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Dachverband angeborene Herzfehler

Liebe Vertreterinnen und Vertreter der Mitgliederorganisationen,
liebe Vorstandskolleginnen und -kollegen,
sehr geehrte Damen und Herren

Vil h>

Wir blicken mit grosser Freude auf das vergangene Jahr zurtick. Unseren grossen Event - den
Herznetztag - konnten wir am 28. Oktober 2023 durchfiihren. Im Technopark in Zirich gab es
viel Wissenswertes zum Thema «Erndahrung mit angeborenem Herzfehler». Die rund 120
Teilnehmerinnen und Teilnehmer nutzten die Moglichkeit, die diese Plattform fir Betroffene
und deren Angehoérige sowie professionellen Akteuren bietet, sich zu treffen, Uber Aktuelles
aus dem Bereich der angeborenen Herzfehler informiert zu werden und sich auch mit Fach-
personen aus dem medizinischen wie pflegerischen Bereich auszutauschen. Wir wollen am
Herznetztag jeweils Betroffenen mit angeborenen Herzfehlern ein Gesicht geben und damit
auch Hilfe zur Selbsthilfe bieten.

Die Patienten- und Elterninformation ist weiterhin ein zentrales Thema fur uns. In Zusam-
menarbeit mit der Schweizerischen Herzstiftung sowie weiteren Sponsoren stellen wir ver-
schiedene Angebote zur Verfligung, die speziell fir Menschen mit angeborenen Herzfehlern
oder Herzschwache entwickelt worden sind. Das sind konkret:

- Website in drei Sprachen

- Mini-Krankengeschichte: Krankengeschichte mit den wichtigen Facts und Tipps fiir die
Hosentasche — in Deutsch, Franzdsisch und Englisch — angepasst auf das jeweilige
Herzzentrum

- Newsletter — Infos Uber Events und News zum Thema angeborene Herzfehler

- Aufklarungsvideo Endokarditis flr Betroffene und Fachpersonen

Unsere Social-Media Prasenz auf Facebook, Instagram sowie LinkedIn sind digitale Kom-
munikationsmittel, um die Betroffenen, Arztinnen und Arzte sowie weiteren interessierten Per-
sonen aktuelle Informationen zukommen zu lassen. Danke an dieser Stelle an Janic Sporri fir
seine Arbeit.

Der Herzchor wachst stetig an. Im vergangenen Jahr konnten wir ein Muttertagskonzert im
Alters- und Pflegeheim Drei Linden in Oberwil/BL sowie zwei Adventskonzerte in Basel geben.
Das Benefizkonzert ist nun konkret in Planung und wird am 21. November 2024 in der Paulus
Kulturkirche in Basel stattfinden. Wir freuen uns, dass da Konzert nun nach der Corona-be-
dingten Pause endlich stattfinden kann. Ein grosses Dankeschdn geht dabei wiederum an
Jenny Hogstrom fur ihr Engagement als Chorleiterin. Mit Dir, Jenny kommt der Herzchor sehr
sympathisch daher.

Im September 2023 brachte uns der Donatorenanlass in den Neubau des Biozentrums in
Basel. Nach einer spannenden Fihrung durch die unterschiedlichen Gebaudeteile und Erlau-
terung der komplexen Technik, die es fur dieses Gebaude bendtigt, konnten wir beim an-
schliessenden Nachtessen wiederum rege diskutieren und uns bei den Donatoren flr ihr En-
gagement bedanken.

Die finanzielle Entwicklung von herznetz.ch war im 2023 dank einer Grossspende sehr er-
freulich. Das Vereinsjahr schloss entsprechend mit einem Gewinn von 195'948.- Franken ab.



Das darf aber nicht darliber hinwegtauschen, dass die Finanzierung unseres Vereins immer
noch nicht langfristig gesichert ist. Unsere Organisation wird aus Spendengeldern und
Sponsorenbeitragen finanziert. Der Verein verfligt aktuell noch nicht Gber gentigend regelmas-
sige Einnahmen, welche uns eine langfristige Planungssicherheit bietet. Nichtsdestotrotz durf-
ten wir wiederum auf zahlreiche Gonnermitglieder und Donatoren sowie Sponsoren zah-
len, welche unserer Organisation eine wichtige finanzielle sowie ideelle Unterstitzung leisten.
Herzlichen Dank!

Dank der erfreulichen finanziellen Entwicklung konnte das Sekretariatspensum wieder auf
40% erhoht und der Lohn der Geschéftsflhrerin wie vereinbart entsprechend angepasst wer-
den. Das sollte dem Verein ermdglichen, die Aktivitaten entsprechend der Zielsetzungen auch
vollumfanglich durchfiihren zu kénnen.

Der Vorstand traf sich im 2023 zu vier Sitzungen, die live und online durchgefuhrt wurden.
Unsere jahrliche Mitgliederversammlung fand am 10. Mai im Haus «FI6rli» in Olten statt. An
der Versammlung trafen sich die Mitgliederorganisationen, um tber das vergangene Vereins-
jahr informiert zu werden.

