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Die EVHK unterstitzt Eltern herzkranker Kinder.

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

Unsere Ansprechpartner sind:

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

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

Regionale Ansprechpartner:

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

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

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

Themenspezifische Ansprechpartner:

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

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

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

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

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

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

Bern, Inselspital Barbara Fankhauser / Telefon 031 632 91 73 / E-Mail: barbara.fankhauser@insel.ch
Basel, UKBB Alexander Hartmann / Telefon 061 704 12 12 / E-Mail: alexander.hartmann@ukbb.ch
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Der Alltag der meisten Menschenist ein stilles Heldentum
in Raten.
Anna Magnani

Alltag — das Wort, das unser tagliches Leben beschreibt.
Eine Definition — dennoch kénnte deren Inhalt kaum unter-
schiedlicher sein. Was macht unseren Alltag aus? Welchen
Herausforderungen und Problemen missen wir uns jeden
Tag stellen?

So bunt wie unser tégliches Leben, so vielfaltig ist auch
unser aktuelles Herzblatt. Da ist die Familie, die aus dem
Spitalalltag nach Hause kommt, mit allen Sorgen und
Angsten. Ein Bericht, wie man den Alltag mit Herzfeh-
ler meistert. Die Herausforderung, Herzkinder durch den
Schulalltag zu begleiten findet genauso Platz wie die tag-
liche Zahnpflege.

Unser Alltag kann sich aber auch verandern — mit ihm un-
sere Prioritaten. Man verabschiedet sich, man findet Zeit
fir neue Aufgaben. Wahrend einige von uns an der GV
ihren wohlverdienten EVHK-Ruhestand antraten — starten
andere voller Elan in ihre neuen Aufgaben im Vorstand. Wir
freuen uns, dass Stefanie Kuster und Marisol Corrado die
EVHK fir ein Jahr im Co-Prasidium fihren. Allen Ehema-
ligen danken wir von ganzen Herzen fir ihr Engagement
uns wiinschen ihnen fir die taglichen Herausforderungen
alles Gute.

Was auch immer unseren Alltag ausmacht:
Die wahre Lebenskunst besteht darin, im Alltaglichen
das Wunderbare zu sehen.

Pearl S. Buck

In diesem Sinne wiinschen wir allen einen wunderbaren
Tag.

Euer Herzblattteam




mit Herzfehler

Andrin kommt nach Hause

La vita di tutti i giorni con Andrin

Heute ist der langersehnte Tag gekommen. Nach zehn Wo-
chen Aufenthalt im Spital durfen wir unseren Andrin end-
lich mit nach Hause nehmen. Vor dem Alltag mit Andrin
zuhause habe ich gleichzeitig aber auch grossen Respekt.
Andrin hat ein hypoplastisches Linksherzsyndrom und die
Norwood-Operation hinter sich. Die Diagnose kam nach der
Geburt vollig Uberraschend, und seitdem steht unser Leben
auf dem Kopf.

Die ersten Tage mit Andrin zuhause bin ich mit den Medika-
menten, dem Messen der Sauerstoffsattigung, dem Uber-
prufen der der Temperatur und Kontrolle der Hautfarbe von
Andrin voll ausgelastet. Die beiden alteren Geschwister hin-
gegen sind damit beschéftigt, dass Andrin gentigend Spiel-
sachen erhélt, namlich diejenigen, welche sie nicht mehr
brauchen. Sie Uberdecken ihn auch mit Streicheleinheiten,
wenn er schlaft, und somit ware Andrin nun auch wieder
wach. Andrin weint viel, hat Bauchkrampfe, und ich trage
ihn oft herum. Meine Anspannung ist enorm hoch, so habe
ich standig Angst, dass ich Veranderungen an ihm zu spéat
erkenne, oder dass ich etwas falsch mache. Ich bin froh,
dass ich bei Unsicherheiten die Pflegeberaterinnen vom Kin-
derspital anrufen kann. Als ich wieder einmal die Sauerstoff-
séattigung Uberprlfe, die etwas hoch ist, kommt sofort un-

E finalmente arrivato il grande giorno; dopo una degenza di
10 settimane in ospedale andiamo a casa con il nostro pic-
colo Andrin. Ammetto di avere un po’ paura di quello che ci
aspettera nella vita quotidiana. Andrin ha subito un intervento
Norwood. La diagnosi della sindrome ipoplastica del cuore si-
nistro & stata fatta subito dopo la nascita e da allora la nostra
vita & un unico scompiglio.

| primi giorni a casa sono completamente assorbiti da dosaggi
di medicinali, misurazioni di saturazione di ossigeno, controlli
della temperatura e del colore dell’epidermide. Le due sorelle
maggiori si premurano di fornire giocatoli in abbondanza e ca-
rezze mentre Andrin finalmente dorme ... Piange spesso, ha
crampi addominali e quindi lo porto spesso in braccio. Sono
enormemente tesa, ho sempre paura di sbagliare, di lasciarmi
sfuggire un cambiamento fondamentale delle sue condizioni.
Per fortuna posso in ogni momento consultarmi con il servizio
di cure dell’ospedale pediatrico. Anche la sorella si preoccu-
pa. «Deve tornare all’ospedale Andrin?» chiede in lacrime e
disperata quando una misurazione della saturazione risulta
preoccupante.

Con il passare del tempo riusciamo tutti a essere piu sereni.
Troviamo i giusti equilibri e divento piu esperta anche in det-
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sere grosse Tochter mit Tranen in den Augen herbei. «Muss
Andrin jetzt wieder ins Spital?» ist ihre Frage. Ich sehe ihre
Verzweiflung. Nein - so kann es nicht weitergehen. Ich muss
alles gelassener angehen. Dies gelingt mir mit jedem Tag
besser. Langsam pendelt sich alles ein. Konnte ich im Spital
keine Medikamentenkapsel 6ffnen, ohne den ganzen Inhalt
auf dem Tisch zu verteilen, klappt es nun auf Anhieb.

Auch die Kinderspitex ist ein Teil von unserem Leben gewor-
den. Zu Beginn viel es mir schwer so viele verschiedene Leu-
te um uns zu haben und Andrin «aus den Handen zu geben».
Nun ist es selbstverstandlich geworden. Sogar die beiden
Mé&dchen freuen sich auf die Spitex und unsere grosse Toch-
ter erzahlt eifrig, wie es Andrin geht und was bei ihm zu tun
ist. Zum Gluck sind alle so freundlich und héren sich zum
x-ten Mal von llaria an, wie genau sie Andrin waschen sollen.
Vor unserem ersten Kontrolltermin beim Kinderarzt bin ich
nervds. Da bin ich aber nicht die einzige. Als ich die Tur zur
Praxis &ffne, hore ich die Assistentinnen flistern: « Er kommt,
jetzt ist er da» und sie springen auf. Da muss ich doch
schmunzeln, so schlimm kdénnen wir nicht sein. Ich fulle die
Personalien von Andrin aus als er zu weinen beginnt. Sofort
ist die Arztin besorgt zur Stelle um nach zusehen was los
ist. Mit den haufigen geplanten und ungeplanten Besuchen
in der Kinderarztpraxis entspannt sich die Situation immer
mehr. Wir lernen uns alle besser kennen, und es ist selbstver-
standlich geworden, dass wir eins bis dreimal die Woche zur
Kontrolle da sind. Ich bin dankbar, dass ich nie lange War-
tezeiten habe. Nur die beiden Mé&dels sind enttauscht, wenn
wir nicht ins Wartezimmer mit den tollen Spielsachen duirfen,
sondern direkt in den Behandlungsraum gebracht werden,
damit sich Andrin im Wartezimmer nicht ansteckt.

Unser Alltagsleben hat sich grundlegend verandert. Planbar
ist fast Nichts mehr. Andrin bestimmt unseren Tagesablauf.
Die regelméassigen Kontrollen beim Kinderarzt oder im Spi-

tagli come quello di aprire una capsula con un medicinale sen-
za versarne il contenuto sul tavolo.

Fa parte della nostra vita di tutti giorni pure I'aiuto domestico
SPITEX. Inizialmente non era facile per me accettare la pre-
senza di tanta gente attorno a noi. Nel frattempo queste per-
sone fanno parte della nostra vita. llaria, la sorella di Andrin,
aspetta con ansia il personale di cura. Le piace «aiutare», rac-
contare come sta suo fratello e cosa c¢’e da fare.
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tal, sowie die Physiotherapie gehdren zu unserem Leben. Ich
versuche auch so wenig wie méglich aufzuschieben und né-
tige Dinge sofort zu erledigen. Was der nachste Tag bringt,
weiss man nie. Vielleicht geht es Andrin sehr gut, es kann
aber auch zu jeder Zeit sein, dass Andrin wieder ins Kinder-
spital muss.

Als Andrin eine Woche zuhause ist, bekommen die beiden
Madchen die Magendarmgrippe. Das ausgerechnet jetzt.
Mein Puls schnellt auf 180. Er darf sich ja nicht anstecken.
Ich springe von einem Kind zum anderen. Bin mit putzen,
trosten und herumtragen der drei Kinder die n&chsten paar
Tage beschéftigt. Alles andere muss warten. Ich bin wahn-
sinnig froh, dass mich die ersten paar Wochen, in denen
Andrin zuhause ist, einmal wochentlich eine Haushaltshilfe
unterstitzt. Wir haben Gluck, und Andrin bleibt gesund.

Ich wage es lange nicht mit Andrin das erste Mal nach draus-
sen zu gehen und verschiebe es immer wieder auf morgen.
Ich m&cehte auf keinen Fall riskieren, dass er sich erkaltet.
I[rgendwann wagen wir es, und Andrin geféllt es sichtlich
draussen. Er beobachtet die Madchen beim Spielen, ist fas-
ziniert von den Blattern, welche sich an den Strauchern be-
wegen und bestaunt alle Tiere auf unserem Bauernhof. An-
drin ist bei gutem Wetter nun immer draussen. Er ist dabei,
wenn ich die Obstbdume schneide, den Pferdestall miste,
oder wir einfach einen gemdutlichen Spaziergang unterneh-
men. In diesen Momenten vergesse ich, dass Andrin ein an-
deres Herz hat. Seine grosse Lebensfreude ist ansteckend,
und er gibt uns jeden Tag viel Kraft.

Ausflige wage ich aber noch keine. Wir bleiben auch den
Einkaufszentren und grossen Menschenansammlungen
fern. Zu gross ist meine Angst, dass sich Andrin einen Infekt
einfangen kénnte. Besuch haben wir selten. Es scheint mir,
dass viele von ihnen nicht wissen, wie sie sich uns gegen-
Uber Verhalten sollen. Sie bleiben uns fern, wenn ich sie nicht
ausdrucklich einlade. Und wenn jemand kommt, werden sie
sofort von den beiden M&dchen instruiert die Hande zu des-
infizieren. Seife und Desinfektionsmittel kann ich fast literwei-
se kaufen. Die beiden finden es richtig super den ganzen Tag
x-mal die Hande waschen zu durfen und verteilen das ganze
Wasser naturlich auch grosszlgig im Badezimmer.

Als ich wieder einmal die Sauerstoffsattigung messe, ist sie
zu tief und wir mussen in den Notfall des Kinderspitals. Ich
bin Uberrascht, dass ich nicht nervds bin. Irgendwie hatte ich
es geahnt. Die Kinder packen den Rucksack von Andrin voll
mit Spielsachen. Woher sie wissen, dass wir nicht zur Kont-
rolle mUssen, sondern stationér bleiben, weiss ich nicht. Auf
der Notfallstation bin ich dann doch den Tranen nahe, aber
Andrin lacht alle an. Seine Freude ist ansteckend und beru-
higt mich sofort wieder. Der Spitalalltag hat uns bald wieder
voll im Griff. Als nach zwei Wochen mit Andrin Uberraschend
nach Hause darf ist die Freude gross. Die beiden Madchen
sind so Uberschwanglich glucklich, dass sie darauf sofort

Prima della prima visita di controllo dalla pediatra sono molto
nervosa e mi accorgo che lo sono anche le assistenti e perfino
la dottoressa. Siamo un caso particolare insomma. Frattan-
to ci siamo conosciuti bene. Ci presentiamo fino a tre volte
per settimana nello studio medico. In genere non dobbiamo
nemmeno attendere: passiamo direttamente nella sala visite in
modo da evitare che Andrin si contagi con una malattia in sala
d’attesa con gli altri pazienti.

Un banale virus intestinale che colpisce le due sorelle mette
la nostra famiglia in uno stato d’emergenza. Per evitare che si
ammali anche Andrin, corro per qualche giorno da una stanza
all’altra, pulisco e consolo le bambine, disinfetto tutto, accu-
disco Andrin.

Owviamente sono le esigenze di Andrin che dettano i nostri
ritmi. Le giornate non sono veramente pianificabili, non si sa
mai cosa succede. Oltre ai controlli medici ci sono anche in-
numerevoli sedute di fisioterapia.



miteinander streiten, was mit kraftigem Weinen endet. Dane-
ben schl&ft Andrin in seinem Bettchen sichtlich zufrieden mit
sich und der Welt ein. Auch wenn Andrin zwei Wochen weg
war, ist zuhause einiges beim Alten geblieben.

