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unser Held!“ ¢ S

,Wenn Sie jetzt mit Theodor nach
Hause fahren, wird er das nicht
Uberleben.” So die Kinderherzchi-
rurgen in Berlin, als der kleine
Theodor vier Monate alt war. Ur-
sprunglich waren seine Eltern nur
von Koln nach Berlin gereist, um
eine zweite Expertenmeinung ein-
zuholen. Pl6tzlich ging es ums pure
Uberleben.

Es war nicht der erste Schock fir
Deborah und Bernd, die Eltern
von Theodor. Schon in der frihen
Schwangerschaft, als Theodors Herz-
chen noch winzig klein war, erkann-
ten die Pranatalmediziner mehrere,
sehr schwere Herzfehler. Besonders
komplex: Korperschlagader (Aorta)
und Lungenschlagader (Pulmonal-
arterie) sind vertauscht, ebenso die
beiden Herzkammern. , Criss-Cross-
Heart” sagen die Kinderherzspezia-

listen. AuRBerdem war im Ultraschall

sichtbar, dass Baby Theodor mit
einem AV-Block, einer Herzrhyth-
musstorung, die zum Herzstillstand
fihren kann, und einem Loch in der
Herzscheidewand zur Welt kommen
wiirde. Die Arzte planten den Kaiser-
schnitt fir den 10. Dezember 2015.

JWir rechneten mit dem Schlimm-
sten”, sagt seine Mutter Deborah.
Umso glicklicher war die Familie,
als Theodor nach einer Woche im
Uniklinikum Koéln nach Hause durfte.
L,Wir hatten ein sehr schones Weih-
nachtsfest.”

Kurz darauf die erste Notoperation.
Eltern und Arzte hatten die Sauer-
stoffsattigung im Blut streng und
standig kontrolliert. Als Theodor
finf Wochen alt war, fiel sie drama-
tisch. Sein krankes Herz schaffte es
einfach nicht, ihn mit genug Sau-
erstoff zu versorgen. ,Wir gingen
zur Uberwachung ins Krankenhaus,
eine halbe Stunde spater lag unser
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entlasteten die Kinderherzchirurgen die Herz-
kammern. ,Es ging ums schiere Uberleben” sagt
Deborah. Noch immer schwingt die Angst um ihr
Kind in ihrer Stimme mit.

Im Juli 2016, als Theodor sieben Monate alt war,
erhielt er seinen zweiten Herzschrittmacher. Es
wird nicht die letzte Operation gewesen sein.
Das Berliner Arzteteam hat sich ausfiihrlich be-
raten. Unterschiedliche Operationsverfahren wa-
ren moglich, um Theodors Herz zu stabilisieren.
Doch um ihm mehr zu schenken, um ihm eine
lebenswerte Zukunft zu ermdglichen, sehen die
Kinderherzspezialisten nur einen Weg: Sie mis-
sen sein Herz umbauen,
die vertauschten Seiten in
die richtige Position brin-
gen. ,Double Switch OP”
nennen sie dieses sehr
schwierige  Operations-
verfahren, das es erst seit
Kind auf der Intensivstation®, er- etwa 20 Jahren gibt.
zahlt Deborah. ,In einer Nacht von
Sonntag auf Montag bekam Theo-
dor seinen ersten Herzschrittma-
cher. Wir sind unendlich dankbar.
Der Kinderherzchirurg rettete ihm
das Leben.”

