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FUR DAS HERZKRANKE KIND

Die EVHK unterstltzt Eltern herzkranker Kinder.

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

Unsere Ansprechpartner sind:

Prasidium: Stefanie Kuster / stefanie.kuster@evhk.ch

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

Regionale Ansprechpartner:

Deutschschweiz: Jasmin Fehlmann / jasmin.fehimann@evhk.ch

Tessin: Claudia Moor / claudia.moor@evhk.ch

Themenspezifische Ansprechpartner:

Kinder mit Herzschrittmacher oder Daniela & Olaf Schénenberger / daniela.schoenenberger@evhk.ch
Defibrillator
Eltern verstorbener Kinder Dominik Zimmermann / dominik.zimmermann@evhk.ch

pranatal diagnostizierte Herzfehler
Herztransplantation

Herzfehler und Down-Syndrom
oder bei Herzfehlern allgemein

Kontaktieren Sie uns per Mail an info@evhk.ch oder per Telefon 055 260 24 52. Wir helfen Ihnen gerne.

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

Bern, Inselspital Barbara Riiegsegger / Telefon 031 632 91 73 / barbara.ruegseggermueller@insel.ch
Basel, UKBB Alexander Hartmann / Telefon 061 704 12 12 / alexander.hartmann@ukbb.ch
Rechtsberatung:

Procap, Rechtsdienst: Telefon 062 206 88 77 / rechtsdienst@procap.ch

Haben Sie Fragen zu einem speziellen Thema oder suchen Sie Kontakt zu anderen Betroffenen? Zum Beispiel:
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«Es ist nicht zu wenig Zeit, die wir haben, sondern es ist
zu viel Zeit, die wir nicht richtig nutzen»
Alice im Wunderland

Liebe Familien und Herzblatt-Leserinnen

Es gibt kaum ein wertvolleres Gut als Zeit — und noch kostba-
rer ist unsere freie Zeit. Egal, ob wir faulenzen, Sport treiben
oder kreativ sind.

Es sind unsere Momente des Krafttankes, Momente, in wel-
chen wir unsere Sorgen einfach mal ausblenden und uns
selbst etwas Gutes tun kénnen.

Grund genug, dass sich das Herzblatt dem wichtigen Thema
«Freizeitbeschaftigung» widmet. Womit beschaftigen sich
Herzkinder und Eltern gerne in der Freizeit? Inwiefern hat ein
Herzfehler Einfluss auf ein Hobby?

Spannende Geschichten dazu findet ihr in der aktuellen Aus-
gabe. Natirlich darf auch unser jahrlicher Herzlager-Bericht

nicht fehlen.

Wir wiinschen euch viel Spass beim Lesen.

Euer Herzblatt-Team
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Meine Hobbies

Ich habe ein Gehege voller Schnecken und ich pflege sie
taglich. Momentan habe ich drei Schnecken im Carport. Da
sind sie an der frischen Luft und haben Wasser. Schnecken
haben sehr gerne Wasser, darum sieht man sie meist auch
nach Regenwetter. Schnecken essen Salat, Gurken, Erdbee-
ren, einfach alles an Obst und Gemuse. Meine Schnecken
durfen sich frei bewegen und meistens kommen sie selbst
wieder zurlick ins Gehege im Carport. Meine Schnecken ha-
ben sogar mal junge Schnecklein gemacht. Die jungen Klei-
nen Schnecken waren am ersten Tag durchsichtig und man
hat sie fast gar nicht gesehen. Die Schnecken kamen mit
dem Schneckenhaus auf die Welt. Schnecken sind Zwitter,
also Mann und Frau. Neben dem Schneckengehege gibt es
noch ein Eidechsengehege.

Mein Freund und ich fangen sie und am Abend lassen wir
sie wieder frei. Aber gerade haben wir keine Eidechsen.
Dann gab es noch unsere Katze Felix. Ein oranger Kater mit
schwarzen Streifen. Leider ist er 2020 gestorben. Er konnte
sogar selbst die Tur aufmachen. Wir hatten ihn sechs Jahre
lang, er ware elf Jahre geworden im Jahr, in dem er starb.
Neben den Tieren gibt es noch Essen und Trinken. Ich trinke
mega gerne Wasser mit Kohlenséure aber auch gern mal

| miei hobbies

Mi occupo tutti i giorni delle mie lumache. In questo momen-
to ne ho tre. Amano I'aria fresca e I'acqua; infatti, compaiono
soprattutto dopo le giornate di pioggia. Le lumache mangia-
no verdura e frutta: insalata, cocomeri, fragole... Si possono
muovere liberamente sotto la nostra tettoia per la macchina e
tornano sempre volentieri nel loro recinto. Una volta abbiamo
anche avuto dei cuccioli chiocciole. All'inizio erano traspa-
renti e piccolissime, ma avevano gia una piccola casetta. Le
lumache e le chiocciole sono ermafroditi, cioé sono tutti e
due, maschio e femmina.

Vicino al recinto delle lumache si trova quello delle lucertole.
In questo momento & vuoto. Il mio amico ed io prendiamo le
lucertole di giorno, poi alla sera di solito le liberiamo.

Poi c’era il nostro gatto Felix. Avrebbe compiuto undici anni
nel 2020, quando purtroppo € morto. Felix aveva il pelo
rosso con strisce nere.

Mi piace pure mangiare e bere. Adoro I'acqua con le bolli-
cine e il Red Bull. Mi piace tutto il cibo, non sono schizzinoso
come mia sorella Mira.
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einen Energy Drink (Red Bull). Also beim Essen bin ich meis-
tens nicht so kompliziert wie meine Schwester Mira, sie hat
fast nichts gerne, ich fast alles.
Ich spiele seit der flnften Klasse E-Gitarre. Friher habe ich
Cornet gespielt (eine kleine Trompete). Musik interessiert
mich, ich habe auch eine App um selbst Klingelténe herzu-
stellen und um selbst Musik zu machen. Apps sowie allerlei
rund um Computer, Videospiele, Social Media usw. sind mei-
ne liebsten Freizeitbeschéftigungen.
Am Freitag gehe ich immer ins Akrobatik (Turnen) und dort
mache ich verschiedene Sachen wie Saltos, Seil hochklet-
tern usw. Es macht mir Spass und halt mich fit. Da ich mit
einem Herzfehler zur Welt kam, ist es ja nicht selbstverstand-
lich, dass ich das alles tun kann. Deshalb sage ich mir oft
selbst und méchte dies auch euch sagen:
Gib nicht auf, du kannst auch mit Herzproblemen vieles er-
reichen!

Jan

Erfahrung

Dalla quinta elementare suono la chitarra elettrica, prima
suonavo il cornetto. Mi piace la musica in generale. Ho una
app che serve a comporre nuove suonerie per il telefono.
Owviamente amo anche tutto quello che concerne i com-
puter, i giochi elettronici e i social media.

Infine, ogni venerdi vado a acrobatica dove imparo a fare salti
mortali e a arrampicarmi su corde.

II'mio messaggio a voi: non vi arrendete! Anche con un
diffetto al cuore si puo fare tantissime cose.
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Immer auf Achse, niemals allein

Meine liebste Freizeitbeschaftigung? Mit anderen Kindern
etwas unternehmen. Alleine spielen — das ist nicht so mein
Ding. Ich verbringe die meiste freie Zeit mit meinen Freun-
den. Kaum komme ich von der Schule nach Hause, lasse
ich den Rucksack fallen und frage meine Mutter: «Chan i
go luege, ob dppert dehei isch?» Und zack, klingle ich bei
den Nachbarn und wir sind wenig spater auf dem Spielplatz
anzutreffen. Wir spielen Fussball, klettern (der Boden ist ja
Lava) oder denken uns Geschichten aus. Ich habe eine sehr
lebhafte Fantasie und erzéhle sehr Uberzeugend. So man-
cher Erwachsener wusste nicht, ob meine Geschichte jetzt
Realitét ist oder nicht. Aus meinen Ideen kénnte man lustige
und spannende Blcher schreiben.

Aber auch als Familie sind wir gerne unterwegs. Velofahren,
im Wald spazieren, Ausfliige in die Berge — wir sind gerne in
der Natur.

Seit zwei Jahren haben wir unseren eigenen Wohnwagen —
ich finde es ganz toll, wenn wir damit unterwegs sind. Auf
dem Campingplatz tickt die Uhr ein bisschen gemdtlicher

und unkomplizierter (ich muss beispielsweise nicht standig
aufraumen, weil meine Mama Uber die Unordnung schimpft).
Dank meiner offenen Art finde ich meistens schnell Spiel-
geféhrten und wir sausen mit Kickboards und Velos Uber
die kleinen Wege. Die Familie meines besten Freundes hat
vor kurzem ihr Zelt gegen einen Wohnwagen eingetauscht.
Nun sind wir oft zusammen unterwegs — etwas Schoneres
kann ich mir gar nicht vorstellen. Wir kbnnen den ganzen
Tag zusammen sein — uns wird es nicht langweilig mit unse-
ren tausend Ideen. Wir basteln stundenlang an «Karten» und
machen uns dann auf Schatzsuche. Unsere gemeinsame
Zeit verfliegt meistens viel zu schnell.

Ja, ich bin gerne aktiv. Und liebe Action. Ich bewege mich
gerne auf Radern, sei es mit Kickboard, Velo oder Skate-
board. Genauso liebe ich das Element Wasser, ich tauche
sehr gerne... bis meine Lippen violett sind, aber nein «i ha
ndd chalt». Ausserdem spiele ich seit kurzem Fussball im
Club — meine Lieblingsposition ist Goalie. Sobald ich mich
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dann an den Schulalltag gewdhnt habe, werde ich mal im
Turnverein vorbei schauen. Ich finde die Turnstunde richtig
toll. Rad schlagen, Saltos und andere Kunstspringe auf dem
Trampolin — darin bin ich sehr gut und es macht mir auch
riesigen Spass.

Ich bin sehr dankbar, dass ich mich trotz meines komplexen
Herzfehlers so austoben kann und darf.

Aber sogar ich brauche ruhigere Momente. Dann spiele
ich gerne Gesellschafts- oder Kartenspiele wie UNO oder
Dobble. Oder ich schaue mir mit meinen Eltern, Blicher Uber
Dinosaurier, Wildtiere, Erde und Weltraum an. Diese Themen
interessieren mich brennend. Insbesondere das Weltall faszi-
niert mich. Sobald es moglich ist, mdchte ich im Planetarium
die Sterne beobachten. Und irgendwann mal in den hohen
Norden reisen, um Polarlichter zu sehen.

Alles in allem bin ich ein aktiver, neugieriger und aufgeweck-
ter Erstklassler. Mit dem Start in den Schulalitag werde ich
zwar nicht mehr gleich viel Zeit zum Spielen haben — aber
bestimmt werde ich in den n&chsten Jahren noch viele span-
nende Freizeitbeschaftigungen entdecken.

Yanis
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Collect moments not things

«Es gibt Gegenden auf der Welt, die so schén sind, dass
man sie an sein Herz pressen mdchte»
Antoine de Saint Exupéry

Als passionierte Rucksackreisende und zweifache Mama
einer Tochter, vier Jahre alt (AVSD, erfolgreich korrigiert im
Februar 2018) und eines Sohns von 18 Monaten erzihle
ich meinen Kindern Geschichten von abenteuerlichen Ka-
nufahrten im Dschungel von Ecuador, von Piratenprifungen
und verborgenen Schéatzen auf Madagaskar. Ich berichte
lhnen von SalzwUsten und klirrender Kélte in Bolivien, von
Heissluftballonfahrten und geméachlichen Ochsenkarren in
Myanmar. Von anmutend gleitenden Wasserschildkroten
und Mantas in den Atollen der Malediven. Gebannt und mit
leuchtenden Augen lauschen sie den Geschichten aus Aus-
tralien von feuerrotem Sand und bis zu sieben Meter langen
Salzwasserkrokodilen und den Erz&hlungen von versteck-
ten Tempeln in Laos, von safranfarbenen Gewandern der
Mdnche in Kambodscha, von bunten Markten in Peru und
von Tropfsteinhdhlen und Stranden so fein und weiss wie
Puderzucker aus Kuba.

Als Eltern médchten wir unseren Kindern maoglichst viele ge-
meinsame Erlebnisse schaffen, wertvolle Erfahrungen, aus
welchen sie im spéateren Leben schdpfen kdnnen. Unsere
Leidenschaft flUrs Reisen bietet sich da als spielerische und
abwechslungsreiche Lernquelle an. Durch das Reisen wird
man selbststandig, flexibel und anpassungsfahig. Spontan
entstandene Konflikte mussen angepackt und geldst wer-
den, man erkennt, dass es immer eine L6sung gibt. Man ge-
winnt Bescheidenheit, Toleranz und Respekt.

Ein exotisches Land mit schlechter Infrastruktur, schlechter
medizinischer Versorgung oder —und politischen Unruhen zu
bereisen ist naturlich mit Kindern nicht mehr moglich. Den-
noch versuchen wir auch mit Kind und Kegel Individualreisen
zu unternehmen. Der Gesundheitszustand aller Familienmit-
glieder 18sst zurzeit unbeschwerte Reisetage zu und mit dem
Wissen, dass nichts selbstverstandlich ist, geniessen wir
umso mehr die gemeinsame Zeit. Die Flugzeiten sind kurzer
geworden, die Wassertemperaturen kuhler, die Reiseerleb-
nisse aber nicht minder schon! Im Gegenteil, die Gastfreund-
schaft, die wir als Familie erfahren, ist umso grésser und die
unvergesslichen Momente als Familie sind umso schoner.
NatUrlich ist es anstrengend und zu Hause ware alles viel
einfacher, doch das Reisen ist wie das Leben selbst. Nicht
immer leicht, oft schwierig und ab und an wird man mit ei-
nem Moment des Gliicks belohnt.

Mit einem Kind war das Reisen noch ziemlich unkompliziert.
Wir haben Roadtrips in die Niederlande und auf Sardinien un-
ternommen. Oft haben wir jeden Abend woanders genach-
tigt. Wir waren spontan, alles war schnell in der Reisetasche
verstaut und in den Kofferraum gepackt. Autofahrten haben
wir Uber die Mittagszeit geplant, wahrend unsere Tochter
Mittagsschlaf gehalten hat, so war immer gentigend Zeit fur
Spiel und Spass. Des Weiteren haben wir beispielsweise Flu-

greisen nach Spanien unternommen, Flugticket, Airbnb und
Mietwagen waren schnell gebucht.

