / BESTELLUNG:

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

O Mitglied nicht betroffen (Jahresbeitrag CHF 50.00)

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

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

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

Ich bestelle | wir bestellen:

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

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

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

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

Ex. Organspenderausweis gratis

Alle Artikel gegen Porto und Verpackung !

Name / Vorname:
Adresse / Ort:
Telefon:

Email:

Datum:




dem besonderen

Weil Liebe keine Fehler kennt
(Von Ulrike Solo)

Das Leben eines herzkranken Down-Mad-
chens.

Weil gemeinsam leben ALLE gliicklich
macht
(Von Ulrike Solo)

Fortsetzung von «Weil Liebe keine Fehler
kennt»

Schafe leben nur im Jetzt
(Thea Welland)

Dies ist kein klassischer Erfahrungsbericht
Uber das Leben mit einem besonderen
Kind mit Rubinstein-Taybi-Syndrom und
auch kein Buch fUr Schafziichter. Sondern
ein Buch Uber das Leben mit Schafen,
Uber die Ruhe, die diese Tiere ausstrah-
len und auch weitergeben kénnen — auch
Kind und seiner Mutter. Uber die Klugheit

und Weisheit von Schafen.

Narche AN ST

verwandee

Manche Angst ist Zuversicht
verwandelt
(Barbara Oehl-Jaschkowitz)

Eltern von Kindern mit Behinderung erzéh-
len.

Here

Das andere Herz

(Von Alf Kjetil Walgermo)

Noch nie zuvor hat Amanda so gespurt,
dass sie lebt, und das liegt an David. Als
das Wunder geschient und David sich
tatsachlich mit ihr verabredet, schwebt
sie wie auf Wolken. Doch dann, bei ei-

nem Sommerfest am Meer, bricht Amanda plétzlich zusam-
men. Im Krankenhaus stellt sich heraus, dass sie an einem
seltenen Herzfehler leidet und nur Uberlebt, wenn sich bald
ein Spenderherz findet. Wird David nun trotzdem an ihrer

Seite bleiben?

Eine mitreissende Geschichte Uber die erste Liebe und die
Kostbarkeit des Lebens.
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Nur ein halbes Herz
Der Kampf um meinen Sohn Daniel
(Von Debbie Wyrich mit Tanja Janz)

Eine berlhrende Geschichte, die weni-
ger von Schicksal und Krankheit handelt,
als vielmehr nach dem Leben greift und
es feiert.

Hase und Bar im Kinderspital
(Herausgegeben vom UKBB)

IDHK Nachrichten Nr. 86

Mit folgenden Themen:

- Die Behandlung angeborener Erkrankungen von Pulmo-
nalklappe und Trikuspidalklappe

- Die Behandlung angeborener Aortenklappenerkrankungen

- Der Herzklappenersatz

- Energy-Drinks — Zaubertréanke oder fauler Zauber?

(www.selbsthilfeschweiz.ch)

Die EvhK erhalt einen Unterstiitzungsbeitrag durch die Dachorganisation Selbsthilfe Schweiz.




Diverses

Spendeneingdnge

Die EVHK dankt ganz ¥-lich fiir folgende Spenden: Spenden zum Gedenken an Johann Heeb, Appenzell
Evang. Ref. Kirchgemeinde, Rothrist Spenden anlasslich Benefizkonzert der Band "Harzchlopfe"
Grendene Janine, Schleinikon
Haderli D. + U., Buchberg

Lehner Albert + Maja, Blrchen
Reformiertes Pfarramt, Derendingen

-
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Weihnachtszeit — Jahresende

Zeit, innezuhalten und das vergangene Jahr
mit all seinen Hohen und Tiefen Revue passieren zu lassen.

Zeit, um all das Alte loszulassen
und dem neuen Jahr mit Hoffnung und Freude entgegenzutreten.

Zeit fiir meine besten Wiinsche fir Euch:
Frohsinn, Besinnlichkeit, Ruhe und Herzlichkeit!

ZEIT!

Zeit fir Euch selbst,

Zeit fur all die anderen,

Zeit fir Ruhe und Besinnlichkeit.

Zeit, um einmal eine Kerze abbrennen zu lassen
und sich die Zeit nehmen,

gar nichts weiter zu tun, als nur dieses ...