,Theodor ist ein wun-
derbares Kind. Liebens-
wert und lebenslus-
tig“, erzahlt Deborah.
,Ein echter Kampfer.”
AuBenstehende sdahen
Eine kurze Atempause flir die Fa- > ihm nicht an, was er be-
milie. Doch sie wahrte nicht lange. reits hinter sich hat. ,Er
Wieder zuhause war Theodor zu hat sich toll entwickelt.”
schwach, um gestillt zu werden. Schweillperlen Nun haben die Eltern damit begonnen, ihr Herz-
standen auf seiner kleinen Stirn. Er wirkte apa- kind auf die riskante Operation im kommenden
thisch. Im Deutschen Herzzentrum Berlin fiel die August vorzubereiten. Vorsichtig, mit viel Finger-
Entscheidung: Medikamente helfen dem kleinen spitzengefihl. ,Theodor nimmt es tapfer. Er ist un-
Herzpatienten nicht, er muss erneut operiert ser Held!”

werden. Mit der sogenannten Glenn-Operation

B Nachruf der kinderherzen

Im Namen des Vorstan-  Wir nehmen Abschied von unserem
des, der Mitglieder und langjahrigen Vorstandsmitglied Dr. Rudolf Hammer-
der Mitarbeiter der For- schmidt. Nach kurzer schwerer Krankheit ist er
dergemeinschaft Deut- am 11. Maérz 2018 verstorben.

sche Kinderherzzentren
eV. sprechen wir unse-
ren tiefen Respekt, un-
sere Anteilnahme und
unser Mitgefihl aus.

In seiner Zeit als Vorstandsvorsitzender (2006-2016)
hat Herr Dr. Hammerschmidt die Fordergemeinschaft
nachhaltig gepragt. Durch sein Wirken hat er einen
aullerordentlichen Beitrag dazu geleistet, dass
herzkranke Kinder hoffnungsvoll in die Zukunft
blicken kénnen.




,Liebe offnet das
Tor zum Gluck”

,Zu Gast bei Freunden” heilst un-
sere Reihe, bei der Unterstltzer der
kinderherzen besondere Wegbeglei-
ter unseres Vereins kennenlernen
kdnnen. Dieses Mal lud der Kiinstler
Otmar Alt uns ein, sein inspirieren-
des Stiftungsgelande kennenzuler-
nen. Ein Highlight des Tages war ein
persdnliches Treffen mit ihm in sei-
nem privaten Atelier.

Schon viele Jahre ist Otmar Alt ein
guter Freund der kinderherzen. In
seinem weitlaufigen Skulpturenpark
mit Teich, Amphitheater und Uber 50
Skulpturen und Installationen sahen
wir sofort, wie er seinen Anspruch an Kreativitdt um-
setzt: Wir tauchten schnell in eine andere Welt ein.

Bei Sonnenschein und bester Laune schufen alle Teil-
nehmer in aktiven Workshops zudem einzigartige
Kunstwerke, die sie anschlieRend mit nach Hause
nehmen durften. ,,Ein guter Wille und ein bisschen

Die neue kinderherzen-Website ist online:

www.kinderherzen.de

Besuchen Sie uns im Netz!

Baggern flir
Kinderherzen

Bereits zum dritten Mal fand Anfang
Marz ein Event der besonderen Art
statt. Kollegen-Teams aus Bonn und der
Region spielten unter dem Motto ,Bag-
gern fur Kinderherzen” Beachvolleyball
zum Wohle unserer Stiftung kinderher-
zen Bonn.

Mit viel Spald und guter Laune wurde bei Strand- und
Urlaubsatmosphare gepritscht und gebaggert. Sieger
wurde die Mixed-Mannschaft der Stadt Bonn. Zudem
kamen rund 845 Euro an Spenden flr unsere Bonner
Herz-Projekte zusammen. Das finden wir klasse!
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Freunde der kinderherzen griffen zu Pinsel und Farbe
und schufen bunte Herzbilder,

Liebe 6ffnen das Tor zum Gliick”, sagt Otmar Alt. Off-
nen Sie das Tor zum Gluck fur herzkranke Kinder in
Deutschland und weltweit.

Die Siegerteams haben gut gespielt und verdient gewonnen.

Wir danken der agenturkluth fUr die kreativ-sportli-
che Veranstaltung. Interessierte Teams kdnnen sich
jetzt bereits wieder flr 2019 anmelden. Seien Sie mit
dabei und verbinden Sie Sport und gute Laune mit ak-
tivem Teambuilding!

