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EDITORIAL

Liebe Leserinnen und Leser

Ihr habt es sicher alle erlebt: Wenn
ein Kind mit einem Herzfehler zur
Welt kommt, geraten Eltern schnell
in eine Welt voller neuer Begriffe,
Entscheidungen und Sorgen. In sol-
chen Momenten spuren viele, wie
wichtig gute Kommunikation ist. Sie
schafft Orientierung, gibt Sicherheit
- und kann in belastenden Zeiten
ein echter Halt sein.

In dieser Ausgabe widmen wir uns
genau diesem Thema. Familien
berichten, wie sie Uber den Herz-
fehler informierten und Gesprache
im Spital erlebt haben: Situatio-
nen, in denen sie sich gut begleitet
fihlten und Momente, die sie lange
beschaftigt haben. Ihre Erfahrun-
gen zeigen, wie viel es bedeutet,
wenn jemand zuhort, offen erklart
und Verstandnis zeigt.

Auch Fachpersonen teilen ihre
Sicht. Sie erzahlen, wie sie Familien
durch schwierige Phasen fuhren,
welche Worte sie bewusst wahlen
und wie sie den Alltag rund um Dia-
gnose und Behandlung verstandli-
cher machen mochten.

Unser Ziel ist es, beide Seiten ein
Stick naher zusammenzubringen.
Denn Eltern und Fachpersonen ver-
bindet derselbe Wunsch: das Beste
fir das Kind. Gute Kommunikation
hilft, diesen Weg gemeinsam zu
gehen - Schritt fur Schritt.

Wir hoffen, diese Ausgabe starke,
macht Mut und zeigt, dass Worte
eine grosse Wirkung haben kénnen.

Nun winschen wir wunderbare Fei-
ertage, besinnliche Momente und

einen guten Rutsch ins neue Jahr.

Herzlichst, euer Herzblatt-Team

Das Copyright aller Abbildungen, Illustrationen etc. liegt, sofern nicht anders vermerkt, bei der EVHK oder bei den Mitgliedern der Vereinigung.
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AUS ERFAHRUNG

Kommunikation

Zwischen Schweigen und ehrlichen Worten

So viele Worter

Eine Studie der Universitat Arizona aus
dem Jahr 2007 zeigte: Menschen spre-
chen im Durchschnitt 16'000 Worter pro
Tag - eine erstaunlich hohe Zahl!

Doch in diesem Strom aus Woértern und
Worten frage ich mich: Was ist wirklich
wichtig in der Kommmunikation, wenn ich
mich im Krankenhaus befinde? Wenn
ich durch mein herzkrankes Kind mit der
Zerbrechlichkeit des Lebens konfron-
tiert bin?

Worte, die trosten

In den schwierigen Momenten des
Lebens, jenen, die uns im Innersten
erschittern und alles in Frage stellen,
konnen Worte eine besondere Kraft
haben. Sie kénnen wie ein heilender
Balsam wirken und uns helfen, Angst,
HilFlosigkeit und Traurigkeit zu lindern.

Manche Worte - verbunden mit ehr-
lichem und aufmerksamem Zuhoéren -
brennen sich tief in Erinnerung ein. Sie
konnen uns neue Einsichten schenken
und verborgene Krafte in uns wecken.
Manchmal gendgt auch ein Blick oder
ein Schweigen im richtigen Moment.

Fotos: privat
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»Was ist wichtiger: stark zu sein oder
far ihn da zu sein?“

Ich erinnere mich gut an meine ersten
Tage im Krankenhaus nach der Geburt
meines herzkranken Sohnes. Wie dank-
bar war ich fir die Anteilnahme und die
hoffnungsvollen Worte des Pflegeper-
sonals. Ihre Unterstitzung half mir, im
Moment zu bleiben und jeden Tag die
kleinen Fortschritte zu sehen. Es waren
meist einfache, klare Worte; ehrlich und
sparsam gewahlt.

Verbindungen, die tragen

Wir haben nicht wirklich gelernt, auch
In schwierigen oder angespannten Situ-
ationen den Kontakt zu anderen Men-
schen zu halten. Stattdessen reagieren
wir oft mit Ruckzug und Wut. Auch in
diesen Momenten authentisch zu spre-
chen und Gefuhle zuzulassen, bleibt fur
viele Neuland.

Und doch brauchen wir alle Verbin-
dung, das Geflhl, gesehen und getragen
zu sein. Wenn Kommunikation gelingt,
erflllt sie genau dieses Bedurfnis: Sie
l3sst uns verstanden und angenommen
fuhlen.

Ein echtes Gesprach kann Turen 6ffnen
- zu Vertrauen, Verstandnis und Dank-
barkeit. Es kann uns Stabilitat geben
und uns mit anderen, mit dem Leben
und mit uns selbst verbinden. Plétzlich
sehen wir inmitten des Chaos Schones.

Fenster zur Welt

,Worte sind Fenster oder Mauern®,
sagte Marshall Rosenberg, der Begrin-
der der gewaltfreien Kommunikation.
Denn Sprache kann uns befreien, Mut
machen und neue Wege zeigen oder
uns einengen und trennen.

Ich wuinsche euch, dass Kommunika-
tion euch viele neue Fenster offnet;
zu Begegnungen, zu Hoffnung und zu
neuen Horizonten.

Familie Clerc




Wie Worte wirken

Was uns durch die schwerste Zeit getragen hat

Wir haben uns im Kispi Zurich und im
Universitdtsspital Lausanne vom gan-
zen Behandlungsteam stets begleitet
gefuhlt. Die Behandlungs- und Thera-
piemdglichkeiten, vor und auch nach
der Geburt, wurden uns ehrlich und
offen mitgeteilt. Dies gab uns eine Ori-
entierung. Wir konnten uns auf kom-
mende Schritte vorbereiten.

FUr mich als Mami war es wichtig,
dass mir Fortschritte meines Sohns
mitgeteilt wurden, da ich sie teil-
weise nicht erkennen konnte. Ich ver-
fugte einfach nicht Uber das nétige
medizinische Fachwissen.

Die gute Kommunikation gab mir in
schwierigen und belastenden Situatio-
nen Hoffnung auf Besserung. Ich konnte
wieder neue Motivation und Kraft
schopfen, um den Spitalalltag aushalten
zu kénnen.

Mit der Zeit konnten wir als Eltern
auch Erfahrungen sammeln. Wir lernten
unseren Sohn besser kennen. Es gab
jedoch Situationen, da hatten wir uns
gewdinscht, dass man mehr zugehort
hatte. Wir Eltern kennen unser eigenes
Kind sehr gut und dies dirfte, aus unse-
rer Sicht, aktiver als Ressource genutzt
werden.

AUS ERFAHRUNG

Wir mochten nochmals darauf hinwei-
sen, dass eine einfiihlsame und klare
Kommunikation in solchen Situatio-
nen sehr wichtig ist. Worte kdnnen fur
Angehorige sehr prégend sein, ein gan-
zes Leben lang. Ich werden folgende
Aussage eines Arztes nie vergessen:
,Mochten Sie nicht abtreiben? Sie sind
noch so jung und kénnen noch lange
gesunde Kinder bekommen.*

Luzia mit Familie Betschart

Livio, der Sohn der Familie Betschart
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AUS ERFAHRUNG

Wie wir unsere Geschichte mit dem
Umfeld geteilt haben

-l Wingo = 21:39 @ 50% =

< 2 @ Infochat Lionel @& @ o

7. Aug. 2024

Guten Morgen Welt -

Ich geh mal schlafen auf Papis
Schoss @& da sind meine Werte

immer am besten # A
Mir geht es gut, ich bin noch

immer auf der IPS, mache aber

stundlich kleine Fortschritte.
Sende euch liebe Griisse aus

dem klimatisierten Spitalzimmer

SALT

VA=

Ausschnitte aus dem Infochat
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17. Aug. 2024

.... Applaus .... Applaus..... gut
gebriillt Léwe &

hallo zame,

das sind jetz aber super-cooli
Lionel News. Das freut eus
riesig, dass de Lionel jetz
niimme en Spital-Patient isch
und wieder deheim cha mit euch
zame si - voll cool &.

Mir winsche em Lionel au fir
deheime gueti Genesig und viel
neui Chraft und Energie.

Und euch wiinsche mir es
schons Wucheand und viel
Freud als wieder kompletts
Quardet .

Liebi Freudegrliess Su&si

Lionels Herzfehler wurde im Rahmen
des Organscreenings in der 23. Schwan-
gerschaftswoche entdeckt. Es folgten
diverse Untersuchungen. Glucklicher-
weise konnten «nur» diverse Anoma-
lien am Herz festgestellt werden, was
inzwischen unter der Diagnose Shone
Komplex zusammengefasst wird. Kurz
gesagt: Lionel wurde inzwischen drei
Mal am offenen Herzen operiert und
lebt heute mit dem so genannten Fon-
tanherz.

FUr uns war von Anfang an klar, dass
wir offen Uber die Schwangerschaft
und Lionels Herzfehler sprechen méch-
ten, damit unser Umfeld uns unterstit-
zen konnte. Uns war eine transparente
Kommunikation wichtig, sowohl famili-
enintern als auch dartber hinaus.

Nach der Diagnose Herzfehler informier-
ten wir unsere Familien, spater auch
den erweiterten Freundeskreis. Natir-
lich wollten nach der Geburt alle wis-
sen, wie es weiter geht und so haben
wir mittels einer Broadcastliste auf
Whatsapp die wichtigsten Informati-
onen weitergeleitet. Viele Bekannte
haben sich bei den Familienmitgliedern
Uber Lionels und unseren Zustand infor-
miert, wofur wir ihnen sehr dankbar
waren. Denn wer kennt es nicht? Nebst
den ganzen Gesprachen am Spitalbett,
dem Pendeln von zuhause ins Spital und
dem Abpumpen blieben die Nachrichten
auf dem Natel oft unbeantwortet und
haben uns eher belastet als geholfen.

Im Kernchat «La grande Famiglia» schick-
ten wir regelméassige Updates (teils
mandlich, teils schriftlich) an unsere
Familien und haben versucht, so realis-
tisch und klar wie moglich von Lionel zu
berichten.



Beim zweiten Eingriff haben wir anstelle
von Broadcastlisten Uber den Status auf
Whatsapp informiert. Da diese Meldun-
gen aber aktiv angeklickt werden muds-
sen und nur fur 24 Stunden verfugbar
sind, haben einige Personen Lionels Ver-
lauf nicht oder nur teilweise mitbekom-
men.

Beim dritten Eingriff, der Fontan-Kom-
plettierung im August 2024, nutzten wir
die Whatsappdienste nochmals anders.
Wir eroffneten eine Gruppe, in der nur
Patrice und ich als Administratoren
schreiben konnten. Mitglieder durften
jedoch mittels Smileys auf unsere Nach-
richten reagieren. Zudem konnte jedes
Mitglied weitere Personen hinzufligen -
dies reduzierte unseren Aufwand unge-
mein.

Unser Enkel Lionel

Als ich erfuhr, dass ein Enkelkind unter-
wegs ist, war meine Freude sehr gross.
Dann kam die traurige Nachricht, dass
das Kind einen Herzfehler hat. Ein hypo-
plastisches Linksherzsyndrom war die
Diagnose.

Zuerst hatte ich grosses Mitleid mit den
werdenden Eltern. Eine grosse Hilflo-
sigkeit Gbernahm mich. Wie nur soll das
gehen? Wie soll das kleine Kind mit die-
ser Krankheit leben? Die erste grosse
Herzoperation nach nur sechs Tagen.
Der Gedanke daran war fast unertrag-
lich.

In dieser unglaublich schwierigen Situa-
tion haben mir die Eltern mit ihrer posi-
tiven Annahme des Schicksals geholfen.
Gemeinsame Gesprdche, Umarmungen
und teils auch Tréanen haben geholfen,
das Ganze zu ertragen.

Die erste Begegnung mit unserem tap-
feren kleinen Enkel Lionel war im Spi-
tal auf der Intensivstation. Er hatte eine
Sonde und war ganz ruhig. Ein wunder-
schénes Kind. Ich war voller Liebe fir
Lionel und natdrlich auch sehr traurig.

Fir uns bedeutete diese Art der Kom-
munikation eine Entlastung. Einige
Leute haben mit einem Smiley auf
unsere Nachrichten reagiert, andere
wiederum haben uns personliche Nach-
richten geschickt. Fragen tauchten sehr
selten auf, dafur aber viele Worte, die
uns Mut machten und Kraft schenkten.
(Beispiel Sigi?). Gleichzeitig war allen
bewusst, dass wir nicht die privaten
Nachrichten beantworten, sondern Uber
den Gruppenchat informieren.

Nach dem letztjahrigen Spitalaufent-
halt haben wir viel Zuspruch fur unsere
Art der Kommunikation erhalten. Viele
Bekannte haben es geschatzt, aus ers-
ter Hand Uber Lionels Fortschritte infor-
miert zu werden - so gab es weniger
Ungewissheit.

Nach der ersten OP mit vielen Komplika-
tionen hatten wir grosse Angst um ihn.
Das war fur mich fast unertraglich. Mein
ganzer Korper schmerzte und da half
mir die Aussage meiner Schwiegertoch-
ter sehr. « Wir kénnen dann traurig sein,
wenn wir Grund zum Traurigsein haben»
Wir umarmten uns alle. Das war ein
schones und beruhigendes Gefuhl.

