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NEWSTICKER

Unser Bestreben ist es, Sie stets auf dem aktuellen Stand der Forschung
umfassend beraten zu konnen. Um dies zu gewihrleisten, sind regelmi-
Bige Fortbildungen unumginglich. In Zeiten von Covid-19 stellt uns
dies jedoch vor besondere Herausforderungen, da mit wenigen Aus-
nahmen alle Prisenzveranstaltungen ausfallen miissen. Umso grofler
war die Freude, dass cine der wichtigsten Veranstaltungen dieser Art
— die gemeinsame Jahrestagung der beiden Fachgesellschaften der Kin-
derkardiologie und Thorax-, Herz- und Gefifichirurgie — im Friihjahr
als Online-Angebot durchgefiihrt werden konnte.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Pidiatrische Kardiologie und Angebo-
rene Herzfehler e. V. (DGPK) und die Deutsche Gesellschaft fiir Tho-
rax-, Herz- und Gefiflchirurgie (DGTHG) hatten ein umfangreiches
Angebot mit spannenden wissenschaftlichen Themen und vielen neuen
Erkenntnissen vorbereitet. Von der Herzklappentherapie bis zu ange-
borenen und erworbenen Koronarerkrankungen bei Kindern, von der
Angstbewiltigung in der Herzchirurgie bis zur Rolle von Elterningsten
in der kindlichen Entwicklung nach frither Herz-OP stand alles auf
dem Programm. Zudem hat die Deutsche Herzstiftung gemeinsam mit
der DGPK ein aus dem Gerd-Killian-Fonds mit 60000 Euro gefor-
dertes Projekt von Dr. rer. nat. Muhannad Alkassar, Oberarzt an der
Abteilung fiir Kinderkardiologie des Universitdtsklinikums Erlangen,
vergeben. Das Forschungsvorhaben trigt den Titel ,Charakterisierung
der Funktion singuldrer humaner Kardiomyozyten aus dem rechts-
ventrikuliren Ausflusstrakt von Siuglingen mit Fallot-Tetralogie“. Die
Untersuchung beschiftigt sich mit der Rolle von Ca++-Ionen in pri-
parierten Kardiomyozyten und ihre Auswirkung auf die Kontraktilitit
der einzelnen Herzmuskelzelle. Damit sollen pathologische Vorginge
erfasst werden, um im Weiteren medikamentése Einwirkungsmoglich-
keiten erarbeiten zu kénnen. Einige dieser Themen werden wir sicher
in herzblatt vorstellen.

Auch auf der kommenden Jahrestagung, die vom 19. bis 22. Februar
2022 in Hamburg dann hoffentlich wieder als Prisenzveranstaltung
stattfinden wird, werden wir wieder nach interessanten Themen fiir un-
sere Leser fahnden. Das Motto lautet ,,Von der Innovation zum Stan-
dard. Wissen. Was wir tun®.

Passen Sie weiterhin gut auf sich und Thre Familien und Freunde auf.

Kai Riienbrink und Ihre Kinderherzstiftung
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Web-Seminar fiir angehende
Patientenvertreter

In herzblart 4.2020 haben wir EMAHs
beziehungsweise Eltern von Kindern mit
angeborenem Herzfehler gesucht, die sich
als Patientenvertreter in eigener Sache en-
gagieren mochten. Diesem Aufruf kamen
viele unserer Leserinnen und Leser nach,
sodass die informelle Gruppe bereits aus
rund 40 Mitgliedern besteht. Um die
unterschiedlichen Anforderungen und
Aufgabenstellungen niher zu erldutern,
aber auch um Raum fiir Fragen zu geben,
haben wir Ende Februar ein interaktives
Web-Seminar veranstaltet. Den Interes-
sierten wurde an verschiedenen Beispielen
aufgezeigt, wie sie konkret aktiv werden
konnen — sei es bei Umfragen im Rahmen
von Studien, als Patientenexperte in Dis-
kussionsrunden oder als Begutachter von
an Patienten gerichteten Informationen.
Das positive Feedback und die deudich
spiitbare Motivation der Betroffenen sig-
nalisiert uns, dass wir hier auf dem richti-
gen Weg sind.

