Schmetterlingsschwestern

,Wir haben zwei Tochter mit Herzfehler — eine im Himmel und eine bei uns“

Triggerwarnung: Auch uns fillt es schwer,
iiber den Tod von Herzkindern zu berich-
ten. Aber leider gehért das Thema ge-
nauso zu unserer Arbeit wie es auch viele
Familien mit herzkranken Kindern und
Babys betrifft. In dieser Geschichte geht
es um den Tod eines Herzkindes, aber
auch um die Geburt einer ,Schmetter-
lingsschwester”.

“Somewhere over the rainbow”,
erklingt es an diesem entsetzli-
chen Mittwochabend aus dem
Autoradio. Das Lied kann Jessica
auswendig mitsingen, unzadhli-
ge Male hat sie es fiir ihre kleine
Tochter Leni gesungen, um sie zu
beruhigen ... ,there’s a land that
| heard of once in a lullaby”. Die
Bonner Uniklinik verschwindet
langsam aus dem Riickspiegel.
Und genau jetzt iiberrollt Jessica

die unertragliche Ge-
wissheit: Dieses Lied
wird sie ihrer Leni nie
wieder vorsingen.

1" Do‘anto, Unsplash

Acht Monate zuvor:

Die kleine Leni kam mit einem der
schwersten Herzfehler, dem Hypo-
plastischen Linksherzsyndrom, in
der Uniklinik Bonn zur Welt. Jessica
und ihr Mann Sebastian hatten von
dem Herzfehler bereits wahrend
der Schwangerschaft erfahren.
Schon wenige Tage nach ihrer Ge-
burt wurde Leni am Herzen ope-
riert. Als die Eltern sie nach mehre-
ren kraftezehrenden Wochen zum
ersten Mal mit nach Hause neh-
men durften, kam neue Hoffnung
auf. ,,Es war die schonste Zeit mit
Leni.” Lenis wichtigste Aufgabe war
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es nun, kraftig genug flr die zweite
anstehende wichtige Operation zu
werden.

Am Tag des grofRen Eingriffs an der
Uniklinik Bonn verlief alles plan-
mafig. Doch nur einen Tag spater
ging es Lenis Herzchen zusehends
schlechter. In ihrer zarten linken
Lungenarterie hatte sich ein Blut-
gerinnsel gebildet. Die Arzte ent-
fernten den bedrohlichen Throm-
bus direkt, doch schon bald bildete
sich ein neuer. Insge-
samt wurde mit sechs
Herzkathetereingriffen
und zwei weiteren Ope-
rationen versucht, die
Thrombenbildung in Le-
nis zarten Venen und Ar-
terien zu stoppen. Doch
obwohl Leni kampfte,
hatte ihr kleiner Korper
keine Krafte mehr Ubrig.

Es war die Arztin, die leise die Wor-
te sagte: ,Es wird fUr Leni Zeit zu
gehen.” Jessica und Sebastian hat-
ten seit der Diagnose schreckliche
Angst vor diesem Satz und nun war
er ausgesprochen. ,Wir blieben so
lange bei unserer Tochter, wie es
gut flr uns war” Leni starb am 5.
Juli2017 in den Armen ihrer Eltern.

In den nachsten Monaten schien
alles dumpf. Die Trauer und die
Leere, die Leni hinterliel, sind
nicht in Worten auszudricken.
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Der kleinen Anni geht es
heute gut und sie wachst
zu einem frohlichen

Kleinkind heran.

,Nach Lenis Tod
waren wir keinen
Abend alleine, un-
sere Familien und Freunde haben uns sehr sachte
aufgefangen, uns geholfen und uns jeden Tag gefragt,
was sie uns Gutes tun konnen. Dafir sind wir sehr
dankbar.”

Dass so eine Unterstltzung leider nicht selbstver-
standlich ist, wissen die beiden verwaisten Eltern
durch den Austausch mit anderen Eltern von Sternen-
kindern.

,Schmetterlingskinder” oder auch ,Sternenkin-
der” werden Kinder genannt, die wahrend der

Schwangerschaft oder kurz nach der Geburt
versterben.

,Der Schmerz wird nicht besser, es wird nur ertrag-
licher.”

Und trotz all der Unterstitzung fiel jede einzelne
Stunde schwer. ,Nach aulen haben wir versucht wei-
terzuleben, innerlich waren wir véllig am Ende.”