Nebst den regularen Traktanden gab es personelle Veranderungen im Vorstand: Prof. Chris-
tian Balmer und Pflegeexpertin Corina Thomet sind nach langjahriger Tatigkeit aus dem Vor-
stand zuruckgetreten. Wir danken Christian und Corina ganz herzlich fur ihren jeweiligen Ein-
satz seit der Grindung von Herznetz.

Im Dezember 2023 haben wir die traurige Nachricht erhalten, dass unser langjahriges Vor-
standsmitglied Karin Christensen-Wirmli verstorben ist. Sie war seit dem Aufbau unseres Ver-
eins mit dabei und wir werden sie im Vorstand sehr vermissen.

Wir blicken ins Jahr 2024: Das Thema Spendeneinnahmen/Sponsoring wird uns weiter be-
gleiten und wir missen dabei auch an der Sichtbarkeit unseres Vereins nach aussen arbeiten,
um die Finanzierung nachhaltig zu sichern. Denn nur so kdnnen wir erfolgreich Projekte lan-
cieren und die Betroffenen und deren Familien unterstitzen. Dies schaffen wir nur mit Hilfe
von allen Beteiligten — unseren Mitgliederorganisationen, unseren Gonnern, Donatoren und
Sponsoren.

Die Vorbereitungen fur den Herznetztag 2024 laufen bereits wieder. Er wird am 26. Oktober
2024 wiederum im Technopark in Zirich stattfinden und sich dem Thema «Resilienz — Um-
gang mit Veranderungen» widmen. Zudem wollen wir in diesem Jahr unsere Website attrak-
tiver gestalten und Verbesserungen vornehmen. Das Benefizkonzert des Herzchors am 21.
November 2024 in Basel ist bereits in Planung.

Ich danke ganz herzlich meinen Kolleginnen und Kollegen vom Vorstand fir ihren ehrenamtli-
chen Einsatz sowie auch unserem Team der Geschéftsstelle — Geschaftsfuhrerin Barbara Pe-
terli Wolf und unserer Sekretarin Rahel Hasenfratz — fur ihr grosses Engagement fur unseren
Verein. Merci!

Prof. Dr. med. Daniel Tobler
Prasident



Herznetz in Klirze
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Vier Vorstandssitzungen online oder live

Finf Newsletters zu unseren Aktivitaten

5. Mai 2023 Tag des herzkranken Kindes - Standaktion in Therwil/BL und
Lancierung Kinder-Malwettbewerb

Muttertagskonzert Herzchor APH Drei Linden Oberwil/BL

10. Mai 2023 Mitgliederversammlung in Olten

28. Oktober 2023 Herznetztag im Technopark in Zirich

28. Oktober 2023 Organisation des SCOT-Symposiums in Zurich

Adventskonzerte Herzchor Pflegehotel St. Johann/BS & APH Drei Linden Oberwil/BL

Website in drei Sprachen

Patientenausweis / Notfallkarte im Kreditkartenformat fir ins Portemonnaie
Mini-Krankengeschichte — Deutsch, Franzosisch, Englisch und Italienisch (mit Schutzhdlle)
Erklarungsvideo Endokarditis

Herzchor - wdchentliches Atem- und Gesangstraining unter professioneller Leitung —Hybrid-
Proben — kleinere Konzertauftritte

Neues Projekt Kinderherzchor in Zurich



Tag des herzkranken Kindes 5. Mai — Kindermalwettbewerb und Standaktion in Therwil / BL

Herznetztag 2023: «Ernahrung mit angeborenem Herzfehler»
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Donatorenanlass Biozentrum Basel

Markus Affoltar
Professar fir Entwicklungsbiloge

Biozontrum
Universilat Basel
Herznet, 13. September 2073

Mini KG - neu auf Deutsch, Franzésisch, Italienisch und Englisch

BESONDERE VORSICHTSMASSNAHMEN PATIENTENAUSWEIS

UND VERHALTENSEMPFEHLUNGEN ANGEBORENE HERZFEHLER
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Herzchor Konzerte in der Region Basel
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Prof. Dr. med. Daniel Tobler, Prasident, WATCH/GUCH Schweiz

Yvonne Kroger, Vizeprasidentin, Vizeprasidentin, |G Pflege angeborene Herzfehler
Dr. med. Anna Cavigelli, Verein Kinderherzforschung Schweiz (VKHFS)

Karin Christensen-Wirmli, Cuore Matto

Stephanie Hintermann, Fontanherzen Schweiz

Dr. med. Lukas Meier, GUCH Schweiz

Dr. med. Matthias Possner, WATCH

Dr. med. Fabienne Schwitz, GUCH Schweiz

Roger Theiler, EVHK

Dr. med. Regina Wespi, SGPK

Barbara Peterli Wolf, Geschaftsfihrerin (50%)
Rahel Hasenfratz (20% resp. 40% ab Juni 2023)

Herzlichen Dank fiir lhre Unterstiitzung!
Unser Spendenkonto:

Herznetz.ch
Raiffeisenbank Basel
IBAN CH44 8080 8009 1584 4685 7

B. Peterli Wolf / Marz 2024
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