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



kinderherzen
Forschung

Bessere Herzgesundheit fiir Erwachsene
mit angeborenem Herzfehler (EMAH)

#

Die Zahl der Erwachsenen, die mit einem ange-
borenen Herzfehler zur Welt gekommen sind,
steigt stetig. Sie ist inzwischen deutlich groRer
als die Zahl der herzkranken Kinder und Ju-
gendlichen unter 18, die gleich nach ihrer Ge-
burt oder in ihren ersten Lebensjahren operiert
werden mussten. Fiur diese Entwicklung sind
kinderherzen sehr dankbar.

Allerdings bringt die steigende Lebenserwar-
tung neue Herausforderungen mit sich: Wie
konnen erwachsene Herzkinder Arterienverkal-
kung und koronaren Herzerkrankungen vorbeu-
gen? Wie verlauft ihr Berufsleben? Griinden sie
eine Familie?

Um Antworten auf diese Fragen zu finden, star-
teten kinderherzen zwei Studien:

e Deutsches Herzzentrum Miinchen:
Geslindere GefalRe fir Erwachsene mit
angeborenem Herzfehler

Risiken fiir Herzerkrankungen einschatzen
- eine Pilotstudie, Kosten: 21.660 Euro

¢ Universitatsmedizin Gottingen:
Lebenschancen nach der Operation angebo-
rener Herzfehler Il - eine Nachuntersuchung
nach mehr als 10 Jahren, Kosten: 118.854 Euro

Forschungsziele auf einen Blick

¢ Herzrhythmusstorungen, Bluthochdruck
und korperliche Belastbarkeit im Ver-
gleich zur Aligemeinbevoélkerung

e Umfassendes Bild der gesundheitlichen
und beruflich-sozialen Entwicklung von
Herzkindern und Erwachsenen mit ange-
borenem Herzfehler

¢ Wissenschaftlich fundierte Nachsorge von
erwachsenen Patienten, die mit einem
Herzfehler zur Welt gekommen sind

Helfen Sie mit! Machen Sie
mit lhrer Spende unsere Forschung
fiir die EMAH Patienten moglich.

¢
¢
{
<
{

Leon Franzen kam vor
28 Jahren mit einem
schweren angebo-
renen Herzfehler zur Welt. Nur eine Operation
konnte sein Leben retten. Heute steht der ehe-
malige Leistungssportler und Wirtschaftspsycho-
loge mitten im Leben. Er ist kerngesund und sagt:
,Ich bin sehr froh und stolz auf die Fortschritte
der Kinderherzmedizin. Mein Herz macht immer
einen Freudensprung, wenn ich von den gestiege-
nen Uberlebenschancen hére.”

Geben Sie den Herzkindern eine Chance,

auch als Erwachsene ein unbeschwertes
Leben zu fiihren.

Bitte spenden Sie!



Elf Herzkinder aus
El Salvador konnen
wieder lachen

Die kinderherzen schauen dankbar auf funf intensive
Tage im zentralamerikanischen El Salvador zurtick. Dort
operierte das Team um Herzchirurg Prof. Dr. Dr. Chris-
tian Schlensak vom Universitatsklinikum Tibingen
erfolgreich elf Herzkinder — obwohl der Grolteil der
Herzfehler komplizierter war als im
Vorfeld angenommen. Bei der klei-
nen Marie José ware der Eingriff vor
Ort allerdings zu riskant gewesen. Sie
konnen wir mit Hilfe von Spendern
zur Operation nach Deutschland ho-

