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Schniiren auch Sie die Laufschuhe und lassen Sie uns gemeinsam . . H]
dafiir sorgen, dass kleine Herzen groR werden - ob allein, als Firmen- Selen d UCh Sle da bel *

oder Vereinsevent. Zum sechsten Mal schenken wir Herzkindern und Laufen Sie mit und sammeln Sie
ihren Familien Hoffnung und Hilfe, und jedes Jahr wird unsere Lauf- Spenden, damit kleine Herzen
Gemeinschaft groRer. Mit den diesjihrigen Spendeneinnahmen unter-  groR werden. Infos & Anmeldung:
stiitzen wir den Aufbau eines ganzheitlichen Nachsorgezentrums fiir www.ausdauerclub.de/
Menschen mit angeborenem Herzfehler. Denn nach der Behandlung kinderherzen

endet die Hilfe oft viel zu friih. Das neue Zentrum verbindet medizi-

nische, psychologische und soziale Begleitung — damit Betroffene in

jeder Lebensphase die Unterstiitzung erhalten, die sie brauchen.

Erzahlen Sie lhre
Herzgeschichte!

Sie oder Ihr Kind haben selbst einen angeborenen Herzfehler, oder
jemand in lhrem Umfeld? Wir freuen uns, wenn Sie lhre Erfahrungen
teilen — mit uns und mit anderen Betroffenen. Wir wissen: Jedes herz-
kranke Kind und jede Familie geht ihren ganz eigenen Weg. Diese per-
sonlichen Erfahrungen sichtbar zu machen, ist fiir andere Menschen
von unschatzbarem Wert. Sie kdnnen Mut machen, aufkldren und
veranschaulichen, welche Herausforderungen herzkranke Kinder und
ihre Familien meistern, aber auch, welche Erfolge und bereichernden
Momente sie erleben.

‘HERZGESCHICHTE
Nico:
Sonnenschein
mit frohem

Herzen
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Zudem helfen uns die individuellen Geschichten Betroffener dabei,
Menschen fiir die Arbeit von kinderherzen zu begeistern und Spenden
zu sammeln. Nur durch diese Unterstiitzung kdnnen wir unsere
Angebote fiir herzkranke Kinder und ihre Familien auch in
Zukunft aufrechterhalten und weiter ausbauen.

Kontaktieren Sie uns und lassen Sie uns
gemeinsam tiberlegen, in welcher Weise
Sie ihre Geschichte teilen mochten.

lhre Ansprechpartnerin:

Antonia Rogler,
antonia.rogler@kinderherzen.de
Telefon: 0155 - 69328896

kinderherzen Spendenkonto: SozialBank

IBAN: DE47 3702 0500 0008 1242 00

Hilfe flir herzkranke Kinder BIC: BESWDE33XXX G o]
kinderherzen Férdergemeinschaft G wwwkinderherzen.de _ . e P o
. - : Um direkt onlinezu % A
Deutsche Kinderherzzentren e.V. € www.facebook.com/kinderherzen  spenden, bitte den 174 N E‘l 1
Elsa-Brandstrom-Str. 21, 53225 Bonn www.instagram.com/kinderherzen QR-Code scannen = s . . oo .
=l N Hilfe fiir herzkranke Kinder

Tel.: 0228 / 42 28 00 - info@kinderherzen.de Fotos:© kinderherzen



Q€ HERZKUNDE

Ventrikelseptumdefekt (VSD)

Sauerstoffarmes Blut flieRt vom
Kopf und dem oberen Kdérperbereich
Uiber die obere Hohlvene ins

Herz zuriick.

Sauerstoffreiches Blut flieft
von der Lunge lber die
Lungenvenen ins Herz zuriick-

Sauerstoffarmes Blut flie3t
von der unteren Kdérperhalfte
Uiber die untere Hohlvene

ins Herz zuriick

Ein Loch im Herzen: Was steckt hinter
einem Ventrikelseptumdefekt?

Der Ventrikelseptumdefekt, kurz VSD, ist mit 20 bis 25
Prozent der haufigste angeborene Herzfehler. Man kann

sich das Herz wie ein Haus mit vier Zimmern vorstellen:

zwei oben, die Vorhofe, und zwei unten, die Herzkammern.
Zwischen den beiden unteren Zimmern verlauft normaler-
weise eine feste Trennwand — beim VSD fehlt darin ein Stiick.

Warum das zum Problem wird

Weil die linke Herzkammer mit mehr Druck arbeitet als die rechte,
drickt sich Blut durch das Loch von links nach rechts — ein so-
genannter Links-Rechts-Shunt. Dadurch gelangt zu viel Blut in die
Lunge, die dabei regelrecht tiberflutet wird. Auf Dauer vergroRert
sich die linke Herzkammer, und es droht ein gefahrlicher Lungen-
hochdruck. Im fortgeschrittenen Stadium kann sich die FlieRrich-

tung sogar teilweise umkehren: Betroffene Kinder bekommen dann

zu wenig Sauerstoff, erkennbar an einer blaulichen Hautfarbung
(Zyanose) und abnehmender Leistungsfahigkeit.