Doch kaum ist Andrin wieder da, erkélten sich die beiden
Madchen. Andrin steckt sich sofort an. Schon wieder sind
alle krank. Meine Nerven werden langsam dUtnner. Zum
Gluck ist es nichts Schlimmeres, und Andrin geht es soweit
gut, so dass er nicht ins Spital muss. Trotzdem plagen mich
wieder Sorgen um ihn. Es gibt immer wieder Nachte in de-
nen ich kaum schlafe und von Sorgen und Alptraumen ge-
plagt werde. Es beschéftigen uns immer wieder andere Sa-
chen rund um Andrin: Es gibt Phasen in denen Andrin sehr
schlecht trinkt, oder- trotz gutem Trinken- Gewichtsprobleme
hat. Nach ein paar Tagen 16st Andrin zu wenig Wasser. Der
telefonische Austausch mit den Kardiologen wird fUr mich
zur Selbstverstandlichkeit. Das gibt mir, trotz den Momenten
in denen ich mir grosse Sorgen mache, die Gelassenheit,
den Alltag ruhiger zu bewaltigen.

Bald muss Andrin wieder ins Spital. Geplant sind ein Herz-
katether und die Glenn-Operation. Ich erhoffe mir viel davon
und ich freue mich jetzt schon, wenn Andrin endlich wieder
bei uns zuhause ist. Es ist wirklich kein normaler Alltag...

Marisa Blunschi

Ho rinviato di giorno in giorno il momento di portare Andrin
all’aria aperto. E se si raffreddasse? Finalmente oso fare ques-
to passo e vedo che sta benissimo quando sta fuori casa. Os-
serva con grande interesse la natura e gli animali della nostra
fattoria.

Ci teniamo ancora lontani da centri commerciali e luoghi con
tanta gente. Ho inoltre costatato che pochi conoscenti vengo-
no a trovarci. E come se non sapessero bene come comport-
arsi nei nostri confronti. Hanno anche loro paura di sbagliare
e nuocere a Andrin.

A scadenze regolari ci sono episodi che interrompono i nostri
equilibri ancora molto fragili. Un giorno la saturazione di ossi-
geno risulta talmente bassa che Andrin viene ricoverato d’ur-
genza e rimane due settimane all’ospedale. Un’altra volta si
raffredda oppure non aumenta di peso come previsto. Passo
delle notti insonni o piene di incubi.

Ci attende tra poco una degenza programmata: sono previsti
un intervento con catetere e I'operazione Glenn. Mi aspetto un
netto miglioramento da questo intervento e non vedo I'ora di
portare Andrin di nuovo a casa. Una vita normale pero proprio
noné ...

Marisa Blunschi
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Ich bin Janic Spdrri. Ich habe wie viele Personen einen ange-
borenen Herzfehler: ein so genanntes univentrikulares Herz,
eine Transposition der grossen Gefasse, Vorhofseptumdefekt
und eine Mitralklappenatresie. Einfach erklart habe ich nur das
halbe Herz. Durch drei Operationen am offenen Herz sowie
einer Herzschrittmacherimplantation wurde mein Herzfehler
lebensfahig korrigiert. Trotz allem bleibt es ein «halbes» Herz.

Mein alltagliches Leben erlebe ich dennoch nicht als einge-
schrankt. Recht frih begann ich, mich mit mir selber ausei-
nanderzusetzen und habe gemerkt: Das Wichtigste ist, den
Mut in sich selbst nie zu verlieren.

Es gab auch viele Zeiten, in denen ich mit mir selbst sehr zu
kampfen hatte. Eines der gréssten Probleme in meiner Jugend
war das “anders” sein. Ich wusste, dass ich Medikamente
nehmen muss und ich wusste auch, dass meine Klassenkam-
meraden dies nicht tun mussten. Ich wollte nicht anders sein!
Ich habe dann einmal meine Medikamente vergessen und am
nachsten Tag bemerkt, dass mir nicht direkt etwas passiert,
wenn ich meine Medikamente nicht nehme. Ich fing an, ei-
genmachtig zwischendurch meine Medikamente absichtlich
zu vergessen. Danach zwei Tage in Folge und so weiter. Nach
meinem Befinden habe ich mir damals gesagt, ich bin “nor-
mal” wenn ich keine Medikamente nehme. Ich habe mir einge-
redet, sie «versehentlich» zu vergessen, deswegen aber nichts
passiert. Wenn ich heute an dieses Verhalten denke, kann ich
nur den Kopf schutteln. Ein guter Freund, welcher ebenfalls ei-
nen Herzfehler hat, hat mir dann einmal méachtig ins Gewissen
geredet, wie wichtig diese Medikamente fUr mich eigentlich

seien. Je langer ich
an seinen Worten
herumstudiert habe,
desto mehr ist mir
bewusst geworden,
wie recht er eigent-
lich hatte. Es war
aber nicht einfach
fUr mich, diese so-
fort wieder taglich
routiniert  einzuneh-
men. Da das «Ver-
gessen» zum Alltag
wurde, musste ich
mich wirklich an-
strengen, damit die tagliche Einnahme wieder Routine wurde.
Heute ist es fur mich selbstverstandlich, aber damals war der
Wunsch, wie alle anderen zu sein, grosser als meine eigene
Vernunft.

Es gibt aber auch Re-
geln, Uber die ich bis
heute stolz bin, dass
ich mich damals da-
rlber hinweggesetzt
habe. Es war mir (und
ist es bis heute) nicht
erlaubt, Mannschafts-
sport auszulben. Ein-
mal war ein Fussball-
turnier in der Schule.
Ich  wusste genau,
ich sollte mich nicht
zu sehr verausgaben
und nicht an Fussball-
turnieren teilnehmen. Ich habe mich dennoch ohne Erlaubnis
von meinen Eltern fUr dieses Turnier angemeldet. Ich wusste
nicht, dass meine Lehrerin meine Eltern informiert hat. Meine
Eltern haben aber meine Anmeldung nicht streichen lassen,
sondern der Lehrerin gesagt, sie solle ein Auge auf mich ha-
ben. Meine Einsatzzeiten wurden von der Lehrerin in Abspra-
che mit meinen Eltern zeitlich verkUrzt, damit ich trotzdem
mitspielen konnte. Als ich dann auf dem Spielfeld stand, flhlte
ich mich grossartig! Aus meiner Sicht war ich wieder wie alle
anderen. NatUrlich waren meine Eltern nicht erfreut, aber ich
bin unendlich dankbar, haben sie damals meine Anmeldung
nicht zurickgenommen und mich einfach Kind sein gelassen.
Schiussendlich sind auch wir Herzchen alle nur Kinder. Also
liebe Eltern, schaut zu euren Kindern, aber haltet sie bitte nicht
von ihrem eigenen Leben ab. Manchmal muss man auf die
Nase fallen, um zu verstehen, wo die Grenzen sind.

Nach meiner obligatorischen Schulzeit habe ich die vierjahrige
Ausbildung als Motorradmechaniker begonnen. Meine Aus-
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bildungszeit verlief sehr angenehm. Das Wichtigste fur mich
war, dass mein Ausbildner genau wusste, was mit mir ist.
Schliesslich wusste ich, dass ich den Grossteil meiner Tage in
meiner Ausbildungsfirma verbringe (gemeinsam mit meinem
Ausbildner), sobald ich meine Lehre beginnen werde. Ich war
sehr erleichtert, als mir mein Chef sagte, dass er meine Ehr-
lichkeit jetzt schon schéatze und wir auf dieser Basis ein gutes
Arbeitsverhéltnis haben werden. Die Ausbildung hat mir auch
psychisch geholfen, mich selbst so zu akzeptieren wie ich bin,
und auch flr mich einzustehen. Durch diese Erfahrung kann
ich heute noch besser mit meinem Herzfehler umgehen und
noch offener dartber reden. Es ist meine Lebensgeschichte.
Ich arbeite immer noch in meinem Ausbildungsbetrieb, und
bin mittlerweile Werkstattchef. Ich habe dort nicht nur meinen
Traumberuf gefunden, sondern habe auch noch ein Team,
welches mich so akzeptiert wie ich bin.

In meiner Freizeit bin ich oft mit meinen Freunden zusammen.
NatUrlich wissen diese auch alle Bescheid Uber mein Handi-
cap. Ich hatte frlher auch mal eine Zeit, in welcher ich mich
geschamt habe, von mir
und meinem Herzfehler zu
erzahlen. Heute hat sich
diese Ansicht aber kom-
plett aufgeldst. Wenn ich im
Schwimmbad bin, und mich
irgendjemand fragt, was ich
da am Bauch fUr eine Narbe
habe, kann ich heute ganz
offen darUber reden und er-
zéhlen. Es kam auch schon
vor, dass sich jemand flr
die Frage entschuldigt hat,
aber da ich so frei dartiber
sprechen kann, zeigt es mir

auch selbst, dass
ich mich so wie ich
bin akzeptiert habe.
Das ist eine sehr
wichtige Lebensein-
stellung.  Niemand
sollte sich vor sich
selbst  verstecken.
Man soll sein Leben
auch so leben, wie
man es fur richtig
halt. Es gibt auch
heute noch Dinge,
die ich eventuell
nicht tun sollte, aber
da komme ich wieder auf das Thema mit dem Fussballturnier
in meiner Schulzeit zurlick. Manchmal muss man auch Dinge
tun, die einem einfach Freude bereiten.

Heute fuhre ich ein durchschnittliches Leben. Ich gehe zur Ar-
beit, ich treffe mich mit Freunden und geniesse die Zeit, die
ich habe. Meine Medikamente nehme ich nun wirklich taglich,
und als zusétzliche Hilfe habe ich daflr einen Alarm in meinem
Handy eingestellt, welcher erst verschwindet, wenn ich diesen
bestatigt habe (natrlich erst nach der Einnahme der Medi-
kamente). Ich besuche die normalen Kontrollen im Unispital
und bespreche jeweils das weitere Vorgehen mit meinem Arzt
selbst. Ich darf somit voller Stolz sagen, dass ich mit beiden
Beinen im Leben stehe.

Ich denke zwischendurch an meinen Herzfehler, aber er soll
in meinem Leben nicht Uberhand gewinnen. Ich kenne kein
Leben ohne Herzfehler. Ich kann aber auch sagen, dass ich
ein sehr gutes Gespur habe. Seit ich den Herzschrittmacher
habe, bemerke ich auch kleine Pulsveranderungen und kann
danach auf meinen Kdrper héren und mich der aktuellen Si-
tuation anpassen. Ich denke mal, da alle Herzchen sich oft
auf ihren eigenen Korper achten, jedes Herzchen auch sein
eigenes Gespur fur den Korper entwickelt hat Uber die Zeit.
Da ich so offen mit meiner Geschichte umgehen kann, habe
ich vor einiger Zeit einen eigenen Blog eingerichtet, in wel-
chem ich immer wieder Dinge von mir, meinem Leben und
anderen Herzchen poste. Ich habe auch einen Instagram Ac-
count und eine E-Mail-Adresse erstellt. Wenn somit irgend-
welche Fragen entstehen sollten, kann man mich auch sonst
direkt anschreiben. Mittlerweile sehe ich den Herzfehler nicht
mehr als Handicap. Ich habe bereits so viele Leute kennen
gelernt, mit welchen ich nie in Kontakt gekommen ware, wenn
ich diesen Herzfehler nicht hatte.

Traumherzen, weil unsere Herzen ein Traum sind

Meine Kontaktdaten:

Blog: traum-herzen.jimdofree.com
Instagram: traum_herzen
E-Mail: traumherzen@eclipso.ch
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Kinder mit angeborenem Herzfehler in
der Schule.
Lehrerinnen und Lehrer erzahlen:

Du bist Sebastian, du unterrich-
test Sport an einer Oberstufe. Wie
erlebst du es, ein Kind mit einem
angeborenen Herzfehler zu unter-
richten?

Sebastian: Fur mich ist es immer eine
grosse Herausforderung. Ich unterrich-
te an der Oberstufe das Fach Sport im
Schulhaus. Es sind 15 Klassen und in
jeder hat es Jugendliche, die ein ge-
sundheitliches Problem haben. Herz-
fehler machen mich immer sehr unsi-
cher. Ich weiss haufig nicht genau, was
ich den Jugendlichen zumuten darf, wo
die Grenzen sind. Am liebsten ist es mir,
wenn ich ein sportéarztliches Attest be-
komme. Das gibt mir mehr Sicherheit.
Wichtig finde ich auch, dass die jungen
Menschen in diesem Alter beginnen,
selber fUr sich Verantwortung zu Uber-
nehmen. Das ist nicht nur bei Jugendli-
chen mit einem angeborenen Herzfeh-
ler ein Thema, das betrifft alle jungen
Menschen in diesem Alter. Wenn die
Schdlerin oder der Schuler merkt, dass
es ihm oder ihr nicht so gut geht, ist es

wichtig, dass ich vor der Lektion infor-
miert werde.

Du bist Viviane, du unterrichtest im
Kindergarten. Wie erlebst du es, ein
Kind mit einem angeborenen Herz-
fehler zu unterrichten?

Viviane: Meistens sind die Eltern eines
Kindes mit einem gesundheitlichen Pro-

blem viel angstlicher als andere Eltern.
Sie haben oft grosse Muhe, ihr Kind ei-
ner anderen Person zu Uberlassen, die
fUr einige Stunden die Aufsicht hat. Den
Kindern merkt man diese Trennungs-
schwierigkeiten oft an. Ich verstehe
sehr, dass diese Eltern, vor allem MUt-
ter, MUhe haben, loszulassen. FUr mich
ist das Gesprach mit den Eltern vor
dem Eintritt in den Kindergarten sehr
wichtig. Dann bleibt Zeit, um Uber die
gesundheitlichen Einschrankungen zu
sprechen und Abmachungen zu treffen,
die fur dieses Kind wichtig sind. Wenn
besondere Aktivitdten anstehen, achte
ich besonders darauf, dass ich den Be-
durfnissen des Kindes gerecht werde.
Wir passen gut aufeinander auf — ge-
nauso auch auf die anderen Kinder. Ich
mdchte, dass sich alle Kinder als Teill
einer Gruppe fluhlen und dass das Ge-
sunde in jedem Kind betont wird.