Auch Stadtetrips kénnen wir weiterempfehlen. Wir waren mit
unserer Tochter in Paris, Amsterdam und Dublin. Uberall fin-
den sich Parks und Spielplatze zum Spielen und Toben. Oft
ist das Treiben in den Gassen, der Kauf einer Fahrkarte, eine
Fahrt mit der U-Bahn oder eine Bootstour schon Unterhal-

tung genug.
Zugegeben, mit zwei Kleinkindern sieht es etwas komplizier-
ter aus, alles dauert etwas langer und bedarf mehr an Pla-
nung. Ruhige Momente sind da Fehlanzeige. Doch mit einer
grossen Portion Geduld, Humor und viel Abenteurgeist im
Gepack lasst es sich auch als vierkdpfige Familie reisen. Ob
nah oder fern, wir bleiben dran und sind voller Vorfreude auf
weitere gemeinsame Abenteuer.

Familie Herrmann
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Die Geschichte einer Herzfamilie

Mein Name ist Nadia Toma. Ich bin 42 Jahre alt und wohne in
Aarburg, einer kleinen Gemeinde im Kanton Aargau. Meine
Geschichte erzahlt wie ich mein Unwohlsein und Schmerz in
Freude verwandelt habe.

Nach der Heirat war meinem Mann und mir bald klar, dass
unsere Familie erst mit Kindern vollkormmen war. Wir freuten
uns auf unser erstes Kind. Alles schien perfekt zu sein. 2007
kam unsere Tochter auf die Welt. Wir waren Ubergltcklich.
Was der schonste Moment unseres Lebens werden sollte,
verwandelte sich schon bald in einen Albtraum. Ein paar
Tage nach der Geburt unserer Tochter Gioia wurde ihr die
Fallotsche Tetralogie diagnostiziert. Schwierige Zeiten stan-
den uns bevor. Ohne nachzudenken funktionierten wir wie
Maschinen. Keine Zeit fir Spass, Gelassenheit, eigene Be-
dirfnisse oder Angste. Nach der OP war Gioia nicht mehr
in Lebensgefahr. Die Situation stabilisierte sich allmahlich.
Viele Schwierigkeiten standen uns noch bevor. So gingen
wir Schritt fur Schritt diesen holprigen Weg gemeinsam. Wir
nahmen jeden Tag an wie er daher kam und, ohne grosse
Ansprlche, machten wir das Beste daraus. Hauptsache wir
waren zusammen und wohlauf! Der Alltag pendelte sich im-
mer mehr ein.

Wir wussten nicht, ob und wann Gioia neue Eingriffe brau-
chen wiirde. So entschieden wir uns nach langem Uberle-
gen fur ein zweites Kind. Die Freude stand wieder im Vor-
dergrund. Wir waren hoffnungsvoll und freuten uns riesig,
dass es auch geklappt hatte. Schon bald ware Gioia grosse
Schwester geworden. Doch unser Sohn wollte nicht mehr
im Bauch bleiben und kam als Friihchen auf die Welt. Die Si-
tuation war kritisch und unsere Welt krachte erneut zusam-
men. Ein Herzkind zuhause und eine Frihgeburt im Spital.
Die Zeiten wurden noch hérter. Dies hatten wir nie im Leben
gedacht! Auch nach Rubens Spitalaufenthalt mussten wir
viel Uber uns ergehen lassen. Doch mit grossem Einsatz,
Liebe und Willenskraft haben wir auch diese Hurde Uber-
standen.

Allmahlich merkte ich jedoch, dass mein Kérper und meine
Seele komplett ausgelaugt waren. Irgend etwas musste ich
tun. Von Tag zu Tag fuhlte ich mich schwécher. Ich konnte
nicht auch noch krank werden.

So suchte ich neue Wege, liess mich von meinen BedUrfnis-
sen leiten und versuchte, etwas fur mich zu tun. Eine unge-
sunde Mutter zu werden, kam nicht in Frage. Ich musste da
sein fur meine Kinder.

Ich machte mich auf die Suche nach einem heilen Ort, wo
Freude im Vordergrund stand und ich meine Personlichkeit
entfalten konnte. Es war wirklich schwierig, einen solchen
Ort zu finden, an dem ich mich wirklich wohl flihlte. Nach
langem Suchen fand ich ihn und begann dort eine Ausbil-
dung als Kindertanzpadagogin. Wahrend der Ausbildung
bluhte ich wieder auf. Diese Energie bemerkte meine Leh-
rerin und bot mir gleich einen Job an. Ich machte so meine
ersten Schritte in der wundervollen Welt des Kindertanzens.
Nach ein paar Jahren entschied ich mich, den grossen
Schritt zu machen: eine eigene Welt zu kreieren. Ein Ort, wo
jedes Kind so sein kann wie es ist und die eigenen Bedurf-
nisse und das Gefuhl der Freude im Vordergrund stehen.
Per Zufall fand ich ein altes riposa -
Buro und baute es in einen ,}n,a- %@
Tanzraum um. Der Lagerraum
wurde unsere Garderobe. End-
lich konnte meine Tanzschule
Mariposa libre (freier Schmet-
terling) in unserem Nachbars-
dorf Oftringen durchstarten. ,'4"'
Unterdessen ist Mariposa libre -~
meine Oase geworden. Wah-
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rend der Tanzstunden mit den Kids ist die ganze Welt, egal
was vorher war, wieder in Ordnung. Loslassen, raustanzen,
das Herz mit Liebe flllen, sowie Liebe verteilen, stehen im
Vordergrund. Unbezahlbar sind die grossen, glanzenden
Kinderaugen, begleitet von Lacheln, die einem direkt ins
Herz treffen. Ich liebe es.

Mariposa libre ist flr alle Kinder offen. Jeder ist so wie er
ist und bringt mit seiner Einzigartigkeit eine grosse Berei-
cherung. Wir haben wahrend der Tanzstunden eine Menge
Spass, arbeiten zugleich viel an unserer Technik und Per-
sonlichkeit. Dies unter Berticksichtigung unserer Bedurfnis-
se.

In den Ferien und teilweise auch an Wochenenden finden
Workshops statt. Der Tanzraum verwandelt sich und wir tau-
chen in verschiedene Welten ein. Ich organisiere regelmas-
sig zu verschiedensten Themen Partys, Kinonachmittage
oder WohlfUhltage. Kindergeburtstage sowie Bastel — oder
Spielnachmittage durfen natdrlich auch nicht fehlen.

Regelmassig machen wir Auftritte und zeigen unseren Ver-
wandten, Bekannten sowie auch fremdem Publikum, was
wir gelernt haben. Die Benefiz-Show findet jahrlich statt. Die
Gesamteinnahmen spenden wir jeweils an Kinderstiftun-
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gen. Nach dem Motto: «<Am meisten schenkt, wer Freude
schenkt.» Wir sind eine grosse Tanzfamilie. Jeder leistet sei-
nen Beitrag. Dieses Jahr konnten wir keinen Grossanlass
durchfuhren. Daflr waren wir in verschiedenen Alters- und
Pflegeheimen sowie Sonderschulen. Die Kinder haben es
genossen. Von den Grossmamas und Grosspapas kamen
viele Applause, Lacheln und ab und zu auch Freudentranen.
Es war wunderschon.

Wir freuen uns auch auf die kommenden Anldsse. Die mo-
mentane Situation ist nicht einfach. Doch diese Freude las-
sen wir uns nicht nehmen. Wir Schmetterlinge fliegen frei
weiter...

Meine Kinder und mein Mann helfen bei allen Anldssen be-
geistert mit. Wobei mein Mann unterdessen unser Techniker
geworden ist, meine Kids bei den Vorbereitungen der Auf-
fGhrungen viel helfen und zusétzlich als Tanzer im Einsatz
sind.

Manchmal kommen im Leben harte Lektionen, die das Le-
ben vollig auf den Kopf stellen. Doch wenn sich das Gan-
ze wieder setzt, entstehen neue Energien und die Dinge
erleuchten in ganz anderem Licht. So kann Wundervolles
geschehen.

Nadia Toma
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Meine Leidenschaft — die Einzigartigkeit

Schon als Kind habe ich sehr gerne etwas fir mich ge-
béschélat und hatte stets Freude, wenn die beschenkten
Menschen sich Uber meine Werke und Kreationen freuten.
Das Material spielte keine grosse Rolle, Hauptsache mit den
Handen gemacht, egal ob Papier, Wolle, Stoff, Holz, Steine
oder einfach das, was ich finden konnte.

Seit mein Sohn auf der Welt ist, ndhe ich sehr gerne. Durch
ihn bin ich so richtig zum Nahen gekommen. Patrick wur-
de in der 32. Woche als Friihchen und mit einem Herzfehler
geboren. Somit war er immer ein kleiner, zarter Junge, des-
sen Kleider stets zu weit und manchmal auch zu lang waren.
Dies war der ausschlaggebende Punkt. Ich machte mir Ge-
danken, wie ich was machen konnte, damit die gekauften
Kleider auch fUr ihn tragbar wurden. Die eine Hose am Bund
vorne enger machen sah nicht vorteilhaft aus, wie wirde es
dann besser aussehen? Naht hinten und mdglichweise bis
zu den hinteren Hosenséacken hinunter, so sah es doch ganz
gut aus und ich war zufrieden. So wurde ich kreativ und dies
war gleichzeitig die Geburtsstunde von Made by mmb.

Patrick hat Einteiler-Pijamas immer sehr geliebt, so waren
sein Bauch und sein Rucken immer gut eingepackt. Ab einer
gewissen Grésse gab es sie jedoch nicht mehr zu kaufen
und der Nachteil war auch, dass sie meistens lange Bei-
ne und Armel hatten. Kann ich sowas auch nahen? Ist das
schwierig und kompliziert?

Auf Youtube gibt es doch fUr alles irgendwelche Videos, mal
schauen, ob ich dort oder sonst Uber Google findig werde,
wie ich das machen kann. Ist es schwierig, einen Reissver-
schluss einzunghen?

Mit einem gekauften Ebook-Schnittmuster machte ich mich
ans Werk und darauf folgten noch ganz viele. Als Dankschdn
habe ich ein Lacheln mit einen Kuss von meinem Sohn be-
kommen.

Diese Dankbarkeit und Freude erfullte mein Herz und meine
Kreativitat hat so wieder Feuer gefangen.

Mit den eigenen Handen etwas zu erschaffen, das ande-
re nicht haben oder das so nicht gekauft werden kann, ist
mein Ansporn. Ausprobieren und umsetzen. NatUrlich gibt es
auch einiges, das im Abfall landet, denn nicht alles wird so,
wie ich es mir vorstelle.

Zuerst habe ich eine Vorstellung, was ich gerne machen
mochte, ich weiss ganz genau, wie es aussehen soll und
dann mache ich mich auf die Suche, wie ich es genau so hin-
bekomme. Meistens arbeite ich nicht nach einer Anleitung,
sondern nach meinen Vorstellungen.

Nachdem Patrick in den Kindergarten gekommen ist, hat-
te ich pl6étzlich am Morgen Zeit fur mich. Wie fllle ich die-
se Zeit? NatUrlich mit Sachen, die ich gerne mache, die mir
Spass bereiten, durch die ich Freude ernten und Energie tan-
ken kann.

Meine Kreativitdt wurde ausgelebt — das mache ich heute
noch sehr gerne und oft. Ich kann mich verweilen, abschal-
ten und auftanken...

Das ist mein Ausgleich zu meinem Job als Mami (mit allem
drum und dran) und Rettungssanitaterin.
Wie es in meiner Homepage seht:

EINZIGARTIGKEIT




Aus Erfahrung

Meine Motivation

e Meine Arbeit ist meine Leidenschaft und ein positiver An-
trieb fur jeden Tag.

e Sie bringt mich dazu, an jeder neuen Herausforderung zu
wachsen und neue Ziele zu erreichen.

Meine Werke
¢ sind EINFACH, EINZIGARTIG und doch SPEZIELL.
e handmade’ mit viel Liebe zum Detail

Kreativitat

Die Kreativitat und deren Vielfalt ist meine Leidenschaft. Ich
liebe es, mit verschiedenen Materialien zu arbeiten und mei-
ne ldeen umzusetzen.

Ideen

Viele Ideen schwirren im Kopf herum und mdéchten umge-

setzt werden:

e zuerst ist die Vorstellung und dann das Werk :)

e praktisch, brauchbar sein sollen meine Kreationen und viel
Freude bereiten

e ich bin ein,Pingel’, was nicht immer einfach ist (da beginne
ich nochmals von vorne, wenn es nicht so wird, wie ich es
gerne mochte. Solange, bis ich zufrieden bin...)

¢ ich mochte moglichst Unikate zaubern, einzigartig sein

e ich will ganz auf die Wunsche und Vorstellungen meiner
Kunden eingehen

Ich habe mir meine Homepage (www.bymmb.ch) selbst er-
stellt und aufgebaut und seit Herbst 2020 besitze ich einen
Online-Shop, wo ich meine Kreationen einstelle. An verschie-

denen Markten, darunter auch an dem am Tag des herzkran-
ken Kindes, konnte ich meine Kreationen prasentieren und
zum Verkauf anbieten.

Sehr gerne werkle ich auf Bestellung, so kann ich das Einzig-
artige erstellen, auf die Winsche und Bedurfnisse eingehen,
ob grosse oder kleine Taschen, ob Kinderkleider, Pullover,
Hosen, Jacken, schdne Karten, Geschenksets, ob genaht,
gestrickt oder sogar gehakelt...

Alles einzigartig und ein Unikat — so wie jeder von uns ein-
zigartig ist!

Durch «Zufall», so nenne ich es nun mal, bin ich auf den Ver-
ein Sternentaler gestossen. In diesem Verein gibt es ein Eh-
renamtliches Néhgruppli. Winsche und Bedurfnisse von Fa-
milien werden publiziert und jeder, der Lust und Zeit hat, darf
sich melden. Ausserdem gibt es auch Auftrage fUr die Spi-
talpakete; Kinder, die langer im Spital sind, oft bedingt durch
eine chronische Erkrankung oder Krebs, bekommen ein Ge-
schenk. Darunter sind genahte Stifteetuis oder Kuscheltiere.

Weshalb mache ich dieses Amt?

e Es ist unglaublich herzensberthrend, Familien mit den ei-
gens erstellten Kreationen und Naharbeiten zu beglicken,
ihnen in einer schweren Zeit, in Sturmzeiten einen Gefallen,
eine Freude zu machen, mit dem, was ich mit meinen Han-
den erschaffen kann.

e Die Dankbarkeit und die Freude, die mir die Menschen zu-
rick schenken, wenn ich etwas mit meinen Nahmaschinen
zaubern darf, ist unendlich wertvoll und unbezahlbar. Die-
ses Geflhl des Gllcks und der Freude kann nicht in Worte
gefasst werden, es muss erfahren und tief im Herzen ge-
spurt werden.

So wie alle Menschen einzigartig sind, mdchte ich meine

Kreationen gestalten. Jede ein Unikat und einmalig. Ein Her-

zensprojet, das mir unendlich viel Freude bereitet.