GroRe entscheidet

Kleine Defekte machen meist keine Probleme und
schlieBen sich haufig von selbst.

GroRere Defekte miissen in der Regel schon im Sauglingsalter
behandelt werden, um bleibende Schaden zu vermeiden.

Sauerstoffreiches Blut wird tiber
- die Hauptschlagader (Aorta) in den
gesamten Korper gepumpt.

Anstelle von rein sauerstoffarmen
Blut werden sauerstoffarmes-
und -reiches Blut gemischt tiber
die Lungenschlagader (PA) in die
Lunge gepumpt.

.. Uber ein Loch in der Kammer-

" scheidewand (VSD) gelangt
sauerstoffreiches Blut in die rechte
Herzkammer, wo es sich mit sauer-
stoffarmem Blut vermischt

Behandlung

Meist wird der VSD operativ mit einem kleinen Flicken verschlos-
sen —im Rahmen einer Operation am offenen Herzen unter Ein-
satz einer Herz-Lungen-Maschine. Bei dlteren Kindern ist je nach
Lage und GroRe auch ein schonenderer Verschluss per Herzkathe-
ter moglich, bei dem ein kleiner Doppelschirm iber die Leisten-
vene eingesetzt wird.

Die gute Nachricht

Nach erfolgreicher Behandlung sind die
Kinder in der Regel vollstindig herzgesund.
RegelmaRige kardiologische Kontrollen
bleiben dennoch wichtig, um Herzfunktion
und -rhythmus im Blick zu behalten.

lhre Spende fiir Forschung l{nd
Behandlung ist lebenswichtig!

Herzlichen Danlg.
fiir lhre Unterstiitzung!
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Liebe Leserin, lieber Leser,

manchmal entscheidet ein kleines Loch im Herzen liber ein ganzes Kinder-
leben — und manchmal reicht ein Flicken, um das Leben zu retten. Genau das
zeigt unsere Herzkunde-Seite zum Ventrikelseptumdefekt in dieser Ausgabe.

Sie begegnen zudem Nico, der heute elf Jahre alt ist und das Leben liebt. Sie
lernen Dr. Achim Photiadis kennen, der sein Wissen mit Kolleginnen und Kollegen
in Burundi teilt. Und Sie lesen, wie kinderherzen gemeinsam mit der Gerald
Asamoah Stiftung dem kleinen Osmond in Ghana ein zweites Leben schenkt.

Dazu ein Podcast, der Familien Halt gibt und Menschen, die laufen,
spielen und spenden, damit kleine Herzen grofs werden.

Danke, dass Sie an unserer Seite sind.

i Jdiu s

Jorg Gattenléhner, Geschdiftsfiihrer kinderherzen e.V.
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Q HERZGESCHICHTE

Familie erstmals nach Hause. Fiir einige Monate kehrte eine
wohltuende Normalitat ein.

Als Nico ein Jahr alt war, entdeckte der Kinderkardiologe
Koronarfisteln, abnorme GefaRverbindungen in seinem
Herzen. ,Als die Arzte sagten, sie kdnnten die Fisteln mdg-
licherweise mit einem Herzkatheter verschlieRen — und das
gelang —, haben wir vor Erleichterung geweint.“ Nico war zu
dem Zeitpunkt deutschlandweit das fiinfte Kind, bei dem es
gelang, Koronarfisteln mit dem Herzkatheter zu verschlie-
Ben! Wieder brach eine, im Hinblick auf Nicos Erkrankung,
entspannte Phase an. Die Familie wuchs, Zwillingsmadchen
kamen zur Welt. ,Das pralle Familienleben. Pures Gliick”,
blickt Bettina auf diese Zeit zurtick.

GroBer Eingriff mit sechs Jahren

Mit knapp sechs Jahren stand Nicos groRe Korrektur-Ope-
ration an. Es war die Zeit der Pandemie. ,Wir mussten unser
Kind um 7 Uhr allein an der OP-Schleuse abgeben. Furcht-
bar. Nicos Herz hatte wahrend des Eingriffs seinen Rhyth-
mus nicht mehr gefunden. Er musste defibrilliert werden
und bekam voriibergehend einen externen Schrittmacher.
Doch damit nicht genug: nach der OP bekam er hohes
Fieber. Sein Kérper hatte die Herz-Lungen-Maschine, an die
er sechs Stunden angeschlossen war, als Fremdkérper wahr-
genommen und wehrte sich.