Spater ging ich mit meinem Mann in den
Wald und schrie so laut ich nur konnte.
Eine etwas primitive Art der Beruhi-
gung, aber es tat mir gut. Weiter beru-
higten mich auch kurze Aufenthalte in
einer leeren Kirche. Die Stille war schén
und gab mir eine gewisse Ruhe.

Was mir auch zur Verarbeitung half, war
das regelmdssige Huten von Julie, Lio-
nels grosser Schwester. Gesprache mit
empathischen Freunden und mit den
anderen Grosseltern waren stets sehr
hilfreich und beruhigend.

Es gab viele schwere Momente. Aber die
Topleistung des Herzchirurgen Prof. Dr.
med. Cesnjevar und die professionelle
Betreuung im Spital, die tapfere Haltung

AUS ERFAHRUNG

Zudem konnte sich unsere Familie bes-
ser auf ihre eigenen Gefthle und Her-
ausforderungen konzentrieren.

Ruckblickend sind wir froh daruber,
stets transparent kommuniziert zu
haben. Es half uns, gute Unterstitzung
aus dem Umfeld zu erfahren und neue
Freundschaften zu kndpfen. Lionels
Geschichte zeigte uns, wie gross unser
Netzwerk ist und auf welche Krafte wir
zurtckgreifen kénnen. FUr uns hat sich
die Offenheit bewahrt und wir werden
sicherlich weiterhin transparent berich-
ten - auch wenn nicht immer nur posi-
tive Nachrichten mdglich sind.

Familie Schar

der Eltern und vor allem der fréhliche
und lebensbejahende Lionel haben mir
viel Kraft gegeben, um die Situation zu
akzeptieren.

Schliesslich war es Lionel, der mit sei-
ner positiven Ausstrahlung und seinem
lustigen Wesen uns allen am meisten
geholfen hat. Wir sind alle froh, dass er
bei uns ist. Er ist ein frohliches, strahlen-
des Kind, dem man die Krankheit nicht
ansieht. Er ist sehr tapfer und klagt nie.
Seine Eltern haben meine volle Bewun-
derung fur ihre Resilienz. Ich bin sehr
stolz auf sie.

Caroline Schar
Grossmami von Lionel
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AUS ERFAHRUNG

Offenheit brachte Dankbarkeit und
Stitze fir die ganze Familie

Als wir in der Schwangerschaft von
Leos Herzfehler erfuhren, war uns klar,
dass wir unser gesamtes Wissen und
unseren Weg mit der Familie und unse-
ren Freunden teilen wollen.

HLHS — «ein halbes Herz». Fir uns waren
die wichtigen Informationen schnell
klar: Die Schwangerschaft wird noch-
mal verlaufen. Leo kommt im Spital zur
Welt und wird vorerst dort bleiben. Er
wird bereits nach einigen Tagen und
spater noch zweimal operiert. Wir wis-
sen nicht wie lange sein Leben dauern
und wie es ihm gehen wird. Dankbar-
keit FUr die Schwangerschaft, und jeden
Moment, den wir gemeinsam erleben
dirfen, ist uns ganz wichtig. Wir gehen
offen damit um und Fragen sind jeder-
zeit erlaubt.

«Da Armil» mussten wir oftmals als
erste Reaktion hdéren. Diese Haltung
korrigierte ich jeweils umgehend.

Die Geburtsbdumchen fur Leo
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Ein Geschenk ist jeder Tag, den wir
leben, bei uns wie auch bei unserem
Kind. Ein grosses Geschenk ist es, dass
es Menschen gibt, die ihm die medizi-
nische Hilfe geben wollen, die er brau-
chen wird.

Im Kanton Luzern ist es grosse Tradi-
tion, dass Geburtsbaumchen aufge-
stellt werden. Wie sollten wir vorge-
hen? Wir wussten bereits, dass es sein
kénnte, dass unser Kind nach wenigen
Tagen bei der Operation sterben kénnte.
Wir entscheiden uns zu kommunizieren,
dass wir uns trotz der Ungewissheit
sehr Uber Bdumchen freuen. Wir behiel-
ten fUr uns, dass wir in einem Trauer-
fall Schleifen daran binden wirden. Fur
unser Umfeld war dies wertvoll, denn
sie fhlten sich in der Unsicherheit sehr
ohnmachtig und wollten sich auf keinen
Fall falsch verhalten.

Was wir dann erlebten, hat uns sehr
berthrt. Wahrend wir abgeschieden im
Spital wahrend der schwierigsten Tage
unseres Lebens eng von unserer Familie
und Freunden getragen wurden, durfte
unsere Familie vom ganzen Dorf Anteil
erfahren. So wurde sich immer wieder
bei ihnen, auch von uns fremden Men-
schen, nach dem kleinen Jungen gefragt
und mitgefiebert. Die Offenheit hat
nicht nur uns, sondern der ganzen Fami-
lie viel Kraft und mentale Unterstitzung
gebracht. Heute geht es Leo super. Er
ist glucklich und soeben ganz normal im
Kindergarten gestartet. Er kennt seinen
«Reissverschluss», wie wir die Narbe
nennen, als ganz normalen Teil von sich
und bisher haben wir immer zusammen
die Fragen beantwortet, wenn ihn aus-
nahmsweise mal jemand darauf ange-
sprochen hat.

Ursi Schurtenberger
Herz-Mami aus Malters LU



AUS FACHKREISEN

Vom Horsaal zur Herzstation

Die Kunst der Kommunikation in der Medizin

Die Rolle als Arztin ist untrennbar mit
der Fahigkeit verbunden, klar, empa-
thisch und professionell zu kommuni-
zieren. Diesen oft unterschatzten, aber
fundamentalen Pfeiler der Medizin habe
ich im Laufe meiner Ausbildung und Kar-
riere als Kinderkardiologin stetig neu
erlernen und verfeinern mussen.

Die Grundlagen im Medizinstudium:
Theorie trifft auf Probe

Meine ersten bewussten Schritte in der
Patientenkommunikation machte ich
bereits im Medizinstudium. Ein pragen-
des Element war der strukturierte Kurs,
der sich dem Uberbringen schlechter
Nachrichten, Neudeutsch «breaking bad
newsy, widmete.

Hierbei arbeiteten wir mit professio-
nellen Schauspielern zusammen, die
Uberzeugend die Rolle von Betroffenen
Ubernahmen. In dieser ungewohnten
Umgebung Ubten wir, Worte mit Bedacht
zu wahlen, Emotionen auszuhalten und
dennoch eine klare Botschaft zu ver-
mitteln. Die anschliessenden Feedback-
sitzungen waren Gold wert, da sie uns
Schwachstellen aufzeigten, die in einer
echten Situation weitreichende Konse-
quenzen haben kdnnten.

Parallel dazu boten die klinischen Prak-
tika im Spital die Moglichkeit, die all-
tagliche Kommunikation zu erproben.
Besonders das Erheben einer Anam-
nese, das Erstgesprach mit dem Pati-
enten, auf dem unsere gesamte Arbeit
in der Medizin basiert, ist eine sub-
tile Kunst. Es geht darum, nicht nur die
medizinisch relevanten Informationen
zu sammeln, sondern auch eine Bezie-
hung aufzubauen, Vertrauen zu schaf-
fen und dem Gegenlber das Gefihl zu
geben, gehért und ernst genommen zu

werden. Die Wiederholung dieser Situ-
ationen mit unterschiedlichen Patien-
ten, von der dlteren Dame bis zum ver-
angstigten Jugendlichen, schulte mein
GespuUr fur Zwischenténe und nonver-
bale Signale.

Die erste Herausforderung in der Assis-
tenzarztzeit: Kommunikation mit Kind
und Eltern

Mit dem Beginn meiner Assistenzarzt-
zeit in der P&diatrie verschob sich der
Fokus der Kommunikation grundlegend.
Nun stand ich nicht nur einem Patienten
gegeniber, sondern fast immer einer
Trias: dem kranken Kind, den besorg-
ten Eltern und mir. Besonders bei Klein-
kindern wird die Anamnese zu einem
Gesprach mit den Eltern, wahrend man
gleichzeitig versucht, das Kind in die
Interaktion miteinzubeziehen und des-
sen Angste zu minimieren.

In der allgemeinen P&diatrie drehte sich
die Kommunikation oft um einfachere,
aber dennoch beunruhigende Themen,
wie akute Infekte, Fieberkrampfe oder
gangige Kinderkrankheiten. Hier lag die
Kunst darin, die medizinischen Sachver-
halte - die Therapie, die Prognose, die
Dauer der Symptome - so zu erklaren,
dass die Eltern ihre Angst verlieren und
in die Lage versetzt werden, die Behand-
lung zu Hause kompetent fortzufihren.
Es war eine tagliche Ubung in Klarheit,
Geduld und der Balance zwischen Beru-
higung und notwendiger Aufklarung.

Die Konigsdisziplin in der Kinder-
kardiologie: Wenn die Diagnose die
Zukunft neu schreibt

Die Kommunikation in meiner jetzigen
Rolle als angehende Kinderkardiologin

stellt die bislang grosste Herausforde-
rung dar. Die Weiterbildung in diesem
Fachgebiet ist ohnehin komplex: das
Erlernen der komplizierten Anatomie
angeborener Herzfehler, das Verstehen
der Hdmodynamik und die Beherrschung
der Echokardiographie fordern vollkom-
mene Konzentration. Doch die emotio-
nale Last und die Verantwortung der
Kommunikation sind ein gleichwertiger,
wenn nicht grosserer Stressfaktor.

Im Gegensatz zu vielen anderen Fach-
bereichen teilt man in der Kinderkardio-
logie oft eine Diagnose mit, die nicht
nur eine Krankheit, sondern eine tief-
greifende Veranderung der Ffamilidren
Zukunft bedeutet. Das Mitteilen eines
angeborenen Herzfehlers - sei es pra-
oder postnatal - ist der Moment, in
dem die zuvor als unbegrenzt wahrge-
nommene Zukunft des Kindes durch ein
grosses Fragezeichen ersetzt wird. Die-
ses fundamentale Bewusstsein muss
stets prdsent sein.

Wir werden wahrend unserer Aus-
bildungszeit in der Kinderkardiologie
schrittweise an die Aufgabe herange-
fUhrt, den Eltern nicht nur den spezi-
fischen Herzfehler ihres Kindes - die
komplexen anatomischen Gegebenhei-
ten - zu erklaren, sondern auch einen
klaren, realistischen und dennoch hoff-
nungsvollen Ausblick auf die Thera-
pieoptionen und deren zeitlichen Ver-
lauf zu geben. So war ich zu Beginn
zunachst als Zuhorerin bei Gesprachen
verschiedener Oberdrzte und Oberdrz-
tinnen dabei. Ich erhielt einen Uberblick
Uber die gewahlten Formulierungen,
den inhaltlichen Rahmen und Hilfsmittel
wie das Zeichnen von Skizzen, um den
Familien einen moglichst umfassenden
Uberblick zu geben. Das selbststandige
FUhren von Gesprachen beinhaltet zu
Beginn eine oberarztliche Supervision.
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AUS FACHKREISEN

So besteht in Situationen, in denen man
entweder fachlich oder kommunikativ
Uberfordert ist, stets die Maoglichkeit
der direkten Hilfestellung durch einen
erfahrenen Kollegen oder Kollegin.

Neben den Erlduterungen der Herzfeh-
ler wurden auch die Operationen, Kathe-
terinterventionen und die lebenslange
Nachsorge schrittweise Teil meiner
Elterngesprache.

Die Fragen der Familien in dieser Situa-
tion gehen weit Uber die unmittelbare
Notwendigkeit hinaus.

Sie reichen von der praktischen Orga-
nisation des Alltags Uber die generelle
korperliche und geistige Entwicklung
des Kindes bis hin zur Auswirkung die-
ser Diagnose auf das gesamte Leben
des Kindes — etwa in Bezug auf Sport,
Berufswahl oder Familienplanung. Ich
werde gefordert, einen langen, unsiche-
ren Weg in verstdandliche, bewaltigbare
Etappen zu unterteilen, Angste aufzu-
nehmen und sie durch fundierte Aufkla-
rung in Handlungssicherheit zu trans-
formieren.

Diese Gesprache erfordern ein Hochst-
mass an Prazision, Empathie und emo-
tionaler Stabilitdt und ich bin froh, dass
wahrend der Ausbildungszeit fir genau
diese Schwierigkeiten ein erfahrenes
Kollegium an meiner Seite steht.

Die Kommunikation im Bereich der ange-
borenen Herzfehler ist nicht nur die Ver-
mittlung von Fakten; es ist die Beglei-
tung von Familien auf ihrem Weg in
ein neues, oft unerwartetes Leben mit
einem besonderen Kind.

Dr. med. Helena Link

Zwischen Empathie und Zeitdruck

Arztliche Kommunikation im Wandel

Der Wert der empathischen Kommu-
nikation wird uns im Studium definitiv
vermittelt. Dies geschieht in Form von
Vorlesungen und sogar auch Kursen,
in denen wir mit Schauspielinnen und
-patienten den empathischen Umgang
bei diversen Themen Uben. Auf die Arzt-
Patienten-Beziehung wird grossen Wert
gelegt, dies anhand des Shared-Deci-
sion-Making, ein Modell, bei dem die
Entscheidungsfindung Uber die Therapie
nicht an der medizinischen Fachperson
allein liegt, sondern durch BerUcksichti-
gung der Winsche und Ziele des Pati-
enten gemeinsam getroffen wird.