Du bist Susanne, du unterrichtest
Werken in einer Primarschule. Wie
erlebst du es, ein Kind mit einem
angeborenen Herzfehler zu unter-
richten?

Susanne: In meinem Fach merke ich
eigentlich keinen Unterschied, ob ein
Kind einen angeborenen Herzfehler
hat oder nicht. Es gibt Kinder, die mo-
torisch nicht so geschickt sind. Das
kann auch ein Kind mit angeborenem
Herzfehler sein, muss es aber nicht. Wir
arbeiten miteinander und unterstitzen
uns — das ist wichtig. Falls es notwen-
dig wére, dass ich zusétzliche Informa-
tionen habe, dass es beispielsweise zu
einem Notfall kommen kdnnte, erfahre
ich dies von der Klassenlehrerin oder
dem Klassenlehrer.

Du bist Rolf, du bist Klassenlehrer
von einer Oberstufenklasse. Wie
erlebst du es, ein Kind mit einem
angeborenen Herzfehler zu unter-
richten?

Rolf: Meistens sind die Eltern besorgter
um ihr Kind, wenn es in die Oberstufe
kommt. Oft nehmen sie von sich aus
mit mir Kontakt auf — das passiert sonst
nicht. Ich lerne in der Regel die Eltern
erst am ersten Elternabend kennen. Bei
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Jugendlichen, die einen angeborenen
Herzfehler haben, kommen die Eltern
vorher schon auf mich zu. Oft bekom-
me ich auch bei der Ubergabe schon
Informationen von der Klassenlehrper-
son aus der Primarschule. Wir gehen
in der 7. Klasse im in ein Klassenlager.
Das ist dann eine Herausforderung,
wenn ich nicht schon frih weiss, dass
ein Kind mit angeborenem Herzfehler
zu mir kommt. Weil die Lagerhauser oft
ausgebucht sind, beginne ich schon im
Februar oder Méarz mit der Planung und
lege das Programm fest. Wenn dann
eine Schulerin oder ein Schuler mit Ein-
schrankungen in meine Klasse kommit,
muss ich das Programm anpassen. Bis
jetzt ist mir das aber auch immer ge-
lungen. Der Aufwand ist dann halt ein
bisschen hdher. Wichtig ist mir, dass wir
als Klasse unterwegs sind — das steht
im Zentrum. Auch die Medikamenten-
einnahme muss geregelt werden. Weil
mir die Verantwortung da zu gross ist,
mochte ich, dass die Schulerin oder
der Schiler die Medikamente in mei-
ner Gegenwart einnehmen, so wie ich
das vorher mit den Eltern besprochen
habe. Zu Hause kdnnen die Eltern dann
wieder ihrem Kind die Verantwortung
Ubergeben.

Ich méchte nicht immer an die Krank-
heit von einem jungen Menschen den-
ken — bei mir sollen alle so mitmachen,
wie sie es kdnnen — positiv!

Du bist Katrin, du bist Berufswahl-
lehrerin in einer 9. Klasse. Wie er-
lebst du es, ein Kind mit einem
angeborenen Herzfehler zu unter-
richten?

Katrin: Bis jetzt hatte ich mehrere Schu-
lerinnen und Schuler mit einem ange-
borenen Herzfehler. Manchmal ist die
IV zustandig. Dann habe ich nicht so
viel mit der Berufswahl zu tun, weil die
IV-Berufsberatung hier viel Ubernimmt.
Wenn der Weg Uber eine EBA- oder
EFZ-Lehre lauft, ohne dass die IV in-
volviert ist, habe ich mit diesen Schi-
lerinnen und Schulern meistens mehr
zu tun. Notwendig sind Gesprache mit
den Eltern, manchmal auch mit dem
Arzt. Auch die Suche nach einer Lehr-

stelle ist nicht so einfach. Einen Lehrbe-
trieb zu finden, der haufigere Fehlzeiten
toleriert, ist eine Herausforderung. Auch
fir die Schnupperlehre sind nicht alle
Betriebe geeignet. Wichtig ist fur mich,
dass ich ein grosses Netzwerk habe
und die Betriebe der Region gut kenne.
So weiss ich, wo ich nachfragen kann —
und die Schulerin oder den Schuler mit
gutem Gewissen erste Erfahrungen im
Arbeitsleben machen lassen kann. Eine
gute Zusammenarbeit mit den Eltern ist
hier besonders wichtig. Nur wenn alle
miteinander an einem Strick ziehen,
kann eine gute Anschlussldsung an die
Schulzeit gefunden werden.

Du bist Nadine, du bist schulische
Heilpadagogin. Wie erlebst du es,
ein Kind mit einem angeborenen
Herzfehler zu unterrichten?

Nadine: Ich arbeite integrativ in einer
Oberstufe. Zu mir kommen die Schi-
lerinnen und Schler, wenn es irgend-
wo nicht ganz rund lauft. Das kommt
auch bei Schulerinnen und Schilern
mit einem angeborenen Herzfehler vor.
Schwierigkeiten im Verhalten, beim
Lernen, mit der Aufmerksamkeit oder
der Ausdauer sind mir bekannte The-
men. Wichtig ist mir, die jungen Men-
schen dort zu unterstitzen, wo Bedarf
besteht. Ich stosse auch immer wieder
auf Schwierigkeiten und Unverstandnis,
welches die Lehrpersonen den jungen
Menschen mit einer Einschrankung ent-
gegenbringen. Besonders verletzend
habe ich es erlebt, wenn beispielswei-
se Turnlehrpersonen die Jugendlichen
vom Unterricht ausschliessen, weil sie
unsicher sind und nicht wissen, wie sie
diesen jungen Menschen integrieren
kénnen. Da wurde ich mir ein offenes
Gesprach und eine offene Haltung —
und manchmal auch ein bisschen mehr
Mut winschen. Auf der anderen Seite
staune ich aber oft dartber, wie selbst-
verstandlich Lehrerinnen und Lehrer
junge Menschen mit einer Einschran-
kung integrieren. Das freut mich dann
jeweils sehr.

Interview von Eva Birri
Schulische Heilpaddagogin
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Es gibt viele gute Griinde die Zahnge-
sundheit zu pflegen. Dabei sollte man
zunachst ein verstérktes Interesse zei-
gen fUr die mikrobiologischen Vorgange
im Mund. Denn hier finden sich Uber
700 Arten von nutzlichen und schadli-
chen Bakterien. lhr Vorhandensein ist
von lhren Lebensbedingungen abhan-
gig: Erndhrung und ungestoérte Ver-
mehrung. Picken wir uns einmal Strep-
tococcus mutans heraus. Er gilt als
Leitkeim der Kariesentstehung. Kommt
jetzt ein solcher Keim auf der sauberen
Zahnoberflache an beginnt die Suche
nach Seinesgleichen. Durch Abga-
be von Signalmolekilen sendet er die
Botschaft: «Hier bin ich, gibt es noch
mehr Keime in meiner Umgebung?».
Ist die Umgebung reich an Bakterien,
die ebenfalls Signalmolekulle abgeben,
bilden sie eine Gemeinschaft. Durch
Wachstum kann aus einem Bakteri-
um innerhalb von 4 — 6 Stunden eine
Menge von 1.000.000 Keimen seiner
Art entstehen. Die Zahnoberflache wird
nach dieser Zeit von einem Bakterien-
netz bedeckt, dass sich fest an den
Zahn anheftet. Diese Gemeinschaft
der Bakterien schutzt sich gegenseitig
vor Abschwemmung, Austrocknung,
Abscherung, antimikrobiellen Substan-
zen und Phagozytose (feindliche Kei-
me werden durch das Kkorpereigene
Immunsystem Ublicher Weise durch
Fressen (Phagozytose) unschéadlich
gemacht). Die krankmachenden Eigen-
schaften der pathogenen Keime nimmt
zu. So sind sie in der Lage Erbinforma-
tionen von einem Keim auf den anderen
zu Ubertragen (z.B. gegen Antibiotika
unempfindlich zu werden).

Welche Folgen kann das bei herz-
kranken Kindern haben?

Ein Beispiel aus dem Universitaren Kin-
derspital Beider Basel (UKBB) aus dem
Jahr 2017: von 100 Kindern, die ein
Endokarditisrisiko haben entwickeln 3
tatsachlich die Entzindung der Herzin-
nenhaut. Bei 2 Kindern wurden Keime
aus dem Mund als Verursacher gefun-
den. Dies wird durch Studien belegt.
Kinder mit angeborenen Herzfehlern
haben mehr Ldcher in den Zahnen als

Abb. 1: Milchzdhne mit Schmelzbildungsstdrung, Entkalkungen und aktiver Karies
bei einem 6jahrigen Kind mit Herzerkrankung. Die Zahnpflege ist sehr gut, was am
entzliindungsfreien Zahnfleisch zu erkennen ist.

gesunde Kinder. So fand man bei Un-
tersuchungen von Milchzahnen auch
Grinde: Kinder mit acyanotischen und
cyanotischen Herzerkrankungen (con-
genital heart disease (CHD)) zeigten im
Vergleich zu gesunden Kindern eine Ab-
weichung der Harte von Schmelz und
Dentin. Die Konzentrationen von Calci-
um- und Phosphat in der Hartsubstanz
sind deutlich niedriger bei Kindern mit
CHD als bei gesunden Kindern. Diese
strukturelle Abweichung senkt die Wi-
derstandskraft des Zahnschmelzes und
des Dentins gegenUber saurebeding-
ten Angriffen und die Z&hne I6sen sich
schneller auf (Abb. 1). Bei Kindern mit
CHD, die an einer infektidsen Endokar-
ditis erkrankten wurden zu Uber 60%
Streptrokokken (Str. mutans; Str. mitis)
als verursachende Keime nachgewie-
sen. Beide Keime gehdren zur norma-
len Mundflora.

Deshalb ist die Reinigung von Zahnen
und Zunge 3x taglich wichtig und kann
als Endokarditisprophylaxe interpretiert
werden. Dies gilt bereits, bevor es zur
Karies gekommen ist. Karies ist jedoch
bereits im Kleinkindalter eine weltweit
verbreitete Erkrankung. Die meisten
Kleinkinder mit Karies — auch Early

Childhood Caries (ECC) genannt — ha-
ben eine bakterielle Infektion. Durch das
Zahnfleisch und die Zahnpulpa dringen
Bakterien ein. Der Korper antwortet mit
einer Entztindung.

Der Schweregrad der ECC (Anzahl der
betroffenen Zahne, Tiefe der Locher)
beeinflusst die Starke der Entzindung.
Bei korperlich gesunden Kindern sind
in einem frihen ECC-Stadium bereits
viele Entzlindungszellen (Zytokine) vor-
handen, die auch in den Blutkreislauf
gelangen und durch den Korper flieBen.
Bei zunehmender Zahnerkrankung
steigt der Level weiter an. Im Vergleich
zu zahngesunden Kindern waren die
Werte der Entzindungszellen nach der
Behandlung (Fullungen, Zahnentfer-
nungen, Zahnreinigung) annahernd auf
Werte der zahngesunden Kontrollgrup-
pe gesunken, sofern die Frihkindliche
Karies zur mittleren Kategorie zahlte.
Waren die Kinder an der schweren
Form erkrankt (Abb. 2), so wurden auch
drei Monate nach der Sanierung die
bei zahngesunden Kindern ermittelten
Konzentrationen von Entzindungszel-
len nicht mehr erreicht, sondern blieben
erhoht. Die Hohe der Cytokinkonzent-
rationen ist bei Patienten die sich gros-
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sen chirurgischen Eingriffen unterzie-
hen von klinischer Bedeutung. Hohe
Konzentrationen dieser EntzUindungs-
zellen werden u.a. mit der postope-
rativen Akute-Phase-Reaktion, Sep-
sis, Schock mit Multiorganversagen,
postoperativer myokardialer Ischamie
und verminderter Ventrikelkontraktilitt
in Zusammenhang gebracht. Sie sind
damit gefahrlich fur Herzpatienten, die
sich vor einer Operation befinden. Die
Vermeidung einer Early Childhood Ca-
ries (ECC) oder zumindest die Behand-
lung in einem frihen Stadium ist gerade
fUr herzkranke Kinder von Bedeutung.
Entzindungen entstehen aber auch,
wenn das Zahnfleisch unzureichend
gereinigt wird. Eine Studie zeigt, dass
rund 90 % der 15 — 19jahrigen bereits
an einer milden Form der Parodonti-
tis leiden. Die Qualitat der hauslichen
Zahnreinigung ist deshalb bei Herzer-
krankten ein ganzes Leben lang zu
Uberprufen und bei Bedarf durch pro-
fessionelle Fachkréfte (Prophylaxeas-
sistentin, Dentalhygienikerinnen, Zahn-
arztin/Zahnarzt) zu schulen.

Wer bezahlt die Zahnbehandlun-
gen?

Da es medizinische Griinde gibt kénnte
man davon ausgehen, dass die Kran-
kenkasse die zahnarztlichen Behand-
lungskosten Ubernimmt. Die Kosten

Abb. 2: Stark zerstértes Milchgebiss: bei 12 Zéhnen ist die Karies bis in die Pulpa

vorgedrungen.

werden aber nur teilweise durch die
gesetzliche Krankenversicherung bei

Herzkranken gezahlt. Eine Kosten-
Ubernahmen fUr eine zahnarztliche
Begleittherapie kann bei Herzklappe-

nersatz, Gefassprothesenimplantation
oder einer kraniellen Shuntoperation
unter dem Art.19 a durch die Zahnarz-
tin/den Zahnarzt bei der Krankenkasse
beantragt werden.