len. Wenige Tage nach

seiner Operation
kann der kleine Pablo
wieder lachen

Der Hilfseinsatz war eine grol’e He-
rausforderung. Aus tiefstem Herzen
danken wir den Mitwirkenden, die
alle ehrenamtlich reisten. Ein grofRes
Dankeschon gilt auch dem Kranken-
haus Benjamin Bloom in San Salvador,
dessen Herz-OP das kinderherzen-Team nutzen durfte.  hoffen oft verzweifelt auf
Zur Deutschen Botschaft, dem Gesundheitsministeri-  Hilfseinsdatze wie unse-
um und der lokalen Kinderhilfsorganisation ,Sana mi  ren. Umso entschlosse-
Corazon” konnten wir Kontakte knipfen. Sie werden  ner kdampfen wir dafdr,
uns bei zukinftigen Hilfseinsatzen in El Salvador unter-  dass alle  herzkranken
sttzen. Kinder unbeschwert leben kénnen. Weltweit. Unab-
hangig von Herkunft, Hautfarbe oder Religion. Bitte
unterstitzen Sie uns mit Ihrer Spende!

Eine Herzoperation ist fiir viele Menschen in El Sal-
vador unbezahlbar. Familien mit herzkranken Kindern

...................................................................................................................................

Stoffbaren danken fiirs Ehrenamt

Dr. Elisabeth Laagland, eine unserer ehrenamtlichen
Unterstltzerinnen, hat zu Nadel und Faden gegriffen:
29 weitere Stoffbaren haben jetzt eine typische Herz-
narbe auf der Brust. Nun warten die Baren auf ihren
Einsatz, um herzkranken Kindern Trost und Freude zu
spenden. Vielen Dank dafiir!

Unterstitzen auch Sie uns ehrenamtlich! Helfen Sie bei Ver-
anstaltungen oder organisieren Sie eigene Spenderevents.
Ubersetzen Sie unsere Texte in andere Sprachen, nahen und

basteln Sie fiir uns oder kniipfen Sie Kontakte fur das Netz-
werk der kinderherzen. Wir freuen uns auf lhre Hilfe!



Freud und Leid liegen oft sehr nah
beieinander. Auch auf dieser Seite: So tief
uns Jessicas Schicksal bewegt hat, so sehr

freuen wir uns auch iiber die gute Nachricht
aus Afghanistan iiber die kleine Farishta.

Spende im Gedenken
an unser Herzkind Leni

,Leni kdmpfte tapfer, leider war sie von ihrem wochen-
langen Ringen um Leben und Tod zu erschépft, um den
Kampf zu gewinnen.” So ihre Mutter Jessica nach dem
tragischen Tod ihrer Tochter.

Leni kam am 8. November 2016 mit einem hypo-
plastischen Linksherzsyndrom, einem ,halben Herzen”,
zur Welt. Nach ihrer ersten Operation durfte sie fiir
fiinf Monate nach Hause. ,Diese Zeit tragen wir fir
immer in unserem Herzen. Im Mai 2017 stand die
grolle Operation bei Leni an und leider entwickelten
sich anschlieBend viele Komplikationen.” Leni starb am
4. Juli 2017.

Der Verlust war unvorstellbar. Dennoch mochten die
Eltern anderen Herzkindfamilien helfen. Der Grund:

oooooooo

Auch wenn Farishta auf diesem Bild eher unsi-
cher in die Kamera blickt: ihr geht es gut, ihre
Operation war ein nachhaltiger Erfolg.
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Arbeitgeber, Kollegen und Freunde von Lenis Eltern
halfen in der schweren Zeit. Sie sammelten stolze
1.740 Euro fur das Kinderherzzentrum Bonn.

,Wir fanden es sehr beeindruckend, mit wie viel Herz
und Liebe im Kinderherzzentrum Bonn gearbeitet
wird.”

Farishta geht es prachtig

Tolle Neuigkeiten von der kleinen Farishta aus Afgha-
nistan: Schon zwei Nachuntersuchungen in Kabul ver-
liefen hervorragend - die Arzte sind sehr zufrieden
mit den Ergebnissen. Farishta geht es prachtig! Wir
freuen uns sehr Uber diese schénen Nachrichten!