O

Shone Komplex

Der Shone Komplex ist eine seltene, angeborene
Herzerkrankung, bei der mehrere Fehlbildungen
der linken Herzseite gleichzeitig vorhandfen smd..
Typischerweise betreffen diese vier Ber¢=:|che: eine
verengte Mitralklappe, eine abnormal eingezogene
Mitralsegelmuskulatur, eine Aortenklappenve.ren-
gung und eine Verdickung der Aortenwand. D|es.e
Kombination fiithrt dazu, dass das Herz Blut weni-
ger effizient in den Kérper pumpen kann, weshalb
bereits im Siuglingsalter oder Kleinkindalter oft
eine Herzoperation notwendig wird.

Nico selbst erinnert sich nur bruchstlickhaft an die Kranken-
hauszeit: daran, mit Siku-Fahrzeugen auf dem Nachttisch
gespielt zu haben, weil er zu schwach war, sich aufzurichten.
Daran, dass das Bett zur Baustelle wurde und daran, dass er
sich etwas aus der Schatzkiste der Schwestern aussuchen
durfte, nachdem er mehrfach gepiekst worden war. Solche
Szenen und Gesten blieben auch seinen Eltern in Erinnerung

Sonnenschein

mit frohem

Nico im Kreis seiner Familie. Seine gute Laune
ist ansteckend!

Herzen

»Schon in der 13. Schwangerschafts-
woche hat die Pranataldiagnostikerin
gezogert”, erinnert sich Bettina. Zwei Wo-
chen spater kam die erschiitternde Nachricht:

Es stimmt etwas mit dem Herzen des Babys nicht.
Die Verdachtsdiagnose ,Linksherzsyndrom’ stand im
Raum. Einer der schwersten angeborenen Herzfehler. Fiir
Bettina und ihren Mann Markus begann eine Zeit voller
Sorgen, Untersuchungen und schwerer Entscheidungen.
»Wir wollten unser Kind. Das stand fiir uns auBer Frage*,
sagt sie mit fester Stimme. Als in der 22. Schwanger-
schaftswoche Blutfluss in der linken Herzhilfte sichtbar
war, fiel eine grofRe Last von den Eltern — die schlimmste
Befiirchtung war ausgerdumt. Shone Komplex lautete
schlieBlich die Diagnose.

Nicos erste Wochen nach der Geburt waren turbulent. Kurz
nach der Entbindung verschlechterte sich sein Zustand
dramatisch und er musste auf die Kinderintensivstation. Der
Kampf um sein kleines Herz begann. Medikamente hielten
die Verbindung zwischen Lunge und Aorta offen, um Nico

Zeit zu verschaffen, an Gewicht zuzulegen.
,Erwar so zart”, erinnert sich Bettina. ,Nico
wog nur 2.850 Gramm. Wir hatten solche Angst.”

SchlieRlich erfolgte der erste Eingriff. Bange Stunden
des Wartens fiir die Eltern — weit tiber die erfolgreiche
Operation hinaus. Nico wachte nach der Narkose zunachst
nicht auf. Kurz stand der Verdacht im Raum, er kdnnte einen
Hirninfarkt erlitten haben. Doch im Laufe der Nacht kam der
kleine Kampfer zu sich..

Achterbahnfahrt zwischen

Hoffen und Bangen

Die ndchsten Wochen brachten ein Auf und Ab der Gefiihle
mit sich. Unmittelbar nach der ersten OP begann Nico zu er-
brechen und hérte nicht mehr auf. Die Ursache hatte rein gar
nichts mit seinem Herzen oder den Narkose-Medikamenten
zu tun. Nico litt unter einem Magenpfortnerkrampf, der so
bedrohlich war, dass er notoperiert werden musste — nur we-
nige Stunden nach dem ersten Eingriff. Uberraschend schnell
erholte er sich, und nach einer Woche durfte die kleine
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,Nicos Anblick, wie er dort an Kabeln und Schlduchen lag, und schenken Dankbarkeit.

machte mich vollig fertig. Ich war so dankbar, dass eine
Schwester und die diensthabende Arztin mich an seinem
Bett erwarteten, mich in den Arm nahmen und mir seinen
Zustand ganz ruhig erklarten. Man schafft das allein nicht”,
sagt Bettina mit Nachdruck. Drei Tage nach der OP war es,
als sei plotzlich ein Schalter in Nicos Kérper umgelegt. Das
Fieber war weg und er wollte spielen. Die Drahte des exter- ) ) ) ‘ . .
engagiert sich Bettina heute im Kuratorium der kinder-

nen Herzschrittmachers wurden gezogen, wenig spater auch . .
. . . . & herzen Stiftung Erlangen. ,Der Austausch mit
die Wunddrainagen. Endlich ging es wieder nach Hause! = ; .
y anderen betroffenen Eltern und die Unterstiit-

zung durch Fachkréafte haben uns in schweren
Zeiten viel Kraft und Zuversicht gegeben.