Dieser Wandel von einem paternalis-
tischen "Halbgott in weiss'- Modell zu
einem gemeinsamen Entscheidungspro-
zess ist definitiv spurbar und fuhrt auch
beim Uberbringen von schweren Dia-
gnosen zu einem besseren Austausch
der BedUrfnisse.

Das konkrete Vermitteln von schlechten
Neuigkeiten wird uns anhand des SPIKES-
Modells beigebracht, dieses wird auch
in den Kursen praktisch angewendet.
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Ich denke, dass das Curriculum die Wich-
tigkeit einer empathischen Kommunika-
tion mit Angehdrigen geniigend abdeckt,
jedoch bin ich mir sicher, dass es in der
Praxis nicht genau so umgesetzt wird.
Dies liegt wahrscheinlich daran, dass der
Umgang mit solch schwierigen Situati-
onen gewissen Menschen besser liegt
als anderen. Ebenfalls ist es schwierig
unter dem sehr grossen Zeit und Leis-
tungsruck von Assistenzarztinnen und
-arzten (die sehr oft das Uberbringen
von schlechten Neuigkeiten Uberneh-
men), den Bedirfnissen der Angehéri-
gen in einer solchen Extremsituation
gerecht zu werden.

Laurin Teufen
Co-Prasident Teddybaér Spital Zurich

Das SPIKES-Modell - schlechte
Nachrichten einfiihlsam tberbringen

Das SPIKES-Modell ist ein strukturier-
ter Leitfaden fiir die Arzteschaft, um
Patientinnen und Patienten schlechte
Nachrichten professionell und empa-
thisch zu vermitteln. Es umfasst
sechs Schritte:

- S - Setting: Eine ruhige, ungestdrte

Umgebung schaffen, sich ausrei-
chend Zeit nehmen und Privatsphare
sichern.

+ P - Perception: Einschatzen, wie viel
der Patient bereits weiss oder ver-
mutet.

- | - Invitation: Erfragen, wie viele
Details der Patient erfahren mochte.

- K-Knowledge: Die Informationen klar,
sachlich und verstandlich tbermitteln
- ohne Fachjargon.

- E - Emotion/Empathy: Emotionen des
Patienten wahrnehmen, aushalten
und empathisch darauf reagieren.

+ S - Strategy/Summary: Zusammen-
fassen, Fragen klaren und das weitere
Vorgehen gemeinsam planen.



AUS FACHKREISEN

Kommunikation mit Familien in
schwierigen Arztgesprachen

| e

Symbolbild Arzgespréich mit Kind

Qualle: https://www.praktischarzt.de/magazin/arzt-kind-kommunikation/; Zugriff am 25.11.2025

Das Bewusstsein fir die Bedeutung
einer gelungenen Kommunikation zwi-
schen Arztinnen und Arzten und Fami-
lien wachst stetig und Aus- sowie Wei-
terbildungen gewinnen an Relevanz.
Dennoch erschweren die Anforderungen
des Klinikalltags haufig eine sorgfaltige
Gesprachsfuhrung.

Damit Gespréche zwischen Arztinnen
und Arzten und Familien hilfreich sind,
sollten besonders wichtige Termine
gut vorbereitet werden. Ein ungestor-
ter Raum, volle Aufmerksamkeit ohne
Unterbrechungen und ausreichend Zeit
sind entscheidende Rahmenbedingun-
gen. Ebenso wichtig sind persénliche
und fachliche Kompetenzen wie Empa-
thie, aktives Zuhotren, Aufmerksamkeit
fur nonverbale Signale und ein Verstand-
nis fur fFamiliendynamische Prozesse.

Eine wohlwollende, authentische Hal-
tung und Kommunikation auf Augen-
hohe sind dabei zentral. Transparenz und
Ehrlichkeit sind unverzichtbar, gleichzei-
tig sollte eine Uberforderung der Betei-
ligten vermieden werden.

Planung und Durchfiihrung

Das Gesprachssetting sollte bewusst
gewahlt werden: Wer wird wann und
wie informiert? Besonders bei schwer-
wiegenden Diagnosen reicht ein einzel-
nes Gesprach oft nicht aus, da Fragen
haufig erst spater entstehen. Eltern
benodtigen daher wiederholt die Mog-
lichkeit, mit Arzten zu sprechen.

In vielen Fallen ist es sinnvoll, zunachst
mit den Eltern und erst anschliessend
mit den Kindern zu sprechen, damit die

Eltern Wortwahl und Inhalte mitbestim-
men konnen. Bei Bedarf sollten Dolmet-
schende oder psychologische Fachper-
sonen hinzugezogen werden.

Kommunikation mit Kindern

Empathie und die Anerkennung von
Emotionen sind besonders wichtig.
Sowohl Eltern als auch Kinder brauchen
Zeit, um Gehortes zu verarbeiten. Dabei
sollte der Entwicklungsstand des Kin-
des beriicksichtigt werden:

- Kinder bis circa sechs Jahre denken
konkret. Erklarungen sollten bildhaft
und einfach sein, z. B. statt ,Lapa-
rotomie“: ,Der Arzt macht ein klei-
nes Fenster, um hineinzuschauen und
etwas zu reparieren.’
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AUS FACHKREISEN

+ Schulkinder verstehen Ursache und
Wirkung, entwickeln jedoch haufig
Schuldgefihle. Hier ist gezielte Ent-
lastung wichtig.

- Jugendliche konnen abstrakt denken
und sollten aktiv in Entscheidungen
einbezogen werden, um ihr Autono-
miebedurfnis zu respektieren und ihre
Kooperation zu férdern.

Kinder sollten nie ausgeschlossen wer-
den, da ihre Einbindung Angst und Miss-
trauen reduziert. Sie brauchen Zeit,
eigene Fragen zu formulieren - tun sie
dies nicht, sollten Erwachsene sie aktiv
ansprechen. Offene, ehrliche und alters-
gerechte Kommunikation ist entschei-
dend. Statt einseitig zu erklaren, helfen
W-Fragen (,Wer?*, ,Was?“, ,Wie?"), um
Kinder abzuholen und einzubeziehen.

Kinder erschaffen oft eigene innere Bil~
der,um Situationen zu verarbeiten. Diese
sollten nur korrigiert werden, wenn sie
stark von der Realitdt abweichen. Hau-
fig ist es hilfreicher, diese Bilder empa-
thisch zu begleiten. Auch Erwachsene
wissen oft nicht alles - kreative Vorstel-
lungen kdnnen insbesondere in schwie-
rigen, schwer erkldrbaren Situationen
unterstitzend wirken.

Emotionale Stabilitdt und Ressourcen

Um ihr seelisches Gleichgewicht zu
bewahren, brauchen Kinder:

- Verlassliche Bezugspersonen und ein
Gefuhl von Gemeinschaft

- Raum fur Gefthle sowie kindgerechte,
transparente Erklarungen

Unterstiitzungsangebote
Sozialdienst / Psychologischer Dienst
https://kindundspital.ch/
https://herzkids.ch/
https://www.herznetz.ch/
https://swissheart.ch/

https://evhk.ch/
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+ Rituale, feste Strukturen und Regeln,
die Sicherheit geben

- Soziale Kontakte, Hobbys, kreative
Tatigkeiten und Bewegung als Aus-
gleich

+ Hoffnung und Perspektiven, die Zuver-
sicht und Resilienz starken

Zusammenhang zwischen Kommuni-
kation und psychischen Folgen

Der Einfluss der Kommunikation auf
die psychische Gesundheit ist erheb-
lich. Werden belastende Informationen
plotzlich, unvorbereitet oder ohne Ein-
fuhlungsvermogen Gdbermittelt, kann
dies die seelische Belastung verstéarken.
Akute Belastungsreaktionen, Angste,
Misstrauen gegenuber dem Medizinsys-
tem oder Unsicherheiten in Bindungen
kdénnen die Folge sein.

Eine positive, empathische Gesprachs-
fihrung kann das Risiko solcher Folge-
belastungen deutlich verringern. Kin-
der fuhlen sich ernst genommen und
geschutzt, wahrend Eltern mehr Ver-
trauen in ihre eigene Handlungsfahigkeit
gewinnen und ihre Kinder besser unter-
stitzen koénnen.

Kommunikation nach aussen

Familien sind haufig von den Fragen
ihres Umfelds Uberfordert. Hier kann
es helfen, gemeinsam mit Arztinnen
und Arzten oder Psychologinnen und
Psychologen eine klare und einheit-
liche Botschaft zu formulieren, um

https://www.corelina.ch/
https://fontanherzen.ch/

https://www.selbsthilfeschweiz.ch/
shch/de/selbsthilfeangebote/suche/
detail/herzkranke-kinder-elternvereini-
gung/Schweiz+weit.html

widersprichliche Aussagen zu vermei-
den und Gerlchten den Wind aus den
Segeln zu nehmen. Grundsatzlich ist
Transparenz sinnvoll, gleichzeitig darf
jede Familie selbst entscheiden, wie viel
sie mit wem teilt.

Fazit

Eine gelungene é&rztliche Kommunika-
tion bei schwerwiegenden Diagnosen
ist sowohl medizinisch als auch psy-
chologisch von grosser Bedeutung. Sie
erfordert eine fundierte Ausbildung des
arztlichen Personals, die altersgerechte
Einbindung der Kinder und eine klare,
zugleich empathische Sprache. Ebenso
wichtig ist die Unterstitzung der Fami-
lien bei der weiteren Kommunikation
nach aussen.

Eltern sollten sich trauen, fur ihre
Rechte und Bedurfnisse einzustehen
und sich immer bewusst sein, dass sie
und ihr Kind im Mittelpunkt stehen und
dass es darum geht, eine schwierige
Situation moglichst gut zu meistern.
Wenn sie sich ungentgend informiert
oder unverstanden fuhlen, sollten sie
sich Unterstitzung suchen.

Auf diese Weise lassen sich psychische
Folgebelastungen reduzieren, das Ver-

trauen starken und der Heilungsprozess
positiv beeinflussen.

Barbara Schuler, Psychologin FSP und
eidg. Psychotherapeutin

https://pro-pallium.ch/

https://www.projuventute.ch/de/
elternberatung

https://www.elternnotruf.ch/

https://wwwi43.ch/



Helferessen 2025

Viele engagierte Mitglieder tragen dazu
bei, unsere tollen Anldsse und Ange-
bote zu planen und umzusetzen. Ohne
ihr Engagement gadbe es keine Veran-
staltungen, kein Herzblatt und kein
Herzlager. Mit einem gemeinsamen
Abendessen haben wir uns bei unseren
fleissigen ehrenamtlichen Helferinnen
und Helfern bedankt.

Von HERZEN Danke fUr euer grosses
Engagement fir die EVHK. Das schatzen
wir sehr.

Annemarie Grlter

Nachruf

Liebe Tabea

Viel zu frth mussten wir uns von Dir
verabschieden, Dein plétzliches Gehen
hinterldsst eine Llcke, die schwer zu
fullen ist, doch die Erinnerung an Dich
bleibt in unseren Herzen lebendig.

Wir haben Dich als eine kreative und
fantasievolle Persénlichkeit kennen-
und schatzen gelernt. Du warst eine
Inspiration fir uns und die Kinder im
Lager, stets voller Ideen und mit einer
lebendigen Vorstellungskraft.

Deine empathische Art machte Dich zu
einer grossartigen Zuhdrerin, die immer
ein offenes Ohr fur die Bedurfnisse
anderer hatte.

Dein Wesen, verbunden mit Deinem
ansteckenden Lachen und Deine Ruhe,
brachte viel Licht und Frohlichkeit in
unser Lagerleben.

Du warst stets hilfsbereit und zuver-
l8ssig. Deine ruhige und ausgeglichene
Art vermittelte Sicherheit und schuf ein
Geftihl des Vertrauens.

AUS DEM VEREIN

Obwohl Dein Weg nur kurz war, hast Du
sehr viele Spuren hinterlassen - in Form
von Erinnerungen, in unseren Herzen
und in den Momenten, die wir mit Dir
teilen durften.

Wir vermissen dich sehr, Tabea. Doch wir
tragen dich weiter in unseren Gedanken,
in unseren Taten und in den Erinnerun-
gen, die uns verbinden.
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Herznetztag 2025

Einmal Herzlager-Luft schnuppern

Am diesjahrigen Herznetz-Tag hatte
unsere Fotobox bereits den 3. Einsatz.
Um die anwesenden Herzkinder ein
wenig gluschtig auf unser Herzlager
zu machen, haben wir den Fotospot in
ein Zelt aus dem Herzlager verlegt und
konnten den Besucherinnen und Besu-
chern ein ganz spezielles Foto mit nach
Hause geben.

Mitglieder und neue Familien haben
unseren Stand besucht und wir konnten
viele spannende Gesprache fUhren. Es
war ein gelungener Nachmittag.

Wir  danken dem Dachverband
herznetz.ch fur die Organisation und

Durchfthrung von diesem Anlass.

Annemarie Griter
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£ 9 Herznelztag 1B

HERZBLATT 3/2025 13



AUS DEM VEREIN

Familientag auf dem Gurten

Am Sonntag, 7. September 2025, trafen
sich zahlreiche Familien aus dem Kanton
Bern und Umgebung zum diesjahrigen
Familientag der Elternvereinigung herz-
kranker Kinder auf dem Berner Haus-
berg, dem Gurten.