Um die tiefe Trauer Uber den Verlust ihres Kindes zu
bewaltigen, suchten sie sich Unterstltzung. Und da-
bei stellten sie fest, dass ihnen ganz unterschiedliche
Ansatze gut tun. Wahrend Jessica Trost und Rat bei
der Selbsthilfegruppe fir verwaiste Eltern fand, such-
te Sebastian sich Hilfe bei einem Psychologen. , Fir
Jessi hat es gut funktioniert, sich mit anderen Eltern
auszutauschen — ich dagegen brauche eine neutrale
Person, die nicht auch noch ihre eigene Geschichte
mitbringt.” Auch die Verwaisten-Reha, die sie gemein-
sam aufsuchen, hilft ihnen mit dem Verlust ihrer ge-
liebten Leni umzugehen.

,Es hilft uns irgendwie, uns vorzustellen, dass Leni ein
kleiner Schmetterling geworden ist, der irgendwo auf
dieser Welt umherfliegt, andere Menschen erfreut
und ab und zu auch bei uns zu Hause vorbeifliegt.”

Inmitten dieser flrchterlichen Zeit, in der sie manch-
mal nicht wussten, woher sie die Kraft zum Aufstehen
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nehmen sollten, mischte sich ein leiser Ton. Anfangs
war er kaum mehr als ein sanftes Raunen, doch er
wird lauter und er formuliert sich nach und nach zu
einem Satz, der eines Tages ausgesprochen wird: ,Wir
wollen noch ein Kind.”

Sie versuchten es lange — so lange, dass sie die Hoff-
nung fast aufgaben. ,,Und pl6tzlich war mein Schwan-
gerschaftstest positiv. Wir waren total skeptisch und
konnten uns noch nicht unbefangen freuen, aber wir
wollten positiv bleiben.” Doch die schlimmsten Be-
flrchtungen wurden wahr. Nach 20 emotional wech-
selhaften Schwangerschaftswochen endet ihre Zuver-
sicht jah. Es ist dieser eine Satz, der ihnen bei einer
Routineuntersuchung erneut den Boden unter den
FiiBen nimmt: ,lhr Kind hat leider wieder einen
Herzfehler.” Der neue Feind heilst Pulmonalatresie
vom Typ Fallot mit Kammerscheidewanddefekt. ,Es
war wie ein Sog zurlck in den Albtraum. Fir uns hiefls
es: Unser Kind hat wieder einen Herzfehler, es wird
sicherlich auch sterben. Alles, was wir mit Leni durch-
lebt haben, war augenblicklich wieder so prasent, als
ware gar keine Zeit vergangen.”

Die kleine Anni kommt, genau wie ihre Schwester, in
Bonn per Kaiserschnitt zur Welt. ,,Es war rihrend, wie
sehr alle in der Klinik mit uns mitgefiebert haben. Alle
gingen sehr behutsam mit uns und Anni um.” Anni
kampft und schafft es. Auch sie muss nach wenigen
Lebenstagen einen Herzkatheter-Eingriff Gberstehen.
Sie nimmt schnell an Gewicht zu, sodass sie stark ge-
nug ist flr die geplante Korrekturoperation. ,Obwohl
bei Anni alles gut lief, war jeder Tag in der Klinik ge-
fihlsmalig schlimm. Unser Dank geht an das gesam-
te Team der Bonner Kinderintensivstation — sie alle
haben sich so gut um uns gekimmert.” Schon bald
kdnnen Jessica und Sebastian ihre Tochter mit nach
Hause nehmen.

Anni ist mittlerweile 15 Monate alt und ein fréhli-
ches und aktives Kleinkind. Sie wachst behiitet in-
mitten der Erinnerungen an ihre Schwester Leni auf.
,Leni hat Anni Kraft flir den Start ins Leben gegeben,
da sind wir uns sicher!” Ihre Eltern erzahlen Anni viel
von ihrer unsichtbaren Schwester. ,Leni wird immer
ein grolBer Teil von uns allen sein. Sie ist unser Schutz-
engell” Sebastian baut im Garten momentan einen
Sandkasten flr Anni. Direkt daneben wird er einen
Schmetterlingsflieder pflanzen.