Wichtig an dieser Stelle ist es, noch
einmal zu betonen, dass jeder sich in
dieser Gruppe nach seinen eigenen Mog-
lichkeiten engagieren kann. Frei nach
dem Motto: Alles kann, nichts muss.
Finige kleinere ,Projekte sind bereits
gestartet. Sie wiirden auch gerne mitma-
chen? Wir freuen uns auf Thre E-Mail an
dehn@herzstiftung.de. cd
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Ein 20 Jahre altes Verméachtnis und seine Wirkung

Die Sozialrechtliche Beratungsstelle von Kinderherzstiftung und
Herzkind e. V. ist ein entscheidendes Unterstiitzungsangebot fiir Kin-
der, Jugendliche und Erwachsene mit angeborenem Herzfehler und
deren Familien. Nach dem Prinzip Hilfe zur Selbsthilfe werden die
anfragenden Personen zu ihrem individuellen Anliegen umfassend
informiert. Ziel ist es, betroffenen Familien Hilfestellung zur Uber-
windung behérdlicher Hiirden zu geben, damit gesetzlich verbriefte
Leistungen auch in Anspruch genommen werden kénnen. Die Bera-
tungsstelle mit Sitz in Braunschweig besteht seit 2011 und feiert in
diesem Jahr ihr zehnjahriges Jubilium. Dass sie ihre Beratungstitig-
keit so erfolgreich anbieten kann, hingt maf3geblich auch mit den Er-
tragen aus dem Vermogen der Herbert und Gertrud Dietze-Stiftung
zusammen. Und das kam so:

Vor 20 Jahren starb Gertrud Dietze. Sie hat im Rahmen einer Erb-
schaft die Deutsche Herzstiftung mit einem besonderen Vermichtnis
berticksichtigt. Dieses Vermichtnis war mit der Auflage verbunden,
ein Sondervermdgen unter dem Namen ,,Herbert und Gertrud Diet-
ze“ einzurichten. Die aus dem Sondervermégen erwirtschafteten Er-
trignisse sollten nach den Vorstellungen der Erblasserin insbesondere
der Fiirsorge und der Beratung von Kindern, die an Herz-Kreislauf-
Erkrankungen leiden, zugutekommen. Mit unserer Sozialrechdlichen
Beratungsstelle hat diese Idee vor genau zehn Jahren eine wunderbare
Gestalt angenommen und kann nun ihren ersten runden Geburtstag
feiern. Auch in herzblatt zeigt das Vermichtnis seine Wirkung: Hier
finden Sie in jeder Ausgabe grundlegende Fragestellungen zu sozial-
rechtlichen Themen: vom Behindertenausweis bis zur Berufsfindung
nach neuesten Erkenntnissen laienverstindlich dargestellt — zum
Sammeln und Abheften. Die Kinderherzstiftung bewahrt mit tiefem
Dank und groffem Respekt die Erinnerung an Gertrud Dietze und
ihre wegweisende Idee. ve

www.herzstiftung.de/beratungsstelle

(Siehe auch Seite 32)
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wLauft“: Charity-Aktion fiir
Kinder-Herztransplantationen

Kinder mit schwersten Herzerkrankungen warten
hiufig viele Monate auf ein passendes Spender-
herz. Derzeit sind es mehr als 50 Midchen und
Jungen bundesweit. Aber weniger als 30 Spen-
derherzen werden jahrlich in Deutschland trans-
plandiert. Die lange Zeit in der Klinik zwischen
Hoffen und Bangen ist eine extreme Belastung
fiir diese kleinen Patienten und ihre Familien —
und nicht selten ein Wettlauf mit dem Tod.