Bereits um 9.30 Uhr begrissten sich
die Teilnehmenden beim Restaurant
Tapis Rouge, wo ein reichhaltiges Frih-
sticksbuffet auf sie wartete. Wahrend
die Erwachsenen die Gelegenheit zum
Austausch nutzten, vergnigten sich
die Kinder im Spielzimmer - erste Kon-
takte wurden schnell geknipft, Lachen
erfullte den Raum.
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Nach dem Frihstick lockte das sonnige
Spatsommerwetter alle nach draussen.
Auf dem Gurten gab es fur Gross und
Klein viel zu entdecken: Die Gurten-
bahn, die kleinen Autos, die Rodelbahn
und der Spielplatz sorgten fir frohliche
Stunden. Wahrend die Kinder spielten,
entstanden unter den Eltern anregende
Gesprache - Uber Erlebnisse im Spital
Bern oder Spital Genf, Uber Herausfor-
derungen im Alltag und Uber schone
Fortschritte der Kinder. Viele freuten
sich, bekannte Gesichter wiederzuse-
hen, manche sogar aus der Zeit, als die
Kinder noch gemeinsam im Spital lagen.

Zum Mittags- und Dessertbuffet fan-
den sich alle wieder im Restaurant ein,
bevor der Tag gegen 15 Uhr gemutlich
ausklang. Die Familien machten sich
individuell auf den Heimweg - erfullt
von guten Gesprachen, neuen Kontak-
ten und herzlichen Begegnungen.

Der Anlass war rundum gelungen und
hat einmal mehr gezeigt, wie wertvoll
solche Treffen fir betroffene Familien
sind. Wir freuen uns bereits auf den
nachsten Familientag auf dem Gurten
im kommenden Jahr - das Datum wird
rechtzeitig bekannt gegeben.

Schuli Schoni
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Herz-Picknick 2025

Sonnenschein, Tiere und feines Essen

Unsere Familien konnten wir bei strah-
lendem Sonnenschein zum traditionel-
len Herz-Picknick in der Waldhitte Gra-
nichen begrissen.

Jede Familie hat etwas Leckeres bei-
gesteuert und so konnten wir uns von
einem abwechslungsreichen  Buffet
bedienen. Die Grossen und die Kleinen
genossen einen gemdtlichen Sonntag
mit Feuer machen, Grillieren, Essen und
Trinken, Spiele machen und natdrlich mit
Plaudern und Austauschen.

Sogar Besuch von Eseli und Hunden
war eingeplant, was die Kinder naturlich
sehr begeistert hat. Ein absolut gelun-
gener Tag.

Annemarie Griter
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Marktstandaktion in Thun

Engagement mit Herz und Popcorn-Duft

Anldsslich des Tages des herzkranken
Kindes vom 5. Mai fand am Samstag, den
3. Mai 2025, bereits zum zweiten Mal
unsere Marktstandaktion in Thun statt
- wiederum beim Balliz.

Schon frih am Morgen, um 7 Uhr, star-
teten die engagierten Helferinnen und
Helfer mit dem Aufbau. Obwohl der
Wetterbericht Sonnenschein verspro-
chen hatte, Uberraschten uns gleich zu
Beginn erste Regenschauer und leider
blieb es den ganzen Tag Uber wechsel-
haft. Doch Regen und Wind konnten die
gute Stimmung nicht triben.

Wetters

Trotz des unbestdndigen

wurde der Tag zu einem grossen Erfolg
- finanziell, organisatorisch und zwi-
schenmenschlich. Zahlreiche betroffene
Eltern packten tatkraftig mit an und
viele herzkranke Kinder waren mit sicht-
licher Freude dabei.
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Mit ihren Bollerwagen zogen sie durch
die Thuner Innenstadt, sammelten
Spenden, brachten stolz das Geld zurtick
zum Stand und halfen, neue Ware nach-
zuladen. Dabei entstanden viele schone
Begegnungen und neue Freundschaf-
ten.

Ein besonderes Highlight waren in die-
sem Jahr unsere Popcornmaschine und
das Kinderschminken, die fur strah-
lende Gesichter sorgten - bei Gross und
Klein. Der sUsse Duft von frischem Pop-
corn lockte zahlreiche Passantinnen und
Passanten an den Stand, wéhrend die
bunt bemalten Kindergesichter auch bei
grauem Himmel fur Farbe und Freude
sorgten.

Schuli Schoni

Save the date -

weitere Informationen folgen

Verkasuf von
Selbstgemachten nit @

HERZTAG

SA 9. MAI 2026
BURGDORF

SA 9. MAI 2026
IGELWEID. AARAU

Gerne darfst du une mit Selbstgemachtem ,,;

oder vor Ort unterstiitzen. Informationen ‘é‘
dazu suf unserer Homepage: evhk.ch E At

~e. ¥

TiG DES 4 ;e

HEﬁ'-Z'KHANKEN KINDES
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AUS DEM VEREIN

Zwergentreffen im Funpark Spiez

Am Mittwoch 15. Oktober trafen sich
vier Herzkinder mit ihren Geschwistern
im Funpark Spiez und durften dank der
EVHK einen tollen Nachmittag verbrin-
gen. Nach dem Motto “alle Jahre wie-
der’, denn drei dieser Kinder (Madels)
haben beim Zwergentreffen vor genau
einem Jahr, welches ebenfalls im Fun-
park Spiez stattfand, bereits zusam-
mengespielt. Es war ein ruhiger Nach-
mittag im Funpark mit wenig Gasten.
Die Erwachsenen konnten daher ganz in
Ruhe Kaffee trinken und sich unterhal-
ten. Die Kinder genossen mit viel Freude
ihre leckeren Schokoladen Cornets.

Aljessa Limani

Elterncafés in Zirich

Einmal pro Monat laden wir euch zu
unserem Elterncafé im Kispi Zurich ein.
Das Elterncafé gibt dir Raum fur einen
Austausch mit anderen Betroffenen und
fur deine Fragen und Anliegen. Wir sind
sehr gerne fur dich da und freuen uns,
dich an einem unserer Elterncafés ken-
nenzulernen.

Die nachsten Daten sind:

Dienstag, 16. Dezember 2025
Dienstag, 20. Januar 2026
Dienstag, 17. Februar 2026
Dienstag, 17 Mdrz 2026
Donnerstag, 23. April 2026
Mittwoch, 20. Mai 2026
Dienstag, 23. Juni 2026
Dienstag, 20. August 2026

Die Einladung zum Café senden wir per
Mail und wird im Kispi ausgehangt.
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Eure Erfahrungen sind EVHK =

ELTERNVEREINIGUNG

WertVOll — tEilt Sie mit FUR DAS HERZKRANKE KIND
uns

Liebe Eltern, liebe Grosseltern, liebe Gotti und Gotti und liebe Menschen rund um unsere
kleinen Herzheldinnen und Herzhelden

In der nachste Herzblatt-Ausgabe mdchten wir einer Lebensphase Raum geben, die viele
von euch tief gepragt hat: die Zeit der pranatalen Diagnose - und die ersten Stunden und
Wochen nach der Geburt. Eine Zeit voller/Fragen, Hoffnungen, Angste, Nahe und
ungeahnter Starke.

? Wann habt ihr vom Herzfehler erfahren und wie?

? Wie habt ihr die Schwangerschaft nach der Diagnose erlebt, wie habt ihr euch
vorbereitet?

? Wie habt ihr die ersten Tage und Wochen mit euren Herzlis erlebt? Was hat geholfen,
was hat euch getragen?

? Was héttet ihr euch gewiinscht, damit die Welt in diesen Tagen ein wenig leichter

wird?

Eure Perspektiven sind wertvoll, insbesondere auch jene der Vater. Jede Geschichte kann
anderen Familien Orientierung und Trost schenken.

Eure Beitrage durfen kurz oder ausfihrlich sein - idealerweise rund eine halbe A4-Seite
lang. Gern konnt ihr euch auch ans Redaktionsteam wenden, wenn ihr Unterstitzung
beim Schreiben sucht.

Sendet eure Texte bis zum 27. Februar 2026 an redaktion@evhk.ch Fotos sind sehr

willkommen und schenken euren Zeilen ein Gesicht.
Wir freuen uns auf eure Geschichten — und danken euch von Herzen firs Teilen.

Euer Herzblatt-Team

https.//www.istockphoto.com/de/vektor/frau-h%C3%A4nde-mit-stift-schreiben-brief-auf-ein-papierblatt-draufsicht-gm2193075736-611330040
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Jahresprogramm 2026
Liebe Mitglieder Folge uns auf ﬁ @

- —y

Hier sind einige unserer Termine zum Vormerken aufgelistet. Es sind weitere Aktivitaten in Planung.
Einladungen zu unseren Anlassen werden per Mail an unsere Mitglieder verschickt.

Moéchtest du einen Anlass organisieren? Dann melde dich bitte im Sekretariat.

Wir freuen uns auf ein abwechslungsreiches Jahr mit euch!

Euer Vorstand der EVHK

=
Monat Datum Was
Januar Freitag, 16. Januar 2026 Einklangsessen fir Eltern im La Carabonara in Olten
Dienstag, 20. Januar 2026 HERZ-Café im Kispi Zurich
Donnerstag, 22. Januar 2026 Infoabend im Zentrum angeb. Herzfehler im Inselspital Bern
Montag, 26. Januar 2026 virtuelles HERZ-Café
o D|enstag17Februar2026 ........................... HERZ—CaFe|mI<|sp|Zu e
Montag, 23. Februar 2026 virtuelles HERZ-Café
e D|enstag17Mar22026 ................................ HERZ—CaFe|mI<|sp|Zu e
Samstag, 21. Mdrz 2026 EVHK Generalversammlung und Familientag
Donnerstag, 26. Madrz 2026 Zwergentreffen im Tierpark Goldau
Montag, 30. Marz 2026 virtuelles HERZ-Café
Aprll ................................ Donnersta923 Apr|l2 R A |<|sp| e
Samstag, 25. April 2026 Trauerseminar in der Karthause Ittingen in Frauenfeld
Montag, 27 April 2026 virtuelles HERZ-Café
e Samstag, S T zt:ag P e &Reglon o
Montag, 18. Mai 2026 virtuelles HERZ-Café
Mittwoch, 20. Mai 2026 HERZ-Café im Kispi Zurich
Sonntag, 31. Mai 2026 Familientag in Malters LU (Turnwerkstatt und Grillieren)
o s ag 23 B A |<|sp| e
Montag, 29. Juni 2026 virtuelles HERZ-Café
e Samstag—Samstag, e T gera P schboden, s
August ............................. DonnerstagZOAugustzo s e Z—Cafe|ml<|sp|Zu e
Sonntag, 30. August 2026 Brunch auf dem Gurten in Bern
Montag, 31. August 2026 virtuelles HERZ-Café
Septe o Sonntag,6 o p Lo e O
Freitag, 18. September 2026 Frauenabend im Raum Aarau
Montag, 21. September 2026 virtuelles HERZ-Café
Donnerstag, 24. September 2026 HERZ-Café im Kispi Zurich
Gt Dormerstagzz e . |<|Sp| e
Samstag, 24. Oktober 2026 Herznetztag in Zirich (wir haben einen Stand)
Montag, 26. Oktober 2026 virtuelles HERZ-Café
Freitag, 30. Oktober 2026 Mannerabend
Samstag, 31. Oktober 2026 Trauerseminar im Schloss Miinchenwiler in Murten
e Samstag,O7November2026 ..................... Basteltaglanederlenz .......................................................
Dienstag, 17. November 2026 HERZ-Café im Kispi Zurich
Montag, 30. November 2026 virtuelles HERZ-Café
Lo Donnerstag17Dezember2026 ................... HERZ—CaFe|mI<|sp|Zu e
Datum folgt Glihwein trinken in Zirich
Montag, 21. Dezember 2026 virtuelles HERZ-Café
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SPENDEN
Spenden

Die EVHK dankt ganz herzlich folgenden Spenderinnen und Spendern:

Ackermann-Marchon Marianne + Ryan,
Bosingen

Akermann Corinne, ZUrich

Ammann Daniel, MUnchwilen

Arndt Florian, Bern

Bolz Dieter, Basel

Bruder Muriel + Christian, Thun

Buchel P+E., Schellenberg
Bulfoni-Marugg C. + C,, Scuol

Bundi Nadia, Davos Platz

Colombo Alessandra + Markus, Minusio
Cottagnoud Marianne, Bern

Dubi Nadine, St. Ursen

Evang. Kirchgemeinde Uesslingen
Evang. Kirchgemeinde Warth-Weiningen
Evang. Ref. Kirchgemeinde Rothrist
Fessler Hamed Christoph + Belkis, Horw
Fischer Otto, Moriken

Fournier Ludovic, Suhr

Gafner Arlette, Stallikon

Geiger Felix, Uerikon

Gygax Janine + Rolf, Lyss
Hagenbucher Daniela + Philippe,
Gachnang

Hanni Jasmin + Iwan, Sarmenstorf
Hess Eva + Mario, Mumpf

Hintermann Werner + Stephanie,
Hedingen

Hutter-Zoller Patrik + Agi, Au

im Gedenken an Gut-Bertschinger Heidi
Im Gedenken an Hagger Tabea,
Boppelsen

Im Gedenken an Zumbuhl Paul, Aarau
Janka Nadia, Wiesendangen

Kastli Barbara, Seengen
Kinderkardiologie am Weinberg, Zurich
Kochli-Buri Jost und Renat, Buchs
Kohli Christian, Zofingen

Laubli Laura, Seuzach

Lehner Maja + Albert, Blrchen

Lerch Micheélle, Schlieren

Librone Marco, Aesch BL

Marolf Fritz + Silvia, MUlligen
Meier-Antal Katharina + Adrian, Horgen
Musy Clerc Isabelle, Marly

Niederer Hilde + Beat, Interlaken
Nussbaum Nicole, Mohlin
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NUtzi Susanne + Rudolf, Samstagern
Ochsner Thomas, Beggingen

Oswald Monique + Helmut, Pfungen
Patti Matthias + Astrid, Dinhard
Pfister Rahel + Jonas, Wohlen
Piskunova Antonia, Baar

Rajan Nina, Udligenswil

Regenscheit Theres, Alterswilen

Regli Reinhard + Heidi, Vilters

Ritter Roland + Kadri, Hagendorf

Ryter Gabriela + Christoph, Rufenacht
BE

Schaffner Louis + Rita, Pfeffingen
Schaffner Michaela + Michael, Dietlikon
Schell Fabio, Zollikerberg

Siggen 1.P. + P, Fribourg

P Jeder Beitrag unterstitzt Betroffene

Sommerhalder André, Goldau
Stahlin-Husler Armin + Judith, Neudorf
Suter Andrea, Erlinsbach
Thalmann Kathi + Martin,
Felben-Wellhausen

Theiler Martin, Erlinsbach

Theiler Simone, Suhr

Uehli Walter + Doris, Valens

Walti Simon, Zofingen

Wehle Urbania, Bad Ragaz

Wehrli Ernst, Suhr

Widmer Sonja + Urs, Habsburg
Wirz Monika + Svend, Wil SG
Wolf Patrizia, Obfelden

Zimmerli T., Warth

Zwahlen Marc und Claudia, Riehen

RO U TANRT ) SRR A A

TS AR MR N e

und ihre Familien. Vielen Dank!