Hier finden Sie Hilfe, wenn Sie selbst den Ver-
lust eines Kindes erlitten haben:

Bundesverband verwaister Eltern:
https://www.veid.de/

Leben ohne Dich — Bundesorganisation verwais-

ter Eltern: https://www.leben-ohne-dich.de/




Aufklarungskampagne
fiir herzkranke Kinder

»Ein kleines Herz verzeiht

¢ M keine Fehler — haben
4] Sie auch schon eines un-
gin kleines ser Herzplakate entdeckt?
Herz verzeiht Gemeinsam mit der WALL
g 2lne Fehler. GmbH haben wir eine bun-
. 8 desweite Aufklarungskam-
pagne fUr herzkranke Kinder

gestartet.  Aktuell

kdnnen Sie unsere
Kampagne in bis zu
sieben deutschen
Stadten  groRfla-
chig auf analogen

In Disseldorf wurden
unsere Plakate von
Herzkind Gloria und

und digitalen Fla-
chen sehen. Damit
wollen wir auf das

ihrer Mutter entdeckt.

Thema  angebo-
rene Herzfehler
aufmerksam machen. Wussten Sie, dass
angeborene Herzfehler die haufigsten Or-
ganfehlbildungen bei Neugeborenen sind?
In Deutschland leben rund 400.000 Kinder
und Erwachsene, die herzkrank in ihr Leben
gestartet sind. Jedes 100. Baby kommt mit
einer Fehlbildung am Herzen zur Welt. Den meisten
Betroffenen sieht man ihre Krankheit von aulRen gar
nicht an, dennoch begleitet sie sie oft ein Leben lang.
,Ich bin froh und dankbar, dass wir mit dieser Kam-
pagne das Thema angeborene Herzfehler sichtbar
machen kdonnen”, sagt Jorg Gattenlohner, Geschafts-
fuhrer von kinderherzen, stolz (iber diese besondere
Aktion.
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Jan Henry freut sich Gber
unsere Plakate in Koln.

Auch Lynn Christin findet unsere
Plakate in KoIn super.

Einkleines
Herz verzeiht
keine Fehler.

)

Ein kleines
Herz verzeiht
keine Fehler.
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Sabrina hat unsere
Plakate in Minster
entdeckt und freut sich
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sehr, dass unser Thema =
dadurch mehr Aufmerk- F8
samkeit bekommt., ===
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kinderherzen fordert klinische Praxis

Unsere Unterstitzung der DGAI (Deutsche Gesell-
schaft fir Anasthesiologie & Intensivmedizin) hat im
vergangen Jahr eine neue Schulungsreihe angesto-
Ben. Damit nimmt unsere Forderung Einfluss auf die
klinische Praxis, um eine noch bessere Versorgung
herzkranker Kinder in Deutschland auf den Weg zu
bringen. Das Seminar zur transosophagealen Echo-
kardiographie (TEE) der AG Kinderkardioanadsthesie
mit praktischen Ubungen wurde erfolgreich vom me-
dizinischen Fachpublikum angenommen. Besonders
interessant ist die Methode flr die Experten der Kin-
derkardiologie und Kinderherzchirurgie. Denn die TEE

kommt immer dann zum Einsatz, wenn Strukturen
des Herzens besonders genau dargestellt werden sol-
len und gilt als Goldstandard in der Beurteilung von
Herzklappenfehlern. Dank der positiven Resonanz
soll das Seminar auch zuklnftig auf der Jahrestagung
der Fachgesellschaften mit Schwerpunkt Herzchirur-
gie und Kinderkardiologie angeboten werden.

Ihre Hilfe macht den Unterschied.

Spenden Sie fiir kinderherzen|




Briefe fiir Herzbar Moritz

Unserem Herzbdren Moritz ist es in letzter Zeit oft
schrecklich langweilig. Er ist alleine im Blro, weil wir
Kolleginnen und Kollegen coronabedingt zu Hause ar-
beiten. Doch nun hat er einen offenen Brief an alle
Herzkinder geschrieben, den man auf unserer Web-
site findet. Darin bittet er um Post — egal, ob Briefe,
Postkarten, selbstgemalte Bilder, gebastelte Sachen
oder eine E-Mail. Moritz liest und beantwortet
jede Einsendung.