Ein virtueller Spendenlauf soll nun dazu
beitragen, in Deutschland die Bereitschaft zur
Kinderherzspende zu steigern und damit die
Wartezeiten auf eine lebensrettende Operation
deutlich zu verkiirzen. Da in Zeiten von Corona
ynormale® Spendenliufe mit Hunderten Teil-
nehmern nicht méglich sind, liuft beim ,,virtuel-
len® Spendenlauf jeder fiir sich allein — und doch
alle gemeinsam fir den guten Zweck. In der hier
geschilderten Aktion spenden die Teilnehmer,
indem sie ein Laufshirt mit dem Schriftzug ,Ich
lauf um Dein Leben® erwerben. Und wer das
blaue Laufshirt nicht nur kauft, sondern auch
bei seinen privaten Joggingrunden, beim Nordic
Walken oder beim Spaziergang trigt, kommt da-
durch mit anderen Menschen ins Gesprich und
kann méglicherweise weitere Spender gewinnen.
Der Erlos kommt dem Aktionsbiindnis Angebo-
rene Herzfehler (ABAHF) zugute.

Der virtuelle Spendenlauf wurde initiiert von
der Deutschen Gesellschaft fiir Thorax-, Herz-
und Gefiflichirurgie e.V. (DGTHG) und der
Deutschen Gesellschaft fiir Pidiatrische Kardio-
logie und Angeborene Herzfehler e. V. (DGPK).

Noch bis Ende 2021 kénnen auch Sie teil-
nehmen — mit einer Spende oder indem Sie
selbst loslaufen. Informationen finden Sie unter:
www.ichlaufumdeinleben.de hue/rue
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spirien gemeinsom Fullball
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Liebe Omi, lieber Opi,

Erkenntnisreicher Aufstieg: Das gemeinsame Projekt der Herzstiftung und der Holzhausenschule

erinnert an die Herzvorsorge.

Treppenstufen mit Herzensbotschaften

Wie kénnen wir moglichst viele Menschen mit mog-
lichen Herzinsufhizienz-Symptomen rechtzeitig zum
Arztbesuch bewegen? Seit Beginn der Pandemie ha-
ben viele Betroffene ihre Besuche beim Arzt auf unbe-
stimmte Zeit vertagt. Zum Teil mit fatalen Folgen fiir
die Herzgesundheit, denn hiufig wird damit gewar-
tet, bis es zu spit ist. Dabei konnen wir alle eines der
Anzeichen von Herzschwiche ganz einfach selbst tes-
ten. Dafiir braucht es nur eine Treppe. Denn Atem-
not beim Treppensteigen konnte bereits ein mogli-
ches Symptom fiir Herzschwiche sein. Hier setzt die
Deutsche Herzstiftung mit ihren #Herzensbotschaf-
ten an: Ein erster Selbsttest in Form eines emotiona-
len Appells von Enkeln an Grof3eltern. Auf Treppen
in ganz Deutschland. Die Klasse 4c der Holzhausen-
schule in Frankfurt am Main macht hier den Anfang.

Auf den Treppenstufen teilen die Kinder ihren
GrofSeltern mit, was sie am liebsten mit ihnen un-
ternchmen. Um sich dann am Ende der Treppe mit
einer Bitte an sie zu wenden: Wer jetzt an Atemnot
leidet, sollte die Symptome ernst nehmen und sein
Herz beim Arzt untersuchen lassen.

,Wer die Anzeichen einer Herzschwiche friihzei-
tig erkennt und sich rasch untersuchen lisst, kann
die Krankheit bremsen und hat mehr vom Leben
und damit beispielsweise auch mehr von seinen