EVHK Elternvereinigung fiir das
herzkranke Kind
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AUS DEM VEREIN

Fo&_&queline Waeger

EDITORIAL

Liebe Leserin, lieber Leser

Wieder neigt sich ein Vereinsjahr voller Aktivitaten dem
Ende zu. Wir kamen aus ganz unterschiedlichen Anlas-
sen zusammen, die mit allerlei Informationen rund um
unsere Herzfehler geftllt, aber vor allem von guten
Gesprachen und einem intensiven Austausch erfullt
waren. Leider hat CUORE MATTO 2025 auch den Tod
zweier Mitglieder zu beklagen. Wir erinnern uns in den
Nachrufen an die gemeinsame Zeit.

Zwei Erfahrungsberichte widmen sich der Frage nach
der Kommunikation im Zusammenhang mit unseren
Herzfehlern. Wir erfahren aus zwei Perspektiven, wel-
che Erfahrungen wir unter Umstdnden machen, wenn
medizinische Fachpersonen mit - oder Uber — uns spre-
chen, und wie wir das Sprechen Uber den Herzfehler
selbst gestalten. Fachberichte zum Thema &rztliche
Kommunikation gibt es im EVHK-Teil dieses HERZBLATTs
zu lesen.

Im Oktober konnten wir am Herznetztag Kraft schop-
fen. Dort gab es viele verschiedene Anregungen, was
unseren Herzen guttut. Dass die aktive Beschaftigung
mit Musik, Klang, Stimme und Atem dazugehort, wissen
auch diejenigen, die uns ihre Erfahrungsberichte zum
Thema geschickt haben. Uber die Wirkung des Singens
konnt ihr euch anhand der Vorstellung des Herzchors in
diesem Heft informieren. Wer den Herbstausflug zum
Herzchor nach Basel in diesem Jahr vermisst hat, kann
aufatmen: Der Anlass ist nur aufgeschoben und wird
2026 nachgeholt. Auf der letzten Seite sind dieser und
alle anderen bereits jetzt geplanten Termine fur das
nachste Jahr aufgelistet. Auch, was wir in diesem Jahr
zum Herbstausflug stattdessen erkundet haben, kénnt
ihr in dieser Ausgabe nachlesen.

Wir wunschen euch ein friedliches Jahresende, einen
guten Start ins neue Jahr und viel Freude beim Stébern
in der dritten und letzten HERZBLATT-Ausgabe in die-
sem Jahr.

Herzliche Griisse

Atala und Marina,
eure HERZBLATT-Redaktion

PS.: Habt ihr Anregungen und Winsche fir die kom-
menden Ausgaben? Eure Ruckmeldung ist uns wich-
tig, damit wir das HERZBLATT an den Bedurfnis-
sen der Mitglieder ausrichten koénnen. Es lebt von
eurer Mithilfe - sowohl bei der Ideensammlung als
auch bei der konkreten Gestaltung durch Text und
Bild. Meldet euch gern bei uns mit einem Mail an
herzblatt@herzfehler-schweiz.ch.

CUORE MATTO 32025 1



AUS ERFAHRUNG

Ein Hoch auf die Offenheit

Was anschauliche Kommunikation mit Loffeln zu tun hat

1. Marina, Du wurdest vor Kurzem am
offenen Herzen operiert. Wie wurde
dir die Notwendigkeit einer erneuten
Operation (OP) kommuniziert? Gibt es
Verbesserungsbedarf, was das Uber-
bringen schlechter Nachrichten von-
seiten der Arzte betrifft und, wenn ja,
wo siehst du diesen genau?

Die Kardiologie am Universitatsspital
Zurich (USZ) ist seit Jahren mein wich-
tigster Bezugspunkt rund um meinen
Herzfehler. Die Kommunikation mit den
Kardiologinnen und Kardiologen lief
immer gut.

Weil ich im Frihjahr vermehrt Herz-
rhythmusstérungen bekam, wurde im
Juli eine Ablation durchgefthrt. Sie ver-
lief so weit gut, trotzdem wurde ich dar-
auf vorbereitet, dass es in einem nachs-
ten Schritt notig sein konnte, einen
Herzschrittmacher einzusetzen, falls die
Ablation nicht den gewlnschten Erfolg
bringen sollte. Das gab mir Zeit, mich mit
dieser Option auseinanderzusetzen. Bei
der Nachkontrolle bestatigte sich der
Verdacht auf einen AV-Block. Mir wurde
dort bereits gesagt, dass eine Schritt-
macheroperation bei mir aufgrund mei-
nes Herzfehlers nur am offenen Her-
zen durchgefihrt werden konne. Zwei
Tage spdter wurde mir bestatigt, dass
ich tatsachlich einen Herzschrittmacher
brauche. Die Mitteilung und die Erkennt-
nis, dass nun tatséachlich eine OP nétig
sei, kam so nicht aus dem Blauen her-
aus.

In der Vorbereitung meiner OP verlief
die Kommunikation zwischen dem USZ
und dem Kinderspital Zurich (Kispi), wo
mein Chirurg arbeitete, nicht immer rei-
bungslos. Mit mir wurde jedoch offen
kommuniziert. Mein Kardiologe hat mich
und meinen Mann sehr gut Gber die bei-
den unterschiedlichen Varianten der OP
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informiert. Mir hat sehr geholfen, dass
mir vom USZ volle Unterstitzung zuge-
sagt wurde: Sie wirden meine Wahl
respektieren - ganz egal, wie ich mich
entscheiden wirde.

Das Gesprach mit dem Chirurgen war
fur mich sehr spannend, auch wenn
er sich vor allem in seiner Fachspra-
che ausdrickte. Zum Glick konnte ich
das meiste verstehen und habe gezielt
nachgefragt, wenn etwas unklar war. In
der Kommunikation mit Arztinnen und
Arzten habe ich mir angewohnt, meine
Fragen bereits im Vorfeld zu notie-
ren und zu entscheiden, wie detail-
liert ich informiert werden mochte. Bei
neuen gesundheitlichen Entwicklungen
ist dies jedoch nicht immer mdglich. So
hat die bildliche Formulierung, dass der
Schrittmacher in mein Herz ‘geschraubt’
werden muisse, eine Blockade ausge-
l6st, durch die ich mich nicht mehr in
der Lage fuhlte, weitere neue Informa-
tionen aufzunehmen. Diese konnte ich
gemeinsam mit einer Kollegin l&sen. Sie
half mir dabei, die Ebenen von Gefihl
und Verstand wieder in Einklang zu brin-
gen und mich auf die OP vorzubereiten,
indem ich einzelne Schritte vorab men-
tal durchging. Dieses Mentaltraining half
mir ungemein, die Angst vor der OP zu
lindern.

Im Anschluss an die OP war ich in der
Rehabilitationsklinik, in der auch die
zweite Schrittmacherkontrolle durchge-
fihrt werden sollte. Diese war fir mich
sehr wichtig, denn sie wirde aufzei-
gen, ob es Probleme mit den Elektroden
gabe, die eine erneute OP am offenen
Herzen notig machen wirden. Entspre-
chend angespannt war ich, als der Ter-
min dafar immer wieder verschoben
wurde, obwohl er mir mindlich zugesi-
chert war. Dass ich aufgrund offensicht-
licher Probleme in der Kommunikation

doppelt so lange auf die Kontrolle war-
ten musste, habe ich im Evaluationsbo-
gen negativ angemerkt.

Positiv Uberrascht war ich vom spezifi-
schen Interesse eines Assistenzarztes
an meinem angeborenen Herzfehler - in
einer Rehabilitationsklinik, die auf allge-
meine Herzkreislauferkrankungen spezi-
alisiert ist. Ich finde es sehr angenehm,
wenn Arztinnen und Arzte offen damit
umgehen und zugeben, dass mein Herz-
fehler fUr sie eine medizinische Heraus-
forderung ist. Das zeugt von Authen-
tizitat und Vertrauen, auch dies durfte
ich in der Reha erleben. Auch eine klare,
offene und ehrliche Kommunikation von-
seiten der Patientin bzw. des Patienten
ist wichtig, denn nur dadurch kann das
Fachpersonal die BedUrfnisse verstehen
und gezielt helfen.

2. Es gibt immer wieder Falle, in
denen der Patient hinter seiner Krank-
heit praktisch verschwindet, wie es
auch in einem anderen Artikel in die-
sem Heft beschrieben wird. Kennst du
Situationen, in denen du dich als Per-
son Ubersehen fuhltest?

Das ist mir in der Kardiologie zum Gldck
noch nicht passiert. Als ich aber im
Zusammenhang mit meinem Herzfehler
im USZ einen Leberultraschall durchfuh-
ren musste, haben vier Arzte Gber mich
hinweg diskutiert, als sei ich selbst gar
nicht anwesend. Dass die Untersuchung
Uberhaupt nétig war, habe ich zuerst
gar nicht hinterfragt. Nachzufragen
und dadurch zu verstehen, dass meine
«Fontanleber» ein erhéhtes Krebsrisiko
mit sich bringt, hat mir sehr geholfen,
die Untersuchung zu akzeptieren. Eine
gut kommunizierte Aufklarung vonsei-
ten der Arzte und aktives Nachhaken,
sollte etwas unklar geblieben sein, hilft
mir namlich, zusatzliche Risiken auch



ernst zu nehmen. Mittlerweile wird bei
mir regelmassig ein Leberultraschall am
USZ durchgefthrt. Zum Gluck hat sich
diese Situation nicht wiederholt.

3. Hast du in deiner eigenen Kom-
munikation ber deinen angeborenen
Herzfehler unterschiedliche Strate-

gien fir verschiedene Adressaten ent-
wickelt, etwa wenn du das erste Mal
mit neuen Freunden oder Arbeitskol-
legen iiber deinen Herzfehler sprichst?
Welche Erfahrungen hast du mit den
Reaktionen deiner Gesprachspartner
gemacht?

AUS ERFAHRUNG

Mein Herzfehler gehort zu mir, weshalb
ich ihn auch offen kommuniziere. Ich
erwahne ihn oft beildufig und erhalte in
den meisten Fallen positive Rickmel-
dungen. Auch in Vorstellungsgespra-
chen stehe ich zu meinem Herzfehler
und schatze, dass er nicht Uberbewer-
tet wird.

Ich sehe meinen Herzfehler als
Geschenk: Er erinnert mich an meine
Verantwortung gegendber meinem Kor-
per und mir selbst, indem er mir meine
Grenzen aufzeigt. Ich bin sportlich aktiv
und kann gut einschatzen, wie belastbar

Kommunikation
Deine Mithilfe ist gefragt

Der Spitalalltag ist ohne Frage fiur das
gesamte Personal herausfordernd. Den-
noch kdnnen Patientinnen und Patien-
ten einen wirdevollen Umgang erwar-
ten. Scheue dich nicht, deine Ansicht zur
Behandlung kundzutun.

Deine konstruktive RUckmeldung ist
fir eine Bewusstwerdung und Ver-
besserung wertvoll. Die Spitaler haben
daflr extra Anlaufstellen eingerichtet,
etwa die Patientenberatung am USZ
(patientenberatung@usz.ch) oder die

ich bin — sowohl kérperlich als auch psy-
chisch. Um einem Burnout vorzubeugen,
habe ich meinen Job gekindigt, als ich
am Limit war. In der jetzigen Rehabilita-
tionsphase lerne ich, meine Energie rich-
tig einzuteilen.

Fur die Schwere meines Herzfehlers
gibt es von aussen oft kein Bewusst-
sein. Er ist mir - abgesehen von der
Narbe - nicht anzusehen. Das liegt
auch daran, dass Menschen mit ange-
borenen Herzfehlern, anderen chroni-
schen Krankheiten oder Behinderungen
ihre Leistungsfahigkeit oft kompensie-
ren, um mit Gesunden mitzuhalten. Um
anderen mitzuteilen, was das bedeutet,
finde ich die L6ffel-Theorie von Christine
Miserandino ziemlich anschaulich.

