Neue Serie:

B VEREINE FUR MENSCHEN MIT ANGEBORENEM HERZFEHLER

Vereine fur Menschen
mit AHF im Ausland

Wir finden es wichtig, das Netzwerk fiir Menschen mit angeborenem Herzfehler nicht nurim
Inland, sondern auch im Ausland auszubauen und zu vergréern und euch zur Sicherheit
Kontakte fiir eure Urlaube und andere Aufenthalte zur Verfligung stellen zu kénnen.

In dieser neuen Serie méchten wir euch deshalb Vereine fiir Menschen mit angeborenem
Herzfehler im Ausland vorstellen, mit denen wir uns nun regelmdfig austauschen méchten!
In den néichsten HERZBLICK-Ausgaben soll ein Uberblick tiber Anlaufstellen entstehen, die
euch Kontakte zu ortsnahen niedergelassenen Kinder-/ EMAH-Kardiologen, Herzzentren und
Kliniken vermitteln kénnen und sich mit angeborenen Herzfehlern auskennen. So habt ihr
zur Sicherheit eine Anlaufstelle und kénnt beruhigt losfahren!

Ihr mochtet die Ferien in der Schweiz ver-
bringen und wiinscht euch zur Sicherheit
eine Anlaufstelle, die sich mit Fragen rund
um angeborene Herzfehler auskennt?
Nehmt gerne Kontakt zu uns auf!

In der Schweiz gibt es zwei Vereinigun-
gen fir angeborene Herzfehler, die eng
zusammenarbeiten. Die EVhk (Elternver-
einigung fur das herzkranke Kind) kiim-
mert sich um die Anliegen der Kleinsten
mit angeborenem Herzfehler und ihre
Eltern, Geschwister und Angehdrigen. CU-
ORE MATTO (italienisch fur ,das verriickte
Herz") ist die Anschlussvereinigung fir Ju-
gendliche und Erwachsene mit angebore-
nem Herzfehler. Zusammen bindeln wir
alle Altersklassen und sind fir Jung und
Alt da.

Es freut uns sehr, dass wir mit HERZKIND
e. V. in regem Austausch stehen und uns
in dieser Ausgabe eurer Vereinszeitschrift
HERZBLICK vorstellen dirfen. Das Uberna-
tionale Netzwerk fir Menschen mit ange-
borenem Herzfehler ist wichtig und soll
Gelegenheit schaffen, sich gegenseitig
kennenzulernen.

Beraten & Helfen

Die EVhK und CUORE MATTO informieren,
beraten und bieten schweizweit Unter-
stitzung bei angeborenen Herzfehlern
von der Schwangerschaft bis ins Erwach-
senenalter. Neben Fragen und Proble-
men, die im alltdglichen Leben mit einem
angeborenen Herzfehler auftreten kon-
nen, vermitteln wir auch den Kontakt zu
Spezialisten (GUCH-Kardiologen, Herzzen-
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tren, spezialisierte Psychologen, etc) und
setzen uns fur die Rechte fir Menschen
mit Einschrankungen ein. Durch jahrelange
Erfahrungen verstehen wir die Sorgen und
Angste unserer Herzkindfamilien, Jugendli-
chen und Erwachsenen mit angeborenen
Herzfehlern und unterstitzen sie, wenn sie
uns brauchen. Wir bieten auch individuelle
Gesprache an und haben immer ein offe-
nes Ohr fUr die Anliegen unserer Mitglieder.

Austausch & soziales Netzwerk

Mit unseren regionalen Kontaktgruppen
sind wir nahe an unseren Mitgliedern. Bei-
de Vereinigungen haben regionale Stamm-
tische und Gesprachsgruppen. In diesen
intimen Gruppen konnen sich unsere Mit-
glieder iber Angste und Sorgen austau-
schen, sich gegenseitig stlitzen, Trost und
Unterstltzung bekommen und Antworten
aufihre Fragen.

Gleichzeitig bieten beide Vereinigungen
viel Raum fur gesellschaftliche und ver-
gnugliche Anlasse wie gemeinsame Ausflu-
ge, Wanderungen, Barbecues, etc.,, wo der
Spaf nie zu kurz kommt.