Kennen Sie auch ein Herzkind, das sich wie
Moritz Gber Post freut? Alle Herzkinder kon-
nen ihm gerne schreiben und darin etwas
Uber sich erzahlen. Vielleicht bekommt er so
auch gute Tipps, wie er sich die Zeit vertrei-
ben kann. Moritz freut sich Uber jeden Brief
oder E-Mail!

www.kinderherzen.de/herzgeschichten/
briefe-an-moritz/

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Anna Fischer, kinderher-
zen-Expertin  fUr Musik-
therapie, schenkt herz-
kranken  Kindern am
Universitatsklinikum Koéln
entspannte und freudi-
ge Momente mitten im
belastenden Klinikalltag.
Kinder mit angebore-
nem Herzfehler mussen
in vielen Fallen unmit-
telbar nach der Geburt
behandelt und operiert
werden. Lange Kranken-
hausaufenthalte wirken
sich negativ auf den emotionalen Zustand und die
Entwicklung eines Kindes aus. Die kleinen Herzpati-
enten haben Heimweh, leiden unter der Trennung
von der Familie, miissen oft lange im Krankenbett
liegen und haben Schmerzen. Die Musiktherapie
kann Linderung verschaffen und das kérperliche
und emotionale Befinden der Kinder deutlich sta-
bilisieren. , Fihlen sich die kleinen Patienten wahr-
genommen, verlangsamt sich die Atmung, fallt Stress
ab und die Heilungschancen erhéhen sich. Mir ist es

Anna Fischer therapiert die
kleine herzkranke Emma mit
ihrer sanften Stimme.
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M
moritz@kinderherzen.de

Postanschrift:

Moritz Herzbar

c/o kinderherzen
Elsa-Brandstrom-Strafe 21

53225 Bonn

Musiktherapie in Koln beruhigt
herzkranke Kinder

wichtig, die Eltern mit einzubeziehen, um eine posi-
tive familidre Bindungsentwicklung zu unterstitzen®,
so unsere Musiktherapeutin.

Bitte spenden Sie, damit wir den Herzkindern in
Koln die Musiktherapie weiterhin kostenlos anbie-
ten konnen.

Therapieziele auf einen Blick

¢ Vermittlung positiver Horerlebnisse
* Emotionale Ansprache mithilfe von Musik
¢ Beruhigung der oftmals angstlichen Patienten

e Forderung der kindlichen Entwicklung

e Stabilisierung des vegetativen und
emotionalen Befindens der Kinder

¢ Beruhigung, Entspannung fiir Kind und Eltern,
z. B. nach Medikamentenentzug

Laufzeit: aktuell bis Februar 2023
Kosten: 29.458,71 Euro

Ca. 35 Euro kostet eine Musiktherapiestunde

in Koln.
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»ES liegt mir sprichwortlich am Herzen,
bei meinen Mitmenschen das Verstiandnis
fiir angeborene Herzfehler zu fordern.”
Sophie hat einen angeborenen Herzfehler. Sie héngt in
ihrer Stadt Plakate fiir kinderherzen auf.

,Als Arztin weif3 ich, wie notwendig meine Hilfe
fiir herzkranke Kinder ist.”
Dr. Antje Burkamp ist Kinderkardiologin in Zurich.
Sie unterstltzt kinderherzen jahrlich mit einer
grolRziigigen Spende.

»Ich gebe gerne — und bekomme noch mehr zuriick.”

Sven Scharlipp ist Kardiotechniker und fliegt seit Jahren mit
kinderherzen nach Eritrea. Bei den lebensrettenden Operationen
arbeitet Sven an der Herz-Lungen-Maschine — ehrenamtlich
in seinem Urlaub.

»Als Unternehmerin und Mutter
eines Kindes mit schwerem Start
ins Leben ist es mir eine Herzens-
angelegenheit, fiir kinderherzen
zu spenden. Ich hoffe, dass auch
andere Firmen unserem Beispiel
folgen.”
Stephanie Kiihn ist Konditormeis-
terin und Inhaberin von ‘feine Tor-

,Meine Bilder erzéiihlen die Geschichten von Herzkindern,
ihren Familien und Lebensrettern.”
Tina Halfmann fotografiert ehrenamtlich fir kinderherzen.
Ihre Bilder schaffen Aufmerksamkeit flr angeborene Herzfehler.

tenschmiede’. Als Unternehmerin
spendet sie trotz Corona-Krise fiir
herzkranke Kinder.




kinderherzen-
== Forschung

Herztransplantation bei Kindern: Kbnnen
MRT und genetische Bluttests als Friih-
warnsystem helfen?