Bei manchen Menschen hilft jedoch
anscheinend nur, dass sie selbst ein-
mal in eine Situation kommen, in der
sie plotzlich korperlich eingeschrankt
waren. Erst dann konnte zum Beispiel
eine Arbeitskollegin ihren Vorwurf revi-
dieren, ich wirde meinen Herzfehler
benutzen, um im Mittelpunkt zu stehen.

Marina Lohri
CUORE MATTO
Foto: Autorin

Interview und Redaktion: Marina Haiduk

Ombudsstelle  am Inselspital Bern
(ombudsstelle@insel.ch). Naturlich wird
dort auch gern Lob entgegengenom-
men.

Marina Haiduk
CUORE MATTO

CUORE MATTO 32025 3



AUS ERFAHRUNG

Mit mir und nicht iber mich

Welche Kommunikation ich mir im Zusammenhang mit
meinem Herzfehler wiinsche

Der Gastroenterologe Dr. X fihrt einen
Ultraschall meines Bauchs durch und
untersucht u. a. die Leber und die Galle.
Ich liege auf der Untersuchungsliege
und habe jede Menge Ultraschallgel auf
der Haut. Dr. X kann das Ultraschallbild
nicht richtig interpretieren und ruft mit
Frau Dr. Y eine Fachkollegin zu Hilfe.
Sie kommt herein und fragt, ohne mich
anzusehen: «Hat die Patientin einen
Leberscan gemacht?» Dr. X antwortet:
«Nein, die Patientin hat keinen Leber-
scan gemacht.» Frau Dr. Y fragt: « Warum
hat die Patientin die Untersuchung nicht
gemacht?» Dr. X antwortet: «Die Patien-
tin lehnt den Leberscan ab». Nach eini-
gem Hin und Her Uber die Patientin ver-
tiefen sich beide in das Schallen meiner
Leber und fachsimpeln (ber die Darstel-
lungen meiner Organe. Erst ganz am
Schluss der Untersuchung wendet sich
Frau Dr. Y von meinem Bauch ab und
mir als Person zu. Sie findet schliesslich
noch ein paar kurze Abschiedsworte.

Was wie eine Anekdote klingt, habe ich
vor einiger Zeit am Universitatsspital
Zurich (USZ) bei einer Routinekontroll-
untersuchung meiner Leber erlebt. Zum
Glick steht sie nicht exemplarisch fur
alle Untersuchungssituationen.
Trotzdem habe ich diese Art von Arz-
ten, die Uber, aber nicht mit dem Patien-
ten kommunizieren, schon relativ hau-
fig in ahnlicher Weise erlebt. In diesen
Momenten fihlte ich mich wie ein selt-
sames Objekt Uber meinen Kopf hin-
weg betrachtet und als Person gar nicht
wahrgenommen - ganz so, als ware ich
Uberhaupt nicht vorhanden.

Ich winsche mir im Kontakt mit Arzten
und anderen Fachpersonen jedoch, dass
angemessen mit mir Uber meinen Herz-
fehler und allen assoziierten Problemen
kommuniziert wird.
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Wenn ich Uber meinen Herzfehler spre-
chen soll, fihle ich mich haufig unsicher.
Diese Unsicherheit spire ich gegenwar-
tig, wo ich schon etwas &lter bin und
nicht mehr im Berufsleben stehe, aller-
dings weniger als friher.

Damals, als ich noch meine Frau im
Berufsleben stehen musste, wurde ein-
fach erwartet, dass ich in meiner tag-
lichen Arbeit funktioniere. Glucklicher-
weise - oder ist dies vielleicht gar kein
so grosses Glick - sieht man mir meine
Behinderung nicht auf den ersten Blick
an.

Im beruflichen Kontext Ffihrte das
schon haufiger dazu, dass Arbeitskol-
leginnen und -kollegen sowie Vorge-
setzte mit Unverstandnis reagierten,
wenn ich meine Beschwerden kom-
munizierte oder Uber meine Krankheit
sprach. In einem Sommer vor langer Zeit
hat mal eine Vorgesetzte zu mir gesagt:
«Jemand, der so gut und braungebrannt
aussieht wie du, kann nicht ernsthaft
krank sein!» Dass ich sehr schnell braun
werde, habe ich einfach von meiner
Mutter geerbt. Es hat nichts mit mei-
nem Herzfehler zu tun.

Aus diesen Erfahrungen habe ich
gelernt, dass es an mir liegt, fur Klarheit
zu sorgen und schon im Vorfeld Uber
meinen Herzfehler zu sprechen und
nicht erst, wenn es funf vor zwolf ist
und ich in einer ganz schlechten Krank-
heitsphase bin, die mich vielleicht lahm-
legt. Ich habe gelernt, mich nicht mehr
zu verstecken, sondern bei einer neuen
Anstellung meine Vorgesetzten dber
meine Krankheit und ihre moéglichen Fol-
gen in Kenntnis zu setzen. Das hat mich
zwar sehr viel Mut gekostet, aber meis-
tens habe ich davon profitiert und stiess
auf Verstandnis bei meinen Vorgesetz-
ten und Kolleginnen und Kollegen.

Diese Dynamik versuche ich auch im pri-
vaten Umfeld zu nutzen. Ich nenne es
mein Coming-out: Wenn ich neue Kon-
takte schliesse oder vor neue Aufgaben
gestellt werde, bei denen ich Zweifel
habe, ob ich sie aufgrund meiner Krank-
heit leisten kann, erklare ich meine der-
zeitige Situation.

Das bedeutet nicht, dass ich jedem die
genaue Konstellation meines Herzfeh-
lers unter die Nase reibe. Ich versu-
che jedoch, meine Situation und meine
Angste oder Zweifel angemessen zu
beschreiben. Dabei hoffe ich, nicht als
arme Herzkranke aufzutreten, sondern
als eine Person, die Verantwortung fir
sich Ubernimmt. Naturlich treffe ich
auch immer wieder auf Menschen, die
das gar nicht wissen wollen und sich
nur Fur die lustige und starke Anja inter-
essieren, die immer gut drauf ist. Es gibt
ja zum Gluck auch noch diejenigen, die
mich in allen Facetten mégen und wahr-
nehmen.

Anja Hahn
CUORE MATTO
Foto: Marina Haiduk



AUS ERFAHRUNG

Klangschalenmassage

Klange und Schwingungen, die meinem Herzen guttun

Klangschalen begleiten mich seit meiner
Jugend, da meine Mutter als Klang- und
Kunsttherapeutin ausgebildet ist und in
ihrer Praxis regelmassig tibetische Pla-
netenklangschalen verwendet. Diese
sind aus verschiedenen Metalllegierun-
gen gefertigt. lhre Herstellung basiert
auf jahrhundertealtem tibetischen Wis-
sen. In den buddhistischen Kldstern
Tibets werden Klangschalen traditionell
fur Zeremonien und Meditation einge-
setzt, um Gesundheit und innere Ruhe
zu fordern.

Bei einer Klangschalenmassage liegt
man bequem und vollstandig beklei-
det auf einer Liege. Die Klangschalen
werden entweder direkt auf den Koér-
per oder in unmittelbarer Nahe plat-
ziert und sanft mit einem Klangschla-
gel angeschlagen. Je nach Klangschale
entfaltet sich eine unterschiedliche Wir-
kung: Manche schenken Erdung und Sta-
bilitdt, andere beruhigen den Verstand,
wiederum andere helfen, Gefihle ins
Gleichgewicht zu bringen und schenken
dem Herzen Frieden und Harmonie. Die
Vielfalt an Klangen erlaubt es, gezielt
bestimmte Schwingungen zu erzeugen

und auf den Wasseranteil im Kérper zu
Ubertragen. Dadurch werden alle Zel-
len innerlich massiert und korperliche
Verspannungen gelockert. Die Schwin-
gungen wirken so auf unterschiedliche
Bereiche des Korpers, auf Gefthle und
Gedanken.

Im Laufe der Jahre habe ich bei mei-
ner Mutter viele sehr heilsame Klang-
schalenmassagen erhalten. Ich lernte
ihre harmonisierende Wirkung schat-
zen und habe erfahren, wie wohltuend
die Klange auf Korper und Geist wirken.
Wahrend der Behandlung kann man sich
einfach fallenlassen und dem Klangspiel
lauschen.

Uber die Ruhe wird man in die Entspan-
nung geflhrt. Die feinen Vibrationen der
Klange sind zwar spurbar, treten aber im
Verlauf der Behandlung in den Hinter-
grund. Wenn es einem gelingt, sich voll
und ganz darauf einzulassen und auch
die alltaglichen Gedanken bedeutungs-
los werden, findet man in den Zustand
tiefen Friedens - auch im Herzen.

Luca Zambrino
CUORE MATTO
Fotos: Nadia Winzenried

Kraft@u&l{&lﬂamg

Heilsame Klangreisen in dein kraftvolles Selbst

Christine Zambrino
Haldenstrasse 4a - CH-8500 Frauenfeld
14179 766 33 73
klang@zambrino.ch
kraftquelleklang.ch
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AUS ERFAHRUNG

Ein neuer Anfang mit alten Tonen

Musik hat mir schon immer viel bedeu-
tet - nicht nur als Zuhorerin, sondern vor
allem auch in der aktiven Rolle als Musi-
zierende. Schon als Kind habe ich mich
immer gerne mit verschiedenen Instru-
menten wie Floten, Trommeln oder dem
Glockenspiel beschaftigt. Etwas spa-
ter hatte ich dann das Gluck, ein Inst-
rument meiner Wahl in der Musikschule
erlernen zu dirfen. Warum es damals
genau die Geige war, von der ich mich so
angezogen gefihlt habe, weiss ich nicht
mehr, denn in meiner Familie hat sich
bis dahin sonst niemand mit klassischer
Musik beschaftigt. Auf mich wirkte die-
ses Instrument jedoch magisch und ich
verbrachte wahrend der Schulzeit viel
Zeit damit, regelmassig auf meiner -
damals noch gemieteten - Geige zu
Uben. Nach einer ldngeren Pause wah-
rend der Jugend und dem anschliessen-
den Studium habe ich vor etwa einem

Jahr wieder begonnen, regelmdssig zu
spielen, und damit etwas zurickgewon-
nen, das mir, ohne dass ich mir dessen
gross bewusst war, sehr gefehlt hatte.

Wenn ich meine Geige in die Hand
nehme, tréagt mich die Musik manchmal
in eine Art Flow-Zustand, ein Gefuhl von
tiefer Konzentration und Versunkenheit
in eine Tatigkeit. Das Spielen erfordert
viel Konzentration und eine enge Ver-
bindung von Hand, Hirn und Herz; es
lasst damit kaum Platz fur Alltagsstress
oder Sorgen. Zudem ist es ein sehr kre-
atives Hobby und es gibt immer wieder
Neues zu entdecken. Nachdem ich jahre-
lang vor allem klassische Musik gespielt
habe, habe ich heute viel Spass daran,
mich in andere Musikrichtungen vor-
zutasten. Momentan sind es beispiels-
weise traditionelle irische Volkslieder,
die mich inspirieren.

Musik als Hobby hat ausserdem den
Vorteil, dass es in vielen Fallen relativ
unabhangig vom kdérperlichen Energiele-
vel praktiziert werden kann. Die Geige
und viele andere Instrumente koénnen
beispielsweise sowohl im Stehen als
auch im Sitzen gespielt werden. Musik
ist ein Ausdrucksmittel, das keine Worte
braucht. Sie kann helfen, loszulassen
oder einfach nur im Moment zu sein.

Meiner Meinung nach kann Musik daher
eine Bereicherung fir jede und jeden
sein, egal ob man singt, ein Instrument
spielt oder einfach bewusst zuhort. Und
vor allem: Es ist nie zu spat, damit anzu-
fangen oder nach einer Pause wieder
einzusteigen!

Céline Steiner
CUORE MATTO
Foto: Autorin
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AUS ERFAHRUNG

Musik fFirs Herz

Ich komme gerade von einer Musikreise
zurlick, auf der ich 3 Tage gemeinsam
mit 13 Klarinettisten musizieren durfte.
Ich bin noch ganz erfillt von der Musik,
die einzelnen Sticke klingen in meinen
Ohren nach.

Ich mache Musik, seit ich 5 Jahre alt bin.
Zuerst lernte ich Blockflote, dann hatte
ich bis zum Abitur Querflotenunterricht.
Spater musizierte ich an der Volkshoch-
schule in einem Querflotenensemble.
Als zu Beginn des ersten Corona-Win-
ters in allen Bereichen meines Lebens
Stillstand herrschte und mir sinnvolle
Aufgaben und Verpflichtungen fehlten,
erfillte ich mir ziemlich spontan mei-
nen Jugendtraum und lernte das Klari-
nettenspiel. Wahrend der Konzentration
auf Noten, Rhythmen und die richtigen
Griffe am Instrument blieb kein Platz fur
Gedanken an Alltagsprobleme. Von Tag
zu Tag erlebte ich Fortschritte beim Kla-
rinettenspiel.

Mit der Klarinette habe ich mein See-
leninstrument  gefunden.  Aufgrund
der Herzoperationen und der Narben
habe ich eine leichte restriktive Lun-
geneinschrénkung, die die Einatmung
erschwert. Zusatzlich erschwert eine
Asthmaerkrankung die  Ausatmung.
Beim Querflétenspiel hatte ich immer
zu wenig Luft, brauchte viel zu viel Zeit
zum Einatmen und konnte so weder
langsame noch schnelle Sticke zufrie-
denstellend spielen. Dadurch war ich
irgendwann am Leistungsende ange-
langt und konnte meine Spielfertig-
keit nicht mehr steigern. Das frustrierte
mich.