Fallen die Patienten in die Gruppe mit
Endokarditisrisiko wird der Artikel 19 d
angemeldet. Die gesetzliche Kranken-
versicherung hat dann die Kosten, die
zur Sicherstellung der arztlichen Be-
handlung notwendig sind, zu Uberneh-
men und es gilt, dass die zahnéarztliche
Behandlung der arztlichen Behandlung
gleichgestellt ist.

Bei Vorliegen einer «angeborene Herz-
und Gefassmissbildung» wird der Inva-
lidenversicherung unter dem Geburts-
gebrechen Nr. 313 ein zahnéarztlicher
Behandlungsplan zur Kostengutspra-
che vorgelegt. Sobald eine Anerken-
nung der IV unter Nr. 313 genehmigt
wurde, sollte die Hauszahnarztin/ der
Hauszahnarzt informiert werden. Alle
weiteren Herzpatienten mussen die
Kosten aus den eigenen Rucklagen fi-
nanzieren, sofern die Eltern nicht schon
mit der Geburt eine Zahnzusatzversi-
cherung abgeschlossen haben.

zahngesu.
glucklich

Ratgeber Baby und Kieinkindersss

Abb. 3: Zahngesund & Gllicklich — ein
Ratgeber fir Eltern mit Kindern im Alter
von O bis 3 Jahren

Richtige Zahnpflege von Anfang an
und Betreuungskonzept

Bei einem interdisziplindren Betreu-
ungskonzept durch Padiatrie und
Zahnmedizin sollte der Schwerpunkt
zundchst in der taglichen Reduktion
der Keime liegen. Dies gelingt durch
Zahneputzen und Zungenreinigung 3x
taglich. Auch die Ernahrungslenkung,
besonders bis zum Ende des zweiten
Lebensjahres, schafft Voraussetzungen
fUr die Entwicklung einer gesundheits-
férdernden  Keimzusammensetzung.
Allgemeingultige  Empfehlungen  zur
EinflUhrung der Zahnpflege bei Babys
und Kleinkindern (Abb. 3), sowie der
Systematik des Zahneputzens kénnen
unter  https://www.uzb.ch/de/Schul-
zahnklinik/Patienteninformation/Ratge-
ber.php kostenlos abgerufen werden.

In Absprache mit den Zahnarztege-
sellschaft SSO Beider Basel bietet das
UZB fur Kinder mit diagnostiziertem
Herzfehler eine Spezialsprechstunde
an. Fur eine Beratung und Zahnputz-
schulung kann ein Termin direkt unter
HerzundZahn@uzb.ch angefragt wer-
den.

Cornelia Filippi-Weber

Abteilung Prophylaxe, Allgemeine Kin-
der- und Jugendzahnmedizin (AKJZM),
Universitares Zentrum fur Zahnmedizin
Basel (UzZB), St. Alban-Vorstadt 12,
CH-4010 Basel

Kontaktadresse: cornelia.filippi@uzb.ch
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Verabschiedung Kontaktgruppenleiterinnen

Wie sieht mein Alitag jetzt chne EVHK aus:

An erster Stelle steht nun die Unterstitzung von unserem
Herzkind Roger bei seiner Berufswahl.

Die Wochenenden mochten mein Mann und ich vermehrt
nutzen, um mit unserem Wohnmobil spontan zu zweit

zu verreisen. Welche von meinen Ideen und Pléne ich zuerst
verwirklichen kann, ist zurzeit noch offen. Ich bin gespannt,
was die Zukunft so alles bringen wird.

Mochmals vielen Dank an alle, fir die Gespréche und
Begegnungen.

Es war eine interessante, spannende Zeit.

Franziska Kilin

In meiner Zeit als KGL hatte ich sehr viele schine
Begegnungen, ich habe wundervolle Menschen
kennengelernt, durfte viel Neues lernen, habe viele
spannende und inspirierende Gesprache gefihrt ...
und es waren nicht immer nur traurige Gespréche,
wir haben auch sehr viel zusammen gelacht ...

All dies werde ich jetzt sehr vermissen.

Pedra Rozo

Fiir mich waren die Jahre als Kontaktgruppenleiterin Raum Basel
enorm bereichernd, abwechslungsreich, schén, traurig, herausfordernd
Mein Alltag «danach» wird spielend (weiterhin) ausgefiillt durch

1 Mann,
3 Kinder,
1 Katze,
1 Hund,
1 Haus,
1 Garten, '
1 Mini-Job,

1 Weiterbildung,

mehr als 1 Hobby ...

... deshalb freue ich mich, euch von der EVHK ab jetzt in der

Funktion als «nur» Mitglied zu treffen.
Herzlichst,

Patrizia Moritz Ritler
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Liebe Familien
Wéhrend sieben Jahren verbrachten Selina, unser Herzli, ich

und der Rest der Familie viel Zeit im Kispi. Jahre, in denen wir

oft von der Gruppe unterstiitzt und verstanden wurden. Nach

zwei Jahren aufatmen und das normale Leben geniessen, war

ich bereit, das Amt der Kontaktgruppenleiterin zu Gbernehmen,

um andere Menschen in &hnlichen Situationen zu unterstiitzen,

um zu geben, was ich nahm. Im Jahr 2011 durfte ich die
florierende Kontaktgruppe AG von Susanne Mislin bemehmen.
Mit Stolz aber auch Respekt trat ich in die Fussstapfen von
Susanne, welche das Présidium der EVHK bernahm.

Ich erinnere mich an intensive Momente, in denen ich, so gut ich
konnte, Familien durch schwierige Situationen begleitete. Kerzli
habe ich fur viele unserer Kinder angeziindet. Und ich freute mich
mit den Eltern Gber Erfolge.

Ich erinnere mich aber auch an traurige Momente. Momente des
Abschieds, der Ohnmacht, Momente chne Worte.

Uberwiegend sind aber zum Gliick die Erinnerungen an viele sehr
schéne Momente. Momente, in denen wir Aargauerinnen Trénen
lachten. Momente, die Herzen éffneten.

Mun ist erneut ein Moment gekommen, der, mich von der Arbeit

als Kontaktgruppenleiterin zurlick zu ziehen. Es ist genau der
richtige Zeitpunkt. Erstens, weil ich in Steffi eine wahnsinnig
motivierte und herzliche Nachfolgerin gefunden habe. Zweitens,
weil unsere Selina sich auf den Weg in die Selbstandigkeit macht.
Drittens, weil es in der EVHK eine Umstrukturierung gibt. Auf jeden
Fall méchte ich weiterhin in irgendeiner Form der Elternvereinigung
meine Unterstitzung anbieten.

Herzlichst, Andrea Baumann

Im Mérz habe ich die EVHK Gruppenleitung der
Kontaktgruppe Bern, Freiburg und Wallis abgegeben.

Die Zeit als Kontaktgruppenleiterin war von vielen tollen
Begegnungen gepragt. Wir haben geplaudert und gelacht,
aber auch beriihrende Gesprache gefihrt.

Es war eine sehr schine Zeit, an die ich gerne zuriickdenke.
Ich méchte allen ganz herzlich dafiir danken.

Fir mich ist dieser Abschluss gleichzeitig ein Anfang,

da ich seit kurzem neue berufliche Aufgaben in der

Sozialen Arbeit im Bereich Familien und Kinder

tbemommen habe. Die Erfahrungen in der EVHK werden
mich auch bei diesen neuen Herausforderungen unterstiitzen.
Ich freue mich, die einen oder andern von Euch wieder zu treffen.
Herzlich

Eva Hahn-Siegenthaler .
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Verabschiedung Vorstand

"Mun ist es schon ein paar Wochen her, dass ich den EVHK Vorstand
verlassen habe und die Kasse abgeben durfte. Es gibt immer noch
diese Sonntag Nachmittage und die langen Abende vor dem PC.
Aber anstatt fir die EVHK Rechnungen zu zahlen, schreibe ich im
Moment etliche Zeilen in Java Code fiir meine Weiterbildung. In den
paar freien Stunden, die ich dann noch flr mich habe, geniesse ich
den Frihling auf meinem Velo."

Maxim Libsig

Stichworte zu Maxime Libsig, Kassier

Treuer, grindlicher Buchhalter, stets Ordnung in den Zahlen. Stets
bedacht und massvoll mit Ideen und Kommentaren im Vorstand. Zur
Stelle, wenn Not am Mann / an der Frau war (z.B. Herznetztage!,
sonstige Events), kritisch die Ausgaben im Blick, bedacht auf gesunde Finanzlage, immer hilfsbereit, engagiert und
humorvoll, fir Annemarie im Sekretariat ein wichtiger Beratungspartner in der Zeit der Vakanz beim Prasidium, ist
auch privat mit einer Weiterbildung viel beschéftigt, hat sich trotz der vielen Anspriche an ihn Zeit fir die
Vorstandsarbeit genommen.

Herzlichen Dank, lieber Maxime

Hallo liebe Herzblattleser,

Ich bin nicht so ganz im EVHK Ruhestand...denn ich versuche weiterhin
mitzuhelfen und diesen tollen Verein zu unterstiitzen. Einfach in einem
kleineren Zeitrahmen....so bleibt Zeit fir Familie und Hobby.

Ich danke Euch allen fur die grossartige Herzblattzeit und winsche Euch
eine gute Zeit! Ganz speziell winsche ich Manuela Mobs und dem
Powerherzblattteam, Isabel Piali, Susanne Wéfler, Caroline Siess & Co
(CUORE MATTO) alles Gute und viel Freude!

Herzlichst Anita

Anita Peter, Redaktion Herzblatt

Meben der Website ist das Herzblatt das wichtigste Informationsmedium
(sozusagen das ,Sprachrohr) der EVHK.

Anita hat ihr Amt von Monika Kunze Gbernommen und hatte seitdem die
Leitung des Herzblatts inne. Es braucht viel Einsatz, um regelmassig eine Ausgabe
herauszubringen. Anita hat diese Herausforderung angenommen. Das ist bewundernswert!
Dazu braucht es...
» Klarheit, und die F&higkeit, sich nicht in der Fllle der Maglichkeiten zu verfransen. .

» Den Kontakt zu verschiedensten Fachpersonen.

+ Den sinnvollen Einsatz finanzieller, personeller und fachlicher Ressourcen.

» Die Kraft fir z&he Verhandlungen mit Partnern aus dem Druck und Verteilbereich.

* Manchmal auch Mut zur Licke! Besonders dort, wo es unverhaitnisméssig viel Aufwand gekostet
hétte, diese zu schliessen und um Grenzen zu ziehen (4 Ausgaben pro Jahr).

Und das Ergebnis konnte sich sehen lassen:

+ So sind auch in den letzten Jahren viele interessante Artikel erschienen.

» Es gibt ein motiviertes Redaktionsteam.

* Die Kosten konnten konsolidiert werden.

Liebe Anita: Auch dein Engagement, deinen Fleiss, deine guten |deen, deine Beharrlichkeit werden der EVHK fehlen,

Wir mochten dir dafiir danken und dir und deiner Familie fiir den weiteren Weq alles Gute wiinschen! Deine EVHK
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Marianne Reber, Koordinatorin Kontaktgruppen w

Die Kontaktgruppenleitungen stellen die Briicke zur Basis dar, und dies

ist enorm wichtig fiir den Verein (Bedirfnisse der Mitglieder erkennen,

darauf reagieren, am Ball bleiben) - Marianne hat diese Amt mit Leben

gefillt und fur die EVHK wertvolle Arbeit geleistet,

So hat sie:

* Den Kontakt der Kontaktgruppenleiterinnen untereinander geférdert.

* Interessante Weiterbildungen und Workshops organisiert.

+ Sie war Ober die Fachgrenzen hinweg immer bestens informiert und
kennt die ,wichtigsten Player" anderer Selbsthilfeorganisationen.

* Hat sich und die EVHK mit anderen Organisationen vernetzt.

+ Hat selbst viel Erfahrung im Bereich Herzkind und Behinderung.

So entstand auch der Wunsch nach einer neuen Gruppe Herzkind +

(plus), was wir geme weiterverfolgen.

+ Sie war stets mit viel Herzblut voll engagiert.

Marianne: Wir werden deine ldeen, dein Engagement, und deine

Verlasslichkeit vermissen. Wir danken wir Dir fur Deinen grossen

Einsatz wahrend Deiner Zeit im Vorstand der EVHK und wiinschen

Dir und deiner Familie auf eurem weiteren Weg alles Gute.

Deine EVHK

o

ManuelaCorinne Ruosch, Leitung Herzlager

.Langeweile bleibt auch nach meiner Aktivzeit in der EVHK ein
Fremdwort. Aktuelle Projekte sind: das Haus ausmisten, dem
Garten wieder etwas mehr Zuwendung geben und Weichen fir die
Zukunftsplanung nach der aktiven Kinder- und Familienzeit stellen.
Ich geniesse es, wieder vermehrt zu musizieren, Zeit mit Freunden
und Familie zu verbringen - ich bin ja schon zweifache Oma -,
einfach mal ein Wochenende zu relaxen oder irgendwo, méglichst
am Wasser, die Natur zu geniessen. Ich freue mich auf kommende
Motorradausflige und Velotouren mit meinem Schatz, sowie wieder
etwas mehr Zeit fir meine kreativen 'Flausen' oder das spontane
herum-vagabundieren. Auch kann es gut sein, dass ihr mich beim
Linedance bei Isa auf der Ranch oder beim einen oder anderen
Event der EVHK antrefft.”