Enkeln®, erklirt Martin Vestweber, Geschiftsfiih-
rer der Deutschen Herzstiftung. Deshalb sollen die
#Herzensbotschaften neben dem Treppentest auch
zum Arztbesuch motivieren: ,Wenn ich es nicht fiir
mich tue, dann mache ich’s vielleicht fiir meine En-
kel. Weil sich Grofleltern und Enkel gegenseitig in
ihren Herzen tragen. Das sollte neben dem wirklich
einfach durchfithrbaren Treppentest Motivation ge-
nug sein, bei Atemnot den Arztbesuch nicht linger
auf die lange Bank zu schieben®, so Vestweber weiter.
Damit moglichst viele Grofleltern in ganz Deutsch-
land gemeinsam fit in den Friihling starten kénnen
und mehr vom Leben und ihren Enkeln haben. Vor
allem, weil sich viele in letzter Zeit wegen der Lock-
downs wahrscheinlich ohnehin zu wenig bewegt ha-
ben. In naher Zukunft sollen weitere von Schulen
gestaltete Treppen mit #Herzensbotschaften in naher
Zukunft folgen. Denn alleine in Deutschland sind
bis zu vier Millionen Menschen von Herzschwiche
betroffen. Umso wichtiger ist es jetzt schon, unsere
#Herzensbotschaften mit moglichst vielen Menschen
zu teilen.

Daher unser Aufruf: Machen auch Sie den
Treppentest und verbreiten Sie unsere #Herzens-
botschaften! str
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Réatsel gelost: Gewinnerbild zum Mitraten

Im herzblatr 3.2020 hatten wir euch dazu aufgefordert, eigene
,Einbuchstabendanebentiere“ zu malen und an uns zu schi-
cken. Von euren Einsendungen waren wir wirklich sehr begeis-
tert. Natiirlich wollen wir unseren Leserinnen und Lesern die
kreativen Einsendungen nicht vorenthalten. In der Ausgabe
2.2021 geht es daher mit dem zweiten Bild weiter. Das ,,wert-
volle“ Werk stammt von Gustav. Viel Spaf§ beim Mitraten! Die
Loésung findet ihr wieder im Impressum. Alle weiteren Gewin-
nerbilder werden in den nichsten Ausgaben erscheinen.  rue

AN

Follow us!

Facebook, Instagram, Twitter und Co. — die sozialen Medien sind fiir viele ein
tiglicher Begleiter geworden. Allein Facebook zihlte 2018 als grofStes soziales
Netzwerk in Deutschland 32 Millionen Nutzer. Auch die Deutsche Herzstif-
tung ist hier vertreten, um Aufklirungsarbeit zu leisten. Wir versorgen unsere
Abonnenten mit wichtigen Neuigkeiten rund ums Herz, berichten tiber unse-
re Aktivititen und nutzen die Plattform fiir einen direkten und unkomplizier-
ten Austausch. Ob Sie sich fiir Herzkrankheiten und neue Behandlungsme-
thoden interessieren, Ihr Herz fit halten oder einfach einen Einblick in unsere
Arbeit erhalten mdchten — mit unseren Videoreihen zu Krankheitsbildern,
herzgesunden Rezepten, Fitness-Workouts und vielen anderen interessanten
medizinischen News ist flir jeden etwas Interessantes dabei.

Wir freuen uns, dass mittlerweile iiber 25000 Facebook-Abonnenten die-
sen Service nutzen. Wenn auch Sie auf diesem Weg mit uns in Verbindung
bleiben wollen, besuchen Sie die Deutsche Herzstiftung auf Facebook unter
www.facebook.com/deutsche.herzstiftung/ oder Twitter (https://twitter.com/
Herzstiftung). Wir freuen uns auf Sie! san
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Spenden anstelle
von Geschenken

Spenden sind die Grundlage unserer Ar-
beit. Nur dank ihnen kann die Kinder-
herzstiftung unabhingig tiber Herzfehler
und deren Behandlung informieren,
Hilfsangebote zur Verfiigung stellen, die
Forschung fordern, sich fiir Patientinnen
und Patienten engagieren. Jede Feier kann
ein Anlass sein, anstelle von Geschenken
oder Blumen um Spenden zu bitten: Ge-
burtstage, Hochzeiten, Firmenjubilden,
Trauerfeiern. Welches wichtige Ereignis
es auch sein mag — mit einem Spenden-
aufruf setzen Sie immer ein Zeichen fiir
unsere Arbeit zugunsten von Menschen
mit angeborenem Herzfehler.