Oft frage ich mich, warum es dann aus-
gerechnet wieder ein Blasinstrument
sein musste. Mit Klavier, Gitarre oder
Harfe hatte ich es deutlich leichter. Ich
konnte ein- und ausatmen, so oft und
solange ich wollte, konnte bequem im

Sitzen musizieren. Kdrperspannung, Koér-
perhaltung und koérperliche Ausdauer
spielten deutlich weniger eine Rolle.
Nun, es ist der Klang eines Holzblas-
instruments, der Reiz mit dem eigenen
Korper Musik zu erzeugen, die Vielfalt
an Ausdrucksmaoglichkeiten, welche die
Klarinette bietet, die mich diese wahlen
liess.

Tatsachlich ist das Klarinettenspiel auch
ein klein wenig Therapie: Die Klarinette
hilft mir aufgrund ihres Luftwiderstan-
des, die Atemluft vollstandig ausat-
men zu kénnen. Das Prinzip des erhoh-
ten Ausatemwiderstandes wird sogar
in der Atemtherapie bei atemwegsver-
engenden Krankheiten angewandt. Die
Atemmuskulatur wird beim Musizieren
sanft trainiert, die Atmung beruhigt und
vertieft sich - und es macht sogar noch
Spass.

Viele Menschen mit einem Herzfehler
haben eine schlechte Kérperhaltung:
Die Schultern sind nach vorne gezogen,
der Rucken rund, der Brustkorb einge-
sunken, die Koérperspannung herabge-
setzt. Beim Musizieren mit einem Blas-
instrument ist eine gute Kérperhaltung
essenziell. Daher gehoren Dehn- und
Lockerungsibungen zu jeder Musizier-
stunde dazu - eine kleine Sportein-
heit fur jeden Tag. Ich merke, dass mir
das Klarinettenspiel unheimlich guttut.
Nach den drei Tagen Musikreise fihlte
sich manch einer wie nach einem Wan-
derwochenende: korperlich ausgepow-
ert, aber gleichzeitig mental erfrischt
und voller positiver Emotionen.

Musik belebt, wirkt unmittelbar auf die
Stimmung und ist ein Ausdrucksmit-
tel fur die eigenen Gefthle. Das Horen
von Musik senkt den Blutdruck, fuhrt zu
Entspannung und Wohlbefinden. Beim
Musizieren mit einem Blasinstrument
hilft zusatzlich noch der Effekt der

verlangerten Ausatmung dabei, dass
der Koérper zur Ruhe kommt und Ent-
spannung einsetzt. Diesen Entspan-
nungseffekt kann jeder auch ohne Blas-
instrument erfahren, indem man sich
auf die eigene Ein- und Ausatmung kon-
zentriert und einige Male ganz bewusst
und lang ausatmet. Oft hilft mir das
bewusste Wahrnehmen und Verlangern
der (Aus-)Atmung in stressigen Alltags-
situationen, vor wichtigen Vortrégen
oder abends beim Entspannen vor dem
Einschlafen.

Musik hat vielfaltige Wirkungen auf den
Menschen. Musik kann belebend oder
entspannend wirken, verbindet Men-
schen und schafft Nahe und ist sogar
therapeutisches Mittel in der Korper-
arbeit und im emotionalen Ausdruck.
Musik ist fir mich eine wunderbare
Moglichkeit, mir eine kleine Auszeit vom
Alltag zu nehmen und etwas zu tun,
das mir guttut und Freude bereitet. Und
wer weiss, wenn irgendwann mal mein
Atem fUr das Klarinettenspiel nicht
mehr ausreichen sollte, lerne ich doch
noch Harfe spielen.

Tragerin eines Herzfehlers,
die anonym bleiben mochte
Foto: Autorin
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AUS DEN ORGANISATIONEN

Der Herzchor Basel

Fur Menschen mit einem angeborenen
Herzfehler, einer Herzmuskelschwéche
und anderen Menschen, die Lust am Sin-
gen haben, fihrt die Sopranistin Jenny
Hogstrom den Chor und trainiert gezielt
mit AtemUbungen.

Im HERZBLATT 2/2021 hat Jenny selbst
einen Beitrag zum Herzchor verfasst.
lhr kénnt ihn dort auf den Seiten 16
und 17 nachlesen. Die Chorproben fin-
den in der Regel wochentlich statt:
jeweils am Montagabend von 1845 bis

20.00 Uhr im Probelokal in der Alters-
siedlung der Minstergemeinde an der
Kapellenstrasse 10 in Basel. Es gibt jahr-
lich kleinere Konzertauftritte wie bei-
spielsweise am Muttertag oder in der
Adventszeit. Ziel ist es, alle zwei Jahre
ein Benefizkonzert zu veranstalten. Das
nachste Benefizkonzert findet am 19.
September 2026 in der Paulus Kultur-
kirche Basel statt. Bereits zwei Wochen
zuvor habt ihr die Moglichkeit, den
Herzchor am 5. September an unserem
Herbstausflug 2026 kennenzulernen.

So lange mdchtest du nicht warten?
Melde dich bei Interesse bei der Chorlei-
terin fUr weitere Details zum Herzchor.
Der Einstieq ist jederzeit moglich.

Jenny HOgstrom

Chorleiterin Herzchor

E-Mail: jennyhogstrom86@gmail.com
Tel.: +41-78-689 37 00

https://www.herznetz.ch/herzchor
Textgrundlage: Herznetz
Fotos Doppelseite: Boris Martin
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AUS DEN ORGANISATIONEN

Warum tut Singen dem Herzen gut?

Die Atemkraft spielt eine wichtige Rolle
fur die Leistungskapazitat eines Men-
schen: Je mehr Atemkraft man hat,
umso besser ist die Leistungskapa-
zitat. Die Leistungskapazitat wird an
der maximalen Sauerstoffaufnahme
(VO,max) gemessen. Sie gilt als wichti-
ger prognostischer Faktor bei Patienten
mit angeborenen Herzfehlern.'

Bei Patienten mit angeborenen Herz-
fehlern und bei Patienten mit Herzin-
suffizienz ist die Atemkraft jedoch redu-
ziert. Die Idee ist also, die Atemkraft zu
trainieren, damit die Leistungskapazitat
steigt und sich so die Prognose eines
Herzfehlers verbessert.

In einer Studie haben wir am Univer-
sitatsspital Basel 2018 zwolf Wochen
lang untersucht, ob regelmassiges Sin-
gen zusammen mit Atemubungen bei
diesen Patientengruppen die Atemkraft
starkt und die Lebensqualitat verbes-
sert.?

An der Studie haben 24 Patienten teil-
genommen, die nach dem Zufallsprinzip
in zwei Gruppen aufgeteilt wurden. Die
erste Gruppe absolvierte taglich circa 15
Minuten lang Atemubungen und sang
wochentlich beim Herzchor mit. Die Ver-
gleichsgruppe sang weder im Chor mit
noch fihrte sie tagliche Atemibungen

durch. Die Studie ergab, dass sich nach
den zwolF Wochen sowohl die Atem-
kraft als auch die Lebensqualitat der-
jenigen statistisch signifikant verbes-
serte, die ihren Atem trainierten und
sangen. Mit der Studie konnte wissen-
schaftlich belegt werden, dass Singen in
einem Chor dem Herzen guttut.

Prof. Dr. med. Daniel Tobler
Herznetz

1) Matthias Greutmann/ Thao Lan Le/ Daniel Tobler/ Patric Biaggi/ Erwin N. Oechslin/ Candice K. Silversides/ John T. Granton: «Generalised muscle
weakness in young adults with congenital heart disease», in: Heart 97 (2011), Nr. 14, S. 1164-1168, https://doi.org/101136/hrt.2010.213579 (zuletzt abgeru-

fen am 13. November 2025).

2) Cornelia Ganzoni/ Ketina Arslani/ Otmar Pfister/ Michael Freese/ Werner Strobel/ Christian Mueller/ Daniel Tobler: «Choir singing improves respira-
tory muscle strength and quality of life in patients with structural heart disease. HeartChoir, a randomised clinical trial, in: Swiss Medical Weekly 150
(2020), Nr. 3738, https://doi.org/10.4414/smw.2020.20346 (zuletzt abgerufen am 13. November 2025).
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ANLASSE UND TREFFEN

Herznetztag 2025

Alljahrlich finden sich an einem Sams-
tagnachmittag Ende Oktober Betrof-
fene mit einem angeborenen Herzfehler,
Angehorige und Patientenorganisati-
onen im Technopark Zirich zum Herz-
netztag zusammen, den der direkte
Austausch mit medizinischen Fach-
personen und untereinander so wert-
voll macht. Am 25. Oktober 2025 war
es wieder so weit: Unser Dachverband
Herznetz hat ein abwechslungsreiches
Programm zusammengestellt, das sich
Musik und anderen Therapien unter der
Fragestellung annahert, «Was tut mei-
nem Herzen gut?».

Nach der Begrissung durch den Pra-
sidenten von Herznetz, Prof. Daniel
Tobler, richtete Carolin Oder, Autorin
und Mutter eines chronisch kranken
Kindes, ein ergreifendes Grusswort an
uns. Sie stellte uns ihr Krisentier vor,

10 cuore MATTO 3/2025

den Elefanten Edgar, und erinnerte uns
an die Kraft der Lebensfreude. Mit dem
GENAUSO-Prinzip und dem Best-case-
scenario stellte sie uns hilfreiche Stra-
tegien vor, sich auch in schweren Zeiten
auf das Gute zu besinnen. Der Herznetz-
tag war Ubrigens eine gute Gelegenheit,
das Netzwerk zu starken, wie es das
GENAUSO-Prinzip rat.

Am Beispiel der kleinen Zoe stellten
die Musiktherapeutinnen Selina Kehl
und Maria Samara kreative Musikthera-
pie vor, wie sie am Kinderspital Zurich
nach Dr. Friederike B. Haslbeck durchge-
fihrt wird.

Durch den sanften Gesang der mensch-
lichen Stimme und der Schwingung der
Saiten eines Monochord genannten
und dennoch mehrsaitigen Instruments
soll die Entwicklung der Kleinsten mit

angeborenen Herzfehlern unterstitzt,
ihre Gehirnfunktion stimuliert und die
Eltern-Kind-Bindung gefordert werden.

Im Anschluss kam erneut Profes-
sor Tobler zu Wort. Er hat anhand des
Zusammenhangs von Atemkraft und
Singen den Herzchor vorgestellt. Eine
kurze Zusammenfassung von ihm kénnt
ihr auf Seite 9 dieser Ausgabe nachle-
sen.

Auch die Atemtherapeutin und -pad-
agogin Monika Ganser hat unsere Auf-
merksamkeit auf den Atem gelenkt und
uns mit vor Ort ausprobierten Mitmach-
Ubungen dazu inspiriert, unseren Atem
bewusst einzusetzen. So kann man mit
Nasenatmung das Zwerchfell starken,
aber auch schon funf Minuten am Tag
zu summen, kann die Atmung positiv
beeinflussen.



Als  wunderbare  Veranschaulichung
des Gesagten wurde die Pause von
zwei Auftritten des Herzchors einge-
rahmt, bevor sich der Fokus im zwei-
ten Programmteil von Musik und Atem
weg, hin zu Erndhrung, Humor und Trai-
ning verschob. Der Erndhrungsberater
Daniel Gianelli legte uns die mediterrane
Erndhrung ans Herz und empfahl etwa,
auf einen hohen Anteil Hulsenfrichte
und Nahrungsfasern zu setzen. Nadia
Breitenstein von der Stiftung Theodora
schlipfte fir uns in ihre Rolle als Dr.
ROff de BOff und stellte uns das Medi-
cal Clowning vor. Sie gab uns nicht nur
Ratschlédge mit, ein Humortagebuch zu
fUhren, sondern auch den spass ernster
zu nehmen und mehr Clown zu sein, um
weniger Theater zu machen. Die Herz-
therapeutin Sandra Fuhrer gab einen
Einblick in die Arbeit mit Herzsportgrup-
pen, die mit gemeinsamer korperlicher
Aktivitat die Motivation fur das Training
steigern sollen.

Das Schlusswort wurde Anja Hahn
erteilt, einem Mitglied von CUORE
MATTO. Anja liess uns in sehr personli-
chen Worten an ihren Erfahrungen teil-
haben, die sie in ihrem Leben mit dem
angeborenen Herzfehler gemacht hat.

TECHNOPARK®

ZURICH

ANLASSE UND TREFFEN

Auch wenn vonseiten der Medizin der
Fokus auf der kérperlichen Leistung liegt
und man als Betroffene oder Betrof-
fener geneigt ist, Normalitdt vorzuge-
ben, ist fur sie Akzeptanz der Schlis-
sel im Umgang mit dem Herzfehler, der
kein Mangel oder Defizit ist. Sein eige-
ner Massstab zu sein, ist ein motivieren-
der Gedanke, der den Programmteil des
Herznetztags gelungen abschloss.

CUORE MATTO war erneut mit einem
eigenen Stand vertreten. Dort konnte
man sich nicht nur Uber unsere Aktivita-
ten informieren, sondern auch notieren,
was dem Herzen guttut. Die farbenfro-
hen Post-its mit allerlei Herzerwarmen-
dem klebten wir auf unsere Pinnwand.