Herzliche Griisse & en guti Zyt w
ManuelaCorinne

Eine der drei wichtigen Saulen der EVHK ist das Herzlager. Leiterin
Uber viele Jahre, mit einer grossen Selbststéndigkeit (von aussen
ein Selbstldufer — und fur Dich Manuela immer wieder auch mit viel
Zeit und Mihe verbunden, die wir nur erahnen kénnen. Herzblut,
riesige Kreativitét und Liebe zum Detail zeichnen deine Arbeit aus.
Klare Linien und Strukturen, die unter Deiner Leitung etabliert
wurden. Motivation eines tollen Teams, das super zusammengearbeitet und fir die betroffenen Kinder eine
unbeschwerte Woche erméglicht. Sie wird den Kindern sicherlich ein Leben lang in Erinnerung bleiben.

Auch wenn Manuela geht - die Erinnerungen bleiben - an die Zeit mit Harry Potter, dem Rassli HU, ... und weiteren.
Herzlichen Dank fur all Deinen Einsatz! Deine EVHK




Aus dem Vorstand

Never Vorstand

Neu im Vorstands-Team

Mein Name ist Manuela Nobs und ich bin mit meinem Mann Thierry und meinem Herzens-
jungen Yanis (Januar 2015) in Amriswil im Thurgau zuhause.

Gross war der Schock, als ich im September 2014 erfuhr, dass mein Baby mit einem schweren
Herzfehler zur Weltkommen wiirde. Im Alter von 12 Jahren habe ich bereits meine Mutter
wegen eines Herzinfarkts verloren und in ihrer Familie waren Herzkrankheiten keine Seltenheit.
Alles rund um dieses Organ l6ste regelrechte Angste bei mir aus.

Der Gedanke, dass nun ausgerechnet mein ungeborener Sohn ein krankes Herz haben wird

- er traf mich ebenfalls mitten ins Herz.

Das Leben Yanis hat mich in den letzten Jahren so vieles gelehrt, was ich vorher nicht kannte
oder nicht konnte. Der Medizin zu vertrauen. Geduldig zu sein. Spontan zu sein. Nicht alles
immer planen zu kénnen. Die Kontrolle Gber Dinge an andere abzugeben. Und vor allem die
Erkenntnis, dass auch das Leben mit einem herzkranken Kind normal sein kann. Es ist da so
viel mehr als eine Krankheit.

Wahrend der Krankenhausaufenthalte im ersten halben Jahr merkte ich schnell, wie wichtig der
Austausch mit anderen Betroffenen ist. Die zahlreichen Gesprache mit den anderen Familien
waren wie Therapie und ebenso hilfreich war es fiir mich, mir die Sorgen der anderen Eltern
anzuh&éren und Mut zu machen.

Schnell wurde fir mich klar, dass ich mich fir andere Herzfamilien und ihre Bedrfnisse stark
machen wollte. Aus diesem Grund Ubernahm ich im Herbst 2015 die Leitung der Kontakt-
gruppe Ostschweiz und der Themengruppe ,Prénatale Diagnose®. Ich durfte wahrend dieser Zeit
viele tolle und starke Menschen kennen lernen.

Yanis darf im Sommer mit dem Eintritt in den reguléren Kindergarten eine neue
Herausforderung antreten — somit wird es auch fur mich Zeit, mich vermehrt fir eine
Herzensangelegenheit einzusetzen. Ich freue mich deshalb darauf, im Vorstand mitzuwirken
und gleichzeitig ein Teil des tollen Herzblatt-Teams zu sein.




Neu im Vorstandsteam
Wie soll ich beginnen .... okey...

Ich dachte immer, ich sei nicht die geborene Mutter, aber dank meinen Erfahrungen und dank
meiner Kinder wurde ich zu der starken Mutter und Frau, die ich heute bin.

Mit 22 Jahren hatten ich und mein Lebenspartner ganz andere Plane als ein Kind, aber da kiindigte
sich unser Schn Maurice, unser Kampfer, an.

Das ist jetzt schon 10 Jahre her, und nach mehreren Herz-Operationen und vielen Jahren des
Bangens, kénnen wir seit drei Jahren ein fast normales Leben flihren.

Die Geburt unserer Tochter Melody, die kerngesund ist, hat uns dann gegeben, was wir mit
Maurice nicht erleben durften, Normalitat.

Aber was ist Normalitat?

Fir mich ist der Alltag nebst Familie, Kindererziehung, Haushalt und noch 50% als Arzt -Assistentin
im Kantonsspital Aarau der total normale Wahnsinn mit alles drum herum.

Das ist ein Teil von mir, aber da ist noch die Marisol Giulia Corrado, geboren am 28.1.85. Mein
Vater ist Italiener und meine Mutter Spanierin. Da ging es mit meinen zwei Geschwistern zu Hause
sehr temperamentvoll zu und her - wie auch heute noch. Meine Leidenschaften und Hobbys sind
das Tanzen und die Fotografie. Nach einem turbulenten Tag renne ich gerne meine Joggingrunde
im Wald, im Sommer trifft man mich auf meinem Stand Up-Paddle auf dem See, oder ich sitze auf
unserer schénen Terrasse und lese ein Buch.

Trotz der wundervollen Aufgabe als Mutter bin ich nach wie vor ein freiheitsliebender Mensch.

Die Familie ist mein Herz, ohne sie wiirde ich nicht die sein, die ich heute bin! Der Zeitpunkt war
genau richtig, mich jetzt fir die EVHK zu engagieren. Ich freue mich auf meine neuen Aufgaben als
Verantwortliche fir das Herzlager und Co-Présidentin, gemeinsam mit Steffanie Kuster. Die EVHK
soll fiir Familien und Kindern ein Ort sein, wo man sich mit gleichgesinnten austauschen und
gemeinsam auch lachen kann. Die Familien sollen sich unterstitz flhlen, wenn sie im ,Krankheit's
Chaos" nicht weiterwissen. Ich bin ein positiver Mensch und probiere stets zu lachen und weiter

zu machen, denn das ist, das was mir bleibt. Das Beste daraus zu machen!

,,Es gibt Berge, lber die man hinliber muss, sonst geht der Weg nicht weiter” b



MNeu im Vorstands-Team

Mein Name ist Stefanie Kuster. Zusammen mit meinem Mann Roman, unserem Herzli Fynn
(09.2014) und unserem jungsten Sohn Timo (11.2017) leben wir seit bald 9 Jahren in Reinach AG.
Als am 5. September 2014 unser lang ersehnter Wunsch in Erfiillung ging, und unser Schn Fynn
mit einem nicht geplanten Kaiserschnitt das Licht der Welt erblickte, schien unser Gliick perfekt
und wir schwebten auf Wolke sieben. Als wenig spater bemerkt wurde, dass etwas nicht in
Ordnung ist, begann eine emctionale, intensive und im Nachhinein betrachtet auch bereichernde
Reise. Im Kispi wurde sein Herzfehler festgestellt. Nachdem Fynn seinen Lebenswillen unter
Beweis stellte, konnten wir bis zu seiner Operation nach Hause entlassen werden und mussten
kurze Zeit spater das erste Mal zur Kontrolle zu Dr. M. Gittermann in Aarau. Genau da durften wir
Andrea Baumann mit ihrer Tochter Selina (ebenfalls ein Herzli) kennen lernen. Diese Begegnung
gab mir so viel Kraft und Zuversicht, dass uns sofort klar war, dass wir der EVHK beitreten méch-
ten. An unserem ersten Anlass im August 2015 wurde uns dieses Gefiihl bestatigt, da wir uns von
der ersten Minute an als Teil der Gruppe fiihlen durften. An dieser Stelle noch ein DANKE von
ganzem HERZEN! Wir nehmen seither regelmassig an den Anléassen in der Region Aargau teil und
schatzen die Begegnungen, die Gesprache und die Freundschaften, welche mittlerweile
entstanden sind sehr. Als ich von Annemarie Griiter angefragt wurde, ob ich die Kasse von Maxime
Libsig ibernehmen mdchte, musste ich nicht lange iiberlegen. Ich freue mich sehr, der EVHK auf
diese Weise etwas zuriick geben zu koénnen. Da ich bis zu Geburt von Fynn als Sachbearbeiterin
Treuhand tatig war, und dann vor der Geburt von Timo im Teilzeitpensum die Buchhaltung eines
Kleinbetriebes fiihren konnte, freue ich mich, dass ich nun weiterhin noch etwas Kleines in dieser
Richtung machen darf. Dass ich nun zusammen mit Marisol Corrado in diesem Geschaftsjahr noch
ein Co-Prasidium fiir die EVHK machen kann schatze ich sehr. Vielen Dank fiir das
entgegengebrachte Vertrauen. Als Mitinitiantin des Elternkaffees im Kispi, sowie als
Ansprechsperson der Region West freue ich mich auf eine spannende Zeit fiir und mit der EVHK.

Herzliche Griisse “
Steffi




An einem Sonntag im Méarz war es wieder soweit: Eine klei-
ne, gemdutliche Runde traf sich im Santispark in Abtwil zum
allighrlichen Bowling-Plausch. Damit niemand das Turnier mit
leerem Magen antreten musste, starkten wir uns erst beim ge-
meinsamen Mittagessen im Migros-Restaurant.

Dann ging es auch schon los. In bunt gemischten Gruppen
stellten Gross und Klein ihr Kénnen unter Beweis Es fiel Pin
um Pin und so mancher Spare und Strike wurde mit grosser
Euphorie bejubelt. Zwar entstanden durch technische Defekte
einige Zwangspausen — diese taten der guten Stimmung aber
keinen Abbruch.

Die letzten Kraftreserven wurden nochmals mobilisiert und
nach einem spannenden Showdown meldet sich der slisse
Hunger.

Bei Kaffee und Kuchen wurde nochmals geplaudert, gescherzt
und gelacht. Die neu gewonnene Energie wurde sogleich fur
eine Runde Verstecken genutzt. Der Nachmittag verging im
Flug und bald schon wurde es Zeit, den Heimweg anzutreten.

Ich bedanke mich bei allen fUr den tollen Nachmittag!

Manuela Nobs
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Am Samstag, 27. April traf sich eine verrlickte Frauengrup-
pe um 17 Uhr im Escape Room in Lenzburg. Die Hoffnung
war gross, dass wir das Geheimnis IUften kdnnen und den
Abend weiterhin gemeinsam geniessen durfen. So war es
dann auch! Nachdem alle Schiésser gedffnet und alle Rat-
sel geldst waren, ging es weiter in die Altstadt von Lenzburg
ins Restaurant «S’Bérli», wo wir uns mit feinen Flammkuchen
oder kdstlichen Hamburger selber fur die tolle Leistung be-
lohnen. Naturlich durfte ein leckeres Dessert nicht fehlen.

Dank der vielen interessanten, spannenden und humorvollen
Gesprachen verflog die Zeit wie im Flug und wir bemerkten

KRGOVIA # # 4
Bl PE

ARGONA # 4

erst spat, dass das Restaurant eigentlich schon geschlossen
sein sollte. Da viele von uns aber noch gar nicht mude waren,
ging es dann noch auf einen kleinen Schlummertrunk weiter.
Irgendwann machten sich doch alle mit etwas «Sandmann-
chen-Staub» in den Augen auf den Heimweg.

Wir danken allen anwesenden Ladies fur den gemdutlichen
Abend und hoffen, euch bei einer anderen Gelegenheit bald
wieder zu sehen!

Herzliche Grlisse
Marisol Corrado und Stefanie Kuster
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Die Organisation des Herztages in Aarau ist wohl das
schoénste «Amtli», das man in der EVHK Ubernehmen kann.
Auch dieses Jahr konnte ich auf die Mitarbeit eines einge-
spielten Teams z&hlen. Kaum ging mein Aufruf-Mail raus,
meldeten sich die Backwilligen und die Mitglieder, die be-
reit waren, beim Verkaufen zu helfen. Nicht nur «alte Hasen»,
auch einzelne neue Mitglieder und eine Solothurnerin halfen
mit. Zudem bekamen wir aus der Ostschweiz viele selber
hergestellte Gegenstande, die wir verkaufen durften.

Als ich im Laufe des Freitags per Whats App immer mehr
Fotos von fleissig backenden Kindern und Bergen von Z&p-
fen erhielt, sank meine Stimmung. Denn der Wetterbericht
meldete Kalte, Dauerregen, moglicherweise sogar Schnee.
Wie sollten wir bei diesem Wetter alle die feinen Sachen los
werden?

Am Samstag, 4.5.19 war es endlich soweit. Bei trockenem
Wetter stellten wir auf und noch bevor der Stand fertig einge-
richtet war, konnten wir die ersten Sachen verkaufen.

Die einen hatten alle Hande voll zu tun hatten mit dem Ver-
kauf, wahrend die anderen fleissig Ballone verteilten oder
Uber die EVHK berichteten. Die Kinder waren mit Bauchladen
unterwegs und brachten gefllite Késseli zurtck. Wir schaff-
ten es gerade noch, neben dem Stand ein Zelt aufzustellen,

bevor gegen 11 Uhr die ersten Tropfen fielen. So Uberstan-
den unsere Waren den Platzregen trocken. Nach dem Mittag
zeigte sich sogar die Sonne nochmal. Sofort zog es wieder
mehr Menschen auf die Strasse und unser Warenvorrat leer-
te sich zusehends.

Kurz bevor sich der ndchste Regenguss naherte, hatten wir
alle Lebensmittel verkauft. Wahrend das Aufrdumens pras-
selten Regen und Hagel auf uns nieder, so dass wir alle doch
noch tldchtig nass wurden. Die Lebensmittel waren verkauft,
die Ubrigen Bastelsachen wasserdicht verpackt. Konnte uns
dieses Wetter nun noch die Laune verderben?