Wenn Kinder durch angeborene oder erworbene
schwerste Herzerkrankungen keine Chance auf ein
Uberleben haben, kann in einigen Fallen noch eine
Herztransplantation zum dauerhaften guten Leben
verhelfen. Doch nach der Transplantation besteht die
Gefahr, dass das eigene Immunsystem das neue Herz
angreift und sogar abstoSt. Um diesen Zustand mog-
lichst frih erkennen und behandeln zu kdnnen, sind
bisher im ersten Jahr nach der Transplantation meh-
rere Herzkathetereingriffe vorgesehen, bei denen
Proben aus dem Herzmuskel enthommen werden.
Das ist nicht nur aufwendig und riskant, sondern
oft auch extrem traumatisch und belastend fiir die
Herzkinder und ihre Familien.

kinderherzen startet ein Pilotprojekt zur Friherken-
nung. ,Mit personalisierter Diagnostik mochten wir
herztransplantierten Kindern invasive Herzbiopsien
ersparen”, so kinderherzen-Expertin Frau Prof. Brigit-
te Stiller. Am Universitats-Herzzentrum Freiburg Bad
Krozingen wird dazu an einer neuartigen, nicht-in-
vasiven Diagnostik bei Kindern geforscht, die ohne

| :
Radiologin Nadja Kocher bereitet einen kleinen
Herzpatienten fiir die MRT-Untersuchung vor.

Herzkatheter auskommt und ambulant erfolgt. Sie
erkennt friihzeitig mogliche AbstoBungsreaktionen
nach einer Herztransplantation. Bei 20 Herzkindern
wird daflir in mehreren Intervallen nach der Trans-
plantation sowohl eine moderne MRT-Untersuchung
als auch ein genetischer Bluttest durchgefiihrt.

Wir erhoffen uns, langfristig das Uberleben und die
Lebensqualitat der Herzkinder und deren Familien
nachhaltig verbessern zu kdnnen.

Spenden Sie jetzt!
Forschungsziele auf einen Blick:

e hohere Uberlebenschance herztransplan-

tierter Kinder
® bessere Lebensqualitat
e Friherkennung von AbstoBungsreaktionen

| "*'!t__.:'\ -

Unserer Forschung fiir eine bessere

Zukunft fur Herzkinder! Laufzeit: aktuell bis Dezember 2023

Kosten: 151.652 Euro

Spenden Sie jetzt!

Projektstandort: Universitats-Herzzentrum

Freiburg

Wissenschaftliches Projekt: ,,E-BAHN“

(Erndhrung Bei Angeborenen Herzfehlern)

Eine ausgewogene Erndhrung ist fir gesunde und
chronisch kranke Kinder und Jugendliche ein zentra-
ler Baustein flr die altersgerechte Entwicklung. Sie ist
essenziell, um krankheitsbedingten Symptomen an-
geborener Herzfehler vorzubeugen. Leider liegen nur
wenig belastbare Forschungsergebnisse zum Thema
Erndahrung und angeborener Herzfehler vor. Das wol-
len wir andern. Ziel der Studie ist die aussagekraftige
Erfassung des Essverhaltens und der Nahrstoffzufuhr
junger Herzpatienten. Wir wollen dazu Informationen
Uber die Ernahrung und mdglicher Einschrankungen
in Schule und Freizeit erheben und analysieren. Die

‘kinderherzen ..................................................

Ergebnisse werden zukUnftigen Forschungsprojekten
und Programmen bereitgestellt, um Empfehlungen
fir eine angepasste Erndhrungsweise der Herzkinder
abzuleiten.

Projektdurchfiihrung: Nationales Register fir
angeborene Herzfehler e.V. in Kooperation mit
dem Universitatsklinikum Ulm

Laufzeit: bis Januar 2022
Kosten: 64.112 Euro
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Herzbrote fir kinderherzen

Die Spendenaktion .. .
schiereth's Spendenaktion p . 1.000 Euro fiir herzkranke Kinder zusammengekom-
der familiengefiihrten . . . : .
, . men. kinderherzen-Freundin Antonia hatte die Akti-
Schlereth’s Backe-

on ins Rollen gebracht. Sie ist kinderkardiologische In-
tensivschwester und mit Herzblut fir uns im Einsatz.
Ihr und der gesamten Belegschaft der Backerei Schle-
reth sagen wir Danke fir die tolle Unterstitzung.