Aus Erfahrung

Ponyvilla Kunterbunt

Ich bin im August 2007 in der Frauenklinik in ZUrich, geboren.
Bereits wahrend der Schwangerschaft wurde ein Herzfehler
diagnostiziert. Erst richtig wussten es meine Eltern aber erst
nach der Geburt.

Diagnose:

e Situs solitus, Dextrokardie

e Korrigierte Transposition der grossen Arterien (I-TGA) mit
atrioventrikularer und ventrikuloarterieller Diskordanz

e Grosser unrestriktiver Ventrikelseptumdefekt und Vorhof-
septumdefekt vom Sekundumtyp

e Rechtsaortenbogen

e Pulmonalatresie mit nicht konfluierenden Pulmonalarterien

Alles in allem hatte ich bis Marz 2010 zahlreiche Eingriffe.
Heute gehe ich in die Kleinklasse der Oberstufe und es geht
mir gesundheitlich sehr gut. Meine grosse Passion sind un-
sere Tiere, vor allem meine beiden Ponys und unsere Pferde.
Ich geniesse die Zeit bei meinen Tieren, sie sehen mich so
wie ich bin, eben ICH.

Daher ist es mir ein grosses Anliegen, unsere Ponys weiteren
Kindern n&her zu bringen. Wie es so ist, entsteht aus einer
Idee ein Traum und dann das Projekt: Ponyvilla Kunterbunt.
Gerne mdchte ich Kindernachmittage mit meinen beiden Po-
nys Rocky und Joya anbieten und zwar fUr Kinder mit oder
ohne Einschréankungen.

Im Vordergrund steht, Zeit in der Natur zu verbringen, ein
respektvollen Umgang mit Tieren zu lernen, sich schmutzig
machen zu durfen, zu spielen, zu lachen, zu reiten usw.
Ich freue mich auf zahlreiche Kinder im Alter von drei bis
sechs Jahren!

Eure Valeska

www.equicranio.ch / animal-feelings@bluewin.ch
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Einschrankungen und sportliche Leistungsfahigkeit mit dem Herzfehler

Truncus arteriosus communis’

Mein Name ist Alina und ich bin 18 Jahre alt. Ich habe den
angeborenen Herzfehler Truncus arteriosus communis. Die-
ses Jahr habe ich meine Selbststandige Arbeit an der Fach-
mittelschule Oberwil FMS Uber dieses Thema geschrieben.
Trotz meines Herzfehlers kann ich problemlos Sport treiben.
Da ich das gerne und oft tue, habe ich die sportliche Leis-
tungsfahigkeit in Verbindung mit meiner Arbeit gebracht. Ich
habe mich vor allem damit beschaftigt, ob Personen mit ei-
nem angeborenen Herzfehler Einschrankungen haben und
wenn ja, welche.

Im theoretischen Teil meiner Arbeit wird der Herzfehler im All-
gemeinen und der Herzfehler Truncus arteriosus communis
im Speziellen genauer betrachtet und erklart. Danach wer-
den Folgen und Auswirkungen dieses spezifischen Herz-
fehlers behandelt und zum Schluss wird auf die sportliche
Leistungsfahigkeit eingegangen. Der praktische Teil ent-
halt zwei von mir Uber Videoanruf geflihrte Interviews. Die
Interviewpartner sind zum einen die Kardiologin Frau Prof.
Dr. med. Birgit Donner vom Universitats-Kinderspital beider
Basel und zum anderen der Kardiologe Herr Prof. Dr. med.
Oliver Kretschmar vom Universitats-Kinderspital ZUrich.
Meine Hypothese lautete, dass es viele verschiedene Aus-
wirkungen gibt und dass jede betroffene Person andere Ein-
schrankungen hat. Ich ging davon aus, dass die Unterschie-
de bei der Ausdauer grosser sind als in anderen Bereichen.
Die in Bezug auf die Fragestellung dieser Arbeit geflhrten
sehr aussagekréftigen Interviews mit zwei spezialisierten und
ausserst engagierten Facharzten auf diesem Gebiet haben
gezeigt, dass es einerseits auf den Schweregrad des Herz-
fehlers und das Resultat der chirurgischen Korrektur an-
kommt und andererseits auf den individuellen kdrperlichen
Gesamtzustand des Patienten. Es gibt keine typischen Ein-
schrankungen; die Leistungsfahigkeit mit diesem Herzfehler
hangt sehr von den individuellen Voraussetzungen und vom
medizinischen Befund nach einem chirurgischen Eingriff ab.
Es ist deshalb empfehlenswert, vor aussergewdhnlichen, in-
tensiven sportlichen Aktivitdten einen genauen und aktuellen
medizinischen Status zu haben, um abwéagen zu kénnen, ob
der Korper diese Leistung auch vertragt. Weiter ist auch klar
zum Ausdruck gekommen, dass eine generelle sportliche
Aktivitét, also eine regelmassige sportliche Leistung, sehr
gesund und genauso wichtig flr Patienten mit angeborenen
Herzfehler ist.

Die Hypothese, dass man allenfalls bei der Ausdauer beein-
trachtigt sein kann, hat sich im Verlaufe der Arbeit bestatigt.
Dies zeigt sich dadurch, dass das Herz bei sportlicher Leis-
tung mehr arbeiten muss und daher die Grenzen der mogli-
chen Ausdauer bei Herzpatienten schneller erreicht sind als
bei ganz gesunden Menschen.

——

Interview mit Frau Prof. Dr. med. Birgit Donner

Durch die enorme Entwicklung in der Kinderkardio-
logie ist es heutzutage moglich, dass die Mehrzahl
der betroffenen Personen das Erwachsenenalter er-
reichen und auch ein normales Leben fiihren koén-
nen. Was sind die aktuellsten Forschungsnews in der
medizinischen Entwicklung in Bezug auf angeborene
Herzfehler?

In vielen Teilbereichen der Kinderkardiologie wird geforscht
und so gibt es stéandig Weiterentwicklungen, die der Versor-
gung von Kindern und Jugendlichen mit einer angeborenen
oder erworbenen Herzerkrankung zu Gute kommen; ich
habe fur unser Gesprach einige Aspekte herausgepickt, die
mir in meiner taglichen Arbeit besonders wichtig erscheinen.
Fangen wir bei der pranatalen Diagnostik an. Durch Weiter-
entwicklungen in der Ultraschalltechnologie wurde die raum-
liche und zeitliche Auflésung bei der Erfassung von kurzen
Filmsequenzen des fetalen Herzens verbessert. Dies ist des-
halb so wichtig, weil das Herz des Feten nur wenige Zen-
timeter gross ist und mit einer Herzfrequenz von 120-160
Schlagen pro Minute schlagt. Zunehmend helfen dreidimen-
sionale Darstellungen des schlagenden Herzens bei der Dia-
gnosestellung von komplexen Herzfehlern. Diese Fortschritte
ermdglichen frihzeitig eine gute Aufklarung und Beratung
der Eltern. Eine exakte Diagnose ist aber auch wichtig fur die
unmittelbare Versorgung des Neugeborenen nach der Ge-
burt. Liegt ein Herzfehler vor, der nach der Geburt einen Ein-
griff mit einem Herzkatheter oder einer Operation erforderlich
macht, erfolgt die Entbindung des Kindes bereits in einem
Kinderherzzentrum. So tragen die Fortschritte der Pranatalen
Herzdiagnostik zu einer optimalen Versorgung herzkranker
Neugeborener von Anfang an bei.

" Einschrankungen und sportliche Leistungsféhigkeit mit dem Herzfehler ‘Truncus arteriosus communis’, SA Fachmittelschule

Oberwil FMS, 2021, Alina Usteri
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Die Fortschritte der Kinderherzchirurgie haben naturlich, wie
Du Dir vorstellen kannst, einen immensen Einfluss auf die Le-
bensqualitat und Langzeitprognose unserer Patienten.
Durch kontinuierliche Weiterentwicklungen der Operations-
techniken, zusammen mit technischen Verbesserungen der
Intensivmedizin, kénnen Kinder mit einem komplexen Herz-
fehler sehr viel friiher operiert werden. Dies verhindert bei-
spielsweise eine irreversible Schadigung der Herzkammern.
Bei sehr komplexen Eingriffen arbeiten immer haufiger Kin-
derherzchirurgen mit Herzkatheter-Spezialisten zusammen.
Von diesem Verfahren profitieren besonders Patienten, die
bereits mehrfach am Herzen operiert wurden oder sehr klei-
ne Kinder, bei denen eine definitive Operation noch nicht
mdglich ist.

Viele Jugendliche finden ihre Narbe nach einer medianen
Sternotomie (chirurgische Durchtrennung des Brustbeins)
sehr stérend. Manche Herzfehler wie die Vorhofseptumde-
fekte und bestimmte Kammerscheidewanddefekte lassen
sich nun auch durch einen seitlichen Zugangsweg unterhalb
der Achselhohle (axillare Thorakotomie) korrigieren. Dies
bedeutet im Langzeitverlauf ein deutlich besseres kosmeti-
sches Ergebnis, da die Narben fast nicht sichtbar sind.

Bei der Behandlung von Herzrhythmusstérungen gibt es per-
manent Weiterentwicklungen: Kinder und Jugendliche mit
immer wieder auftretenden Tachykardien (zu schneller Herz-
schlag) nach einer Herzoperation oder auf Grund einer zu-
satzlichen Leitungsbahn profitieren von den Fortschritten der
elektrophysiologischen Untersuchung und Therapie. Statt
lebenslanger Einnahme von Medikamenten gegen Herz-
rhythmusstérungen, kénnen durch eine dreidimensionale
Darstellung der Herzerregung und verbesserte Ablationska-
theter sehr prézise und sicher viele Tachykardien behandelt
werden.

FUr die Behandlung von Bradykardien (zu langsamer Herz-
schlag) werden Herzschrittmacher eingesetzt. Ein grosser
Fortschritt ist, dass die Herzschrittmacher immer kleiner wer-
den und so natUrlich das Risiko fur Komplikationen gerade

bei sehr jungen Patienten sinkt. Faszinierend sind aber auch
die verbesserten Uberwachungsmaglichkeiten der Funktion
des Herzschrittmachers und des Herzrhythmus durch die
Telemedizin. So kénnen Kinder und Jugendliche mit einem
Herzschrittmacher von zu Hause aus mit einem speziellen
Abfragegerat regelmassig ihre aktuellen Daten Ubermitteln
(Home monitoring). Dies ermdglicht uns Kinderkardiolo-
gen, bereits friihzeitig Hinweise auf ein mogliches Problem
des Herzschrittmachers oder das Auftreten von Herzrhyth-
musstdrungen zu erkennen und zu behandeln.

Auch bei den Medikamenten gibt es Fortschritte, wie zum
Beispiel beim Einsatz von Immunsuppressiva nach einer
Herztransplantation oder zur Behandlung eines Lungen-
hochdrucks. Einige der neueren Medikamente haben weni-
ger Nebenwirkungen, was sich auch gunstig auf den Lang-
zeitverlauf auswirkt.

Herzfehler gibt es bekanntlich sehr viele. Welche tre-
ten am meisten auf?

Unsere Fachgesellschaft hat Uber 2000 verschiedene ange-
borene Herzfehler klassifiziert, die einzeln oder kombiniert
auftreten kdnnen. In der Schweiz wird etwa eines von 100
Neugeborenen mit einem Herzfehler geboren. Zu den hau-
figsten Herzfehlern z&hlen die Kammerscheidewanddefekte
(Ventrikelseptumdefekte), die Vorhofseptumdefekte (Atrium-
septumdefekte) und die bikuspide Aortenklappe (zwei statt
drei Klappentaschen, 1-2% aller Menschen).

Wie viele Herzfehlerpatienten haben den Herzfehler
Truncus arteriosus communis?

Bevor ich Deine Frage beantworte, mdchte ich kurz flr unse-
re Leser den Herzfehler erklaren:

Beim Truncus arteriosus communis haben sich nicht eine
Koérperhauptschlagader und eine Lungenarterie entwickelt,
sondern es entspringt nur ein Gefass (genannt Truncus
mit nur einer Truncusklappe) aus den beiden Uber einen
Kammerscheidewanddefekt verbundenen Herzkammern. Je
nachdem wie die Lungengefasse aus diesem Gefass abge-
hen, gibt es sehr viele verschiedene Varianten.

Dieser Herzfehler ist tatsachlich sehr selten: Wenn man alle
Herzfehlerpatienten betrachtet, dann haben nur rund ein
Prozent der Patienten den Herzfehler Truncus arteriosus
communis.

Gibt es auf Grund der modernen pranatalen Diagnos-
tik weniger Kinder, die mit einem Herzfehler zur Welt
kommen?

Eltern, die ein Kind mit einem komplexen Herzfehler erwar-
ten, werden von uns Kinderkardiologen oft in mehreren Ge-
sprachen ausflhrlich Gber den Herzfehler, die erforderlichen
Operationen, mdgliche Komplikationen und den voraussicht-
lichen Verlauf aufgeklart. FUr Eltern ist es wichtig, eine Vor-
stellung zu bekommen, wie das Leben mit einem herzkran-
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ken Kind sein wird. Viele Aspekte eines Herzfehlers lassen
sich bereits pranatal genau diagnostizieren, aber es bleiben
dennoch immer auch offene Fragen hinsichtlich der indivi-
duellen Situation nach der Geburt und im weiteren Verlauf
des Lebens. Wir Kinderkardiologen, im Team mit anderen
Fachspezialisten, nehmen uns sehr viel Zeit, um die Eltern
zu informieren und bei ihrer Entscheidung zu begleiten. Fur
die Entscheidung, ob eine Schwangerschaft fortgesetzt wird
oder nicht spielen nattrlich sehr viele sehr persdnliche Fak-
toren und Lebensumstande eine Rolle.

Wie hoch ist die Wahrscheinlichkeit fiir ein gutes Ge-
lingen bei der Operation eines Truncus arteriosus
communis?

Grundsatzlich kann man sagen, dass bei Kindern mit dem
Herzfehler Truncus arteriosus communis die Erfolgswahr-
scheinlichkeit flr ein gutes Gelingen heutzutage bei Gber 90
Prozent liegt. Dies ist bereits sehr hoch; der Grund, warum
sie nicht noch hoher liegt, sind die vielen individuellen Aus-
pragungen dieses komplexen Herzfehlers, die eine operative
Korrektur sehr anspruchsvoll machen kénnen. So kann zum
Beispiel die Funktion der Truncusklappe sehr stark beein-
trachtigt sein, die Lungengefasse kdnnen unterschiedlich gut
entwickelt sein und manchmal ist der Herzfehler noch mit
anderen Fehlbildungen am Herzen vergesellschaftet.

Kann korperliche Uberbelastung/zu viel Sport fiir ein
korrigiertes Herz schéadlich sein?