Zugegeben, der Abschied fiel kurz aus. Als Annemarie uns
spater mitteilte, dass wir einen Rekord-Gewinn erzielen
konnten, waren wir langst in der trockenen, warmen Stube,
feierten mit unseren Familien und schauten zu, wie draussen
der gemeldete Schnee alles mit einer weissen Decke Uber-
Z0g.

Vielen herzlichen Dank allen EVHK- Mitgliedern und allen
Nicht-Mitgliedern fUr die grosszlgige Unterstutzung!

Regula Jakob




30 Jahre EVHK

Das muss gefeiert werden!
Seid ihr auch dabei am
Sonntag, 20. Oktober im Kiff in Aarau?

Programm

Um 14:00 entflihrt uns

die Kinderband Hilfssheriff Tom
mit ihrem Programm

«bi de Indianer» in der
unberiihrten Prarie auf einen
wilden Entdeckungsritt.

Nach diesem Konzert starken wir uns mit einem reichhaltigen
Apéro bevor es weiter geht:

Das 2. Konzert startet um 18:00 Uhr:
Nickless!

Mit seiner Debut-Single «Waiting»
legte Nickless 2015 einen
wahrhaftigen Senkrechtstart hin

und avancierte zu einem der erfolg-
reichsten Schweizer Newcomer.

Als Kronung gab es 2016 an den
Swiss Music Awards den Preis flir den
«Best Hit National».

Wir freuen uns darauf, zahlreiche ¥ Familien

am 20. Oktober in Aarau zu begriissen.

Also, gleich den Termin in der Agenda notieren!

Weitere Infos und Anmeldung folgen nach den Sommerferien.



Veranstaltungen/Aktuelles

Jahresprogramm 2019

Mittwoch, 05. Juni 2019
Donnerstag, 13. Juni 2019
Samstag, 22. Juni 2019
Samstag, 13.- 20. Juli 2019
Sonntag, 11. August 2019
Sonntag, 25. August 2019
Sonntag, 08. September 2019
Sonntag, 20. Oktober 2019
Freitag, 25. Oktober 2019
Sonntag, 03. November 2019

Samstag, 16. November 2019

Zwargetraff in der Region Aargau

Elternkaffee im Kinderspital Ziirich

Grillfest fiir Gross und Klein in der Region Ziirich

EVHK Herzlager auf dem Hirschboden, Gais AR
Herzpicknick in der Blockhiitte Bernrain, Kreuzlingen TG
Herzpicknick in der Waldhiitte Romerstein, Lenzburg AG
Herzlitraff fiir die Kleinen in der Region Ziirich

30 Jahre EVHK - Jubilaumskonzerte im Kiff in Aarau AG
Méannerobe / Bowling + Znacht, Aarau AG
Familienbrunch im Formel Fun, Biilach ZH

Elternessen in der Region Ziirich

Donnerstag, 21. November 2019 Vortragsabend im Inselspital Bern

Fortlaufend

Elternkaffee im Kinderspital Ziirich

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

Anldsse anderer Institutionen

Freitag, 07. Juni 2019
Samstag, 15. Juni 2019
Samstag, 22. Juni 2019

Donnerstag, 4. Juli 2019
Schweiz

Freitag, 20. August 2019
Ziirich

Sonntag, 1. September 2019

Freitag, 15. November 2019

Dreamnight at the Zoo in diversen Zoos
Children’s Ride von Visoparents in Altriiti Gossau ZH
Kispifest im Kinderspital Ziirich

Benefizkonzert zu Gunsten Verein Kinderherzforschung

Kinder-Basis-Reanimationskurs fiir Angehorige im Kispi

Grosseltern-Tag von Visoparents in Zirich

Kinder-Basis-Reanimationskurs fiir Angehorige im Kispi
Ziirich

Region West
(AG/SO/BL/BS/BE/FRIVS)

Stefanie Kuster
stefanie.kuster@evhk.ch

Region Ost Region Siid
(ZH/OCH/ZCHI/GRI/FL) (T1)

Claudia Moor
claudia.moor@evhk.ch

Manuela Nobs
manuela.nobs@evhk.ch




Aktuelles

Herznetztag 2019 - ein Tag voller Emotionen!

Der diesjahrige Herznetztag stand ganz unter dem Motto
Sport und mehr als 230 Besucherinnen und Besucher kamen
am Samstag, 11. Mai in den Technopark in Zlrich. Nach der
Begrussung von herznetz.ch-Prasident PD Dr. Daniel Tob-
ler betonte Stadtrat Andreas Hauri in seiner Grussbotschaft
die Wichtig des Austausches von Betroffenen. Danach folgte
das Referat «Making it happen» der Skisportlerin Dominique
Gisin und ihrem Sportpsychologen Dr. Christian Marcolli. Sie
erzahlten auf sehr personliche Weise Uber die Hohen und
Tiefen der Karriere von D. Gisin. Unter der Leitung des Herz-
spezialisten PD Dr. med. Matthias Greutmann diskutierten
anschliessend die Rollstuhlsportlerin Edith  Wolf-Hunkeler,
ebenfalls Olympiasiegerin, mit Dominique Gisin und Christi-
an Marcolli. Thematisiert wurde auch, ob es Parallelen zwi-
schen dem Spitzensport und Betroffenen mit angeborenen
Herzfehlern gibt im Bereich der Motivation und wie man mit
Ruckschlagen umgeht.

M herznetzch 8

Wahrend der Pause bot sich die Méglichkeit die Sponsoren
und Mitgliederorganisationen naher kennen zu lernen und
sich auszutauschen. Man konnte ein Selfie mit den Olympi-
asiegerinnen machen oder sich beim Geschicklichkeitspar-
cours beweisen und den feinen Apéro geniessen und sich
eine Glace gdnnen.

In der zweiten Talkrunde kamen Betroffene zu Wort, die aus
ihrer Sicht Uber die Mdglichkeiten im Sport und auch in der
Musik erzahlten. Unter der Leitung der beiden Kinder-Herz-
spezialistinnen Dr. Anna Cavigelli-Brunner und Dr. Angela

Oxenius folgte eine spannende Diskussionsrunde mit dem
Vater und Fussballtrainer Martin Brown mit seiner Tochter Ni-
amh, die einen angeborenen Herzfehler hat, der Sopranistin
Jenny Hogstrom sowie Nicole Wicki, die mit einem ange-
borenen Herzfehler eine Olympiamedaille in ihrer Kategorie
gewonnen hat.

Im Schlusswort wies PD Dr. Christian Balmer, Prasident des
Vereins Kinderherzforschung Schweiz (VKHFS) auf die Wich-
tigkeit der Forschung und die dadurch erzielten Verbesse-
rungen der Lebenssituation von Betroffenen hin. Der Verein
VKHFS organisiert am 4. Juli ein Benefizkonzert in ZUrich.



Die Kinder bastelten an diesem Nachmittag ein Geschenk flr
den Muttertag und spielten gemeinsam. Ein gelungener Tag
mit tollen Begegnungen.

Wir danken ganz herzlich unseren Sponsoren: Schweize-
rische Herzstiftung, Bayer, Actelion, Pfizer, Zurich Heart
House. Danke an die folgenden Organisationen fur die Unter-
stUtzung der Kinderbetreuung wéhrend des Anlasses: FPZ
Freie Primarschule ZUrich AG, Stiftung Sternschnuppe sowie
Babsy.

Bereits sind wir an der Planung des Herznetztages 2020
nach dem Motto: Wir geben Herzfehlern ein Gesicht! Ge-
meinsam sind wir stark!

Euer Herznetz-Team
Barbara Peterli Wolf, Geschaftsflhrerin




ialesi/ Spitaler

Das eigene Kind in einer akut lebensbedrohlichen Situa-
tion vorzufinden oder gar reanimieren zu mussen, ist das
Schlimmste, was Eltern sich vorstellen kénnen. Solche Situ-
ationen kommen meistens unerwartet und treffen die Eltern
unvorbereitet. Mdglicherweise hat das Kind plétzlich eine
deutlich angestrengte Atmung oder ringt um Luft. Vielleicht
reagiert oder atmet es gar nicht mehr, ist blass oder blau und
wirkt leblos.

Die Eltern wissen, dass sie nun ohne Verzégerung und vor
allem richtig reagieren mussen. Aber was ist richtig? Neben
der Todesangst um das eigene Kind flrchten sich viele Eltern
davor, das Falsche zu tun und dem Kind durch ihre Mass-
nahmen noch mehr Schaden zuzuflgen.

«lch finde es ganz toll, wird so etwas angeboten. Speziell
bei herzkranken Kindern sind wir Eltern noch etwas unsicher
wegen der Verletzungsgefahr bei der Reanimation!» Elternteil

Trotz gewissenhafter und altersentsprechender Betreuung
und Pflege und trotz grosster Achtsamkeit im Familienalltag,
kann eine akute Notfallsituation jederzeit und Uberall auftre-
ten. Glicklicherweise kommt es extrem selten vor, dass ein
Kind im h&uslichen Umfeld reanimiert werden muss. Aber ge-

—
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rade chronisch kranke Kinder kénnen je nach Grundkrank-
heit ein erndhtes Risiko fur einen Herz-Kreislaufstillstandes
haben.

Die betreuenden Personen sind auf eine umfassende Vorbe-
reitung auf solche Notfallsituationen angewiesen.

«Es war toll, dass man alle Fragen stellen durfte und diese
beantwortet wurden. Gut, Zeit zu haben an einer Puppe zu
uben {(...)Elternteil

Aus diesem Grund hat im Jahr 2016 eine interdisziplinare
und interprofessionelle Projektgruppe im Kinderspital Zurich
den Auftrag erhalten, ein Gesamt-Konzept «Notfall-Instrukti-
onen fur Angehorige» zu entwerfen. Dieses regelt unter Be-
rtcksichtigung von klar definierten Kriterien die Kursform und
Finanzierung der REA-Basis-Instruktionen (PBLS = Pediatric
Basic Life Support) von Eltern, Angehorigen und anderen Be-
zugspersonen. Samtliche Kurse finden im Kinderspital Zlrich
in den Raumlichkeiten des Simulations- und Trainingszent-
rums oder auf der Station statt und werden von zertifizierten
PBLS-Instruktorinnen durchgefiihrt. Nicht selten werden die
Instruktionen auch Tage bis Wochen nach der Entlassung ei-
nes Kindes durchgefthrt, mit dem Vorteil, dass die Eltern be-
reits viel Erfahrung entwickeln konnten im Umgang mit ihrem




Soziales)/ Spitaler

Kind und mit sehr gezielten und praxisorientierten Fragen in
die Kurse kommen.

«Vielen Dank, weitere Erfahrungen gesammelt!» Elternteil

Es werden verschiedene Kursformen angeboten, und die
jeweiligen Kurse werden individuell den BedUrfnissen der
jeweiligen Zielgruppe angepasst. Die Grund-Elemente der
Schulung bleiben identisch und beinhalten die Friherken-
nung einer Verschlechterung des Allgemeinzustandes und
die Einleitung der ersten wichtigen Basis-Massnahmen. Mit-
tels des «Eltern-REA-Algorithmus» wird jeder Schritt detail-
liert besprochen und praktisch an der Puppe getbt.

Die Eltern und betreuenden Personen sollen nachhaltig Si-
cherheit gewinnen und jederzeit anhand des mitgegebenen
«Algorithmus» die Schritte repetieren kénnen.

«Der Kurs war prézis und fokussiert» Elternteil

In den Kursen wird auf die bereits vorhandenen Kenntnis-
se aufgebaut und auf die individuellen Bedurfnisse der Fa-
milie eingegangen. Neben der eigentlichen Durchfiihrung
einer Reanimation werden auch andere Bereiche, wie die
Alarmierung, die Einweisung der Ambulanz, die Lagerung
des REA-Materials, thematisiert.

«Vielen Dank fiir die Mdéglichkeit den AED (Automatisierter
Externer Defibrillator) anzuschauen und auszuprobieren» El-
ternteil

«Hat mir gefallen, wie alles so fliessend war, sehr gut organi-
siert und vorbereitet» Elternteil

Die erste Kursform, Eltern PBLS-Einzelinstruktion, bertck-
sichtigt ausschliesslich Eltern von chronisch kranken Kin-
dern, die primar im Kinderspital Zurich betreut werden,
und die aufgrund ihrer Grunderkrankung einen Atem- oder
Herz-Kreislaufstillstand erleiden kénnten. Die Entscheidung
Uber eine Teilnahme trifft der/die betreuende Kaderarztin der

betreffenden Kilinik. Der Kurs dauert eine Stunde, wird im
Rahmen der Fallpauschale abgerechnet und ist somit kos-
tenfrei fur die Eltern.

«Finde es sehr gut, dass es fur uns diese Mdglichkeit gibt! Es
gibt mir Sicherheit fir den Alltag.» Elternteil

Die zweite Kursform beinhaltet die PBLS-Instruktion in Grup-
pen zu maximal 8 Personen fur interessierte Eltern und An-
gehdrige von Patienten, die primar im Kinderspital Zurich
behandelt werden, jedoch ohne medizinisch dringende Zu-
weisung durch eine/n Kaderarztln. Innen wird die Mdglichkeit
gegeben, an einem internen «Kinder-Basis-Reanimations-
kurs fur Angehorige» teilzunehmen.

Seit Juni 2017 wird der Gruppenkurs fur Eltern von herz-
kranken Kindern angeboten. Er dauert 2,5 Stunden und wird
Uber einen Fond des Kinder-Herzzentrums Zurich finanziert.