rei aus Knetzgau bei
Schweinfurt schmeck-
te auch noch gut! Das
Team sammelte Spen-
den fUr unsere Arbeit
mit ihrem Herzbrot.
Pro verkauftem Brot

Sie wollen auch eine Spendenaktion fiir herzkranke
Kinder ins Leben rufen? Wir unterstiitzen Sie gerne bei

gingen 30 Cent an
kinderherzen.  Zu-
satzlich stellte die
Backerei unsere Spendendosen in ihren Filialen auf.
Dank dieses schonen Engagements sind insgesamt

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

der Planung, Organisation und Umsetzung und schicken

Ihnen Infomaterial zu.
Wir freuen uns schon auf lhre Ideen!
info@kinderherzen.de

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Hilfe fliir Herzkinder in Rumanien

In Rumadnien bendétigen jahrlich rund 1.500 Kinder
eine Herz-Operation. Die einheimischen Fachkrafte
kénnen davon rund 400 gewahrleisten. Die anderen
Kinder werden unbehandelt nach Hause geschickt
und kénnen nicht medizinisch versorgt werden. Seit
2019 unternimmt kinderherzen zusammen mit der
Sana Herzchirurgie Stuttgart lebensrettende Opera-
tionseinsatze nach Rumanien. Unser ehrenamtliches
Team aus Herz-Experten operiert herzkranke Kin-
der gemeinsam mit dem einheimischen Kollegium.
Anfang Mai 2021 starten wir voller Hoffnung eine
lebensrettende Herzmission in Rumainien (Stadt
Brasov/Kronstadt). Fir diesen Einsatz suchten wir
noch dringend Intensiv-Pflegekrafte. Eine Vorausset-
zung flr den Einsatz ist die COVID-19-Impfung der
Teilnehmer*innen.

Voller Stolz kdnnen wir verkinden: Unser Team ist
vollzdhlig! Die drei Intensiv-Fachkradfte Anika, Julia
und Katharina haben sich auf unseren Facebook-Auf-
ruf hin gemeldet und machen das Team flr Rumanien
komplett. Herzlich willkommen!

Jetzt sind wir voller Hoffnung, dass unsere 15 Herz-
Experten und Expertinnen den herzkranken Kindern
in Brasov helfen werden.

Im Vorfeld zu diesem Einsatz haben wir bereits wert-
volle Unterstitzung erfahren. Dank einer groRzligigen
Sachspende der Firma WTFE Deutschland GmbH von
Uber 10.000 Masken konnten wir mehrere Herzzent-
ren mit einem Uberraschungspaket beschenken. Wir
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Eine Intensivschwester kiimmert sich liebevoll um ein
frisch operiertes rumanisches Madchen.

freuen uns sehr, dass 2.000 OP-Masken bei unserer
Partner-Organisation Fundatia Polisano in Rumanien
angekommen sind und im Kinderkrankenhaus Sibiu
verteilt werden. Vielen herzlichen Dank fiir diese
Moglichkeit!

Kosten unseres Rumanien-Einsatzes pro Teilnehmer:

Flug = ca. 250,- Euro

Pauschale fur Kost und Logis = 150,- Euro

Retten Sie Kinderleben! Bitte spenden Sie!

............................................... . ‘kinderherzen



Viele angeborene Herzfehler sind
sehr komplex und fur den Laien nur
schwer zu verstehen.

Unser Ratgeber ,Angeborene Herz-
fehler” klart auf. An dieser Stelle
erlautern wir daraus jeweils einen
Herzfehler.

Den Ratgeber kénnen Sie kostenfrei
bei uns bestellen liber
info@kinderherzen.de

Soverstoflarmes Blut
flielil vom Kopd und
dem oberen Kivperbe-
reich Ober die obere
Hohhvene ins Harz
furiick.

Sauarstofireiches Blut
feaiit won der Lunge
Ober dig Lungenvenen
ins Herz rurdck.