Dort stand u.a. zu lesen: singen und
musizieren, tief und langsam ein- und
ausatmen, Yoga, schwimmen, mit dem
Hund spazieren gehen, fein essen, einen
guten Film anschauen, Blumen, Familie
und Freunde, Sonne, Strand und Meer.
Mich wuirde nicht wundern, zu erfah-
ren, dass viele innerlich beschwingt und
etwas vor sich her summend den Heim-
weg antraten. Ich jedenfalls freue mich
bereits auf den nachsten Herznetztag
am 24. Oktober 2026.

Marina Haiduk

CUORE MATTO

Fotos: Beatrice Schipbach
und Autorin
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ANLASSE UND TREFFEN

Herbstausflug ins Stapferhaus Lenzburg

Besuch der Ausstellung «Hauptsache gesund»

Wartezimmer

Die Gesundheit spielt implizit eine wich-
tige Rolle in unserer Gesellschaft. So
fragt man seine Mitmenschen bei der
Begrissung haufig: «Wie geht es dir?»
Die Antwort auf diese Frage ist meist
nicht sehr ehrlich, wobei es aber kultu-
relle Unterschiede gibt. Wahrend man in
Mexiko oder in der Turkei keine detail-
lierte Antwort auf diese Frage gibt,
sagen die Romands durchaus «ga va»
(es geht), wenn es ihnen nicht so gut
geht. Das Stapferhaus in Lenzburg hat
Fragen um die Gesundheit eine ganze
Ausstellung gewidmet. Sie wurde ins-
gesamt rege besucht und deshalb bis
zum 28. Juni 2026 verlangert.

Bei CUORE MATTO konnten sich am 20.
September allerdings nur drei Mitglie-
der daftr begeistern, die Ausstellung
als Ersatz fur den urspringlich geplan-
ten Herbstausflug zum Herzchor zu
besuchen. Sie startet im Wartezimmer,
einem kahlen Raum ohne Pflanzen und
Zeitschriften, in dem nur ein paar Stuhle
stehen. Eine Stimme aus dem Off for-
dert uns schliesslich auf einzutreten.
Von dort aus geht es weiter zur Unter-
suchung.

12 cuore MATTO 3[2025

Untersuchung und Diagnose

Bei der Untersuchung werden der
Geruchs- und Tastsinn getestet und der
Puls gemessen. Von dort geht es weiter
zur Diagnose, in einen Raum mit Bild-
schirmen und Kopfhorern, auf denen
verschiedene Personen von ihrer Krank-
heit erzahlen und davon, welche Bedeu-
tung ihre Diagnose fir sie hatte. Im Falle
einer Person mit einer Angststdrung
war die Diagnose eine Erleichterung,
weil sie zeigte, dass das Unwohlsein
und die Beschwerden nicht eingebildet
sind, sondern eine klare Ursache haben.
Die Ursache zu kennen, mag im ersten
Moment beruhigend sein. Die Diagnose
kann aber, je nach Tragweite, ihrerseits
wieder Angste und Sorgen auslésen.

DarUber hinaus zeigt die Geschichte
einer von Geburt an gehérlosen Person,
dass selbst eine klare Diagnose immer
wieder in Frage gestellt werden kann.
Die Person erzahlt, sie misse jedes Mal,
wenn sie ein neues Horgerdt braucht,
von Neuem beweisen, dass sie gehor-
los und auf ein Horgerat angewiesen ist.
Auch solche Situationen durften Mit-
gliedern von CUORE MATTO nicht unbe-
kannt sein.

Behandlung

Von der Diagnose geht es mit dem Lift
einen Stock héher zur Behandlung. Auf
einem der vielen Bildschirme mit Videos
sehen wir ein Interview mit dem Herz-
chirurgen René Prétre, der auch zum
Patronatskomitee von CUORE MATTO
gehort. Dieser Teil der Ausstellung ent-
halt zudem eine ganze Reihe von medi-
zinischen Geraten, z. B. Beatmungsge-
rdte, aber auch alltaglichere Dinge wie
Sportgerdte und Nahrungsmittel, die zu
ihrem Beitrag zu Gesundheit und Wohl-
befinden befragt werden.

Verschiedene Personen stellen ihre Fit-
nessgewohnheiten und deren Vorteile
vor. Jemand verwendet eine Ruderma-
schine zum Aufwarmen, man kann sie
als Besucher vor Ort ausprobieren. Die
Ruderbewegung erfordert die Arbeit
aller Muskeln und férdert die Ausdauer.
Eine andere Person bevorzugt Kraft-
Ubungen fur die Arme. Dabei muss ein
Seilzug von Kopfhéhe auf Hufthéhe her-
untergezogen werden. Dies war Flr uns
ganz schon anstrengend. Kraft in den
Armen ist aber wichtig, um Eink3ufe
nach Hause zu tragen. Eine Gleichge-
wichtstbung fordert nicht nur ein gutes
Gleichgewicht, sondern auch kraftige
Beine. Beides ist wichtig, um im Alter
Stirze zu verhindern.

In raumhohen Regalen sind Nahrungs-
mittel verschiedener Kategorien ausge-
stellt. Dazu gehoéren Eiweisspraparate
und Produkte mit besonders hohem
Eiweissgehalt, zuckerfreie Produkte
und glutenfreie Produkte. In allen Fal-
len handelt es sich um hochverarbeitete
Produkte, die in Bezug auf Gesundheit
nach heutigen Erkenntnissen eher frag-
wirdig sind. Menschen mit Zéliakie sind
jedoch auf glutenfreie Produkte ange-
wiesen.



Jenseits aller Produkte gibt es aber
auch Ernahrungsgewohnheiten, die der
Gesundheit mehr oder weniger férder-
lich sein koénnen. Eine Studie zeigte,
dass Menschen in Regionen, in denen
mehrheitlich gemeinsam und in grésse-
ren Gruppen gegessen wird, besonders
alt werden. Zum gemeinsamen Essen
gehort nicht nur die Nahrungsaufnahme,
sondern der soziale Kontakt, der eben-
falls gut fur die Gesundheit ist.

Ernahrungsgewohnheiten werden in der
Kindheit gepragt. Produkte, die als Kind
in grossen Mengen gegessen wurden,
werden mit grosser Wahrscheinlich-
keit auch im Erwachsenenalter reichlich
gegessen. Umgekehrt ist es so, dass
alles, was in der Jugend nicht gegessen
wurde, wohl auch spéter nicht gegessen
wird. Schliesslich pragt noch der sozi-
ale Hintergrund die Erndhrung. Wenn
das Budget knapp ist, miUssen die Nah-
rungsmittel billig und sdttigend sein.

STAPFER
HAUS:

ANLASSE UND TREFFEN

In einem letzten Teil der Behandlung
geht es um das Gesundheitswesen
selbst. Welche Rezepte konnten hel-
fen, um den Kostenanstieg im Gesund-
heitswesen zu bremsen. Ein Vorschlag
ist die Einheitskrankenkasse, ein zwei-
ter, Gewinn im Gesundheitswesen zu
verbieten. Letzteres mag auf den ers-
ten Blick erfolgversprechend sein. Es ist
aber zu befiurchten, dass eine Branche,
die keinen Gewinn erwirtschaften darf,
in unserer gewinnorientierten Gesell-
schaft mittelfristig nicht mehr interes-
sant sein wird. Das lasst beflrchten,
dass sich dort niemand mehr engagieren
will und es erst recht keine Fortschritte
mehr gibt. Fir Menschen mit einer chro-
nischen Krankheit ist das keine gute
Perspektive.

Austritt

Nach all diesen Stationen kommt
der Austritt. Fur mich war klar, Aus-
tritt bedeutet, juhu, wir sind gesund
und durfen nach Hause, wobei gesund
natdrlich relativ ist, wie schon die

HAUPTSACHE %

GESUND.

Eine Ausstellung
mit Nebenwirkungen

Beitrdge im letzten HERZBLATT zeig-
ten. Auch wenn ich mich gesund fihle,
ein Profisportler wirde sich mit mei-
nem Herzen und seinen ‘Macken’ ver-
mutlich todkrank fuhlen. Der Eintritt in
diesen Raum war fur mich sehr irritie-
rend. An der Wand gab es lauter Kopf-
kissen, die teilweise bestickt waren, z.
B. mit «Dankbarkeit» oder «Warten auf
den ersten Schrei». Ja, natdrlich bin ich
dankbar, dass ich wieder gesund gewor-
den bin, was aber bedeutet «Warten auf
den ersten Schrei»? Offenbar hatte ich
den Begriff Austritt falsch verstanden:
Es geht hier ums Sterben und erinnert
uns daran, dass trotz aller Bemuhungen
nicht jedes Leiden heilbar ist. Als Mit-
glieder von CUORE MATTO wird uns das
ja immer wieder schmerzlich vor Augen
gefuhrt.

Beatrice Schipbach

CUORE MATTO

Fotos: Marina Haiduk und https://
stapferhaus.ch/hauptsachegesund
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In Erinnerung an Ursula Stauffer

Ursi ist auf ihre letzte Reise gegangen.
Das Reisen war die Antriebsfeder fir ihr
Leben. Sie hat viele Lander bereist und
daraus Kraft fur den alltagliche Wahn-
sinn geschopft.

Wir haben uns lange gekannt und
freuten uns immer, einander wieder-
zusehen. Wir zwei hatten uns vieles
zu erzadhlen. In der Anfangszeit von
CUORE MATTO waren wir, unter ande-
rem mit Jolanda und Andreas, in der

Gedenken an

Tabea ist als junges Mitglied vor ein
paar Jahren zu uns gestossen, nachdem
sie jahrelang Mitglied in der EVHK war.
In den letzten drei Jahren hatte sie sich
als Leiterin aktiv im Herzlager engagiert.
Das Zusammensein mit der Gruppe hat
ihr immer viel Kraft gegeben und ihr viel
bedeutet.

Personlich begegnet bin ich Tabea erst
bei einer Podiumsdiskussion im Kinder-
spital zurich. Dort haben wir beide in
der Rolle als Patientinnen von unse-
ren Erfahrungen mit dem Erwachsen-
werden mit einem Herzfehler berichtet.
Tabea hat mich mit ihrer offenen, herzli-
chen Art und ihrer positiven Einstellung
sehr beeindruckt. Ihre Lebensfreude war
fur alle Anwesenden spirbar.

Einige Monate spdter sind wir uns wie-
der begegnet, dieses Mal beim grossen
CUORE MATTO-Jubildumsanlass in Win-
terthur, an welchem Tabea und ihr Vater
teilgenommen haben. Niemals hétte ich
gedacht, dass dies unsere letzte Begeg-
nung sein warde. Im August 2025 wurde
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ersten Arbeitsgruppe tatig. Zusammen
mit dem Vorstand organsierten wir ver-
schiedene Treffen fir unsere Mitglie-
der. Weil Ursi bei den Schweizerischen
Bundesbahnen arbeitete, hatte sie viele
nutzliche Tipps und Informationen Uber
das Reisen mit den SBB.

Es war ihr wichtig, sich in jeder Lebens-
lage sportlich fit zu halten. Schliess-
lich wollte Ursi die Welt entdecken
und fremde Kulturen erleben. Ich kann

o

mich noch gut daran erinnern, dass sie
in einer der ersten Ferienwochen all-
tagliches Morgenturnen vorschlug. Die
Begeisterung der anderen hielt sich in
Grenzen.

Ursis Lachen ist verstummt, jetzt tra-
gen ich es in mir. Wenn ich an sie denke,
lachle ich ihr zu. Reise gut, Ursi!

Stiller Gruss
Astrid Buhler
CUORE MATTO

Tabea Hagger

Tabea mitten aus ihrem jungen Leben
gerissen, als sie bei einer Bergwande-
rung abgestirzt und an ihren Verlet-
zungen verstorben ist. Wir von CUORE
MATTO sind fassungslos und traurig.
Unsere Gedanken sind bei ihrer Fami-
lie und wir wunschen allen, die Tabea
nahestanden, weiterhin von Herzen viel
Kraft.

Liebe Tabea, es war schon, dass wir
dich in unserer Gemeinschaft begrissen
durften. Wie gerne hatten wir dich noch
besser kennengelernt. Wir werden deine
sonnige Persdnlichkeit, dein anstecken-
des Lachen und deine Offenheit nie ver-
gessen. Schon, dass du da warst.

Céline Steiner
CUORE MATTO
Foto: privat




AUS DEM VEREIN

Spendenkonto CUORE MATTO

n " Postkonto: 85-144694-6

. y IBAN: CH32 0900 0000 8514 4694 6

\ Fur Spenden via TWINT einfach den QR-
Code scannen! FUr die Unterstdtzung

CUORE MATTO @ @ bedanken wir uns ganz herzlich.
WhatsApp-Community

=l

Termine 2026

24. Januar 2026 Infoveranstaltung Teilzeit und IV USZ, Zurich

15. bis 17 April 2026 Biennial Meeting of the AEPC Kinderspital, Zurich
Neurodevelopmental and Psychosocial
Care Working Group

18. April 2026 ECHDO Annual General Meeting Kinderspital, Zurich

16. Mai 2026 Maibummel und GV Katzensee, Zurich Affoltern
28. Juni 2026 Benefizkonzert SMOMS Stadtcasino, Basel

07 bis 12. August 2026  Ferienwoche Romanshorn

05. September 2026 Herbstausflug Herzchor, Basel

19. September 2026 Benefizkonzert Herzchor Paulus Kulturkirche, Basel
24. Oktober 2026 Herznetztag Technopark ZUrich

29. November 2026 Adventshock Ort noch offen
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