Frohliche Weihnachten und ein gutes neues Jahr 2016!
Joyeux Noél et une bonne année 2016!
Merry Christmas and happy new year 2016!
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Liebe Eltern, Herzlis, Kardiologen usw. Diese Seite widmen
wir euren personlichen Werken. Hier durft ihr verdffentlichen
was das Herz begehrt. Gedichte, Zeichnungen, personliche
Vorstellung eines Herzlis, Fotos, tolle Erlebnisse, einen kurzen
Bericht Uber euer Hobby usw. Den Anfang machen Lea mit
ihrem selber geschriebenen tollen Gedicht und Luca mit sei-
ner personlichen Version des Herzens. Wir wirden uns freu-
en, wenn diese «Leserseite» weiterlebt und wir auch in den
nachsten Ausgaben personliche Erglisse von euch verdffent-
lichen kénnen. Die Beitrage bitte per Post an: Monika Kunze,
St.Gallerstr. 64, 9500 Wil SG.oder auf monika.kunze@evhk.ch
mailen. Vielen Dank.

La vita e bella!

Immer, wenn ich jemanden von meinem Herzfehler erklare
und von den vielen Operationen erzahle,

denken alle, das sei schlimm

und trotzdem macht mein Leben Sinn.

2013 ging es bergab mit den guten Zeiten,

man liess mich in eine Narkose gleiten.

Diese Operationen werde ich nie vergessen.

Ich weiss noch, danach konnte ich kaum was essen.

Ich schaue nicht immer gern zuriick.
Vielleicht finde ich in der Zukunft mein Gliick.
Wie gut, dass mein Herz wieder funktioniert
und mich manchmal doch noch korrigiert.

Ich weiss, dass ich fir das Berufsleben kdmpfen muss.
Dieser Weg wird mit Sicherheit kein Genuss!

Und doch weiss ich ja, ein Beruf wird zu mir passen,
werde meinen Kopf nicht hangen lassen.

Man sollte sich das Leben nicht selber schwer machen,
sondern lieber Uber die guten Dinge lachen.

Auch du, gib nicht auf, kdmpfe weiter bis ans Ende,
mach dein Leben zu einer Legend. Denn

Das Leben ist schén!

<ececececececececececcececeececececcecececeececcecceccecececececceccecceccececececeeee
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Gedicht selber verfasst von Lea Mislin, Veltheim, Oberstufenschilerin mit angeborenem Herzfehler
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/ Vereinigung flr Jugendliche und Erwachsene
mit angeborenem Herzfehler
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«Die Vereinigung CUORE MATTO reprasentiert
und begleitet Jugendliche und Erwachsene mit
angeborenem Herzfehler, indem sie ihre Interes-
sen und Anliegen wahrnimmt und vertritt.»

www.cuorematto.ch
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Unsere Kontaktadressen

Co-Prasidenten:

Vorstands- +

Mitgliederkontakte:

Sekretariat:

Homepage:

E-mail:

Mario Rami
Beat Schneider

Anja Hahn

Schweissrutistrasse 3

8492 Wila

Tel.: 079 328 15 84

e-Mail: anja.hahn@cuorematto.ch

Karin Troxler

Ottigenbuhlstrasse 25

6030 Ebikon

Tel.: 041 535 52 49

e-mail: karin.troxler@cuorematto.ch

WWWw.cuorematto.ch
www.toughhearts.ch

info@cuorematto.ch
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Worte aus dem Vorstand

Die Psychologische Betreuung von Pa-
tienten mit langjahriger Krankheitser-
fahrung wird immer wichtiger. Ich per-
sonlich kann mich nicht erinnern, dass
diese Art von Betreuung in meiner Kind-
heit gross beachtet wurde.

Eine psychologische Betreuung kann
in den verschiedenen Phasen eines
Krankheitsverlaufs  stattfinden.  Vor-

bereitende Massnahmen sind wahr-
scheinlich genauso wichtig wie die
Betreuung wahrend eines langen Spi-
talaufenthaltes oder eben eine langfris-
tige Nachbetreuung.

Psychologische Betreuung bezieht sich
natUrlich konkret auf den Patienten.
Die Situation des jeweiligen Umfeldes
ist jedoch sehr wichtig. Fragen und
Schwierigkeiten  kodnnen auftauchen,
dies muss nicht immer nur den Patien-
ten betreffen auch Geschwister, Famili-
en und Freunde sollten die Moglichkeit
haben in eine solche Betreuung mitein-
bezogen zu werden.

Wir wiinschen viel Interesse beim Le-
sen dieser Artikel.

CUORE MATTO berichtet in dieser
Ausgabe aber auch noch Uber die
diesjahrige Ferienwoche in Hallau und
einen gemutlichen Herbstausflug zum
Klbntalersee. Zudem fanden zwei Infot-
reffen statt und ab der nachsten Ausga-
be wird es im CUORE MATTO Teil eine
Neuerung geben.