Mit seiner Erkrankung geht die Familie offen um. Irgend-
wann wird er eine neue Aortenklappe brauchen. ,Aber wir
wissen nicht wann und lassen uns nicht von der Angst leiten.
Fir uns ist jeder Tag ein Geschenk”, sagt Bettina. ,Solange
unser Sohn lacht und das Leben liebt, sind wir glticklich.”

Vor dem Hintergrund all dieser pragenden Erfahrungen

Nico liebt das Leben!

Heute ist Nico elf Jahre alt, bendtigt keine Medikamen-
te, ist wahnsinnig wissbegierig und lebendig. ,Nico
liebt einfach das Leben”, strahlt Bettina. Und sie
schwarmt weiter: ,Unser Junge ist eine unfassba- .
re Frohnatur. Sein Schlagzeuglehrer sagte kiirz-
lich zu mir, er freut sich auf jeden Donnerstag,
an dem Nico zu ihm kommt, weil er ihn mit
seiner immerzu guten Laune inspiriert

und ansteckt.” Nico angelt gern und baut
begeistert mit seinen Kumpels hand-
werkliche Experimente. Er mochte

Maurer werden und spater einmal
das Bauunternehmen seines
Papas tibernehmen. Auf der
Baustelle ist er in seinem
Element. Bettina fugt

hinzu: ,,Er weiB, dass

sein Herz anders ist.

Aber flr ihn ist das

keine Einschrankung,
sondern Teil seiner
Geschichte.”

Davon mochte ich sehr gern etwas
zuriickgeben”, sagt sie. Mit ihrem
Engagement mochte Bettina dazu
beitragen, dass auch andere
Kinder mit Herzfehlern fréhlich
aufwachsen kdnnen — genau-
so wie ihr Sonnenschein
Nico.

Irgendwann braucht Nico
eine neue Aortenklappe;
das weif3 der 11jéhrige.
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Weil es zahlt. Weil es wirkt.
Weil es Leben verandert.

Ein Portrait iiber das Engagement von kinderherzen-Einsatzarzt Dr. Achim Photiadis

Zwei Welten, ein Beruf: Hier die Charité in Berlin, mit mo-
dernster Technik und Teams, die auf hochstem Niveau arbei-
ten. Dort eine Klinik im Globalen Stiden mit sparlicher Ausstat-
tung und groBem Fachkraftemangel. Die Uberlebenschancen
fir ein Kind mit komplexem angeborenen Herzfehler sind in
Deutschland sehr gut, in medizinischen Notstandsregionen
extrem schlecht. Dr. Achim Photiadis kennt beide Welten, und
der Gegensatz lasst ihn nicht los. Fiir ihn ist die Sache klar: Wir
konnen helfen. Wir wollen helfen. Also engagiert er sich fir
kinderherzen und die Kinderherzmedizin in Burundi.

Belastet ihn das zusatzlich zum Klinikalltag? Keineswegs.
Er erweitert damit einfach, was er als Arzt geben mochte -
und zwar auf Augenhéhe, statt von oben herab zu helfen.
LWir bringen fachliche Erfahrung mit. Unsere Partner ihre
Kenntnis der lokalen Bedingungen. Gemeinsam entsteht
daraus etwas Neues.”

Ein Team, das liber sich hinauswachst

Ein Moment hat sich ihm besonders eingebrannt: Als er in Bu-
rundi anfing, operierte dort noch niemand Kinder am offenen
Herzen. Bei einer einzigen Mission operierte sein Team 21 teils
schwer kranke Kinder binnen 14 Tagen — und am Ende durfte
das gesamte Team stolz sein. ,In solchen Momenten spiirt
man: Das ist mehr als Medizin.”

Klar, die Bedingungen unterscheiden sich stark. Doch ein Satz
von Dr. Photiadis bringt auf den Punkt, worum es am Ende

wirklich geht: ,Ein Kinderherz ist Giberall auf der Welt ein
Kinderherz. Die Angst der Eltern ist dieselbe. Und die Freude,
wenn ein Kind nach der Operation wieder auf den Arm der
Mutter genommen werden kann, ist ebenfalls dieselbe.”

Nicht abhangig machen, sondern
unabhangig

Nur operieren reicht ihm nicht. Ihn treibt vor allem eine Frage
um: Wie schaffen wir es, dass die Hilfe dauerhaft wirkt? ,Eine
Mission, bei der man 21 Kinder operiert, ist groRartig. Aber
sie 10st das eigentliche Problem noch nicht.” Deshalb bildet er
Fachkréfte vor Ort aus und hilft, Strukturen aufzubauen, die
auch ohne ihn tragen. Sein Credo: ,Wir wollen nicht abhangig
machen. Wir wollen unabhangig machen.”