Wir danken allen, die die Kinderherz-
stiftung und ihre Arbeit bei verschiedenen
Anldssen mit einer Spende bedachten.
Ohne Spenden wie diese wire die Arbeit
der Kinderherzstiftung nicht denkbar.

Trauerfille:
Lara Bartikowski, Miinster;
Renate Feuerstein, Fulda.
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Was machen eigentlich ...

... Michael Wichert und
Pierre K6nig von der Pressestelle?

Eine Patientenorganisation braucht
»Akrobaten®, ,Kanalpfleger” und ,Ko-
ryphdensammler.  Michael Wichert

und Pierre Kénig sind im {ibertragenen
Sinne genau das. Als Pressesprecher der
Deutschen Herzstiftung (DHS) zeigen
sie quasi tiglich ihre Kunst als Wort-
akrobaten im Dienst der medizinischen
Laienverstindlichkeit. Die beiden Pro-
fis versorgen Informationskanile — von
Nachrichtenagenturen {iber Tageszei-
tungen bis zu Twitter und YouTube —
mit wertvollem Wissen aus erster Hand.
Und sie vermitteln renommierte Herz-
spezialisten fiir Interviews, Telefonakti-
onen und Vortrige aus dem Vorstand
und dem Wissenschaftlichen Beirat der
Herzstiftung, der grofiten, gemeinniit-
zigen und unabhingigen Anlaufstelle
fiir Patienten und Interessierte im Be-
reich der Herz-Kreislauf-Erkrankungen.
»Unser oberstes Ziel ist die Aufklirung®,
sagt Michael Wichert. Pierre Konig
nicke und erginzt: ,Dafiir arbeiten wir
seit Jahren eng im Team zusammen und
entwickeln viele Ideen gemeinsam.*
Innerhalb der DHS sitzen Wichert
und Kénig praktisch auf einer stark be-
fahrenen Kreuzung. Denn bei den bei-
den Profis laufen die Informationswege
aus allen Abteilungen von der Geschiifts-
fuhrung tiber die Redaktionen der DHS
bis zur Wissenschaftsférderung und
Patientensprechstunde zusammen. Sie
miissen schlief§lich entscheiden, welche
Informationen die Vorfahrt erhalten
und welches Wissen voriibergehend ge-
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parkt wird. ,Am meisten Freude macht
es, wenn man weif3, dass genau jetzt der
richtige Zeitpunkt fiir ein Herzthema in
der 6ffentlichen Wahrnehmung gekom-
men ist“, sagt Konig.

Information:
Kampagnen bekannt machen

Fiir die Belange von Kindern, Jugend-
lichen und jungen Erwachsenen mit
angeborenem Herzfehler (EMAH) hat

die Pressestelle der DHS vor dem Hin-
tergrund der Corona-Pandemie kiirz-
lich im Team mit dem Aktionsbiindnis
Angeborene Herzfehler (ABAHF) eine
politisch motivierte Mitteilung erarbei-
tet und in die Welt geschicke. ,Padiater
und Patientenorganisationen warnen
vor gesundheidichen Folgen fiir |Ri-
sikokinder: Politik muss Belange von
Familien mit chronisch schwer kranken
Kindern und Jugendlichen mehr in den
Fokus nehmen®, so die ersten Sitze.
Einmal pro Jahr betreut das Pres-
seteam aufSerdem den renommierten
Deutschen Herzbericht, den die Herz-
stiftung herausgibt und den Experten
der herzmedizinischen Fachgesellschaf-
ten verfassen. ,Dieser ,Herz-Report'
birgt eine enorme Menge an Daten zur
medizinischen Versorgung von Herz-
kranken. Wir wollen diese Analyse auch
den Medien, politisch Handelnden und
denen, die nicht vom Fach sind, niher-
bringen®, erklidrc Wichert. Die Pressear-

In Aktion fiir die Herzstiftung in der Offentlichkeit: Pressestellenleiter Michael Wichert
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beit zum Herzbericht ist fiir die beiden
eines ihrer groflen Highlights. Das
gilt auch fir die Begleitung der grof3-
ten Aufklirungskampagne der Herz-
stiftung, die jedes Jahr im November
deutschlandweit stattfindet: die Herz-
wochen, in diesem Jahr zur Volkskrank-
heit Bluthochdruck.