Bis dahin winscht CUORE MATTO der
gesamten Leserschaft eine schdone Ad-
ventszeit und ein frohes Weihnachtsfest
sowie einen guten Start in ein neues
Jahr.
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Ferienwoche 2015

Montag, 3. August

Nachdem der Ankunfts(Sonn)tag fur
viele erst am frUhen Montagmorgen
geendet hatte, begann der Montag
wenige Stunden spater mit dem Frih-
sticksbuffet und ersten Experimenten
mit der Kaffeemaschine. Dann folgte
der fur Routinierte liebgewordene, fur
Neulinge noch kaum vorstellbare Lu-
xus: das Fassen unserer Lunchpakete
"ala carte".

Und so konnte es losgehen. Punkt-
lich fanden sich die Leute im Bus ein,
und auch die Sonne hatte den Termin
nicht vergessen. Es ging nun Richtung
Deutschland, wo wir beim Camping-
platz von Waldshut auf ein Schiff um-
stiegen. Dieses fuhrte uns zuerst den
Rhein hinauf bis zur Aaremidndung.
Die beiden noch mittelgrossen Fllsse,
wobei die Aare mehr Wasser zutragt,
vereinen sich zu einem recht grossen
Strom, sie mischen sich in Wirbeln und
Strudeln zwischen Sandbénken voller
Graureiher und Kormoranen.

Nun ging es flussabwarts zurtick und
nach einem kurzen Einsatz im Fahr-
betrieb zwischen Deutschland und
der Schweiz weiter, an Waldshut vor-
bei bis zum Wehr unterhalo vom KKW
Leibstadt und wieder zurtick.
Begeisterte Wespen beteiligten sich
auf dem Oberdeck am Lunch, wurden
aber glucklicherweise erfolgreich vom

Stechen abgehalten. Wer lieber in Ruhe
ass, setzte sich unten in den Speisesaal
und bekam dort gleich noch gezeigt,
wie man Papierservietten zu dekorati-
ven Schiffli falten kann.

Nach einem weiteren Einsatz als Fah-
re setzte uns das Schiff beim Cam-
pingplatz wieder ab. Ein Fussmarsch
am lauschigen und komfortablerweise
meist schattigen Rheinufer entlang und
in die Altstadt von Waldshut hinauf er-
brachte den Beweis: wir Cuori Matti
sind gar nicht so langsam! Immerhin
haben wir es auf einer rekordkurzen
Wanderung in Rekordzeit zu Rekord-
blasen an gewissen Flissen gebracht ;-)
Inzwischen waren Astrid und Noémi
per Auto in die Altstadt gelangt und

hatten das Strassencafé mit der gross-
ten Glacéauswahl ausfindig gemacht.
Die Karte betrug nur ca. 18 Doppel-
seiten mit notabene NUR Glacen... Die
heissgelaufenen Wanderer setzten sich
rasch nieder zur kihlen Schlemmerei.
Im Andenken an Colette, die 2003 letzt-
mals in der Ferienwoche dabei war und
jetzt 40 geworden waére, hatte uns ihre
Cousine dieses Coupe-Essen grosszu-
gig gesponsert — VIELEN DANK!
Schliesslich blieb Zeit, in den wunder-
schonen Altstadtgassen nach weiterer
AbkUhlung zu suchen. Die verschiede-
nen Brunnen leisteten den grossen und
kleinen Kindern dabei gute Dienste,
viele von uns erlebten wie erfrischend
es ist, mit pflotschnassen Kleidern he-
rumzulaufen.

Einen weiteren Rekord errangen wir
beim Einstieg in unseren Bus — innert
weniger Sekunden konnte dieser dem
Waldshuter OV den Platz wieder Uber-
lassen. Zum wiederholten Mal bewie-
sen wir — wir Cuore Matti sind nicht
langsam.

Zurlck im Berghof Hallau bereiteten
wir uns auf den Abend vor. Dieser be-
gann mit einem der kulinarischen Wun-
derwerke unseres Kuchenteams und
ging spater in Plaudereien, Spiele - und
natUrlich in ein Dessert Uber. Auch an
diesem Tag reichten 24h nicht, so dass
das Zubettgehen bei einigen auf den
nachsten Tag verschoben wurde.
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Dienstag, 04. August

Welche Uberraschung beim Erwachen.
Kein strahlender Morgen begrusst uns,
es ist schon leicht bewdlkt. Was soll’s,
heute ist ein Ausflug nach Hohentwiel,
der grossten Festungsruine Deutsch-
lands auf einem riesigen Vulkanfelsen,
vorgesehen.