Eine Vision, die iiber Burundi
hinausreicht

Dr. Photiadis denkt dabei weit (iber Burundi hinaus: Er
wiinscht sich eine Welt, in der nicht der Geburtsort dartiber
entscheidet, ob ein herzkrankes Kind tiberlebt oder nicht.
Klingt utopisch? ,Davon sind wir noch weit entfernt, sagt er.
»Aber die Erfahrungen in Burundi zeigen: Wir kénnen etwas
verandern.” Warum er das alles tut, fasst er selbst wie folgt
zusammen: ,Weil es zdhlt. Weil es wirkt. Weil es Leben ver-
andert. Und weil wir es kénnen.”
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Q AUS DEM PROJEKT
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Folge

kinderherzen-Podcast:
Eine Stimme flr Herzfamilien

Hier gehts zum
kinderherzen-
Podcast.

Es gibt Momente, die das Leben in ein Vorher und ein Nachher teilen. Fiir Nina Schwarzbauer
war dieser Moment der Tag im Jahr 2019, an dem ihr Sohn Toni geboren wurde. ,,Als ich ein paar
Stunden nach der Geburt unseres Sohnes erfuhr, dass er einen angeborenen Herzfehler hat, veranderte

sich fiir mich ganz plotzlich einfach alles”, erinnert sich Nina heute. ,,Ich war aus dem Nichts pl6tzlich nicht nur Mama,
sondern Mama eines schwer kranken Kindes. Ich befand mich mit einem Schlag in einem vollig fremden Kosmos — nie-
mand, den ich kannte, konnte nachvollziehen, was fiir mich plétzlich Alltag war.” Dieses Gefiihl der Isolation, gepaart

mit der liberwaltigenden medizinischen Komplexitat eines angeborenen Herzfehlers, war der Ursprung fiir ein Projekt,

das heute Tausenden betroffenen Familien Trost und Orientierung schenkt: der kinderherzen-Podcast.

Journalistin Nina Schwarzbauer
hostet aus eigener Betroffenheit

In der Anfangszeit fiihlte sich Nina oft verloren zwischen Fach-

begriffen und der nackten Angst um ihr Kind. ,Ich stand unter
Schock, konnte manches gar nicht aufnehmen — und als ich
dazu bereit gewesen ware, lagen die Aufklarungsgesprache
oft schon hinter uns. Ich hatte mir damals etwas gewl{inscht,
das personlicher ist als ein Wikipedia-Eintrag, rund um die
Uhr verfiigbar und zugleich medizinisch fundiert.” Sie suchte
nach einer Stimme, die ihr Mut gemacht hatte. ,,Flir mich war
alles so abstrakt, so wenig greifbar. Zu horen, dass man auch
mit komplexem Herzfehler ein weitestgehend ,normales’,
gliickliches Leben fliihren kann — das hatte mir sehr geholfen.”
Heute ist sie selbst diese Stimme! Auf langen Spaziergangen
mit dem Kinderwagen reifte in ihr

als gelernter Journalistin die Idee, die geflhlte Liicke zu
fullen. Rund fiinf Jahre spater, im Frihjahr 2025, ging die
erste Folge ihres Podcasts online. In Kooperation mit kinder-
herzen hat sie inzwischen 50 Podcasts gehostet, um die

Briicke zu schlagen zwischen medizinischer Aufklarung
und menschlicher Begleitung.

Fokus auf zwischenmenschliche Nahe

Was den Podcast so besonders macht, ist Ninas Perspektive.
Sie fragt nicht nur als Journalistin, sondern als selbst betrof-
fene Mutter. ,Als Eltern legt man wortwortlich das Leben des
eigenen Kindes in die Hande fremder Menschen —ich wollte
immer wissen, wer diese Menschen sind. Was sie denken,
wie sie handeln, wie sie meinen Sohn sehen”, erklart sie.
Dieser Fokus auf die zwischenmenschliche Nahe fiihrt zu
Gesprachen, die weit tber das Fachliche hinausgehen. Es ist
im wahrsten Wortsinn ihre eigene Herzensangelegenheit, die
sie antreibt: ,Das ist auch der schonste Teil meiner Arbeit —
zu erleben, mit wie viel persénlichem Einsatz und Herzblut
sich Menschen um unsere Kinder kiimmern. Zu erleben, mit
welcher Resilienz, Dankbarkeit und Lebensfreude Betroffe-
ne ihre Erkrankung meistern.” Dabei scheut Nina auch vor
schwierigsten Themen nicht zuriick. Sie berichtet von einer

Bitte lesen Sie weiter ...
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Fortsetzung ...