Damit Kinder und Jugendliche mit einer angeborenen oder
erworbenen Herzerkrankung sportlich aktiv sein kénnen,
ohne dass es zu einer zu grossen Belastung fur das Herz-
kreislaufsystemn kommit, ist eine umfassende kardiologische
Untersuchung vor Beginn einer regelmassigen sportlichen
Aktivitat empfehlenswert. Wichtig ist es, die aktuellen Befun-
de zu kennen und magliche Risiken fiir eine Uberbelastung
des Herzens zu identifizieren.

So kénnen Herzfrequenzen im maximalen Bereich oder ein
Uberschiessender Blutdruckanstieg bei kdrperlicher Aktivitat
den Herzmuskel nach einer Herzoperation schadigen. Bei
Patienten mit einer ausgepragten Verengung einer Herzklap-
pe kénnen Spitzenbelastungen zu einem plétzlichen Abfall
der Blutversorgung des Korpers fUhren.

Mit Belastungsuntersuchungen auf dem Fahrrad oder dem
Laufband werden daher die Leistungsféhigkeit und die Funk-
tion des Herzens objektiviert. Die unterschiedlichen Unter-
suchungsbefunde fliessen in eine individuelle, fur das Herz-
kreislaufsystem optimale Trainingsempfehlung ein.

Gibt es typische Einschrénkungen in Bezug auf den
Herzfehler Truncus arteriosus communis?
Es gibt eigentlich keine typischen korperlichen Einschran-
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kungen fUr herzoperierte Patienten mit einem Truncus arte-
riosus communis. FUr die Empfehlungen, welche sportliche
Aktivitat mit welcher Intensitat moglich sind, sind bei diesem
Herzfehler vor allen Dingen die aktuellen Untersuchungsbe-
funde entscheidend.

Wenn die Herzklappen keine Engstellen oder Undichtigkeiten
aufweisen, die Herzkammern von normaler Grosse und guter
Funktion sind und keine Herzrhythmusstérungen unter kor-
perlicher Belastung auftreten, kann nach umfassender Un-
tersuchung und individueller Beratung Freizeitsport auch auf
sehr hohem Niveau, wie z.B. Volleyball, mit regelmassigen
Trainingseinheiten erfolgen.

Gibt es Sportarten, welche Sie einem Herzfehlerpati-
enten nicht empfehlen wiirden? Falls ja, welche und
weshalb nicht?

Individuelle Einschrankungen ergeben sich aus den unter-
schiedlichen Risiken des zu Grunde liegenden Herzfehlers.
So kénnen Kinder und Jugendliche mit einem Herzschrittma-
cher sehr gut diverse Ausdauersportarten betreiben, sollten
aber beispielsweise Kampfsportarten, die zu einer Bescha-
digung des Schrittmachersystems fiihren kénnten, meiden.
Bei der Wahl einer Sportart fir Kinder und Jugendliche mit
nur einer Herzkammer ware von Tauch- und Kraftsport ab-
zuraten und eher der Fokus auf sportliche Aktivitaten wie
Velofahren, mit der Mdglichkeit individuell Pausen einzule-
gen, zu achten.

Werden Medikamente, die die Blutgerinnung hemmen, ein-
genommen (Marcoumar, Warfarin) wird von Kontaktsport-
arten wie Boxen oder Karate zur Verhinderung gefahrlicher
Blutungen abgeraten.

Grundsatzlich lassen sich eigentlich immer Ausdauer, Kraft
und Geschicklichkeit trainieren — es kommt eben auf die rich-
tige Dosis an.

Ganz wichtig ist es mir daher, dass die Jugendlichen auch
ihre individuellen Leistungsgrenzen kennen und akzeptieren
lernen. Sie sollen das Selbstbewusstsein haben, selbst zu
bestimmen, wann sie eine Pause einlegen oder mit gerin-
gerer Intensitat trainieren mdchten. Deshalb rate ich auch
immer, mit dem Sportlehrer oder dem Trainer frihzeitig ein
offenes Gesprach zu fuhren.

Wird iiber den Einfluss sportlicher Aktivitat bei Patien-
ten mit angeborenem Herzfehler geforscht? Wenn ja,
was wurde herausgefunden?

Glucklicherweise gibt es zunehmend mehr wissenschaftliche
Untersuchungen, zum Benefit und der Identifikation mégli-
cher Risiken sportlicher Aktivitat bei Kindern und Jugendli-
chen mit einer angeborenen Herzerkrankung.

Sehr kurz zusammengefasst tragen regelmassige sportliche
Aktivitat zu einer besseren korperlichen Leistungsfahigkeit
bei. Es kommt zu einer Steigerung der korperlichen Aus-

dauer, der Geschicklichkeit, der Muskelkraft und der Mus-
kelmasse. Risiken fir Ubergewicht, Bluthochdruck und Typ
2 Diabetes kdnnen reduziert werden. Studien zeigen, dass
nicht nur die Lebensqualitdt, sondern sogar die Lebenser-
wartung durch regelméassige sportliche Aktivitat steigt.
Kardiologen, die sich mit Fragen zu Sport bei Kindern und
Jugendlichen mit einem angeborenen Herzfehler wissen-
schaftlich beschaftigen, weisen aber auch immer darauf hin,
dass wir mit unseren Kenntnissen erst am Anfang stehen
und noch viele Fragen beantwortet werden missen.

Also kann man eigentlich abschliessend sagen, dass
es sehr wichtig und gut ist, fiir Menschen mit einem
gut operierten Herzfehler, sich sportlich aktiv zu hal-
ten?

Auf jeden Fall. Das ist ein ganz wichtiger Punkt, den wir Kin-
derkardiologen auch den Familien sehr «ans Herz» legen.
Als die Fortschritte der Kinderkardiologie und Kinderherzchi-
rurgie begannen Fahrt aufzunehmen, waren die Arzte und
Eltern anfangs noch sehr vorsichtig, was sportliche Aktivita-
ten bei herzkranken Kindern betraf. Dies fUhrte dazu, dass
sich viele Kinder nach einer Herzoperation zu wenig beweg-
ten und keine gute kdrperliche Leistungsfahigkeit hatten. Das
hat sich leider oft auch negativ auf ihre Lebensfreude und die
Maoglichkeit Freunde zu finden ausgewirkt.

Und dann gab es mutige herzoperierte Kinder und Jugend-
liche, die unbedingt Sport treiben wollten und das war das
Beste, was sie fUr sich tun konnten. Wissenschaftliche Studi-
en zeigen heute, dass sich durch kdrperliches Training auch
mit einem gut operierten Herzfehler eine gute kdrperliche Fit-
ness erzielen lasst.

Um herzkranken Kindern von Anfang an ihre korperliche
Ausdauer und motorische Fahigkeiten zu verbessern, wer-
den Kinderherzsportgruppen angeboten, in denen unter An-
leitung speziell ausgebildeter Physiotherapeuten zusammen
mit Kinderkardiologen unter sicheren Rahmenbedingungen
Freude an kdrperlicher Aktivitat vermittelt wird.

Vielen Dank fiir das Interview
Ich danke Dir fur die interessanten Fragen

Interview mit Prof. Dr. med. Oliver Kretschmar:

Durch die enorme Entwicklung in der Kinderkardiolo-
gie ist es heutzutage maéglich, dass die Mehrzahl der
betroffenen Personen das Erwachsenenalter erreichen
und auch ein normales Leben fiihren kénnen. Was sind
die aktuellsten Forschungsnews in der medizinischen
Entwicklung in Bezug auf angeborene Herzfehler?

Fangen wir ganz vorne an, vor der Geburt. Die Pranataldiag-
nostik ist heute viel genauer und man kann fast alle Herzfeh-
ler vor der Geburt diagnostizieren. So kénnen sich einerseits
die Eltern vorbereiten, andererseits kann die Geburt selbst
bestmdglich programmiert werden. Sie findet idealerweise
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in einem Zentrum statt, in dem eine optimale Versorgung
fir das Kind gewahrleistet ist. Es kann falls nétig sofort in
eine Kinderherzabteilung verlegt werden. Oft macht man ei-
nen Kaiserschnitt und 18sst keine Spontangeburt zu, weil sie
manchmal fir das Kind eine zu grosse Belastung ist oder
man gibt vielleicht ein Medikament direkt nach der Geburt.
Das alles tragt sehr dazu bei, dass die Kinder heute gerade
diese frlihe, heikle Phase gut Uberstehen. Die Vorbereitung
fur die Familien ist auch sehr wichtig. Sie kénnen sich dar-
auf einstellen, sich an den Gedanken gewohnen, aber auch
Uberlegen, wie sie damit umgehen werden oder aber ob sie
das Uberhaupt wollen... So hart es klingt, einige Eltern ent-
scheiden sich gegen ein Kind mit komplexem Herzfehler. Sie
trauen sich kein behindertes Kind zu. Angeborene Herzfehler
koénnen mit einer korperlichen Behinderung einhergehen und
es ist oft auch unklar, ob alles gut geht. Diese Unsicherheit
wollen viele nicht.

Man hat jedoch heute intensivmedizinisch und operativ viel
bessere Behandlungsmdglichkeiten. Die Eingriffe werden
mehr auf die Altersgruppen der Kinder ausgerichtet. Die Ma-
schinen oder Gerate, die heute eingesetzt werden, sind viel
spezifischer fur Kinder hergestellt, sie sind viel kleiner. So ist
es mit allem, die ganze Infrastruktur eines solchen Zentrums
ist darauf ausgerichtet. Zudem arbeiten dort auch nur Spe-
zialisten. Wir erreichen somit viel bessere Ergebnisse und
der Wissenszuwachs ist gross. Wir verstehen heute, welche
Probleme uns vor, wahrend und nach einer Operation erwar-
ten und wann wir Behandlungen ansetzen missen. Das sind
wichtige Erkenntnisse.

Wir kannten friher auch kaum Patienten, die mit einem Herz-
fehler erwachsen wurden und wussten daher nicht, welche
Probleme auf sie zukommen. All diese Erfahrungen fliessen
heute in die Behandlungen mit ein.

Es hat sich viel gedndert seit ich mit diesem Fach angefan-
gen habe. Heute versuchen wir, Lebensqualitét zu schaffen
statt nur das Uberleben zu ermdglichen. Wir achten viel mehr
darauf, wie es unseren Patienten geht, was sie machen, ob
sie uneingeschrankt zur Schule gehen und eine normale
Ausbildung absolvieren kénnen.

Leider kdnnen wir aber auch heute nicht garantieren, dass
alle Patienten Uberleben. Die Behandlungen wurden jedoch
soweit optimiert, dass ich denke, besser geht es wohl kaum
noch. Auch die Rehabilitation wurde betrachtlich verbessert.
Bei Patienten mit schweren Verlaufen trifft man ganz spezielle
Rehabilitationsmassnahmen, in die die ganze Familie mitein-
bezogen wird.

Herzfehler gibt es bekanntlich sehr viele. Welche tre-
ten am meisten auf?

Die haufigsten sind die Scheidewanddefekte wie der Ven-
trikelseptumdefekt VSD und der Vorhofseptumdefekt ASD.
Der VSD ist der allerhaufigste: es handelt sich dabei um ein
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Loch zwischen den beiden Kammern. Bei vielen geht diese
Offnung von alleine wieder zu und man muss den Defekt gar
nicht behandeln.

Wie viele Herzfehlerpatienten haben den Herzfehler
«Truncus arteriosus communis»?

Insgesamt hat ungefahr 1% der Bevdlkerung einen Herzfeh-
ler und damit sind angeborene Herzfehler die haufigsten an-
geborenen Erkrankungen, die es gibt. Von diesen 1% haben
0.5% — 0.8% der Féalle einen Truncus arteriosus communis,
er ist also sehr selten.

Gibt es aufgrund der modernen pranatalen Diagnostik
weniger Sduglinge, die mit einem Herzfehler zur Welt
kommen?

Es ist unterschiedlich. Wenn aufgrund der pranatalen Dia-
gnostik weniger Kinder mit Herzfehlern geboren werden,
bedeutet das ja, dass Schwangerschaften beendet werden.
Bei uns wird das sehr liberal gehandhabt. Es gibt restriktivere
Gegenden und solche, die noch liberaler sind. Selbst in der
Schweiz ist es so, dass in der Westschweiz viel haufiger eine
Schwangerschaft unterbrochen wird als in der Ostschweiz.
In der ganzen Welt gibt es Unterschiede. In Amerika sind vie-
le Menschen tief religios, eine Abtreibung ist undenkbar. Des-
wegen treten in den Vereinigten Staaten auch mehr Herz-
fehler auf. Die Medizin hat dadurch auch mehr Erfahrung
damit. Aber das Auftreten der Herzfehler als solche ist Uberall
gleich und pendelt sich um 1% ein. Die Zahl vergrdssert sich
eher im Bereich, wie viele Patienten das Erwachsenenalter
erreichen.

Wie hoch ist das Risiko eines operativen Eingriffes?

Das Hauptrisiko bei einer solchen Operation ist der Ein-
satz der Herz-Lungen-Maschine und die Tatsache, dass
bestimmte Operationen schon an Séuglingen durchgeflhrt
werden mussen. Das ist fur den Chirurgen sehr anspruchs-
voll. Man spricht davon, dass die Herz-Lungen-Maschine ein
Risiko von bis zu 2% ausmachen kann, dass wéahrend der
Operation lebensbedrohende Komplikationen auftreten. Das
hangt aber auch von der Art des Herzfehlers ab. Bei einem
Scheidewandeffekt ist das Risiko fur Komplikationen gering.
Auch beim Truncus arteriosus communis stehen die Chan-
cen auf einen komplikationslosen Eingriff gut. Bei komplexe-
ren Herzfehlern steigt das Risiko bisweilen auf 10-20%, bei
einigen sogar auf 50%. Da stossen wir auch heute noch an
Grenzen, die man wohl akzeptieren muss. Ebenso steigt das
Risiko, wenn ein Patient schon 3-4 Mal operiert wurde, weil
schon ein grosses Wundgebiet und viel Vernarbung existiert.

Kann kérperliche Uberbelastung/zu viel Sport fiir ein
korrigiertes Herz schédlich sein?

Theoretisch ja, praktisch nein. Ich erlaube grundsatzlich viel.
Es ist eher nicht der Fall, dass sich Kinder Uberbelasten. Es
ist im Gegenteil wichtig, dass sie ihre Grenzen austesten
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und wissen, wo sie kdrperlich stehen. Alles zu verbieten ist
schlimmer: Nichtaktivitat ist viel schadlicher als Uberaktivitat.
Es gibt jedoch auch schadliche korperliche Belastungen,
zum Beispiel im Wettkampfsport mit regelmassigem Training
und maximaler kdrperlicher Beanspruchung. Das ist auch fur
einen Gesunden sehr anstrengend. Das kann zu viel sein und
es kénnen Herzrhythmusstérungen auftreten. Bevor man
also Leistungssport beginnt, soliten die Risiken sorgfaltig
abgeklart werden. Die isometrische Belastung im Kraftsport
etwa, in der der Kreislauf nicht richtig zirkuliert und der Blut-
druck extrem ansteigt, ist dusserst ungunstig fur Herzpatien-
ten. Gegen diesen Blutdruck muss das Herz anpumpen und
das ist fUr ein Herz, das nicht ganz gesund ist, ein Problem
und auf Dauer schadlich.