Nach dem Auftischen und einem reich-
haltigen Frihsttck holte uns um 10 Uhr
der bewéhrte Buschauffeur vom Vor-
tag ab. In Schaffhausen beim Bahnhof
schlossen sich die beiden Gaste Evelyn
Ulber und Jasmin unserer Gruppe an
und die Fahrt ging weiter Uber den Zoll
Bietingen-Thayngen nach Singen. An-
gekommen beim Portal der Ruine Ho-
hentwiel erwartete uns schon Dominik
Auer mit dem Ferienwochenbus, denn
wohlbedacht hat das OK den Plan ge-
macht. Die 150 Hohenmeter verteilt auf
einen Kilometer zu erklimmen sind fur

Cuore Matti nichts Geringes. Deshalb
durften einige mit Dominik die erste
Halfte mit dem spezialbewilligten Bus
zurlcklegen, alle Andern bewaltigten
den Aufstieg zu Fuss. Nach Genuss der
schon hier tollen Aussicht stand nun
noch die letzte Herausforderung bevor,
namlich der ganz steile Anstieg hinauf
zur oberen Festung, entlang eines stei-
len Felsen.

Hurra, alle haben‘s geschafft, auch Ju-
dith mit der durchgeschuttelten Jelena
im Superpunkt-Kinderwagen. Dem be-
wolkten Himmel und dem auffrischen-
den Wind sei Dank. Nach einer solchen
Anstrengung braucht’s wieder Energie
und so packten alle den Rucksack aus
und genossen auf dem ausgewahlten
Platzchen den mitgebrachten Lunch mit
Dessert = erfrischende Wassermelone.
Gestarkt erkundeten danach alle indivi-
duell die riesigen Ruinen der Festung,
die Uberwiegend aus dem 16. bis 18.
Jahrhundert stammen. Einige wagten
gar den Aufstieg auf den Kirchturm mit
Uberwdltigender Rundsicht auf Unter-
see und Insel Reichenau und den Alpen

im leider etwas dunstigen Hintergrund.
«Sieht man dort vielleicht den Santis?»
Alle waren beeindruckt von der Grosse
und der gut erhaltenen Anlage.

Beim Treffpunkt um 15 Uhr unten beim
Kiosk und Kleinbus gab es dann auch
noch den vermissten Kaffee und Ge-
tranke. Plotzlich drangten alle wegen
aufkommendem schwachen Regen
zum Aufbruch. Es kamen sogar eini-
ge Jacken und Regenschirme fur den
Schluss-Abstieg zum Einsatz. Dort
wartete wieder der Bus und brachte
uns Uber Schaffhausen, wo uns Eveline
wieder verliess, zurick zum Berghof.
Glicklich und stolz Uber das Geleistete
wieder zu Hause benutzte man gerne
die Dusche.

Nach einem feinen Nachtessen wur-
de der Tag bei Plaudern, Spielen und
Fachsimpeln Uber Herzfehler und Sau-
erstoffsattigung mit viel Gelachter be-
schlossen.

Sandro Schlegel, Christian Gehrig,
Marianne Troxler
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Mittwoch, 5. August

Der Mittwoch begann traditionellerweise
mit Ausschlafen und sich erholen. Wer
sich aus dem Bett geschalt hat, wur-
de mit dem ebenso legendaren Frih-
stlcksbuffet verwdhnt. Neben den fur
CUORE MATTO-Ferienwochen  inzwi-
schen Ublichen Frihstick-Elementen
wie Fruchtjoghurts, Cornflakes, Kase
und Fleischplatte, verschiedene Auf-
strichen und Konfitiren, bereitete Beat
Résti und Bratspeck vor und brutzelte
fUr jeden der mochte ein individuelles
Ruhrei. Kurz — der Mittwoch begann mit
gemutlichen Gesprachen am vorziglich
gedeckten Fruhstuckstisch.

Der Mittwochnachmittag wiederum war
fUr jeden Teilnehmer der Ferienwoche
anders. Eine Gruppe von rund 10 Per-
sonen fand sich in der Badi von Hallau
wieder, wo Wasser, Sonne und Glace
genossen wurde. Eine ahnlich gros-
se Gruppe blieb im Haus und genoss
den ruhigen Nachmittag. Die Fragebo-
gen von Jasmine fur ihre Matura-Arbeit
sorgten fUr zuséatzlichen Gesprachsstoff
und zu ernsthaften und heiteren Ausei-
nandersetzungen mit sich und seinem
Herzfehler. Gerade die Frage, ob der ei-
gene Herzfehler das Leben positiv und/
oder negativ beeinflusste, wurde kont-
rovers diskutiert.