Immer im Sommer organisiert die EVhK ein
Herzlager und CUORE MATTO eine Ferien-
woche fir Trager eines angeborenen Herz-
fehlers. Im geschitzten Rahmen und in Be-
gleitung von Fachpersonal kénnen unsere
Mitglieder so ein paar unbekimmerte Tage
unter Betroffenen geniel3en, wahrend die
Angehorigen entlastet werden. Fur einige
unserer Mitglieder ist dies die einzige Mog-
lichkeit, sicher Ferien zu machen.

IM AUSLAND

Zwei Schweizer Vereinigungen
fiir dein Herz: CUORE MATTO
und EVhK
, CUORE MATTO
Vereinigung fir .Jugx_andidfse

und Erwachsene mit
angeborenem Herzfehler

EVHK %

ELTERNVEREINIGUNG
FUR DAS HERZKRANKE KIND

Informieren & Beteiligen

National organisiert unsere Schweizer
Dachorganisation herznetz.ch immer im
Herbst einen ,educational day”, bei dem
Fachpersonen Vortrage halten und un-
sere Mitglieder die neusten Erkenntnis-
se und Trends in der GUCH-Kardiologie
erfahren. Auch durchs Jahr hindurch
veranstalten wir immer wieder Infover-
anstaltungen zu diversen herzrelevanten
Themen, die das Leben mit einem ange-
borenen Herzfehler vereinfachen.

Geschichte

Am 4. November 1989 - im Zuge der
Errungenschaften der 80er Jahre in der
Kinderherzchirurgie — wurde mit einer
eindrlcklichen Feier die ,Vereinigung
von Eltern mit herzkranken Kindern” im
Kinderspital in Zurich gegrindet. Mehr
als 100 Eltern, zum Teil mit ihren Kindern,
Arzte, Pflegepersonal und Fachleute wa-
ren anwesend. Kurz darauf wurde eine
,Jugendgruppe” initiiert, die sich zu ei-
ner eigenstandigen Gruppe, zeitgleich
mit dem Alterwerden der ,Herzkinder”,
entwickelte. 1999 nabelten sich die un-
terdessen jungen Erwachsenen von der
EVhK ab und grindeten die Patienten-
vereinigung CUORE MATTO, die aber wei-
terhin im engen Verhdltnis zur Elternver-
einigung steht. In der Schweiz gehen die
Eltern- und Patientenvereinigung Hand
in Hand. Seit 2016 gibt es die Schweizer
Dachorganisation herznetz.ch, die als
Verband fungiert und alle herzrelevanten



Organisationen aus den verschiedenen
Bereichen (Eltern- und Patientenorganisa-
tionen der Schweiz, Berufsgruppen sowie
die Forschungsgruppen) vereint.

Herzblatt

Das Vereinsmagazin HERZBLATT infor-
miert unsere Leserinnen und Leser vier-
teljdhrlich Uber aktuelle herzrelevante
Themen. Daneben enthdlt es viele Er-
fahrungsberichte von Eltern herzkranker
Kinder oder selbstbetroffenen Jugend-
lichen/ Erwachsenen sowie Fachartikel
und Berichte unserer GUCH-Kardiologen
und Spezialisten. Natdrlich dirfen auch
Rick- und Ausblicke Uber unsere Veran-
staltungen nicht fehlen.

Mit angeborenem Herzfehler in
die Schweiz reisen

In der Schweiz haben wir 8 spezialisierte
GUCH-Zentren, bei denen ihr gut aufge-
hoben seid, falls euch auf eurer Reise in
der Schweiz etwas zustoRt. Bitte kontak-
tiert uns, wenn ihr Fragen habt. Wir sind
gerne fir euch dal
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Kontakt: Schweizer GUCH-Zentren
Elternvereinigung fiir das herzkranke
Kind « Zurich, Bern, Basel, Genf, Lausanne, Luzern,
St. Gallen und Chur
Telefon +41 55 260 24 52
www.evhk.ch

E-Mail: info@evhk.ch

CUORE MATTO

Vereinigung fiir Jugendliche und
Erwachsene mit angeborenem Herzfehler
Telefon +41 79 838 49 66

(bitte via Whatsapp kontaktieren)
www.cuorematto.ch

E-Mail: info@cuorematto.ch

25