Die kleine Herzpatientin war im vergangenen Som-
mer in Bonn operiert worden. Am 7. Juli kehrte sie
nach Afghanistan zurlick. Am Flughafen wurde sie
von ihrem Ubergllcklichen Vater abgeholt und trat
die weite Heimreise in ihr Dorf an.

Wir werden den Kontakt halten. Unser Partner vor
Ort kimmert sich weiter um die kleine Patientin. Sei-
nen Dank leiten wir gern an unsere Spenderinnen
und Spender weiter: ,Ich danke lhnen SEHR herzlich
fur Ihre Hilfe! Durch die Behandlung wurde Farishta
gerettet. Ich wirde mich so freuen, wenn wir eine
solch schéne Hilfsaktion wiederholen konnten.”

............................................................. -6
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kinderherzen-Botschafter Moritz

wird zum Abenteurer

Den Traum vom wilden Abenteuer erflllen und mit
einem alten Mercedes 210 von Hamburg bis zum
Nordkap fahren? Das dachten sich die beiden barti-
gen Kolner Sebastian und Dennis und meldeten sich
als Team ,Espressonisten” beim Baltic Sea Circle an.
Die Bedingungen dieser aullergewohnlichen Auto-
Rallye in der zweiten Junihdlfte 2018: keine Auto-
bahn, kein Navi, kein Auto jlinger als 20 Jahre.

‘

Jedes Team sammelt Spenden, die , Espressonisten”
sammeln fur die Stiftung kinderherzen Bonn! Sie
sind mit den Eltern der kleinen Zoe (s. Bild) befreun-
det. Zoe kdmpfte sich mit einem schweren Herzfeh-
ler, einer Fallot’schen Tetralogie, ins Leben.

Die ,, Espressonisten” wollen Herzkindern wie ihr hel-
fen. Der Erlos ihrer Rallye flieRt in das ELKI (Eltern-

Moderne 3D-Technik
ermoglicht beste
Behandlungsweise

Daumen hoch bei der Ultraschalluntersuchung. Mit
einem breiten Grinsen absolviert Herzkind Lian sei-
nen Kontrolltermin in der Abteilung fur Kinderkardio-
logie des Universitatsklinikums Bonn. Der Dreijahrige
ist mit nur einer funktionierenden Herzkammer zur
Welt gekommen.

Kleiner als ein Golfball ist ein Kinderherz. Wahrend
der Untersuchung wird es mithilfe der 3D-Echokar-
diographie dargestellt. Um die Bilder auszuwerten,
ist moderne Software unverzichtbar. Dank der Stif-
tung kinderherzen Bonn konnte das Uniklinikum fir

Kind-Zentrum), eines
der modernsten me-
dizinischen Zentren
Deutschlands. Es
entsteht zurzeit auf
dem Gelande des
Bonner Universitats-
klinikums.

Zoe freut sich sehr (iber das
Engagement der Freunde und
winscht viel Erfolg!

kinderherzen-Bot-

schafter Moritz fahrt mit! Er begleitet die ,Espresso-
nisten” bis zum Nordkap und zurlck. Moritz wird von
der Rallye berichten und Fotos schicken.

Informationen, wie Sie Dennis und Sebastian unter-
stitzen kdonnen, finden Sie auf www.kinderherzen.de

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Wahrend

Dr. Nicole Miller
Lians kleines
Herz untersucht,
schaut er auf-
merksam zu

42.712 Euro ein bedeutendes Softwaremodul und
einen daflr notwendigen Hochleistungsrechner fir
die 3D-Echokardiographie erwerben. Professor Dr.
Johannes Breuer, Direktor der Abteilung: ,,Mit dieser
Technik kdnnen wir die Herzfunktion im Ultraschall
noch besser dreidimensional darstellen und beur-
teilen. Dies hilft uns, die beste Behandlungsweise fur
jedes einzelne Herzkind zu planen.” AuRerdem blei-
ben Herzkindern wie Lian dank der schonenden Dia-
gnose schmerzhafte Eingriffe, Katheter, Narkose und
Réntgenstrahlen erspart.