Was sind typische kérperliche Einschrankungen fir
Patienten mit dem Herzfehler «Truncus arteriosus
communis»? Gibt es liberhaupt typische Einschran-
kungen in Bezug auf diesen Herzfehler?

Die Einschrankungen ergeben sich aus den Restbefunden.
Ich denke hier zum Beispiel an eine eingeschrankte Leistung
der Pulmonalklappe und die daraus resultierende verminder-

te korperliche Leistungsfahigkeit, das beeinflusst die Aus-
dauer. Wie bei allen Herzfehlern kdnnen Rhythmusstérungen
auftreten. Beim Truncus arteriosus communis sollten Sport-
arten gemieden werden, die oft zu hohem Blutdruck fUhren.
Grundsatzlich ist aber alles mdglich, solange alle Werte in
Ordnung sind. Das gilt auch fur die Berufswahl. Der Einsatz
der Herz-Lungen-Maschine kann zudem gegebenenfalls Ein-
fluss auf bestimmte Hirnfunktionen haben und da kann es
sein, dass man koordinativ etwas schlechter ist.

Wird Uber die sportliche Belastungsfahigkeit eines Pa-
tienten mit angeborenem Herzfehler geforscht? Wenn
ja, was wurde herausgefunden?

Ja, es wird geforscht, jedoch noch nicht sehr lange. Friher
hat man die sportlichen Leistungen von Herzfehlerpatienten
mit denen gesunder Sportler verglichen. Das ist natUrlich
nicht fair. Man musste also die «<normalen» Leistungen neu
definieren und an die Patientengruppe anpassen. Sportler
mit Herzfehlern werden nun untereinander verglichen. Man
erstellt dann sogenannte Nomogramme mit Normleistungen.
Aufgrund dieser Tabellen ist es leichter, die jeweiligen Leis-
tungen einzuschatzen.
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Jahresprogramm

Jahresprogramm 2021

Unsere geplanten Anlasse:

Sonntag, 29. August 2021 Herzpicknick fur die ganze Familie
Samstag, 23. Oktober 2021 Treffen der Jugendgruppe EVHK
Freitag, 29. Oktober 2021 Mannerabend

Sonntag, 07. November 2021 Familienbrunch

HERZ-Café, jeweils am letzten Montag im Monat:

Montag, 30. August 2021 virtuelles Treffen ab 20 Uhr
Montag, 27. September 2021  virtuelles Treffen ab 20 Uhr
Montag, 25. Oktober 2021 virtuelles Treffen ab 20 Uhr
Montag, 29. November 2021  virtuelles Treffen ab 20 Uhr
Montag, 20. Dezember 2021  virtuelles Treffen ab 20 Uhr

Anlasse anderer Institutionen

Samstag, 13. November 2021 Herznetz-Tag in Bern
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Jahresbericht 2020

Nicht im Kopf, sondern im Herzen liegt der Anfang.
(Maxim Gorki)

Als wir am 17. Januar gemutlich in der Pizzeria in Aarau un-
ser Einklangsessen abhielten, konnte noch niemand ahnen,
wie sich unser Alltag im Jahr 2020 verandern wrde.

Schon bald nach diesem Anlass hat der Vorstand entschie-
den, die geplante Generalversammlung vom 21. Méarz 2020
auf unbekannt zu verschieben. Schliesslich wurde die GV
Anfang Mai in schriftlicher Form abgehalten.

Per GV 2020 aus dem Vorstand zurlickgetreten sind Eva Bir-
ri, Christine Greder-Specht und Alexandra Martz-Irngartinger.
Wir danken ihnen von Herzen fur inren grossen freiwilligen
Einsatz fUr unsere Vereinigung und winschen ihnen alles
Gute fur die Zukuntt.

Neu in den Vorstand gewahlt wurden Robert Griter und Ro-
ger Theiler. Zudem wurden Marisol Corrado und Stefanie Ku-

ster zu einem weiteren Jahr als Co-Prasidentinnen gewahlt.
Ebenfalls wurden unsere beiden Arzte Dr. Matthias Gitter-
mann und Dr. Damian Hutter fur weitere 2 Jahre in ihrem Amt
bestatigt.

Leider konnten wir im Jahr 2020 keine Anlasse durchfuhren.
Herztag, Picknick, Frauenabend, Jugendtreff, M&nnerabend
— alles musste absagt werden.

Was wir am allermeisten bedauerten, war die Absage des
Herzlagers, gilt es doch als einer unserer Grundsteine in un-
serer Vereinigung.

Ein weiterer Grundstein der EVHK ist der Austausch mit un-
seren Mitgliedern. Da unsere Treffen Covid-bedingt nicht er-
laubt waren, suchte der Vorstand nach neuen Moglichkeiten.
Im Dezember lancierten wir unser erstes virtuelles Herz-Café.
Unsere Mitglieder nahmen rege an den virtuellen Zusam-
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mentreffen teil und tauschten sich aus. Da diese Idee so gut
angenommen wurde, haben wir das Café in unser Jahres-
programm aufgenommen. Wir freuen uns auf viele weitere
Begegnungen im virtuellen Raum.

Sehr stolz sind wir auf die Verdffentlichung unserer Broschu-
re Herzblatt. Das Redaktionsteam hat uns in diesem schwie-
rigen Jahr drei herzensschdne Ausgaben beschert. Es waren
spezielle Ausgaben mit Geschichten von Mitgliedern, Ange-
hoérigen und Fachpersonen. Ein herzliches Dankeschén an
alle, die unser Herzblatt mit ihren Beitragen erfullen.

Der Vorstand hat 2020 vier Sitzungen abgehalten. Zweimal
konnten wir uns personlich treffen und zweimal haben wir via
Skype diskutiert. Der Austausch war rege und sehr konstruk-
tiv. Es ist eine Freude, fUr dieses Gremium zu arbeiten.

Die Vernetzung mit anderen Organisationen ist fur die EVHK
sehr wichtig. Im Dachverband herznetz.ch sind wir im Vor-
stand vertreten und nehmen an den funf Vorstandssitzungen
sowie an der Generalversammlung teil. Vertreten sind wir
auch bei der KVEB (Konferenz Vereinigungen Eltern behin-
derter Kinder) und nehmen dort an zwei Sitzungen teil.

Wir stehen in Kontakt mit CUORE MATTO, der Selbsthilfe
Schweiz und der Schweizerischen Herzstiftung und sind im
Kinderspital ZUrich am jahrlichen Treffen der Selbsthilfeorga-
nisationen und dem Herz-Zentrum vertreten.

Da wir keine Anlasse und kein Herzlager durchfUhren konnten,
sind unsere Ausgaben deutlich geschrumpft. Darum schliesst
unsere Rechnung 2020 nicht wie budgetiert mit einem Ver-
lust, sondern mit einem Gewinn von CHF 23'238.49. Der
Zuschuss an Bundesgeldern, den wir via Selbsthilfe Schweiz
in Empfang nehmen durften, betrug CHF 9°500.—. Im letzten
Jahr konnten wir mehrere Familien finanziell unterstttzen und
haben dafir CHF 5’470.— aufgewendet. Gerne wirden wir
hier unser Budget ausnutzen und noch mehr Familien eine
finanzielle Entlastung bieten. Mit einem aktuellen Vermdgen
von CHF 297'962.09 stehen wir weiterhin auf soliden Beinen.
Viele kleine und grosse Spenden von Privatpersonen, Verei-
nen, Firmen, Kirchen, Mitgliedern und Gonnern durften wir
2020 verbuchen. Herzlichen Dank allen Spendern!

Leider gehdren auch traurige Momente zu unserem Ver-
einsjahr. Schicksale von Familien, die ihr Kind verloren haben,
machen uns betroffen und machtlos. Unsere Gedanken sind
bei den Eltern, den Kindern und deren Familien.

Per Ende 2020 haben Flavia Reginato, Isabel Piali sowie Ma-
nuela Nobs das Amt als themenspezifische Ansprechpartne-
rinnen abgegeben. |hnen geblhrt ein riesiges Dankeschoén
fur die wertvolle Arbeit. Sie waren jahrelang Anlaufstellen
fUr unsere Mitglieder in den Bereichen Herztransplantation,
Herzkind und Trisomie sowie Prénatale Diagnose.
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Eine weitere Anpassung gab es per Ende 2020 in der Sparte
Regionalgruppen: Stefanie Kuster und Manuela Nobs haben
bis Ende 2020 als Regionalgruppenleiterinnen West und Ost
fungiert. Beide wollen sich auf die Vorstandsarbeit konzent-
rieren und haben die Regionalgruppenbetreuung per Ende
2020 abgegeben. Der Vorstand hat beschlossen, dass es
vorerst keine Regionalgruppen mehr geben soll. Erfreulicher-
weise hat sich Jasmin Fehlmann bereit erklart, das Amt als
unsere Ansprechpersonen fur die Deutschschweiz anzutre-
ten. Ansprechperson flrs Tessin ist weiterhin Claudia Moor.
Unsere Anldsse werden von aktiven Mitgliedern organisiert
und stehen allen Mitgliedern aus allen Regionen offen. Es
sind wertvolle Momente, die wir hoffentlich bald wieder zu-
sammen erleben durfen.

Mein Arbeitspensum in unserem Vereinssekretariat ergab im
Jahr 2020 ungefahr 15 Prozent.

Von ganzem Herzen danke ich allen Regional- und the-
menspezifischen Ansprechpartnern, dem Vorstand, den
Herzlagerleitern und dem Redaktionsteam flr ihre wertvollen
Beitrage. Ohne euch ware die EVHK nicht das, was sie heute
ist. Eure Einsétze sind von unschatzbarem Wert.

Ein grosses Dankeschdn sende ich an alle, die in irgendei-
ner Form zum Gelingen unserer Vereinigung beitragen. Es ist
schon, ein Teil der EVHK zu sein.

Mulligen, 20. Méarz 2021
Fur den Vorstand:

Annemarie GrUter
Sekretariat
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GV Protokoll

Protokoll der 32. Generalversammlung
vom Samstag, 20. Méarz 2021
Live-Stream

Beginn: 17.00 h

1. Begriissung
Marisol Corrado heisst alle Anwesenden im Namen des Vor-
stands ganz herzlich willkommen.

Roger Theiler erlautert kurz die Spielregeln fur die virtuelle GV
und stellt den Vorstand vor.

Stefanie Kuster freut sich, dass sich zahlreiche Mitglieder und
Gaste zur virtuellen GV angemeldet haben und so ihr Interesse
an der Elternvereinigung bekunden. Speziell begrisst sie un-
sere Géste:

Dr. Robert Keller, Schweizerische Herzstiftung

Gaby Stoffel, Pflegeberatung, Kinderspital Zlrich

Daniela Wenger, Sekretariat herznetz.ch

Appell:

Anzahl Computer anwesend: 26 (inkl. Gaste und Sekretariat)
Stimmberechtigt: 22

Absolutes Mehr: 12 (1/2 + 1)

Die entschuldigten Absenzen werden eingeblendet:
Bachofner Beatrice + Andreas, Lostorf

Baran Melanie, Sozialberatung Kispi Zurich

Dr. med. Dominik Stambach, Kinderspital St.Gallen
Ernst M. + H., Kriegstetten

Fischer-Stern E. + H.U., Zlrich

Fuchs Eveline, Tuggen

Gahwiler Elisabeth, Neftenbach

Geysel Jakob Regula + Philippe, Hirschthal
Kalbermatten P. + Ph., Baar

Mislin Susanne + Mark, Veltheim AG

Moritz Ritler Patrizia + Robert, Diegten
Regenscheit Theres, Alterswilen

Roth Markus + Regula, Langendorf

Ruosch Manuela Corinne, Auenstein

Schlegel Irene, Luzern

Tscharner Ursula, Feldis/Veulden

Stefanie Kuster erldutert das Programm. Der Vorstand ist be-
strebt, den geschéftlichen Teil zlgig zu absolvieren. Danach
gibt es Gelegenheit, Fragen zu stellen. Anschliessend darf man
sich ausklinken oder sich unverbindlich mit dem Vorstand aus-
tauschen.

2. Wahl des Stimmenzahles
Andrea Baumann hat sich als Simmenzéhlerin zur Verflgung
gestellt. Sie wird von der Versammlung einstimmig gewahilt.

3. Protokoll der letzten GV

Das Protokoll der letzten Generalversammlung wurde im Herz-
blatt 3/2020 abgedruckt oder war jederzeit online abrufbar. Es
wird von der Versammlung einstimmig genehmigt und die Ver-
fassung verdankt.

4. Jahresbericht des Vorstands

Marisol Corrado verliest den vom Sekretariat verfassten Jah-
resbericht fur das Jahr 2020. Der Bericht wird von der Ver-
sammlung einstimmig genehmigt. Der Jahresbericht wird
im Herzblatt 2/2021 abgedruckt und ist demnéchst auf der
Homepage einsehbar.

5. Rechnungsbericht und Genehmigung

Bilanz und Erfolgsrechnung konnten auf der Homepage ein-
gesehen werden. Die Kassierin Stefanie Kuster prasentiert die
Zahlen 2021 und gibt Erlauterungen dazu ab.

Sie bittet die Revisoren um ihren Bericht.

Barbara Eggenschwiler verliest den Revisorenbericht. Die Re-
visoren Philippe Geysel und Barbara Eggenschwiler haben die
Jahresrechnung 2020 der EVHK geprUft und festgestellt, dass
die Buchhaltung ordnungsgemass gefuhrt wurde. Sie dankt
Stefanie Kuster flr ihre Arbeit. Sie empfiehlt, die vorliegende
Jahresrechnung 2020 zu genehmigen und der Kassierin sowie
dem Vorstand Decharge zu erteilen.

Der Kassierin und dem Vorstand wird einstimmig Decharge
erteilt.

Stefanie Kuster bedankt sich bei den Revisoren flir ihre Arbeit.
6. Budget

Stefanie Kuster prasentiert das Budget 2021 und gibt Erkla-
rungen dazu ab. Es gibt keine Fragen.

21




Aus dem Verein

7. Bestatigungswahlen

7.1 Bestatigungswahl Prasidium (1 Jahr)

Stefanie Kuster wird fUr ein weiteres Jahr als Prasidentin ge-
wahlt.

7.2 Bestatigungswahlen Vorstandsmitglieder (fiir 2 Jah-
re)

Marisol Corrado, Stefanie Kuster und Manuela Nobs werden
fur weitere zwei Jahre bestatigt.