Eine kleine Gruppe nahm den Weg zum
Rheinfall unter die Fusse. Nach einer
kleinen und genussvollen Rheinfahrt fuhr
die Gruppe mit dem Sightseeing-Train
zurlick zum Parkplatz, von wo sie mit
Chrigel zurtick nach Hallau fuhren.

Ebenfalls am Mittwoch reiste eine
grossere Gruppe langjahriger  Feri-
enwochen-Teilnehmerlnnen an. Ent-

sprechend gross war das «Hallo» auf
der Terrasse vor dem Eingang, wieder
wurden Zimmer und Betten bezogen,
Zahnbursten und Kleider ausgepackt
und Erinnerungen ausgetauscht.

Das Abendessen konnte am Mittwoch
auf der Terrasse genossen werden. Der

Gruss aus der Klche sowie eine kalte
Suppe stimmten uns ein auf das viel-
seitige Salatbuffet und frisch gegrilltes
Fleisch. Als vorzeitiges Dessert kénnen
die Marshmallow's angesehen wer-
den, welche primér bei den jlngeren
und ganz jungen Ferienwochenteilneh-
merlnnen Anklang fanden. Auch das
zur spater (beinahe nachtlicher) Stunde
gereichte Mango-Sorbet war vorziiglich
und rundete den gelungenen Tag ab.

Andreas, Priska, Daniela

Donnerstag, 6. August

(Rund ums Bier)

Etwas 0stlich von Stein am Rhein
liegt die Ortschaft Stammheim - ge-
nauer gesagt die beiden Ortschaften
Ober- und Unterstammheim im obers-
ten Zipfel des Kantons Zurich. Dorthin
zog es die CUORE MATTO-Ferienge-
meinschaft am Donnerstag, dem vier-
ten vollen Ferientag. Wir besuchten
die Schaubrauerei des «Stammheimer
Hopfentropfen», wo wir uns auf umfas-
sende Art kundig machen durften, wie
Bier entsteht, und was flr Spass damit
verbunden sein kann.

Den ersten Teil nahm eine «Bier-Olym-
piade» ein, bei der wir in unterschied-
licher Gruppenzusammensetzung lusti-
ge Spiele rund ums Bier im Freien und
drinnen machen durften. Beispielswei-
se der schwankende Gang zu viert auf
einem Paar Laubrettern mit Bechern in
der Hand, die selbstverstandlich nicht
verschittet werden durften, wobei
dann noch die Zeit gestoppt wurde —
oder das «Bierhumpen-Curling» wo
man eben Bierkrige statt Spielsteine
Uber das Spielbrett sausen liess — oder
das Bierdeckel-Werfen, wo die Bier-
deckel durch eine bestimmte Offnung
mussten — oder schliesslich das «Bier-
harassen-Puzzle», bei dem das Logo
der Betriebs (eine Hopfentraube) aus
einer Mauer von 5 x 5 Harassen zusam-
mengebaut werden musste. Die Frank-
Kids, Rahel und Elias waren mit Begeis-
terung dabei, aber sie waren nicht die
einzigen, die bei dieser ausgedehnten
Sache einen Riesenspass hatten. Nach
einem Mittagessen mit umwerfenden
Desserts wurden wir in den grossen
Hopfengarten auf den <«Hopfenlehr-

pfad» geschickt — und anschliessend
beteiligten wir uns am Bierbrauen. Fas-
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zination Ubten allein schon die tiefblau-
en Bierflaschen aus die sich der Betrieb
liefern liess. Der Tag war unglaublich
lehrreich; Das Ganze fand bei bestem
Wetter und bester Laune statt; und un-
sere Gastgeber waren aufgestellt und
Uberaus freundlich. Wir danken sowohl
denen, die uns fUhrten wie auch de-
nen, die die ldee dazu hatten und das
alles organisierten. Abends fand beim
Ferienhaus in Hallau die Ubliche Ter-
rassenrunde statt. Die Abendstimmung
war fantastisch, und zu reden gab es
genug.

Claudio Rossi

Freitag, 7. August

Nach einer milden Nacht erwacht der
Tag, wie gewohnt, mit wolkenlosem
Himmel und sehr bald mit heizenden
Sonnenstrahlen. Um 9.30 Uhr startete
der Kadetten Schaffhausen-Reisecar
in Richtung Schaffhausen. Diesmal ist
auch der einheimische Reiseleiter Mark
an Bord. Der Bus fahrt durch die Kklei-
nen Dorfchen des Klettgaus, wahrend
Mark uns viel Wissenswertes Uber Land
und Leute erzahlt. Er erklart auch, dass
der Rhein vor vielen, vielen Jahren ein-
mal durch das Klettgau geflossen ist.
Lustige Episoden und diverse Beispiele
von Dialekt-Ausdricken durften nattr-
lich auch nicht fehlen.