Moderne Software hilft Professor Dr. Johan-
nes Breuer, die beste Behandlung fiir jedes
einzelne Herzkind zu planen



Viele angeborene Herz-
fehler sind sehr komplex
und fur den Laien nur
schwer zu verstehen.
Daher mochten wir Ihnen
an dieser Stelle regel-
malig einen Herzfehler
vorstellen und lhnen
zugleich Aufschluss iber
die oftmals sehr kompli-
zierten Behandlungsab-
laufe geben.

Sauerstoffreiches Blut
flieBt von der Lunge —
Uber die Lungenvenen
ins Herz zurtck.

Kinderherzenfehlerfibel

Sauerstoffarmes Blut
flieBt von der unteren
Kérperhdlfte Uber die
untere Hohlvene ins
Herz zurick.

Sauerstoffarmes Blut
flieBt vom Kopf und der
oberen Kérperhilfte
Uber die obere Hohlvene
ins Herz zurick.

Sauerstoffreiches Blut
wird Uber die
Hauptschlagader
{Aorta) in den Kérper
gepumpt.

Nur wenig
saverstoffarmes
Blut gelangt durch
die verengte Klappe
(Pulmonalstenose)
zur Lunge.

Bildnachweis: Kompetenznetz Angeborene Herzfehler

Pulmonalklappenstenose

Bei dieser Fehlbildung der Lungen-
schlagaderklappe sind die Segel der
Pulmonalklappe (zwischen der rechten
Herzkammer und der Lungenschlag-
ader) verdickt und teilweise miteinan-
der verwachsen. Die Klappe kann sich
nicht vollstandig 6ffnen. Der Schwere-
grad kann von einer geringflgigen Ein-

So einfach und flexibel
konnen Sie kinderherzen
helfen

Geldspende

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

‘Aktion fir Herzkinder
Spendenlauf, Schulbasar,
eigene Benefiz-Aktionen,

Spendenbox in Laden/Praxis/
Sportverein, ...

Know-How einsetzen

Mit personlicher Kompetenz
fur Herzkinder stark machen.
Wir helfen gerne weiter!

Sprechen Sie iiber uns
Liken und teilen in Sozialen

engung bis zum fast volligen Verschluss
reichen.

Besteht nur eine leichte Enge, haben
die Kinder keine Beschwerden und
mussen nicht behandelt werden. In
mittleren oder hochgradigen Fallen
kommt es durch die erhéhte Anstren-
gung des Herzens zu einer Zunahme
seiner Muskelmasse (Hypertrophie)
und zur Aufweitung der Lungenschlag-
ader. Bei korperlicher Anstrengung
reicht der Blutfluss dann nicht mehr
aus: Die Kinder entwickeln Atemnot
oder Blausucht. Neugeborene mit ei-
ner kritischen Pulmonalklappensteno-
se schweben in akuter Lebensgefahr.

Die Behandlung erfolgt in der Regel
durch die Aufweitung mittels Ballon
bei einer Herzkatheteruntersuchung.
Nur bei schweren Fehlbildungen ist
eine Operation notig. Die Ergebnisse
beider Methoden sind gut. Die Kinder
sind danach meist normal belastbar.
Allerdings sind lebenslange Kontrollen
zur Vermeidung von Folgeerkrankun-
gen notwendig.

Etwa fUnf bis sieben Prozent aller an-
geborenen Herzfehler sind Pulmo-
nalklappenstenosen. Die Fehlbildung
tritt auch in Kombination mit anderen
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Initiative
Transparente
Zivilgesellschaft

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

Spendenkonto:

Netzen, Webseitenverlinkung,
Poster und Info-Flyer nutzen!

Herzfehlern auf.
Bank fiir Sozialwirtschaft

IBAN: DE47 3702 0500 0008 1242 00