Mutter, deren vier Monate alter Sohn aktuell palliativ betreut
wird und die sich wiinscht, auch einmal Eltern das Wort zu
geben, die sich flr einen Schwangerschaftsabbruch oder den
palliativen Weg entschieden haben, um das Stigma dieser
Entscheidungen zu entkraften. ,Dass wir uns auch an solche
schweren Themen herantrauen und der Gesamtheit dessen,
was das Leben mit herzkrankem Kind ausmacht, Raum geben,
empfinde ich als zutiefst bereichernd.” Es geht Nina darum,
das Gefiihl des Alleinseins zu durchbrechen. Statistisch gese-
hen kommt etwa eines von 100 Kindern mit einem Herzfehler
zur Welt. Das heift in der Regel, dass man kein anderes Kind
oder keinen anderen Betroffenen im direkten oder person-
lichen Umfeld kennt. ,Das fuhrt schnell dazu, dass man sich
sehr allein fihlt mit dieser Situation, weiR sie aus eigener
Erfahrung.

Ein Versprechen fiir die Zukunft
kleiner Herzen

Toni, der Grundstein fir all dieses Engagement, geht heute
in die zweite Klasse. Er lebt das unbeschwerte Leben eines
Siebenjahrigen; seine Erkrankung ist fir ihn aktuell kaum ein
Thema. Dass es ihm so gut geht, ist kein Zufall, sondern das
Ergebnis moderner Herzmedizin, wirkungsvoller Therapien
und einer umfassenden Nachsorge — Bereiche, fiir die sich
kinderherzen seit Jahrzehnten einsetzt.

Nina weil3, dass ihr Engagement und die Unterstiitzung durch
Spenderinnen und Spender Hand in Hand gehen. ,,Ange-
borene Herzfehler kénnen heute hervorragend behandelt
werden — zumindest die meisten. Aber fiir die Betroffenen

ist ein solcher Start ins Leben wirklich hart und zieht oft noch
Jahre spater Folgen nach sich”, betont sie. Hier setzt die Hilfe
an, die durch Spenden ermoglicht wird: Therapien, Forderan-
gebote und die Starkung der gesamten Familie. ,Je besser wir
es schaffen, Spatfolgen zu reduzieren, desto aussichtsreicher

wird der Weg fiir eine betroffene Familie. kinderherzen setzt
sich genau dafiir ein und ermdglicht so Tausenden Herz-
kindern und ihren Familien einen méglichst unbeschwerten
Alltag trotz erschwerter Ausgangsvoraussetzungen. Und das
ist aus meiner Sicht eines der schonsten Ziele, die man mit
Spendengeldern erreichen kann.”

Keine Herzfamilie ist allein

Wenn Nina heute an die erste Zeit mit Toni zurlickdenkt, ver-
spiirt sie trotz des schweren Anfangs, trotz der Angste und
Ohnmachtsgefiihle eine tiefe Sinnhaftigkeit. Die Erfahrung hat
ihren Blick auf das Leben geschérft. ,Es gibt nichts, was aus
meiner Sicht die Prioritdten so schnell wieder sortiert wie die
Erinnerung an diese Momente®, sagt sie nachdenklich. Fiir die
Zukunft wiinscht sie sich, dass jede Familie, die die Diagno-

se Herzfehler erhalt, durch den Podcast und die Arbeit von
kinderherzen erfahrt: Ihr seid nicht allein. ,Dass ein erfiilltes
Leben auch mit Einschrankungen moglich ist. Dass die moder-
ne Medizin wahre Wunder vollbringen kann. Und dass man

in all dem Schmerz immer eine sehr besondere Verbindung
zu seinem Kind haben wird.” Es ist diese Verbindung und die
Hoffnung auf viele weitere ,Wunder”, die die Arbeit von Nina
Schwarzbauer und kinderherzen so unverzichtbar machen.
Jede Folge, jedes Gesprach und jede Spende tragen dazu bei,
dass kleine Herzen grof werden.

Bitte unterstutzen S@e
diese wichtige Arbeit
mir Ihrer Spende!

Starten Sie lhre eigene Spendenaktion!
Kreativ fiir die gute Sache

Ob mit einer sportlichen Challenge, einem Flohmarkt, einem Benefiz-Konzert
oder KEINER Rasur bis das Spendenziel erreicht ist. Helfen Sie gemeinsam
mit lhren Freunden, Kollegen, Gleichgesinnten oder Ihrer Familie, die Welt
ein kleines bisschen besser zu machen - vielleicht zum nachsten Geburtstag,
zu einem Jubildum, zur Hochzeit oder einfach so. Starten Sie lhre Spenden-
aktion fiir kinderherzen und leisten Sie einen Beitrag, damit kleine
Herzen groR werden.

Sie haben eine Idee, aber wissen nicht so recht,
wie Sie sie umsetzen sollen? Wir beraten Sie gern.
Schreiben Sie uns oder rufen Sie uns an:

spenderservice@kinderherzen.de

0228/4 22 80-0

Dr. Isabelle Schéffl und Sandra Spérl - eine Lauf-Freundschaft mit Mehrwert.