«Gruppengrosse wirkt sich positiv aus, jeder hat gentigend
Zeit fir Fragen und Ubungen» Elternteil

«Es war sehr interessant. Die Kursleiter haben es toll ge-
macht» Elternteil

Die dritte Kursform bertcksichtigt die Bedurfnisse der Eltern,
Angehdrigen und weiteren Bezugspersonen, wie zum Bei-
spiel die verschiedenen Therapeuten oder nicht familidre Kin-
derbetreuungspersonen, welche sich vertieftes Wissen und
praktische Fahigkeiten in verschiedenen Notfallsituationen
(nicht nur bei einer Reanimation) aneignen mochten. Dabei
wird auf die zuverlassige Zusammenarbeit mit langjahrigen
externen Anbietern verwiesen. Der Kurs wird von den Eltern
selber gebucht und findet in der Regel zuhause statt. Die
Kosten werden privat getragen.

Wir freuen uns sehr, dass wir mit diesen Kursangeboten die
Eltern und Familien gezielt bei lhren Fragen zur Betreuung
ihrer Kinder zu Hause unterstitzen zu kénnen.

Kathrin de Meurichy, Dipl. Expertin Anasthesiepflege

NDS HF, Ausbildnerin FA, Koordination Simulations-und
Trainingszentrum

Dr. med. Iris I. Bachmann Holzinger, Facharztin FMH Kinder-
und Jugendmedizin; Schwerpunkt Kindernotfallmedizin;
Oberarztin interdisziplindre Notfallstation

Fachliche Leitung REA-Ausbildung

FUr Fragen und Anmeldungen zum Kurs wenden Sie sich
gerne an Gaby Stoffel, Pflegeberatung Kinder-Herzzentrum
(gaby.stoffel@kispi.uzh.ch)

Mehr Informationen finden Sie auf der Website:
https://www.kispi.uzh.ch/de/patienten-und-angehoerige/
schwerpunkte/Seiten/veranstaltungen-kinderherzzentrum.aspx




“Volunteers do not necessarily have the time; they
have the heart” Elisabeth Andrew

Mit unserer Generalversammlung am 17. Marz 2018 sind wir
in unser Vereinsjahr gestartet. Im schénen Hotel Merian in
Basel hielten wir unsere Versammlung ab. Trotz stromendem
Regen genossen wir am Nachmittag die StadtfUhrung. Es
war ein toller Tag und wir danken dem OK der Kontaktgrup-
pe Raum Basel herzlich fUr die Organisation.

Am 14. April lud die Hochgebirgsklinik in Davos zum Tag der
offenen TuUr ein. An diesem Tag wurde uns die neu geschaf-
fene Familienorientierte Rehabilitation n&her erklart und wir
durften unsere Vereinigung vorstellen.

Genau am offiziellen Tag des herzkranken Kindes, dem 5.
Mai bauten wir unsere Marktstande in Aarau, Thun und Am-
riswil auf. Auch in diesem Jahr durften wir auf viele Helfer
zahlen. Mancherlei Gebasteltes oder Gebackenes haben wir
verkauft, etliche rote Ballons verteilt, viele tolle Gesprache
mit Passanten gefuhrt und miteinander einen tollen Tag ver-
bracht. Der Aufwand hat sich gelohnt, denn am Herztag sind
Uber CHF 6'000.— in unsere Vereinskasse geflossen. Wir
freuten uns sehr Uber diesen Riesenbetrag. Noch einmal ein
herzliches Dankeschon an unsere fleissigen Helferinnen und
Helfer - ohne sie ware dieser Tag nicht moglich gewesen.
An demselben Tag 6ffnete das Kinderspital Zurich anlasslich
seines 150-Jahr-dubildums die Turen. Zum Tag der offenen
Tir im Herzzentrum wurde die Offentlichkeit eingeladen und
wir nutzten die Méglichkeit, um auf unsere Vereinigung auf-
merksam zu machen. Eine EVHK-Delegation stand Rede
und Antwort und am Ende des Tages durften wir einige neue
Mitglieder in unserem Kreis begrissen. Es war ein toller Tag
und wir danken dem Kispi, dass wir mit dabei sein durften.
Ein paar Wochen spater, am 26. Mai lud der Dachverband

herznetz.ch zum 2. Educational Day in Bern ein. An unserem
Info-Stand nutzten wir die Gelegenheit fir den Austausch
und Gesprache mit betroffenen Familien.

Am Sonntag, dem 27. Mai fiel der Startschuss zum 4. Herz-
lauf in Pfaffikon ZH. Der EVHK-Stand wurde eingerichtet und
etliche Ballons, Hupfknete und Guetzli verteilt. Auch an die-
sem Anlass konnten wir neue Mitglieder gewinnen. Anlasslich
der Checklbergabe im Juli durften wir vom Verein Zeig Herz,
lauf mit! eine Spende von CHF 7'000.— entgegennehmen.
Dieser Betrag wurde zweckgebunden fur die Elternbeitrage
der Herzlagerkinder gespendet.

Das Herzlager fand wie immer in der Kalenderwoche 29 statt.
Wieder einmal hat das Lagerteam alles gegeben und rund
um das Lagerhaus ein gallisches Dorf aufgebaut. Asterix &
Obelix und alle Dorfoewohner, inklusive Rémer empfingen
die 30 Herzkinder zum diesjahrigen Lager. Die Kinder erleb-
ten eine wunderbare, spannende Woche und waren rundum
gut betreut. Das Lagerteam unter der Leitung von Manuela
Corinne Ruosch, Silja Regenscheit und Marcel Frehner stellt
jedes Jahr ein abwechslungsreiches Lagerprogramm auf die
Beine. Dabei scheuen sie keinen Aufwand und keine Muhen.
Wir danken euch von Herzen fUr euren enormen Einsatz fur
unsere Vereinigung.

Ein buntes Angebot wurde uns mit dem Jahresprogramm
2018 geboten. An Pizzaessen, Bowling, Herztag, Familien-
brunch, Frauenabend, Picknick, Mannerabend, Ausfligen,
Schlumpftreffen und so weiter hatten unsere Mitgliederfa-
milien die Mdglichkeit, sich auszutauschen. Der personliche
Austausch und die herzlichen Begegnungen an unseren Tref-
fen sind fur unsere Mitgliederfamilien sehr wichtig.




Im September haben Manuela Theiler und Steffi Kuster die
Idee eines Elternkaffees in die Tat umgesetzt. Sie haben im
Kispi Zurich Eltern zum Austauschtreffen eingeladen. Seither
haben wir das Elternkaffee bereits viermal angeboten und wir
freuen uns Uber die guten Ruckmeldungen von Eltern und
Kispi. Das nachste Kaffee findet am Dienstag, 14. April 2019
statt.

Unsere Gruppenleiterinnen unter der Leitung von Marianne
Reber trafen sich in diesem Jahr zu zwei Sitzungen und zum
alljghrlichen Workshop. Der Workshop fand in den Raumlich-
keiten des Inselspitals Bern statt. Die Basisarbeit der EVHK
haben wir unter die Lupe genommen und ausgearbeitet, wie
wir uns in Zukunft aufstellen werden. Am Ende des Tages
haben wir eine Losung gefunden. Wir danken allen Kontakt-
gruppenleiterinnen herzlich fur inr enormes Engagement flr
die EVHK und die vielen konstruktiven Ideen.

Das Herzblatt vorsorgte uns 2018 mit sehr viel spannenden
Themen rund um unsere Herzkinder. Das Redaktionsteam
unter der Leitung von Anita Peter arbeitet mit grossem Ein-
satz, dass jahrlich vier Ausgaben unseres Vereinsorgans er-
scheinen kénnen. Die vielen Verfasser der Erfahrungs- und
Fachberichte geben unserem Herzblatt eine besondere
Note. Herzlichen Dank allen, die dazu beitragen, dass unser
Herzblatt ein so tolles Magazin ist.

Die EVHK ist Mitglied im Dachverband herznetz.ch, welcher
die Gruppen Selbsthilfe, Berufsgruppen und Forschung ver-
eint. Alexandra Martz-Irngartinger ist unsere Vertreterin im
Vorstand bei herznetz und bringt unsere Anliegen ein. Am
Samstag, 11. Mai 2019 findet der nachste Herznetz-Tag in
ZUrich statt.

Vier Sitzungen standen 2018 in den Agenden der Vorstands-
mitglieder. 2018 flihrte der Vorstand die Geschafte ohne Pra-
sidium. Ich danke an dieser Stelle allen Vorstandsmitgliedern
flr die geleistete Mehrarbeit.

Auf einen Vorstandsausflug haben wir 2018 verzichtet und
stattdessen einen Workshop organisiert. Unter der Leitung
von Sarah Wyss und Ruth Herzog und gemeinsam mit den
Gruppenleiterinnen analysierten wir unseren Verein und ha-
ben den besten Weg flr die Zukunft gesucht. Der Tag war
spannend und sehr aufschlussreich. Mit neuen Planen haben
wir neue Vorstandsmitglieder gesucht und glicklicherweise
gefunden. Ich freue mich sehr auf die nachfolgenden Wahlen.
Die Vernetzung mit anderen Organisationen ist fur die EVHK
sehr wichtig. Wir stehen in Kontakt mit der Selbsthilfe Schweiz
und der Schweizerischen Herzstiftung, nehmen an Sitzungen
des KVEB (Konferenz Vereinigungen Eltern behinderter Kin-
der) teil und sind im Kinderspital Zlrich am jahrlichen Treffen
der Selbsthilfeorganisationen und dem Herz-Zentrum vertre-
ten. Auch mit CUORE MATTO sind wir sehr verbunden. An-
fang dieses Jahres besuchten wir den Jubildumsanlass zum
20-jahrigen Bestehen von CUORE MATTO.

Die Rechnung 2018 schliesst mit einem Minus von CHF
24'330.05. Im letzten Jahr konnten wir mehrere Familien fi-
nanziell unterstitzen und haben dafir CHF 4’125.-- aufge-
wendet. Gerne wurden wir hier unser Budget ausnutzen und
noch mehr Familien eine finanzielle Entlastung bieten. Der Zu-
schuss an Bundesgeldern, den wir jedes Jahr via Selbsthilfe
Schweiz in Empfang nehmen durfen betrug CHF 10'000.--
. Mit einem aktuellen Vermdgen von CHF 261'942.04 ste-
hen wir weiterhin auf soliden Beinen. Viele kleine und gros-
se Spenden von Privatpersonen, Vereinen, Firmen, Kirchen,
Mitgliedern und Gonnern flossen 2018 in unsere Kasse.
Herzlichen Dank allen Spendern!

Leider gibt es in unseren Vereinsjahren immer wieder traurige
Momente. Schicksale von Familien, die ihr Kind verloren ha-
ben, machen uns betroffen und machtlos. Unsere Gedanken
sind bei den Eltern, den Kindern und deren Familien.

FUr unser Vereinssekretariat arbeite ich in einem Jahrespens-
um von ca. 20 Prozent. Ich freue mich, dass wir an unseren
Workshops tolle, neue Strukturen erarbeitet haben und wir
mit vielen |deen ins neue Vereinsjahr starten kénnen.

Allen Gruppenleiterinnen, dem Vorstand, den Herzlager-
leitern und dem Redaktionsteam danke ich von Herzen fur
ihren enormen Einsatz an Freiwilligenarbeit. Ein grosses Dan-
keschon sende ich an alle, die in irgendeiner Art zum Gelin-
gen unserer Vereinigung beitragen. Es ist schon, ein Teil der
EVHK zu sein.

«Freiwillige haben nicht unbedingt die Zeit; sie haben das
Herz.» Elisabeth Andrew

Olten, 23. Méarz 2019
FUr den Vorstand:

Annemarie Grlter
Sekretariat



Protokoll der 30. Generalversammlung
vom Samstag, 23. Méarz 2019 im Hotel Astoria in Olten
Beginn: 17.00 h

1. Begriissung
Eva Birri heisst alle Anwesenden im Namen des Vorstands
ganz herzlich willkommen.

Die entschuldigten Absenzen werden eingeblendet:

Baran Melanie, Sozialberatung Kispi ZUrich; Blatter Marika
+ Peter, Udligenswil; Brunner Barbara + Georg, Turbenthal
Daérig Scherly Maria, Genf; Dr. med. Hutter Damian, Inselspi-
tal Bern; Dr. med. Dominik Stambach, Kinderspital St.Gallen;
Dr. med. Matthias Gittermann, Kantonsspital Aarau; Fllick
Markus + Regula, Langenthal; Gahwiler Elisabeth, Neften-
bach; Grendene Janine, Schleinikon; Habegger Andrea +
Simon, Unterseen; Haldemann Ueli + Yvonne, Toffen; Ham-
merli Christine + Herbert, Ruschlikon; Hutter-Zoller Patrik +
Agi, Au SG; Meier Susanne, Wenslingen; Meier-Bossart Ma-
nuela + Lukas, Butschwil; Moor Claudia + Lorenzo, Cureglia
Murmann Dora + Martin, Niederglatt; Nischan Irene + Stef-
fen, Gsteig b. Gstaad; Reginato Flavia + Cassiano, ZUrich
Rennhard Stefan + Luzia, Leuggern; Schlegel Irene, Luzern
Schneider Beat, CUORE MATTO; Staub Mona + Philip, Em-
brach; Stoffel Gaby, Pflegeberatung Kispi Zurich; Ulrich Bar-
bara + Othmar, Fahrweid; Weber-Hallauer Irene, Sozialbera-
tung Kispi ZUrich; Zgraggen Vreni, Lungern

Eva begrisst die Gaste:

Dr. Daniel Tobler, Prasident herznetz.ch

Barbara Peterli, Geschéftsflhrerin, herznetz.ch

Sarah Wyss, Geschéftsfihrerin, Selbsthilfe Schweiz
Matthias Josef, Manager Herzzentrum Kinderspital ZUrich

Eva Birri freut es sehr, dass die Géaste heute nach Olten ge-
kommen sind und so ihr Interesse an der Elternvereinigung
bekunden. Sie heisst alle Gruppenleiterinnen und unseren
Webmaster herzlich willkommen und stellt den Vorstand kurz
vor. Vom Vorstand lassen sich Dr. Matthias Gittermann und
Dr. Damian Hutter entschuldigen.