Die Industrialisierung hat die Orte im-
mer wieder verandert. Fabriken wurden
erstellt und durch den guten Geschéfts-
verlauf immer wieder vergrossert.

Nach einer Rundfahrt durch die Stadt,
steigen wir beim Herrenackerplatz in-
mitten der historischen Gebaude aus.
Beim Tourist-Office Ubernimmt ein We-
ber-ZUnftler die kulinarische StadtfUh-
rung.

Wir gingen zum ehemaligen Benedik-
tiner-Kloster Allerheiligen und sahen
uns den Krautergarten an. Bei den ver-
schiedenen Sehenswurdigkeiten durf-
ten wir diverse, zum Teil uralte, Spe-
zialitdten aus der Region degustieren.
Wahrend dieser Stunde mit dem Stadt-
fUhrer konnten wir viele neue Eindrlcke
sammeln. Wir verabschiedeten uns mit
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einem Glas Wein von «Mdller-Thurgau».
Wegen der grossen Hitze entschieden
sich die meisten mit dem ersten Bus
um 13.00 Uhr zurlckzukehren. Der
Nachmittag stand zur freien Verfugung,

entweder zum Ausruhen, Baden oder
anderen Aktivitaten.

Fur den Abschlussabend haben wir uns
alle ins Sonntag-Tenu gestlrzt. Wir fei-
erten mit einem Apéro und einem Mehr-

gangmenu, dass unser Koch wieder
mit viel Liebe zubereitete.

Hans Troxler, Christian Diem,
Spychiger Sonja, Troxler Martina
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Infoveranstaltung «Das neue
Erwachsenenschutzrecht»

Am 5. September 2015 trafen sich ca.
20 CUORE MATTO Mitglieder um den
eigens fUr uns organisierten Vortrag von
Martin Boltshauser, Leiter des Rechts-
dienstes bei der Procap, beizuwohnen.
Thema seiner Prasentation lautete:
«Das neue Erwachsenenschutzrecht».

Auf sehr charmante, witzige aber eben-
S0 seribse und anschauliche Art und
Weise fuhrte uns Herr Boltshauser an
eine sehr komplexe und auch sehr sen-
sible juristische Thematik heran.

Zu Beginn erlauterte er uns Begriffe wie
«Urteilsfahigkeit» und «Handlungsfahig-
keit» sowie den Unterschied zwischen
«hochstpersonlichen  Rechten»  und/
oder «absoluten und relative hdchstper-
sonliche Rechte».

Ohne diese hier im Detail erldutern zu
wollen — aber das klingt schon sehr
fachspezifisch. Herr Boltshauser blieb
wéahrend des gesamten Vortrages sehr
geduldig und bereit, unsere zahlreichen
Fragen zu beantworten. Zur Vertiefung
des Themas erhielten ausserdem alle
Teilnehmer je ein Handout mit einer Zu-
sammenfassung des Vortrages.

Im Verlauf der Prasentation leitete Herr
Boltshauser dann Uber zu dem «neuen
Erwachsenenschutzrecht», dessen Zie-
le es unter anderem sind das Selbstbe-
stimmungsrecht zu férdern, Massnah-
men an die individuellen BedUrfnisse
anzupassen, urteilsunfahige Personen
im Heim zu schitzen, u.a.

Und so erfuhren wir, dass wir fur die
Wahrung des Erwachsenenschutzes
verschiedene Massnahmen zur Ver-
flgung stehen haben: So gibt es zum
Beispiel den Vorsorgeauftrag: Mit die-
sem kann eine Person eine andere
Person beauftragen, sie im Fall ihrer
Urteilsunfahigkeit im Bereich der Per-
sonensorge, Vermdgenssorge oder im
Rechtsverkehr zu vertreten.

Des Weiteren gibt es die Patientenver-
flgung: In ihr kann eine urteilsfahige
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Person festlegen, welche medizini-
schen Massnahmen sie im Fall einer
Urteilsunfahigkeit winscht bzw. nicht
wunscht.

Ausserdem gibt es noch die Beistand-
schaften: Mit ihnen wird geregelt, wel-
che BedUurfnisse eine betroffene Person
an Beistand in verschiedenen Berei-
chen hat, z.B. Begleitung, Vertretung
oder Mitwirkung oder Entzug / Be-
schrankung der Handlungsfahigkeit.

Die hier beschriebenen Themenberei-
che erwahne ich hier nur kurz, sie um-
fangreich zu erklaren wuirde den Rah-
men sprengen. Aber sicherlich kénnen
die Leserlnnen sich vorstellen, wie eifrig
wir Uber die Themen Vorsorgeauftrag
und noch mehr Uber das Thema Pati-
entenverflgung diskutiert haben.