,Everesting” fiir
den guten Zweck

Am Ochsenkopf in Franken sammelte
ein Lauferinnen-Duo Spenden fiir
Menschen mit Herzerkrankungen

Das auRergewohnliche Lauferinnen-Duo ,Heart on Trails",
bestehend aus der herzkranken Athletin Sandra Sporl und
ihrer Kardiologin Dr. Isabelle Schoffl, hatte sich flir den 18. Juli
2026 ein besonderes Ziel gesetzt: Beim sogenannten ,Everes-
ting" wollten sie gemeinsam mit anderen Sportlerinnen und
Sportlern am Ochsenkopf in Bischofsgriin durch 26 Aufstiege
insgesamt 8.848 Hohenmeter erlaufen — die komplette Hohe
des Mount Everest — und dabei Spenden flr Kinder mit an-
geborenen Herzfehlern sammeln. Am Ende des Tages hatten
sie zu zwolft insgesamt 107-mal den Ochsenkopf erklommen.
Das sind Uber 37.000 Hohenmeter; den Everest haben sie also
mehr als viermal erlaufen! Parallel zum Everesting fand ein
bundesweites Online-Event statt, bei dem Laufer, Wanderer
und Radfahrer ebenfalls Hohenmeter gesammelt haben.
,Heart on Trails“ konnte bereits beim Transalpine Run 2025
mit dem ersten Platz in ihrer Altersklasse auf sich aufmerk-
sam machen.

Die Spenden flieRen iiber die kinderherzfen
stiftung Erlangen in die kindersportkardio-
logische Beratungsstelle am Kinderherﬂzzentrum.
Ganz herzlichen Dank fiir Ihre Unterstiitzung!

Besuchende der Bonn Open konnten am kinderherzen-Infostand unter

anderem ihre Handkraft messen.

Tennisturnier mit
Mehrwert

kinderherzen-Projekt ,,Sicher im
Sport” groRziigig gefordert

Viele Kinder und Jugendliche treiben regelmaRig und intensiv
Sport, ohne jemals eine sportmedizinische Vorsorge er-
halten zu haben. Doch nicht entdeckte Vorerkrankungen

des Herzens kénnen bei allen sportlich aktiven Kindern zu
lebensbedrohlichen Situationen fiihren. Mit einer frihzeiti-
gen Diagnose von Herz-Kreislauf-Erkrankungen will ein neues
Projekt der kinderherzen Stiftung Bonn und der Sektion
Sportmedizin des Universitatsklinikums Bonn dieser Gefahr
entgegenwirken.

Vom 26. Juli bis 02. August 2026 lenkten die Veranstalter und
Sponsoren des Tennis Events ,Bonn Open’ die Aufmerksam-
keit der rund 10.000 Zuschauerinnen und Zuschauer neben
dem Sport auch auf das neue kinderherzen-Projekt ,,Sicher
im Sport“ — und spendeten fiir ebendieses die groRziigige
Summe von 55.000 Euro!

Wir danken von Herzen und freuen uns darauf,
vielen aktiven Kindern und Jugendlichen bald
einen gesunden sportlichen Werdegang zu

ermaoglichen.
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Die Sorge um den kleinen Osmond war grof3. Doch
nach seiner erfolgreichen Herz-Operation kann er
endlich ein unbeschwerter Zweijéhriger sein.

,“’.

,, | QHERZGESCHICHTE / GHANA
:

Ein gesunder
Herzschlag fur

Ein Kinderlacheln, ein kleiner Sandalen-FuB},
der aus dem Krankenhausbett baumelt - so
sitzt Osmond auf dem Foto, das seine Geschichte
erzahlt. Doch bis zu diesem Moment der Erleich-
terung war es ein langer, sorgenvoller Weg fiir einen
Jungen, der noch nicht einmal zwei Jahre alt ist.

Es war ein deutliches Zeichen, das seiner Mutter das Herz
zusammenkrampfen lieR: Ihr sieben Monate alter Sohn
nahm ab, statt zuzunehmen. Die alleinerziehende Mut-
ter lebt mit Osmond und der GroBmutter, die die Familie
finanziell und im Alltag stiitzt, im Norden Ghanas, nahe der
Bono-Region — vier Stunden noérdlich von Kumasi, fernab
spezialisierter Kliniken. Auf Anraten ihrer Schwester, die in
Accra mit einem Arzt verheiratet ist, lieR sie ihren Jungen
untersuchen. Ein Glicksfall inmitten des Ungliicks, denn
eine so friihe Diagnose bleibt vielen Kindern in Ghana aus
Mangel an medizinischen Strukturen verwehrt.