»Unsere bisher grofite Aktion fiir Er-
wachsene mit angeborenem Herzfehler,
die EMAHs, war unsere EMAH-Kam-
pagne 2018, berichtet Konig. Hierbei
lautete die ,Botschaft® in Kurzform:
sJetzt den EMAH-Check machen!“ Die
lange Variante auf den Werbeplakaten
las sich so: ,,Zehntausende Erwachsene
mit angeborenem Herzfehler — kurz
EMAH - werden nicht fachgerecht
versorgt. Sie wissen nichts von ihrem
Herzfehler. Sie brechen die lebensnot-
wendige Weiterbehandlung ab. Oder
sie lassen sich nicht von Spezialisten be-
treuen. Das wollen wir indern!“ ,,Denn
wer regelmiflig zum Spezialisten geht,
kann seine Triume ein Leben lang le-
ben — trotz angeborenem Herzfehler®,
so Wichert.

GrofSe Aktionen wie die EMAH-
Kampagne werden natiirlich von Pres-
semitteilungen und Interviewangeboten
begleitet, um sie in den Redaktionen
bekannt zu machen. Damit Journalisten
diese Mitteilungen in ihrem tiglichen
Informationsdschungel auch wahrneh-
men, basteln Kénig und Wichert im-
mer wieder Sitze wie diese: ,Gefahr im
Verzug: Zehntausende Erwachsene mit
angeborenem Herzfehler ohne lebens-
wichtigen Herz-Check.“

Kommunikationsziel:
Lebensqualitit verbessern

Im Zuge der Digitalisierung und Ver-
groferung der Deutschen Herzstiftung
miisse auch die Pressestelle linger vor-
ausplanen, ,besonders, wenn eine Ak-
tion auf allen unseren Informationska-
nilen 6ffentichkeitswirksam prisentiert
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Im Einsatz fir medizinisches Wissen aus erster Hand: Pressereferent Pierre Kénig

werden soll“, berichtet Wichert. ,,Au-
flerdem mischen wir uns zunehmend
mit Stellungnahmen auch politisch ein,
um die Lebensqualitit fiir Menschen
mit Herzerkrankungen zu verbessern®,
erklirt Konig.

Fiir die Presse- und Offentlichkeits-
arbeit der DHS bringen unsere beiden
»2Mitarbeiter des Quartals“ genau die
richtigen Qualifikationen mit. Pierre
Kénig hat ein Politikstudium absol-
viert, an der Fachhochschule gearbeitet
und vor 23 Jahren ein Praktikum in
der Pressestelle der DHS gemacht und
ist — nach einem kurzen Abstecher von
zwolf Monaten — seit {iber 20 Jahren fiir
die Herzstiftung tdtig. Er hat die viel-
filtigen Entwicklungen hin zu einer
ausgekliigelten, multimedialen Offent-
lichkeitsarbeit mitbegriindet. Pressestel-
lenleiter Michael Wichert ist studierter
Literaturwissenschaftler und Historiker
und arbeitet seit mehr als zehn Jahren
im Hause. Er hat zuvor als freier Jour-
nalist und fiir verschiedene Agenturen,
Verlage und Pressestellen im Finanz-,

Kultur- und Gesundheitssektor gearbei-
tet und auf diese Weise einen wertvol-
len Erfahrungsschatz und einen Haufen
Kontakte mitgebracht.

Was Michael Wichert und Pierre
Kénig an ihrem Job besonders schit-
zen? Die zugewandte Arbeit im Team
mit den Kolleginnen und Kollegen aus
vielen anderen Abteilungen der Herz-
stiftung. Dazu gehéren auch die Redak-
tionen von HERZ heute und herzblatt.
Alle diese Abteilungen eint der Gedan-
ke: Menschen fiir etwas bewegen und
Menschen erreichen. mh

www.herzstiftung.de/
service-und-aktuelles/presse
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