Herr Boltshauser legte uns deutlich die
Moglichkeiten aber auch die Grenzen
einer Patientenverfligung dar und gab
uns Tipps und Hinweise fur die eigene
Erstellung einer Verflgung.

Allerdings regte er uns alle auch sehr
zum Nachdenken an, weil er uns klar
machte, wie konfrontierend es fur einen

selbst und fur Angehorige sein kann,
sich mit den Fragen rund um Leben
und Sterben und den damit verbunde-
nen WuUnschen auseinanderzusetzen.
Fragen, mit denen auch wir krankheits-
erprobten GUCHSs nicht immer zu tun
haben wollen...

Nach Beendigung des Vortrags wies
Herr Boltshauser noch auf den Bera-
tungsservice der Procap in solchen
Angelegenheiten hin und stellte sich fur
personliche Fragen noch einige Zeit zur
Verflgung.

Den sehr lehrreichen, aber auf eine Art
auch anstrengenden Vortrag, «verdau-
ten» wir in geselliger Runde im Bahn-
hofsbuffet in Olten bei einem feinen
Essen.

An dieser Stelle sei den Organisatoren
und Herrn Boltshauser noch mal ge-
dankt fUr diese Infoveranstaltung.

Anja Hahn
CUORE MATTO
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Kochtreffen Herzkiuche

Am Samstag 31. Oktober trafen sich
am Bahnhof Zurzach 12 Interessierte
Personen, um mehr Uber den positiven
Einfluss von ausgewogener Ernahrung
zu erfahren. Christian Stoll nahm uns in
Empfang und begleitete uns zu Remo
Toneatti einem gelernten Diat-koch,
der im schonen Lokal von «Gnuss und
Stiel» auf uns wartete. Das Lokal wurde
uns von Gaby Landolt gratis zur Ver-
flgung gestellt, woflur wir uns herzlich
bedanken!

Zuerst horten wir aufmerksam dem
Theorieteil von Remo zu. Er gab uns
Informationen Uber die Verdauung von
Kohlenhydraten: Einfach-, Zweifach-
und Mehrfachzucker. Er z&hlte auch die
Stationen Mund, Speiserbhre, Magen,
DUnn- und Dickdarm auf und erklarte
kurz die wichtigsten Funktionen. Wer
mehr darUber wissen mochte, dem
empfehle ich das Buch von Giulia End-
ers: «Darm mit Charme».

Uber die Wirkung der Fettsduren ent-
stand eine lehrreiche Tabelle, die ich
hier gerne wiedergeben maochte:

Es kam auch zur Sprache, dass wir
heute zu viel Salz zu uns nehmen! Statt
den bendtigten 6 g pro Tag sind es je
nach Erndhrungsweise 9 g und mehr.
Salz lasst sich durch Ingwer oder Curry
oder durch angedunstete Zwiebeln er-
setzen!

Raps-,Baumnussol, Nisse
Fett von Meeresfischen

Fettsauren: Wirkung auf | Wirkung auf das | Wirkung auf das
Gesamt schadliche LDL | schitzende HDL
Cholesterin Cholesterin Cholesterin

1. Mehrfach ungesattigte

a) Omega 6 x x x

Sonnenbl-, Distel-, Maikeimol

b) Omega 3

2. Einfach ungesattigte
Oliven, Erd-, Haselni]._sse
Die entsprechenden Ole

b 4
b 4
3. Gesittigte:Kokos-, Palmfett X

Butter, Rahm, Schokolade
Speck, Wurst, Kase

4 X
x X
X 4

So haben wir denn eine Klrbissuppe
mit Sellerie und Karotten hergestellt
und eine Halfte ohne Salz aufgetischt,
die andere Halfte mit Bouillon gewdrzt.
Fazit: die ungesalzene Suppe schmeckt
sehr blumig und lasst die einzelnen Zu-
taten geschmacklich voll zur Geltung
kommen! Wir waren erstaunt.

Zwei Gruppen gingen daran, ein Biscuit

flr eine Roulade vorzubereiten. Das ge-
schlagene Eiweiss musste in mehreren
Portionen darunter gezogen werden,
damit alles luftig blieb. Anschliessend
die Masse auf einem Backpapier ver-
teilen und flr 8 Min. bei 180°C in den
Ofen geben. Zur Fullung wurde einer-
seits eine Mischung mit Philadelphia

Kase und and-rerseits ein Ratatouille
aus Peperoni und Auberginen, abge-
schmeckt mit Paprika und Thymian,
verwendet. Zum Wickeln wurde eine
Plastikfolie zu Hilfe genommen, die an
den Enden verdreht werden konnte. So
kamen die Roulladen kurz in den Kuhl-
schrank, bevor wir sie kosten konnten.