Was die Arzte fanden, lieR der jungen Familie den Boden
unter den FiiRen wegrutschen: ein grolRer Ventrikelsep-

Osmond

tumdefekt (VSD) — ein groRes Loch zwi-
schen den Herzkammern — und ein schwerer
Mitralklappenfehler. Immer wieder farbten sich

Osmonds Lippen blaulich, ein untrigliches Zeichen fir
den Sauerstoffmangel, mit dem sein kleiner Kérper kdmpf-
te. Eine Woche lang wurde er im Krankenhaus in Dormaa
mit Sauerstoff versorgt, bevor eine genauere Untersuchung
in Kumasi folgte. Die Diagnose der behandelnden Arztin
traf die Familie wie ein Schlag: Der Defekt sei komplex,
eine Herzkammer werde immer weiter wachsen, bis eine
schwere Herzschwache mit gravierenden Einschrankungen
die Folge sei — unbehandelt am Ende todlich.

Eine zweite Chance, geschenkt
von vielen Handen

Fir Osmond kam die Rettung im November 2025, als
das Team von kinderherzen gemeinsam mit der Gerald
Asamoah Stiftung zur mittlerweile vierten Herzmission
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nach Accra reiste. Innerhalb von nur sieben Tagen — Tage,
in denen jede Minute, jeder Handgriff und jede Ent-
scheidung zahlte — schenkten die Arztinnen und Arzte 18
Kindern ein neues, gesundes Herzleben. Am 4. November
2025 lag Osmond, als zweiter Patient dieses Tages, auf
dem Operationstisch. Sein kleines Herz, kaum groRer als
seine eigene Faust, in den Handen eines internationalen
Expertenteams, das gemeinsam mit den lokalen Arzten
um sein Leben kampfte.

Ganz ohne Komplikationen war der Verlauf nicht: Schon
am Tag nach der Operation geriet Osmond auf der Inten-
sivstation in eine Krise, sein Puls stieg auf 200 Schlage pro
Minute. Doch das Team konnte ihn stabilisieren und von
der Beatmung nehmen. Bereits einen Tag spater durfte er
auf die Kindernormalstation — und mit jedem Tag ging es
ihm sichtbar besser. ,Die Familie und das Team sind Gber-
gliicklich, da die Operation die einzige Chance fiir ihn war,
zu leben", heildt es aus dem Bericht vor Ort. Ein Satz, aus
dem pure Erleichterung und tiefe Dankbarkeit gleicher-
maBen sprechen.

Ein Herzschlag, der fiir viele steht

Osmonds Geschichte ist nur eine von unzahligen, die in
Ghana taglich beginnen — und viel zu oft nicht so gut en-
den. Schadtzungsweise 8.000 Kinder kommen dort jahrlich
mit einem Herzfehler zur Welt. Nur ein kleiner Teil wird
Giberhaupt diagnostiziert, noch weniger erhalten die ret-
tende Behandlung. Es fehlt an spezialisierten Fachkraften,
an Geréaten, an systematischem Screening — und damit oft
auch an Hoffnung. Gemeinsam mit der Gerald Asamoah
Stiftung arbeitet kinderherzen seit 2022 daran, genau das
zu dndern: durch Operationen und Katheter-Eingriffe vor
Ort und die gezielte Schulung lokaler Fachkrafte am Na-
tional Cardiothoracic Centre und dem Korle Bu Teaching
Hospital — damit aus einzelnen geretteten Leben eine
nachhaltige Zukunft fir viele wird.

Gerald Asamoah, selbst in Ghana
geboren und trotz eigenem Herz-
fehler zum ProfifuBballer und Natio-
nalspieler geworden, weif}, wovon
er spricht, wenn er sagt: , Kein Kind
soll an etwas sterben, das behandel-
bar ist." Fiir Osmond ist dieser Satz
heute gelebte Wirklichkeit. Sein
Herz schlagt wieder im richtigen
Takt - ein leises, aber kraftvolles
Zeichen dafiir, was moglich wird,
wenn Menschen liber Kontinente
hinweg zusammenhalten.

Live dabei: Abonnieren Sie
unseren WhatApp-Kanal

kinderherzen Auslandseinsatze!

Jede Stunde starten weltweit 158 Kinder herzkrank
ins Leben. Die medizinischen Behandlungsmoglich-
keiten fiir herzkranke Kinder sind in vielen Landern
dieser Welt katastrophal. Es fehlen gut ausgebildete
Arzte und Fachkrifte, angemessene medizinische
Einrichtungen und oft schlichtweg das Geld fiir eine
Herzoperation.

Wir engagieren uns seit 2001 fiir herzkranke
Kinder in Krisengebieten im Ausland. Mehrmals
im Jahr flihren wir lebensrettende Operations-Ein-
sdtze in medizinischen Notstandsregionen durch.

A

Hier geht's zu unserem El EI
WhatsApp-Kanal. Folgen Scan

Sie uns auf unseren ME
Herzmissionen! E