Anzahl Personen anwesend: 45
Stimmkarten: 28
Absolutes Mehr: 15 (1/2 +1)

Eva erlautert das Programm. Das Traktandum 8 wird vor
Traktandum 7 besprochen. Zudem wurden die Traktanden
kurzfristig um Punkt 7.2.1. Wahl Co-Prasidium erganzt.

Der Vorstand ist bestrebt, den geschaftlichen Teil zlgig zu
absolvieren, damit wir bald zum gemutlichen Teil Gbergehen
koénnen.

2. Wahl der Stimmenzahler

Roman Baumann und Robert Griter haben sich als Sim-
menzéahler zur Verfigung gestellt. Beide werden von der Ver-
sammlung einstimmig gewahlt.

3. Protokoll der letzten GV
Das Protokoll der letzten Generalversammiung wurde im
Herzblatt Juni 2018 abgedruckt oder war jederzeit online ab-
rufbar. Es wird von der Versammlung einstimmig genehmigt
und die Verfassung verdankt.

4. Jahresbericht des Vorstands

ManuelaCorinne Ruosch verliest den vom Sekretariat ver-
fassten Jahresbericht flr das Jahr 2018. Der Bericht wird
von der Versammlung einstimmig genehmigt. Der Jahresbe-
richt wird im Herzblatt 2/2019 abgedruckt und ist demnachst
auf der Homepage einsehbar.

5. Rechnungsbericht und Genehmigung

Bilanz und Erfolgsrechnung konnten auf der Homepage ein-
gesehen werden. Der Kassier Maxime Libsig prasentiert die
Zahlen 2018 und gibt Erlauterungen dazu ab.

Susanne Mislin gibt zu bedenken, dass die Rechnung wiede-
rum mit einem Defizit abgeschlossen wurde. Sie bittet den
Vorstand, die Defizite im Auge zu behalten. Sie weiss, dass
wir dringend auf mehr Spendengelder angewiesen seien.
Sie ruft alle Anwesenden auf, sich in ihrem Bekanntenkreis
umzuhdren, ob es irgendwelche Moglichkeiten flir Spenden
gabe.




Thierry Nobs fragt nach, ob es im Vorstand bereits eine Per-
son gabe, welche sich um Fundraising kimmere. Maxime
erklart, dass das im Moment noch nicht der Fall sei und man
hoffe, mit dem neugebildeten Vorstand jemanden fUr diese
Aufgabe finden zu kénnen.

ManuelaCorinne Ruosch fuhrt weiter aus, dass es dem Vor-
stand ein grosses Anliegen sei, dass Spender gefunden wr-
den. Leider hatten bis anhin daflr die Ressourcen gefehlt.
Gregor Roth regt an, dass bei Spendenanfragen unbedingt
mit dem Herzlager geworben werden soll.

Barbara Eggenschwiler schlagt vor, dass Mitglieder die Pfarrer
der Kirchen auf die EVHK hinweisen sollen, zum Beispiel fur
Kollekten von Taufen, Hochzeiten etc. Maxime bedankt sich fur
die vielen Anregungen. Er bittet die Revisoren um ihren Bericht.
Barbara Eggenschwiler verliest den Revisorenbericht. Die
Revisoren Philippe Geysel und Barbara Eggenschwiler ha-
ben die Jahresrechnung 2018 der EVHK geprUft und festge-
stellt, dass die Buchhaltung ordnungsgemass gefuhrt wurde.
Sie dankt Maxime Libsig fur die riesige Arbeit, die er jedes
Jahr auf sich nimmt und die Kasse der Vereinigung flhrt. Sie
empfielt, die vorliegende Jahresrechnung 2018 zu geneh-
migen und dem Kassier Maxime Libsig und dem Vorstand
Decharge zu erteilen.

Dem Kassier und dem Vorstand wird einstimmig Decharge
erteilt.

Maxime bedankt sich bei den Revisoren fur ihre Arbeit.

6. Budget

Maxime Libsig prasentiert das Budget 2019 und gibt Erkl&-
rungen dazu ab. Es gibt keine Fragen. Das Budget 2019 wird
einstimmig angenommen.

8. Informationen aus dem Vorstand

Aus den Kontaktgruppen

Marianne Reber berichtet aus den Kontaktgruppen. Sie
macht einen kleinen Ruckblick in die Grinderjahre und er-
klart, wie sich die Kontaktgruppen in den letzten 30 Jahren
verdndert haben. Leider haben die Teilnehmerzahlen an den
Anla@ssen in den letzten Jahren stark abgenommen.

Aus diesem Grund wurde am letzten Workshop der Grup-
penleiterinnen ein neuer Weg fur die Zukunft ausgearbeitet.
FUr Fragen und Anliegen stehen ab sofort Stefanie Kuster,
Manuela Nobs und Claudia Moor als Ansprechpartnerinnen
in den neu gebildeten Regionen West, Ost und Std zur Ver-
flgung. Anlasse finden weiterhin statt und dazu sind alle Mit-
glieder aus allen Regionen eingeladen.

Die scheidenden Kontaktgruppenleiterinnen werden von Ma-
rianne verabschiedet:

Andrea Baumann (8 Jahre), Janine Grendene (3 2 Jahre),
Eva Hahn-Siegenthaler (2 Jahre), Franziska Kalin (4 Jahre),
Patrizia Moritz Ritler (4 Jahre) und Pedra Rozo (7 Jahre).

Sie dankt allen herzlich fur ihre Arbeit an der Basis und ihr
Engagement fur die EVHK.

Weiter bedankt sie sich bei Annemarie (Sekretariat) fur die
Zusammenarbeit in den letzten 4 Jahren.

Herzlager

Mit dem Herzlagerbericht von ManuelaCorinne Ruosch tau-
chen wir in die Geschichte von Asterix & Obelix ein. Mit vielen
bunten Fotos bringt sie uns die abwechslungsreiche Lager-
woche 2018 néher.

ManuelaCorinne bedankt sich beim gesamten Lagerteam
fur die tolle Zusammenarbeit wahrend der letzten 4 Jahre.
Sie dankt den Vorstandskollegen fir die freie Hand in ihrem
Ressort und sie dankt allen Eltern der Lagerkinder flr das
Vertrauen in ihre Arbeit.

Sie freut sich sehr, dass mit Marisol Corrado eine kompeten-
te Nachfolgerin gefunden werden konnte.

Herznetz.ch

Alexandra Martz-Irngartinger berichtet von ihrer Arbeit flr
herznetz.ch. Sie macht einen Ruckblick auf das vergangene
und einen Ausblick auf das neue Jahr.

Im vergangengn Jahr wurde die Heartapp.org neu lanciert.
Mit dieser App kdnnen Patienten inre Krankengeschichte aus
Handy laden. Weitere Infos auf www.heartapp.org

2018 wurde der Herzchor gegrindet. Dieser wird in diesem
Jahr sein 2. Konzert geben.



Am 11. Mai.2019 findet der n&chste Herznetz-Tag zum The-
ma Sport. Als Gaste sind unter anderem Dominique Gisin
und Edith Wolf-Hunkeler zu den Podiumsgesprachen einge-
laden.

Jubildumskonzert Aargau

Zum 30-jahrigen Jubilaum der EVHK ist ein Konzert geplant.
Im Namen des OK infomiert Susanne Mislin tber die voran-
geschrittene Planung des Anlasses.

Dieser findet statt am Sonntag, 20.10.19 im Kiff in Aarau.
Am Nachmittag wird die Kinderband Hilfssherifs Tom ein
Konzert geben und am Abend wird Nickless auftreten.

Uber den genauen Ablauf wird so bald wie méglich infor-
miert.

GV 2020

Die GV 2020 findet am Samstag, 21. Mérz statt. In welchem
Rahmen die nachste GV geplant ist, wird rechtzeitig infor-
miert.

Anlasse

Herztag am 4. Mai 2019 in Aarau Backer und Helfer dur-
fen sich gerne bei den Gruppenleiterinnen melden.

5. Mai 2019 Tag der offenen Tur im Herzzentrum des Kispi
ZUrich. Wir haben einen Infostand.

11. Mai 2019 Herznetz-Tag in Zurich. Wir haben einen In-
fostand.

20. Oktober 2019 Jubildumskonzert in Aarau

Alle unsere Anlasse finden Sie jederzeit auf unserer Home-
page, auf Facebook und im Herzblatt.

7. Riicktritte und Wahlen

7.1 Ricktritte Vorstand

Maxime Libsig, Anita Peter, Marianne Reber und Manuela-
Corinne Ruosch werden von den verbleibenden Vorstands-
mitgliedern verabschiedet.

Alexandra, Eva und Christine ehren die grosse Arbeit der 4
Vorstandsmitglieder. Sie finden flir jeden der zu Verabschie-
denden die richtigen Worte und gestalten einen wdrdigen
Abschied. Sie danken allen flir die grosse Arbeit.

7.2 Neuwahlen Vorstand

Marisol Corrado, Stefanie Kuster und Manuela Nobs werden
einstimmig und mit Applaus in den Vorstand gewahlt.

Alle drei nehmen die Wahl an. Eva begrusst sie im Vorstand
und freut sich auf die Zusammenarbeit.

7.2.1. Neuwahl Co-Prasidium Ad-Inderim fiir 1 Jahr
Marisol Corrado und Stefanie Kuster haben sich kurz vor der
GV entschieden, sich fur 1 Jahr als Co-Prasidium zur Verfi-
gung zu stellen.

Die Beiden werden einstimmig und mit grossem Applaus fur
1 Jahr gewahit. Sie nehmen die Wahl an.

7.3 Bestatigungswahl Vorstandsmitglieder

Eva Birri und Christine Greder-Specht werden einstimmig
und mit Applaus fur weitere 2 Jahre wiedergewahit.

7.4 Neuwahl Ersatzrevisor
Maxime Libsig wird einstimmig und mit Applaus fur 2 Jahre
gewahit.

7.5 Bestatigungswahl Revisoren
Barbara Eggenschwiler und Philippe Geysel werden einstim-
mig und mit Applaus fur weitere 2 Jahre gewahlt.

9. Varia

Bis zur auf der Einladung festgelegten Frist sind keine Antra-
ge beim Sekretariat eingegangen. Wortmeldungen oder Fra-
gen gibt es keine. Eva dankt flr das Erscheinen an der GV
und das Interesse an der EVHK. Nun freut sie sich auf ein fei-
nes Nachtessen und fur die kommenden Stunden winscht
sie allen schéne Begegnungen und dass am Abend alle gut
und gesund nach Hause kommen.

Eva schliesst die 30. GV der Elternvereinigung fur das herz-
kranke Kind und dankt allen fur ihr Vertrauen und ihre Auf-
merksamkaeit.

Eva gibt das Wort an Frau Dr. Cornelia Filippi weiter. Sie ist
als Kinderzahnérztin und Leiterin der Abteilung Prophylaxe
im Universitaren Zentrum fUr Zahnmedizin (UZB) in der Kin-
derabteilung tétig. Sie prasentiert uns ihr Projekt «Herz und
Zahn» und schildert uns den Zusammenhang zwischen an-
geborenem Herzfehler und Zahnproblemen. Bei Fragen duir-
fen wir uns wenden an: herzundzahn@uzb.ch

Zum Abschluss des geschaftlichen Teils gibt uns das Fotoal-
bum wunderbare Einblicke in das Vereinsjahr 2018.

Ende der GV um 18.45 Uhr

Es folgt: 19.00 Uhr Apéro, 19.30 Uhr Nachtessen

ProtokollfUhrerin: Annemarie Griter
Mulligen, 2. April 2019




Die EVHK dankt ganz ¥-lich fiir folgende Spenden:

Belcanto Chor, Horgen

Burki Partik, Lyss

Chlausgesellschaft Weiningen, Weiningen ZH
Dorfweihnachten, Hottwil

Echanove Hornos Maria Jose, Zirich

Egli Andrea, Schinznach Bad

Ev.Ref. Kirchgemeinde Grossmdinster, ZUrich
Evangelische Kirchenpflege, Uesslingen
Forstbetrieb Studenland, Schneisingen
Gross Thomas + Anita, Plaffeien

Huber Denise, Villigen

Hunziker Jolanda, Windisch

Im Gedenken an Geissler Christian, Steinhausen
Im Gedenken an Graf Yaro, Sursee

Im Gedenken an Markus Bohi

Im Gedenken an Meier Ruth, Bltschwil

Im Gedenken an Rdlli-Senn Hans, Oensingen
Im Gedenken an Strahl Marianne, Oekingen

Im Gedenken an Zgraggen-Schilter Trudy, Erstfeld
Irngartinger Stefan + Alexandra, Stettlen

Kath. Frauengemeinschaft Kriessern, Kriessern
Kinderkleiderbodrse Rosslirytti, Oberwil
KrahenbUhl Stefan + Sandra, Lupsigen
Kruse-Treu Vreni, Arlesheim

Liechti Andreas, Grosshochstetten

Lippuner Immobilien-Verwaltungen AG, Zlrich
Marolf Fritz, Mulligen

Radosavljevic Nemanja, Wohlen

Reformiertes Pfarramt, Derendingen

Schérer Franz, Reiden

Sidler Roland, Dottikon

Stulz Stephan, Birmenstorf

Troxler Marianne, Willisau

Vogt Werner, Grenchen

(www.selbsthilfeschweiz.ch)
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