Als Dessert wurden Clementinen aus-
gepresst, mit etwas Zucker aufgekocht
und mit Maizena abgebunden, damit al-
les schon cremig wurde. Anschliessend
Quark darunter ziehen und so entstand
eine feine Clementinen-Creme.

Zum Schluss wurde noch ein Kochbuch
«Mediterrane Kliche fUr die Schweiz»
vorgestellt.

Das war eine gelungene und sehr auf-
schlussreiche Veranstaltung, die allen
viel Freude bereitete.

Text: André Birri
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Herbstausflug

Von allen Ecken der Schweiz kommend,
traf sich in Glarus eine illustre Gruppe von
Cuori Matti.

Es waren schon die ersten kihlen
Herbstwinde zu verspuren und die Blat-
ter der Baume verfarbte sich. Die Fahrt
fUhrte uns von Glarus auf einer verwun-
schenen und engen Bergstrasse bis hin
zum Klontalersee.

Durch einen Bergsturz enstanden liegt
dieser Narturse auf 848 m U. M.

An der Haltestelle kamen noch einige Cu-
ori Matti dazu. Gemeinsam spazierten wir
am Seeufer entlang zu unserem Apéro
Platzchen. Barbara und ihre Familie of-
ferierten uns typische herbstliche Glarner
Spezialitaten. Der Blick Uber den See mit
den Nebelschwaden erinnerte mich an
ein Grimm Mérchen. Nun ging der Spa-
ziergang zurtck ins Restaurant.

Bei Glarner Netzbraten und anderen
Kdstlichkeiten wurde viel erzahit und ge-

lacht. Langsam musste sich die Gruppe
bereit machen fur den Bus, der uns wie-
der ins Tal fuhr.

Der Tag war wunderschon und zeigte
den Herbst mit all seinen Facetten. Wir
haben ihn alle genossen.

Ein herzliches Dankeschon an die Familie

von Barbara, fir das feine Apéro und fur’s
Organisieren!

Astrid Blhler

CUORE MATTO

Sagen Sie uns lhre Meinung!

Liebe Leserschaft

An dieser Stelle s
Platz fur lhre Idee

Ihre Meinung inte

Schicken Sie uns |
angegebenen Red

Cornelia Arbogast
Steinenstrasse 27
6004 Luzern

oder per Mail an:  cornelia.a

Der jeweilige Redaktionsschluss ist auf der
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Wichtige Adressen

Prasidentin: Susanne Mislin
Unterm Aspalter 2, 5106 Veltheim, Tel.: 056 443 20 91, E-Mail: susanne.mislin@evhk.ch

Wenn Sie Hilfe brauchen, an Erfahrungsaustausch mit anderen Eltern interessiert sind oder mitarbeiten wollen, wen-
den Sie sich an eine dieser Kontaktgruppen:

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

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

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

Ostschweiz/GR/FL: Manuela Nobs Lohstrasse 19, 8580 Amriswil
Tel.: 071 841 07 73, E-Mail: manuela.nobs@evhk.ch
Solothurn: Franziska Mathiuet Feldstrasse 25, 4717 MUmliswil
Tel.: 062 391 21 87, E-Mail: franziska.mathiuet@evhk.ch
Tessin: Claudia und Lorenzo Piazza dei Caresana, 6944 Cureglia
Moor Tel.: 091 966 02 37, E-Mail: claudia.moor@evhk.ch
Zentralschweiz: Franziska Kalin General-Guisan-Str. 28, 6300 Zug

Tel.: 041 741 00 28, E-Mail: franziska.kaelin@evhk.ch

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

Kontaktadressen zwischen betroffenen Eltern:

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

den Folgen eines Herzfehlers gestorben ist: Tel.: 071 245 15 42, E-Mail: 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, E-Mail: isabel.piali@evhk.ch
Ansprechpartnerin fiir Eltern von Flavia Reginato, In Béden 45, 8046 Zirich

Kinder mit Herztransplation: Tel.: 044 840 64 78, E-Mail: flavia.reginato@evhk.ch
Ansprechpartner fir Eltern von Daniela & Olaf Schénenberger-Bongionvanni

mit Herzschrittmachern oder Bitzistrasse 15, 6422 Steinen

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

Sozialdienste der Kinderspitaler:

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

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

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




EVHK: Elternvereinigung fur das herzkranke Kind
Sekretariat Annemarie Gruter
Blumenweg 4, 5243 Mlligen

Tel. 055 260 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