7.3 Bestatigungswahl Revisoren (fiir 2 Jahre)

Barbara Eggenschwiler, Philippe Geysel und Maxime Libsig
werden einstimmig und mit Applaus fUr weitere zwei Jahre ge-
wahlt.

8. Informationen aus dem Vorstand

Diverses

Manuela Nobs berichtet, dass wir trotz des schwierigen Jahres
23 Neumitglieder gewinnen konnten. Dies zeigt, dass unsere

Vereinigung und der Austausch unter den Familien immer noch
sehr wichtig ist. Wir haben per Ende Jahr 574 Mitglieder und
129 Gonner.

Die Regionalgruppen wurden per Ende Jahr aufgelost. Anlasse
werden aber weiterhin angeboten und stehen allen Mitgliedern
aus allen Regionen offen.

Als neue Kontaktperson fur unsere Mitglieder hat sich Jasmin
Fehlmann zur Verflgung gestellt. Das Tessin wird weiterhin von
Claudia Moor betreut. Weiter haben Flavia Reginato und Isa-
bel Piali ihre Amter als themenspezifische Ansprechpersonen
nach langjahriger Tatigkeit abgegeben. Manuela dankt ihnen
herzlich fUr ihre Arbeit an der Basis und ihr Engagement fur
die EVHK.

Herzblatt

Manuela Nobs stellt uns das Redaktionsteam kurz vor und
teilt der Versammlung mit, was sich im letzten Jahr alles ver-
andert hat. Sie dankt allen Leserinnen und Lesern und allen
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Berichteschreibern fur die aktive Teilnahme. ThemenwUinsche
und Anregungen nimmt die Redaktion gerne entgegen unter
redaktion@evhk.ch

Herzlager

Marisol Corrado teilt uns, dass die Vorbereitungen fur das dies-
jahrige Herzlager laufen und sie hofft, dass es denn auch statt-
finden kann. Die Anmeldungen treffen bei Silja ein. In einem
Video haben wir Einblick ins Herzlager 2019. Marisol dankt an
dieser Stelle allen Herzlagerleitern fir ihren Einsatz, allen voran
dem Hauptleiterteam Silja Kolb und Marcel Frehner.

Herznetz.ch
Die aktuellen Projekte des Dachverbands herznetz.ch bringt
uns Roger Theiler néher:

Herzchor:

Das Projekt Herzchor findet seit der Corona-Pandemie virtuell
statt und so hat sich der Radius der Teilnehmer vergrossert.
Ein Chor-Konzert ist in Planung.

Mini-KG und Heart-App:

Diese beiden Hilfsmittel sind dazu da, die Krankengeschich-
te darauf abzuspeichern. Somit hat man seine Krankenge-
schichte immer bei sich. Dieses Projekt soll weiter angekurbelt
werden. Die Karte kann im Sekretariat von herznetz bezogen
werden.

Herznetztag:

Der Herznetztag wird am 13. November 2021 in der Welle 7
in Bern stattfinden. Das Thema ist Reisen. Die Rega wird an-
wesend sein.

Online Forum

Herznetz plant Online-Foren zu spezifischen Themen, welche
von einer Fachperson geleitet werden. Das erste Forum ist in
Planung und soll das Thema «Herzkrank und Psyche» bein-
halten.

Erklarvideos fur Patienten zu spezifischen Themen sind in
Arbeit.

Spenden / Marketing

Robert Griter berichtet vom Spendenriickgang. Der Vorstand
hat den Plan, in diesem Jahr aktiv auf Spendensuche zu ge-
hen. Zum einen werden Stiftungen angeschrieben. Zum an-
deren bittet Robert um aktive Hilfe der Mitglieder. Falls jemand
eine ldee zum Spendensammeln oder Adressen von maogli-
chen Spendern hat, bitte bei Robert Griter oder beim Sekre-
tariat melden.

HERZ-Café
Seit Dezember findet unser monatliches Herz-Café statt und
begeistert die Teinehmer. Robert Griter 1adt alle Mitglieder

herzliche ein, am virtuellen Herz-Café teilzunehmen. Jeden
letzten Montag im Monat treffen wir uns ab 20 Uhr im virtuellen
Raum. Anmeldung bitte an info@evhk.ch

Nachste Anlasse
Robert Griter teilt die nachsten Anldsse mit:

Herz-Cafés immer am letzten Montag im Monat
Nachster Termin: Montag, 29. Marz 2021

Herztag am 8. Mai 2021 in Aarau
Bécker und Helfer durfen sich gerne im Sekretariat melden.

22. Mai 2021 Jugendtreffen
Eventuell ein virtuelles Treffen

Alle weiteren Anldsse sind auf der Homepage und im Herzblatt
zu finden. Einladungen zu den Anléssen werden rechtzeitig per
Mail an die Mitglieder verschickt.

GV 2022
Die néachste GV findet am Samstag, 19. Méarz 2022 statt. Wie
und in welchem Rahmen wird rechtzeitig bekannt gegeben.

9. Varia

Bis zur auf der Einladung festgelegten Frist sind keine Antrage
beim Sekretariat eingegangen. Wortmeldungen oder Fragen
gibt es keine.

Stefanie Kuster dankt allen fUr die Zeit und Aufmerksamkeit
und sie hofft, es war fur alle Anwesenden angenehm. Sie dankt
den Gasten fUr Ihr Interesse an der EVHK.

Sie dankt von Herzen allen Helfern rund um die EVHK. Auch
wenn 2020 nicht viel gelaufen ist, sind viele helfende Hande
bereit. Sie dankt allen Vorstandskolleginnen und Kollegen, es
war ein schones Jahr.

Zudem dankt sie Annemarie Gruter fUr ihre Unterstitzung im
Sekretariat.

Sie schliesst die 32. GV der Elternvereinigung fur das herzkran-
ke Kind und dankt allen fir ihr Vertrauen und ihre Aufmerksam-
keit.

Ende der GV um 18.00 Uhr

ProtokollfUhrerin: Annemarie Griiter
Mulligen, 20. Méarz 2021
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Herz-Café / Herztag

Seit Ende letzten Jahres laden wir jeweils am letzten Montag
im Monat zum HERZ-Café ein. Ab 20 Uhr treffen wir uns on-
line, um uns auszutauschen, Fragen zu beantworten und ein
offenes Ohr zu schenken. Das Angebot wird rege genutzt. Es
ist sehr schon, neue Mitglieder kennen zu lernen oder alte Be-
kannte wieder zu sehen. Der Austausch ist fur alle Teilnehmen-
den sehr wertvoll und wird sehr geschatzt.

Die nachsten HERZ-Cafés finden statt am:
30. August 2021

27. September 2021

25. Oktober 2021,

29. November 2021

20. Dezember 2021

Wir freuen uns auf gemdtliche Unterhaltungen mit euch!

Herztag 2021

Ganz spontan hat der Vorstand Mitte April entschieden, dass
in diesem Jahr der Herztag doch noch stattfinden soll. Kurzer-
hand haben wir unsere bereits stornierten Marktstande wie-
der gemietet und einen Aufruf an die Mitglieder verschickt. Die
Ruckmeldungen waren tUberwaltigend und so konnten wir am
Samstag, den 8. Mai zwei grosse Marktstande in Aarau mit
haufenweise Gebackenem und Gebasteltem flillen.

Viele Passanten haben an unserem Stand eingekauft oder
uns mit einer Spende unterstitzt. Kurz nach Mittag mussten
wir unseren Platz rdumen, denn eine unbewilligte Corona-De-
mo war im Anzug. Sehr viele Backwaren mussten wir darum
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des herzkranken Kindes @

schweren Herzens mit nach Hause nehmen. Doch dank spon-
tanen Verkaufsaktionen unserer Helfer konnte alles Geback in
den Nachbarschaften verkauft werden.

Nebst der Standaktion in Aarau haben wir zum diesjahrigen
Herztag die Aktion «Confi mit Herz» lanciert. 28 Confi-Glaser
haben wir per Post verschickt und etliche Glaser wurden an
Freunde und Nachbarn oder am Marktstand verkauft.

Wir sind sehr stolz, dass wir in diesem Jahr rund 2'800 Fran-
ken einnehmen durften. Ein herzliches Dankeschdn an alle
fleissigen Helferinnen und Helfer fur ihren Einsatz — ohne sie
ware ein solcher Tag nicht maglich. Wir freuen uns bereits heu-
te auf den nachsten Herztag.
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Erstes EVHK-Jugendtreffen

Nach langem Warten konnte am 22.Mai 2021 endlich das ers-
te Treffen der EVHK- Jugendlichen stattfinden.

Der Himmel schenkte uns am Nachmittag Sonnenstrahlen,
trotz schlechten Wetterberichts.

Treffpunkt war um 16 Uhr am Hauptbahnhof Aarau. Von da
aus ging es zu Fuss in die Telli. Es war ein schoner, gesprachs-
reicher Spaziergang und man konnte spuren, wie den gros-
sen Herzkindern der personliche Austausch gefehlt hat. Immer
wieder schweiften die Gedanken ab und Erinnerungen ans
Herzlager wurden wach.

Angekommen in der Telli gingen wir Minigolf spielen. Wir hatten
einen Riesenspass, feuerten uns gegenseitig an und lachten
viel.

Gegen 19 Uhr gingen wir zum n&chsten Imbissladen, um un-
ser Abendessen zu besorgen und es gemutlich an der Aare zu
geniessen. Besuch hatten wir auch noch, von einer Schwa-
nenfamilie. Sie liess sich von den vielen Zuschauern nicht st6-
ren — das mussten wir auf einem Foto festhalten.

Die Jugendlichen waren happy und freuen sich auf weitere
Treffen. Das nachste Wiedersehen findet Ende Oktober statt.
Infos zur Anmeldung folgen.
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Herzlager 2020

Absturzstelle Hirschboden Gais, 17.7.2021

Beim Hirschboden in Gais wurde eine Unmenge an Weltraum-
schrott gefunden, alles lag zerstreut in der Gegend herum.
Schnell wurde klar, dass ein Raumschiff abgesturzt sein muss-
te.

Die Herzkinder waren punktlich erschienen, um die 29ste
Herzlagerwoche zu erleben. Sie mussten vor dem Betreten
des Hauses bei der Security vorbei und ein Ticket vorweisen,
ansonsten wurde ihnen kein Einlass gewahrt.

Corona bedingt konnte der obligate Willkommens-Apéro nicht
stattfinden, das war ein kleiner Verlust. Es war sehr wichtig,
dass das Lager nach zwei Jahren wieder stattfinden konnte
und dass die Kinder eine unbeschwerte, lustige, erlebnisreiche
Woche erleben durften.

Die Bundel wurden in den Schlaflagern deponiert und nach
dem Verabschieden der Eltern konnte die Herzlagerwoche be-
ginnen!

Die Kinder fanden Dutzende Raumschiffteile. Ob die wohl ra-
dioaktiv waren? Sicherheitshalber wurden sie mit speziellen
Handschuhen eingesammelt. Das Raumschiff war gesichtet
aber von der Crew fehlte noch jede Spur.

Und doch, auf einmal taucht sie auf: eine kontrollstchtige Pilo-
tin (Frau Kontrolle) und ihre schusselige Mechanikerin (Frau Du-
renand). Obwohl sie sich dauernd zankten, konnte nach einem
langen Protokoll-Prozedere das Raumschiff startklar gemacht
werden. Die ndchste Mission bestand darin, die Erdlingskinder
zum Disco-Planeten zu bringen.

Nach einer gewissen Flugzeit fiel der Crew aber auf, dass sie
den Planeten verfehlt hatten. Stattdessen landeten sie auf
Qupiter, wo es von Quadratkdpfen nur so wimmelte.

Am zweiten Tag wurde den Kindern klar, dass der Planet Qupi-
ter vom bdsen Tyrannen Q beherrscht wird und sie setzten al-
les daran, die Quadratkdpfe zu retten.

In Gruppenspielen bewiesen sie, dass sie gut zusammenarbei-
ten kdnnen und besiegten den Tyrannen erfolgreich.

Am dritten Tag landeten unsere Herzlis -die Erdlinge -auf ei-
nen wunderbaren Planeten mit strahlenden Wesen, den
ARTsianern. Es wurden wunderschone Kunstwerke kreiert,
Schmuckstlcke angefertigt; T-Shirts, moderne Handys und
Astronautenhelme gebastelt.
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plaudern, Spiele spielen, Feuer machen (der Osterhase wurde
Nach einem weiteren langen Flug zwang sie ein Meteori-  gegrillt), den Bach stauen, Bander knlpfen und was nicht feh-
tensturm zur Landung auf dem Planeten Aquarius. len durfte - die berlUchtigte Wasserschlacht. Die medizinische
Dort wurden die Erdlinge von Meerjungfrauen empfangen. Crew hat sich tapfer geschlagen, man munkelt, dass sie am
Der Tag wurde in gemdatlicher Stimmung verbracht. Einfach meisten Spass hatte.
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Und immer wieder Uberraschungen. Verkehrte Welt? Oh je,
auch das noch: das Abendessen gab es zum Zmorgen und
alle gingen ruckwaérts, sogar die Namen wurden rluckwarts
ausgesprochen. Schnell wieder weg von hier.

Am letzten Abend hatten sie endlich den Disco-Planeten ge-
funden. Der bunte Abend konnte beginnen. Alle hatten sich
chic gemacht und die komplette Crew konnte endlich das
Tanzbein schwingen.

Wir sind dankbar, dass es uns moglich war, den Kindern diese
Woche zu ermdglichen.

Es war eine bereichernde Lagerwoche, voller schéner Momen-
te.

An dieser Stelle mdchte ich mich bei allen Eltern flr das entge-
gengebrachte Vertrauen bedanken.

Danke an das tolle Leiterteam. Es ist eine Gabe, was ihr euch

alles einfallen lasst. Die Geduld, die Bereitschaft und euer En-
gagement sind unbezahlbar.

28

Herzlichen Dank auch an Doris und Kathrin fur die Zauber-
kinste in der Kiiche, die unseren Hunger mit Genuss sattigten.

Der Arztin und den zwei Pflegefachfrauen herzlichen Dank,
dass ihr immer wachsam wart und unsere Herzlis gesundheit-
lich betreut habt.

Danke an Herzlauf fiir die Unterstiitzung durch die Ubernahme
der Lagerbeitrage.

Ein grosses Dankeschodn schliesslich an alle Spenderinnen und
Spender.

