' GCUORE MATTO

_' GCUORE MATTO

Vereinigung fur Jugendliche und Erwachsene
mit angeborenem Herzfehler

CRAZY HEARTS

Swiss Adults with Congenital Heart Disease

Presidential Address
Tough Hearts Conference 2014
Baar, July 21




' CUORE MATTO

Welcome In Switzerland
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Simple CHD
» simple correction (75%)

Complex CHD
» grossly correctable

Highly complex CHD

» not correctable
» operations to separate «blue» and «red» circulation
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Estimations for Switzerland

« 75000 newborns per year
* 1% of newborns have CHD: 800/year

* 90% survive into adulthood:
675 persons every year since the sixties

Today: approximately 12’000 children with CHD
30’000 adults with congenital heart disease

...and they lived happily ever after
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Adults with Congenital Heart Disease
more or less fixed, not cured
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Pioneers of Swiss GUCH cardiology
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History of CUORE MATTO

1989 Parents of children with CHD get organized - EvhK
1996 Discussions on necessity of a new organization:
11 GUCHes, between 17 and 47 years old

Choice of the name CUORE MATTO
1997 First meeting of CUORE MATTO

Week-end organized by parents

1998 Discussions on independence
Choice of logo

Searching for sponsors to help printing a flyer

1999 Launching General Assembly - CUORE MATTO is born

7
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Mission statement:

® Promoting contacts among youngsters and adults with CHD

®© Empowering people with CHD

®© Networking with CHD patient organizations worldwide

® Promoting specialized healthcare for people with CHD
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CUORE MATTO Members
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GUCH Members by Age Groups
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Structures and finances

Volunteers:
Board — Secretary — Working Teams

Paid work:
Short term collaborations — p.ex. public relations company
Long term collaborations — p.ex. webpage

Donated work:
p.eX. educational meetings by companies

Finances:
Membership fees — GUCH members / Solidarity membership
Donations, Sponsoring, Fundraising events



' CUORE MATTO

Contacts with other GUCHes

social gatherins, holiday weeks

adjusting very diverse needs
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Empowering GUCHes

Informative meetings
Catching up with patient education
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International Contacts
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Coll aboration

® Parent Organization

© Swiss Heart Foundation
© Procap, ProRaris

©® WATCH - SGK
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Vereinigung fur Jugendliche und Erwachsene
mit angeborenem Herzfehler
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tienten auch bei erfolgreicher Behandlung ein Leben lang

das Brwachsenenalter - leute sind es
90 Prozen:. «Sie benotigen aber le-
benslange Betreuungs, betonte Mar-
kus Schwerzmana. In der Schweiz bie-
ten die Universititsspitiler Hasel,
Bern, Genf, Lausanne und Zitrich diese
Sprechstunden an.

Untersuchung bereits im Mutterleib
Die Betreuung beginnt bel der vor-
geburtlichen Diagnostikc Mt Ul
schall kinnen Herzfehler im Mutter-
leib entdecks und Massnahmen un-
mme\mr nach der Geburt ergriffen
n, wie Horis Tutschek. Speaialist
rcu peinatale Diagnosik, darlegre.
Studien seigen, dass Kinder, bei de-
nen der Herzfehler bereits vor der Ge-
burt erkannt wird, die besseren Uber
lebenschancen habens, sagte ex, <
dem miichten wir den betroffenen
tern das Erlebnis ersparen, dass (b
Kind beispielsweise zwel Tage mach
der Geburt scheinbar grundlos blau
anliuft> Hine Schweizer Studie habe
aber gezeigt, dass nur 23 Prozent aller
Herrfehler vorgeburtlich erkannt wir-

den.

Dank der modernen Medizin las-
sen sich angeborene Herzfehler aller

3 de und die Folgekrankh
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HERZ-PATIENTIN Untersuchung durch
den Spazigiisten. z.cimman

Klappen beispielsweise koanen heute
auf diese Welse ersetzt werden.
Letatlich ist es nicht nur Hightech,
sondern die Pychologie. die tber die
Lebensqualitit der Patienten entschei-
det. Dies wurde im Seitrag der 20-ihri-
gen Elisaberh Leuenberger deutlich,
die ihr «Leben mit Herztehlers schil
derte: <Die einflhlsame, professionelle
Betreuung auf der Kinderkardiologie
peiigten meine Kindheitso positiv, dass
ich bereits alk wusste, dass

ten heute gut behandele. Wean mog-
ich wird heute fm «Schldssellochiver
fahrens operiert, also nicht mehr am
offenien Herzen, sondern dber eine Ve-
ne mit dem Herzkatheter Defekte

ich Plegefachirau wenden wolltes, es-
zihite sie. Die junge Frau liess sich fir
die Herr und Gefisschirurgie weites-
bilden, «Gan zur Freude der Arzte, die
mich soeh als Patientin Kannten.s

» healthcare and health policy
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Patronage Committee

4 prominent public personalities

Felix Gutzwiller
MP and Professor of Public Health
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Patronage Committee

4 prominent public personalities

René Rindlisbacher
Comedian — himself a GUCH
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Patronage Committee

4 prominent public personalities

René Prétre
Pediatric Heart Surgeon




'BIIIIIIEMATTII
Patronage Committee

4 prominent public personalities

Thierry Carrel
Heart Surgeon
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THANK YOU
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