Soversioficemes Blut
fliefit von der unse-
ren Karperhalfie
U die Unhena
Hohhene ins Herz
Turiick

Daarch Hochdnack vanar-
sochbe Muskiher-
dickung [Hypesrophba)
der rechien Herzkomamer,

Gemischies souersioff-
redches und -armies Bl
wird ansielle von rein
saverstofireichem Blul
{er die Houptschlag-
ader Aaral inden
Kérper gepumipt

Dée fuorio entspringt
ber dem Va0, so doss
saurstoffomes Blul
von der rechian Herz-
sefle zurick in den
Kénper gepumpl wird
Lach zwischen den
Herzkommem Va0

Sauerstoffarmes Bt
wird durch verengle
Herzidoppen wnd
verengle Strombahnen
2ur Lunge gepumpl.

Bildnachweis: Kompetenznetz Angeborene Herzfehler

Aus unserem Ratgeber ,,Angeborene Herzfehler”

Fallot’sche Tetralogie

Die Fallot-Tetralogie (Tetralogy of Fallot,
daher TOF), die erstmals 1880 von dem
Franzosen Etienne Fallot beschrieben
wurde, ist eine Kombination von vier
anatomischen Befunden: Verengung
der Lungenschlagader (Pulmonalsteno-
se), grolRer Kammerscheidewanddefekt
(VSD), verdickte Muskulatur der rech-
ten Herzkammer und Verlagerung der
Korperschlagader-Klappe nach rechts
Uber den VSD. Etwa acht Prozent der
Kinder mit angeborenem Herzfehler
leiden unter einer Fallot-Tetralogie. Je
nach Auspragung sind die Kinder mehr
oder weniger blauslichtig und/oder fal-
len durch ein Herzgerdusch auf. Akut
kann es durch eine zusatzliche Veren-
gung in der Ausflussbahn der rechten

So einfach und flexibel
konnen Sie kinderherzen
helfen

Geldspende

Ob einmalig oder regelmalig,
regional oder weltweit —
Jede Spende kommt an!

‘Aktion fur Herzkinder
Spendenlauf, Schulbasar,
eigene Benefiz-Aktionen,
Spendenbox in Laden/Praxis/
Sportverein, ...

‘ Know-How einsetzen
Mit personlicher Kompetenz
fir Herzkinder stark machen.
Wir helfen gerne weiter!

Sprechen Sie liber uns

Kammer zu einer mangelhaften Lun-
gendurchblutung — einem sogenann-
ten hypoxdmischen Anfall — kommen,
bei dem die Kinder bewusstlos werden
konnen.

Eine Operation unter Einsatz der
Herz-Lungen-Maschine ist im Laufe
des ersten Lebensjahres zwingend
notwendig. Dabei wird der VSD mit
einem Flicken verschlossen und die
verengte Lungenschlagader sowie der
Auslass der rechten Herzkammer er-
weitert, um einen ungehinderten Blut-
fluss zur Lunge zu ermoglichen. Falls
die Lungenschlagaderklappe fehlerhaft
angelegt ist, werden die Taschen auf-
getrennt. Liegt eine ausgepragte Un-
terentwicklung der LungengefdRe vor,
kann in seltenen Fallen bei Neugebore-
nen ein sogenannter aorto-pulmonaler
Shunt notwendig werden: Es wird eine
Verbindung zwischen Kérper- und Lun-
genschlagader geschaffen, die die Lun-
gendurchblutung zunachst sicherstellt,
bis die LungengefdlRe grols genug fir
den vollstandigen Eingriff erscheinen.

Die Ergebnisse der Korrekturoperation
sind im Normalfall sehr gut. In seltenen
Fallen mussen verbleibende Undich-
tigkeiten des VSD oder eine erneute
Verengung der Lungenschlagader be-
handelt werden. Langfristig muss bei
rund 20 % der Patienten die Lungen-
schlagaderklappe ersetzt werden. Bei
der Nachsorge sollte auch besonde-
res Augenmerk auf eventuelle Herz-
rhythmusstérungen gelegt werden.
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DEPK Angeborene Herzfehler

kinderherzen ist Unterzeichner der
Initiative Transparente Zivilgesellschaft.
Ferner sind wir Mitglied der Deutschen
Gesellschaft fuir Padiatrische Kardiolo-
gie (DGPK) und des Kompetenznetzes
Angeborene Herzfehler.

Spendenkonto:

Deshalb sind regelmatige kardiologi-
sche Untersuchungen erforderlich.
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Liken und teilen in Sozialen
Netzen, Webseitenverlinkung,
Poster und Info-Flyer nutzen!
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