¥ -lichst
Marisol
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Neue Ansprechspersonen in der Pflegeberatung

Name:
Lena Blimel

Ausbildung:

Dipl. Pflegefachfrau HF
(2005) Nachdiplom-
studiengang in Intensiv-
pflege Padiatrie (2010)
Master of Science in
Advanced Practice Nursing
(2020)

Sprachen:
Deutsch, Englisch

Funktion:

Pflegeberatung seit Méarz 2021

Dipl. Pflegefachfrau FA Intensivpflege
IPS B ab Juli 2021

Beruflicher Hintergrund:
Meine pflegerische Laufbahn hat mir die Mdglichkeit geboten,
viele Stationen kennenzulernen, so immer wieder meinen be-

ruflichen Horizont zu erweitern und sie hat mir pragende Be-
gegnungen geschenkt. Meine Grundausbildung habe ich in
Deutschland absolviert, anschliessend habe ich in Osterreich,
der Schweiz (2008 — 2010 war ich bereits im Kispi ZH auf der
IPS) und zuletzt in England gearbeitet. In den mehr als 15
Jahren Berufserfahrung, konnte ich so wertvolle Erfahrungen
sammeln und eine grosse Leidenschaft und Faszination zur
Kardiologie entwickeln.

In meiner Masterarbeit habe ich mich mit der Sichtweise und
Herausforderungen von Familien mit einem Herzkind befasst -
und viel gelernt.

Privater Hintergrund:

Ich lebe in einer festen Beziehung in meiner «Wahlheimat» Zu-
rich. Ich bin gerne unterwegs... ob beim Skifahren und Wan-
dern in den Bergen, mit meiner Vespa in der Stadt, oder auf
Reisen in neue Lander- am liebsten zusammen mit meiner
Familie und Freunden.

Pers6nliches Wort:
Ich freue mich sehr, in meiner Doppelrolle Familien mit einem
Herzkind auf ihnrem ganz individuellen Weg begleiten und un-
terstitzen zu durfen.

Name:
Chantal Etter

Ausbildung:

Dipl. Pflegefachfrau HF
(1997) Nachdiplomstudien-
gang in Intensivpflege
Padiatrie (2001)

Bachelor of Science in
Nursing (2009)

In Ausbildung zum Master
of Science in Nursing
(MScN)

Sprachen:
Deutsch, Englisch, Franzdsisch, Italienisch

Funktion:
Pflegeberatung seit 2010,
Leitende Pflegeberatung Kardiologie (60%) ab 01.04

Beruflicher Hintergrund:

Ich blicke auf mehr als 20 Jahre Tatigkeit im Kinderspital Zlrich
zurtick. Nach zwdlf Jahren auf der Intensivstation, wechselte
ich in die Pflegeberatung. Neu habe ich die spannende Auf-
gabe der Leitung der Pflegeberatung von meiner Vorgéngerin
Gaby Stoffel Ubernommen, die vorzeitig in den wohlverdienten
Ruhestand getreten ist. Berufsbegleitend absolviere ich den
Master of Science in Pflege an der ZHAW in Winterthur.

Privater Hintergrund:

Ich bin verheiratet und Mutter zweier Madchen (8 und 10 Jah-
re). Ich liebe die Geselligkeit und bin aktiv im Sportverein tatig.
Meine Familie, der Sport und all die lieben Menschen in mei-
nem Umfeld helfen mir, einen guten Ausgleich zum Beruf zu
finden.

Personliches Wort:
Ich freue mich auf viele wertschétzende und wohlwollende Be-
gegnungen mit lhnen und ihren Herzkindern.
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Name:
Yvonne Kréger

Ausbildung:

Dipl. Pflegefachfrau HF
(2000) Nachdiplomstudien-
gang in Intensivpflege
Padiatrie (2006)

Master of Science in
Nursing (MScN) (2019)

Sprachen:
Deutsch, Englisch

Funktion:
Pflegeexpertin Bereich Kinder-Herzzentrum 50% und Quali-
tatsmanagerin Patientensicherheit 50%

Beruflicher Hintergrund:

Ich habe langjahrige Erfahrung in der Intensivpflege mit Start
im  Kinderkrankenhaus in Kéln und bin seit dem Jahr 2004
am Universitats-Kinderspital Zlrich tatig. Seitdem habe ich
mich fortlaufend weitergebildet und habe zunehmend meine
Leidenschaft und Fachexpertise flr die Themen der Pflegeent-

wicklung und Qualitatssicherung erweitert. In den vergange-
nen Jahren mit Abschluss des MScN habe ich mich vertieft mit
den Erfahrungen von Eltern mit einem kritisch kranken Kind mit
extrakorporaler Membranoxygenierung (ECMO) auseinander
gesetzt und ein Schulungskonzept flir die Pflegefachpersonen
und Arzte der kardialen Intensivstation zur Behandiung von
ECMO Patienten mit entwickelt. Als Pflegeexpertin Bereich un-
terstltze und berate ich die Pflegefachpersonen der Stationen
des Kinder-Herzzentrums zur Qualitéts- und Fachentwicklung
im Pflegeprozess.

Privater Hintergrund:

Meinen Ausgleich zum Beruf finde ich in verschiedenen Frei-
zeitaktivitéten, wie Velo fahren, Salsa tanzen und Schwimmen.
Ausserdem liebe ich die Geselligkeit und bin aktiv in den Inte-
ressengruppen Pflege angeborene Herzfehler und Praxisent-
wicklung Schweizerische Gesellschaft flr Intensivmedizin tatig.

Pers6nliches Wort:

Mit den Pflegeteams des Kinder-Herzzentrums freue ich mich
Sie und Ihr Kind wahrend ihres Aufenthalts im Universitats-Kin-
derspital ZUrich in enger Zusammenarbeit mit dem Team der
Pflegeberatung zu begleiten.

Name:
Gabriela Staub (ab Ende
August Gabriela Oeler)

Ausbildung:

Dipl. Pflegefachfrau HF
(1994)

Bachelor of Science in
Pflege ZHAW (2013)
Master of Science in Pflege
ZHAW (2016)

Sprachen:
Deutsch, Englisch,
[talienisch

Funktion:
Pflegeberatung seit 2016
Pflegende auf kardiologischer Schwerpunktstation PSA

Beruflicher Hintergrund:
Wahrend meiner langjahrigen Tatigkeit auf der Sauglingsstation
im Kinderspital Zurich wurde meine Begeisterung fir die Kar-

diologie geweckt. Damals wurden die herzkranken Sauglinge
auf dieser Station betreut. Wahrend meines Bachelorstudiums
wechselte ich dann fur zwei Jahre zur Kinderspitex, damit
ich auch die Versorgung im hauslichen Umfeld kennenlernen
konnte. Es hat mich aber immer wieder ins Kispi gezogen und
ich durfte Anfang 2016 ins Team der Pflegeberatung einstei-
gen.

Privater Hintergrund:

Ich lebe zusammen mit meinem zukinftigen Mann im Kan-
ton Thurgau. Die Zeit des Pendelns nach Zirich nutze ich,
um zu lesen. Den Ausgleich zur Arbeit finde ich im Sport. Der
Laufsport bedeutet mir sehr viel und ich geniesse die Aktivitat
draussen.

Perso6nliches Wort:

Die Begegnungen mit lhnen als Familie bereichern mich sehr
und ich freue mich immer wieder, Sie ein Stuck auf lhrem Weg
begleiten zu durfen.



...und ein herzlichstes Dankeschoén

Im Herbst 1979 habe ich meine Ausbildung zur Kinderkranken-
schwester (wie es damals noch hiess) im Kinderspital ZUrich
gestartet. Nach einigen Schulwochen flhrte mich mein erstes
Praktikum flr sechs Monate auf die Sauglingsstation. Diese ers-
te Zeit hat mich sehr gepragt. Besonders beeindruckten mich
die herzkranken Kinder, die versuchten so vieles zu meisterten,
obwohl es damals erst wenige Therapien und Medikamente flr
sie gab. Oft durfte ich die Sauglinge wahrend den damals noch
sehr langen Herzkatheteruntersuchungen begleiten. Die Her-
zultraschalluntersuchungen waren damals noch nicht so aus-
sagekraftig wie heute und oft waren deshalb Herzkatheter zur
Diagnosestellung nétig. Diese erste intensive Ausbildungszeit
hat mir viel auf meinen spateren Berufsweg mitgegeben. Es galt
immer wieder Neues zu lernen, sich ein fundiertes Wissen tber
das Herz und die immer wieder neuen Therapien zu erarbeiten.
Operationen, die erst seit kurzem mdglich waren, zu erleben,
welche Kindern immer neue Mdglichkeiten versprachen. Nach
meiner Ausbildungszeit gab es leider keine freie Stelle auf mei-
nen Wunschherzstationen. So arbeitete ich fir mehr als zwei
Jahre auf der kinderchirurgischen Station, wo ich ein umfang-
reiches Wissen als frisch examinierte Pflegefachfrau erwerben
konnte. Weiterlernen war fur mich immer sehr motivierend und
so fuhrte mich mein weiterer Berufsweg zur zweijghrigen Wei-
terbildung in Intensivpflege, zum Studium als Erwachsenenbild-
nerin und schliesslich zur Lehrerin in der Schule fUr Intensivpfle-
ge am Universitats-Kinderspital ZUrich.

Immer mehr fehlte mir jedoch der direkte Praxisbezug sowie
die Arbeit mit Kindern und ihren Familien und so wurde das
Jahr 2003 mit den vielen Vorbereitungen flr eine eigene Herz-
chirurgieabteilung am Universitats-Kinderspital ZUrich fGr mich
wegweisend. Laufbahngesprache mit meiner Pflegedirektorin
zeigten mir eine spannende Herausforderung auf, wie ich mich
nun mit meinem Fachwissen wieder direkt bei Herzkindern
und ihren Familien einsetzen kénnte. Die Stelle einer Pflegeex-
pertin Kardiologie entstand mit erst wenigen Stellenprozenten
und der Mdglichkeit eines Studiums der Pflegeentwicklung.
Ich konnte damals diese neue Aufgabe Ubernehmen und zu-
sammen mit Marie-Therese Fehr ab 2004 die Pflegeberatung
Kardiologie aufbauen. Es war eine intensive und spannende
Aufgabe, in den ersten Jahren mit sehr erfahrenen Kolleginnen
von allen Herzstationen unser ANP-Team «Advanced Nursing
Practice» aufzubauen und im Laufe der Zeit die Stellen in der
Pflegeberatung auszubauen.

Wir fuhrten Interviews mit Eltern von Kindern in verschiede-
nen Altersgruppen, um zu erfahren, welche ihre Anliegen
und Bedurfnisse sind, lasen Studien und besuchten diverse
Herzzentren, um Einblicke und Ideen flr unsere Arbeit im Kin-
der-Herzzentrum zu gewinnen. Eine kreative und spannende
Zeit! Unser erstes «Herzkofferli» entstand, um Kinder frihzeitig
auf den Spitalaufenthalt vorzubereiten. Fur Eltern erarbeiteten
wir schriftliche Unterlagen fur die Zeit vor, wéhrend und nach
dem Spitalaufenthalt, die bald in verschiedenste Sprachen
Ubersetzt wurden. Es entstanden auch Kurse fur Pflegefach-

personen auf den kardiologischen Stationen und pflegerische
Merkbl&tter fUr die kardiologischen Pflegestationen.
Inzwischen ist die Pflegeberatung Kardiologie am Universi-
tats-Kinderspital Zurich etabliert. Es sind nun drei Kolleginnen,
die von Montag bis Freitag als Ansprechpersonen vor, wah-
rend und nach einem Spitalaufenthalt den Familien flr Fragen
zur Verfligung stehen.
Es ist mein grosses Anliegen, allen Kindern und Familien zu
danken, mit denen ich so viel erleben durfte. Ich weiss, dass es
oft schwierige Zeiten im Spital und verschiedenste Hurden im
Alltag gibt. Die Eltern meistern so vieles mit grossem Engage-
ment und unermudlicher Energie. Ich habe eine grosse Hoch-
achtung, was sie alles leisten fur ihre Kinder und ihre Familien
und so Vieles méglich machen.
Ich konnte vieles vom «Herz» lernen, aber noch mehr von Ih-
nen als Patienten und Eltern und moéchte lhnen allen fur Ihr
Vertrauen und Ihre steten Rickmeldungen zum Weiterlernen
danken.Meine intensive Berufszeit geht zu Ende und ich freue
mich nun auf Zeit mit meinem Mann und meiner Familie. Spra-
chen zu lernen, Zeit fir Neues zu haben und vielleicht auch
bald wieder ins Ausland zu reisen...
Ich freue mich sehr, kann ich meine Arbeit an meine engagier-
ten Kolleginnen weitergeben, an die Sie sich gerne wenden
koénnen mit Inhren Anliegen und Fragen.
Mit den herzlichsten Wunschen und allerbestem Dank fUr un-
sere gemeinsamen Wege in all den Jahren!

Gaby Stoffel
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Gemeinsam unbeschwerte Stunden geniessen

Mit den Freizeitsternen und der Sternschnuppe-Karte ver-
schenkt die Stiftung Kinderhilfe Sternschnuppe seit zehn Jah-
ren Ausflige in Uber 30 Partnerinstitutionen aus dem Freizeit-
und Kulturbereich. Dabei Ubernimmt sie die Eintrittskosten fur
die ganze Familie. Davon profitieren auch Kinder mit einem
schweren Herzfehler.

Die Freizeitsterne wenden sich an Familien mit Kindern, die mit
einer Krankheit oder Behinderung leben. Das Angebot ist gul-
tig, wenn das betroffene Kind zwischen 6 und 18 Jahre alt ist.
Familien, die die Sternschnuppe-Karte nutzen, sind begeistert,
gehdren zu den Partnerinstitutionen doch u.a. die Zoos Zu-
rich und Basel, das Verkehrshaus, das Technorama oder das
Swissminiatur. Die Rickmeldungen zur Sternschnuppe-Karte
sprechen deshalb fur sich:

e Die Sternschnuppe hat uns schon viele wunderschéne Mo-
mente geschenkt. Als Familie mit einem besonderen Kind
fihlen wir uns durch die Sternschnuppe wahrgenommen
und sehr beschenkt. Das tut uns gut! Die Sternschnup-
pe-Karte ertffnet uns viele attraktive Erlebniswelten, die uns
zusammenschweissen.

Familie Vattolo
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e Mit unserem Sternschnuppe-Kind muissen wir haufig die
Institution schon nach kurzer Zeit wieder verlassen, weil es
Schmerzen hat und sich hinlegen muss. Ohne Sternschnup-
pe-Karte wlrden wir viel seltener solche Ausfllige machen.

Familie Lauber

e Fir uns bedeutet die Sternschnuppe-Karte: Unbeschwerte
Stunden. Einen Moment aus dem Sturmalltag ausbrechen.
Geniessen. Gemeinsame Zeit verbringen. Teilhaben an tollen
Freizeitaktivitaten.

Familie Della Rossa

¢ Wir sind grosse Fans der Sternschnuppe-Karte, weil sie uns
erlaubt, mit unserem Sohn Ausflige zu machen und vieles
auszuprobieren, Institutionen kennen zu lernen — was wir uns
ohne Karte vermutlich nicht wagen wurden.

Familie Birchler

e Wir nutzen die Sternschnuppe-Karte oft und gerne, da sie
uns ermdglicht, mit der ganzen Familie schone Ausflige zu
unternehmen, die ohne entsprechendes Budget nicht mog-
lich wéaren. Nicht nur unser Sohn, sondern wir alle haben

etwas davon, was wir geniessen und sehr schatzen. Die un-
komplizierte und reibungslose Handhabung ist ebenfalls ein
grosser Pluspunkt dieses wunderbaren Angebots.

Familie Kreyenbuhl

Seit 1993 bringt die Stiftung Kinderhilfe Sternschnuppe
Freude und Abwechslung in das Leben von Kindern und
Jugendlichen, die mit einer Krankheit oder Behinderung
leben. Sie erflllt den innigsten Herzenswunsch des Kindes
und schenkt der ganzen Familie abwechslungsreiche Aus-
flige und unbeschwerte Freizeitaktivitaten.
www.sternschnuppe.ch

Die Kinderhilfe Sternschnuppe unterstiitzt auch Kinder mit
schweren Herzfehlern wie Ein-Kammer-Anomalien, Hypo-
plastisches Linksherz-Syndrom, Fallot’sche Tetralogie (falls
die Lungengefasse nicht richtig angelegt sind) und pulmo-
nale Hypertension. Falls bei einem Ventrikelseptumdefekt
eine operative Intervention notig ist, Folgeoperationen zu
erwarten sind und das Kind weiterhin als herzkrank gilt,
kann es ebenfalls berlcksichtigt werden.
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Pfadi trotz Allem

Wir wollen
.. Zueinander schauen, einander helfen und voneinander
lernen.
... zur Natur und Umwelt Sorge tragen.
.. mit Augen, Ohren, Nase, Mund und Handen Neues
entdecken.

Das Wolfs- und spater auch das Pfadigesetz, begleitet jede
Pfadfinderin und jeden Pfadfinder durchs Leben. So auch in
der Pfadi Trotz Allem (PTA), die Pfadi fir Kinder und Jugendli-
che mit einer Beeintrachtigung.

Trotz einer geistigen, korperlichen oder mehrfachen Beein-
tréchtigung wird die Pfadi in der PTA genauso gelebt wie in
anderen Abteilungen. Die PTA bietet den Kindern und Jugend-
lichen einen geschitzten Rahmen, in dem sie sich ihren Be-
durfnissen entsprechend entfalten kdnnen. Dabei kommen der
Spass und die gemeinsamen Abenteuer nicht zu kurz.

Die PTA-Gruppen treffen sich regelméssig am Samstagnach-
mittag und erleben ein spannendes und spielerisches Pro-
gramm. Ausserdem gehoren das Pfingstlager und das Som-
mer- oder Herbstlager zum Jahresablauf.

Es gibt 25 PTA-Abteilungen Uber die Schweiz verteilt. Die
nachste PTA findet man unter:
https://pfadi.swiss/de/go/mitmachen/

Kantonales PTA-Pfila

Am Samstag des Pfingstwochenendes trafen wir (eine
PTA-Abteilung) am Bahnhof in Forch ein. Dort warteten bereits
als Piratinnen und Piraten verkleidete Pfadis aus vier anderen
PTA Abteilungen aus dem Kanton Zurich. Jede Abteilung /
Priatenmeute hatte eine Schatzkarte gefunden und wollte nun
den Schatz flr sich bergen. Da wir aber die Karten nicht lesen
konnten, suchten wir Rat bei unserem Piraten-Orakel.

Die Weiseste der Weisen erklarte uns, dass wir uns in einer
Piraten-Olympiade messen sollen, um die Fahigkeiten zu er-
langen, welche wir zum Finden des Schatzes bendtigen. Nur
ein fairer Wettkampf gebe uns diese Fahigkeiten. Die Gewin-
ner-Abteilung dirfe den Schatz behalten.

Das Orakel entziindete das olympische Feuer, welches wir ge-
meinsam zu unserem Lagerplatz trugen.

Der Start des Wettkampfes wurde noch ein bisschen verscho-
ben, da die Athletinnen und Athleten zuerst ihr Zeltlager auf-
stellen mussten. Gemeinsam, wenn alle anpacken, geht dies
viel schneller und macht auch doppelt so viel Spass.

Nach dem Aufstellen der rollstuhlgdngigen Zelte ging es mit
den Wettkampfvorbereitungen auch schon los.
Jede Piratenmeute malte sich eine schone Fahne, suchte nach

© Fotograf Christian Reding / Joch
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versteckten Goldtalern, baute sich einen Schiffsbug und ver-
senkte andere Papierschiffe mit einem Ball.

Bereit und in bester Laune fur den Wettkampf, machten wir
uns auf zur Arena. Dort traten wir gegeneinander an. In einer
Reihe von Wettkdmpfen mussten wir durch ein Spinnennetz
aus Seilen hindurchklettern, Limbo tanzen, Blchsen schiessen
und im Hua-Spiel gegeneinander antreten. Dabei konnten wir
Kartenteile gewinnen, um unsere Schatzkarte zu vervollstandi-
gen, die uns zum heissbegehrten Schatz fuhren sollte.

Alle Meuten zeigten vollen Einsatz und so dauerte es nicht lan-
ge bis sich die Siegergruppe mit der vollstandigen Karte auf die
Suche nach dem Schatz machte. Die anderen Piratinnen und
Piraten folgten nattrlich hinterher. Doch oh Schreck, die Sire-
nen (Meeresungeheuer) klauten uns die verschlossene Kiste,
noch bevor wir hineinschauen konnten.

Enttauscht wegen des Verlusts unseres wohlverdienten Schat-
zes, gingen wir zurlick ins Zeltlager und liessen den Abend am
Feuer mit Seemannsliedern ausklingen. Was fir ein Tag!

Voller Tatendrang standen wir am nachsten Tag auf und die
Olympiade ging sogleich weiter.

Am Sonntag standen die Disziplinen, Schmuggeln, Keu-
len-Volk, Wasserballonrennen, Schiffe versenken und Seilzie-
hen auf dem Plan.

Erschdpft vom Wettkampf assen wir gemeinsam und erhielten
eine Nachricht. Was?! Die Sirenen héatten uns in eine Falle ge-
lockt und wir befanden uns mitten in ihrem Gebiet in hochster
Gefahr! Da wir gemeinsam viel mehr gegen die Sirenen errei-
chen koénnen, beendeten wir unseren Wettkampf und schlos-
sen uns zusammen. Gemeinsam bereiteten wir uns auf einen
moglichen Angriff vor und Ubten unsere Piraten-Skills.

Wir bastelten Augenklappen, «tatowierten» (schminken) uns
gegenseitig und bemalten Stoff-Stirnbander. Je furchterregen-
der, desto besser.

Gewappnet flr den nachsten Tag freuten wir uns auf einen ru-
higen Abend, als wir plétzlich Sirenen-Gesang aus dem Wald
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horten. Im Wald angekommen, hérten wir den Gesang klar und
deutlich und so stellten wir uns mutig den Aufgaben, die die
Sirenen uns erteilten.

Die mutigeren unter uns stellten sich in einem Guggelikampf
gegen die Sirenen. Die anderen besangen sie mit einem Pi-
ratenboogie. Mit so vielen Piratinnen und Piraten hatten die
Sirenen nicht gerechnet und rannten weg. Wir konnten sie be-
siegen und fanden den Schatz.

Endlich konnten wir ihn &ffnen. Darin waren neben vielen
Gold-Schoggitalern auch noch andere stisse Schleckereien.
Glucklich und mude liefen wir zu unseren Zelten zurtick und
traumten von dem aufregenden Tag.

Leider war nun der letzte Tag schon gekommen und wir muss-
ten unser Lager abbauen. Ganz traurig, dass wir nun bereits
alles einpacken mussten, kamen wir nochmals zusammen und
I6schten das olympische Feuer.

Wir verabschieden uns von unseren neuen Freundinnen und
Freunden und machten uns mit einem lachenden und einem
weinenden Auge auf den Heimweg. Was flr ein Piraten-Aben-
teuer.
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Aus den Organisationen

Herznetztag 2021

Der diesjahrige Herznetztag findet am Samstag, 13. Novem-
ber 2021 in der Welle 7 in Bern statt. Im Moment sind wir
sehr optimistisch, dass wir diesen Event durchfihren kon-
nen. Das diesjahrige Thema ist «Reisen». Wir werden dort
auch die Bilder des Malwettbewerbs zum Thema «Herz»
ausstellen. Wir haben zum diesjéhrigen Tag des herzkranken
Kindes am 5. Mai den Malwettbewerb lanciert und mehr als
120 Kunstwerke erhalten. Wir freuen uns euch dort alle Bil-
der zeigen zu kdnnen.

Alle weiteren Details und die Anmeldemdglichkeit finden Sie
auf unserer Website www.herznetz.ch
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Weitere Informationen zu unserer aktuellen Covid-Studie und zum Herzchor sind in dieser Ausgabe unter Cuore
Matto auf den Seiten 15 und 16 zu finden.




Aus den Organisationen

Herzkind e.V. Deutschland

Ihr mochtet die Ferien in Deutschland verbringen und
wulnscht euch zur Sicherheit eine Anlaufstelle, die sich mit
Fragen rund um angeborene Herzfehler auskennt? Nehmt
gerne Kontakt zu uns auf!

Wir sind der HERZKIND e.V. aus Deutschland und freuen uns
sehr, dass wir mit CUORE MATTO und der EVHK zusam-
mengekommen sind, um uns auszutauschen und das Netz-
werk fur Menschen mit angeborenem Herzfehler weiter aus-
zubauen! Gerne mdchten wir die Gelegenheit nutzen, uns
euch im HERZBLATT vorzustellen und einen Uberblick tiber
unseren Verein, unsere Aufgaben und Ziele zu vermitteln.

BERATEN & HELFEN

Der HERZKIND e.V. ist ein Verein
fr Menschen mit angeborenem
Herzfehler und ihre Familien. Wir
informieren, beraten und bieten
deutschlandweit lebensnahe Hil-
fe bei angeborenen Herzfehlern
von der Schwangerschaft bis ins
Erwachsenenalter. Neben den
Fragen und Problemen, die im
alltaglichen Leben mit einem an-
geborenen Herzfehler auftreten kdnnen, wird man in unse-
rer Sozialrechtlichen Beratungsstelle vor allem bei der Inan-
spruchnahme gesetzlicher Leistungen und Antragsverfahren
beraten und unterstitzt. Auch bei der Suche nach Kinder-/
EMAH-Kardiologen, Herzzentren und niedergelassenen
Herzspezialisten helfen wir gerne weiter. Durch jahrelange
Erfahrungen verstehen wir die Sorgen und Angste unserer
Herzkindfamilien und EMAHs und unterstuitzen sie dabei, ih-
ren individuellen Weg in neuen Situationen zu finden.

WER SIND FUR ELCH DAl

AUSTAUSCH & KONTAKT

Mit unseren regionalen Kontaktgruppen ist der HERZKIND
e.V. deutschlandweit vertreten: Wir vermitteln unseren Mit-
gliedern Kontakte zu Familien und EMAHSs in ihrer N&he, mit
denen sie sich Uber den Herzfehler und neue Situationen
austauschen koénnen. Bei regelméssigen Treffen kommen
unsere Kontaktgruppen zusammen, organisieren Vortrage,
Freizeiten und Veranstaltungen und unterstUtzen sich gegen-
seitig.

In der Elternsprechstunde, die regelmassig in verschiedenen
Kliniken stattfindet, kdnnen sich Eltern herzkranker Kinder mit
erfahrenen Eltern austauschen, Uber ihre Sorgen und Angste
sprechen und Trost in schwierigen Situationen finden.

INFORMIEREN & BETEILIGEN

Bei unseren regelmassig stattfindenden Fachvortragen,
Symposien, Freizeiten und Workshops kénnen sich unsere
Mitglieder Uber aktuelle Themen rund um angeborene Herz-
fehler, Therapie-moglichkeiten und neue Forschungsansatze
informieren, sich austauschen und aktiv beteiligen.

Bildunterschrift: (von links) Ina Schneider, Nele Schwencke
und Kathrin Borsutzky vom HERZKIND e.V.

ENGAGIEREN & FORDERN

Der HERZKIND e.V. ist stets darum bemuht, zur Verbesse-
rung der Lebensqualitdét von Menschen mit angeborenem
Herzfehler beizutragen. Deshalb férdern wir aktuelle For-
schungsprojekte und engagieren uns aktiv im Aktionsbind-
nis Angeborene Herzfehler (ABAHF).

HERZBLICK

Das Vereinsmagazin HERZBLICK informiert unsere Leserin-
nen und Leser vierteljahrlich Uber aktuelle sozialrechtliche
und medizinische Neuerungen rund um angeborene Herz-
fehler. Daneben enthélt es einen Erfahrungsbericht von Eltern
herzkranker Kinder oder selbstbetroffenen Jugendlichen/ Er-
wachsenen sowie eine passende Herzfehlerbeschreibung,
Berichte Uber die Veranstaltungen des Vereins und der regi-
onalen Kontaktgruppen, eine Kinderseite sowie aktuelle Ter-
mine und Kontaktdaten der Gruppen und Ansprechpartner.

WIR SIND FUR EUCH DA

KONTAKT
HERZKIND e.V.
Husarenstraf3e 70
38102 Braunschweig
Deutschland

Tel. +49-531-220660
Mail: info@herzkind.de

HERZKIND e.V.
Web: www.herzkind.de

Burozeit: Mo — Fr, 09.00 — 15.00 Uhr




Die EVHK dankt ganz ¥-lich fiir folgende Spenden:

Ambassador Club, Lenzburg Radosavljevic Nemanja, Anglikon

Cangina Marco, Bronschhofen Reformierte Kirchgemeinde Wasseramt, Derendingen
Gerber Roland, Langnau i.E. Schaffner Vreni und Louis, Pfeffingen

Hanni Christoph, Rothrist Schlapfer-Peter D., Wiesendangen

Im Gedenken an Kobel Verena Stadt Wil SG, Wil SG

Im Gedenken an Thalmann Peter Theiler Eva, Lenzburg

Imholz Margrit, Oberrieden Uehlinger Urs + Corinne, Therwil

KPMG AG, Zlrich Verena Boller Stiftung, Zurich

Marolf Fritz und Silvia, Mulligen Vogel Christan, Schafisheim

Minder Felix und Schlunegger Angela, Bonigen Zum Geburtstag von Ch. Treu

Nadeswaran Gayathiri, Rietheim Zum Geburtstag von Hubacher Lotti, Midnsingen

Cb Die EvhK erhalt einen Unterstiitzungsbeitrag durch die Dachorganisation Selbsthilfe Schweiz.
SELESTI FESCHWELE (www.selbsthilfeschweiz.ch)
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