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Der einjdhrige Jonas ist der 5o oooste ,,Herzspezialist*

Alljahrlich kommen in Deutschland
rund 7500 Kinder mit angeborenem
Herzfehler zur Welt. Einer von ihnen ist
der einjihrige Jonas aus Leipzig. Im ver-
gangenen Herbst wurde er als 50 000stes
Mitglied im ,Nationalen Register fiir
angeborene Herzfehler® registriert: Die
Datenbank ist eine der grofiten For-
schungsbasen in Europa. Die durch sie
ermoglichte internationale Erforschung
trigt dazu bei, die Diagnose und The-
rapie von angeborenen Herzfehlern zu
verbessern.

Jonas wurde mit einer sogenannten
Transposition der groflen Arterien
(TGA) geboren. Die TGA, eine Vertau-
schung von Haupt- und Lungenschlag-
ader, tritt hierzulande jihrlich bei etwa
300 bis 600 Neugeborenen auf. Erst seit
Mitte der siebziger Jahre sorgt ein opera-
tiver Eingriff dafiir, dass mehr als neun-

zig Prozent der Kinder die angeborene
Fehlbildung tiberleben: Kinderherzchi-

rurgen schlieffen die vertauschten gro-
flen Arterien so an das Herz an, dass der
tiberlebenswichtige Kérper- und Lun-
genkreislauf hergestellt ist. ,Die arteriel-
le Switch-Operation ist heute Routine.
Die Kinder entwickeln sich nach dem
Eingriff in der Regel komplikationslos
und normal®, sagt Boulos Asfour, Chef-
arzt am Deutschen Kinderherzzentrum
Sankt Augustin und Vorstandsmitglied
des Nationalen Registers fiir angebore-
ne Herzfehler. Dennoch stelle eine TGA
wie jeder angeborene Herzfehler eine
grofle Herausforderung fiir die Kinder
und ihre Familien dar. ,,Jeder Herzfehler
ist individuell. Viele miissen ein Leben
lang beobachtet und regelmiflig unter-
sucht werden, um weitere notwendige
Eingriffe rechtzeitig durchfithren zu
koénnen.“

Das trifft besonders dann zu, wenn ein
Herzfehler mit weiteren Fehlbildun-
gen verbunden ist, wie bei Jonas. Seine

Jonas wurde mit einer Transposition der groRen Arterien geboren. Von diesem schweren
Herzfehler sind hierzulande jghrlich 300 bis 600 Neugeborene betroffen.
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TGA ging mit Verinderungen an den
Herzklappen und Lochern zwischen
den Herzkammern einher. Die not-
wendige Operation war daher sehr viel
komplizierter. Von dem lebensrettenden
Eingriff hat sich Jonas unterdessen gut
erholt, und seine Eltern haben sich um-
gehend dafiir entschieden, Jonas im Na-
tionalen Herzregister anzumelden.

Beitrag zur Forschung

Uber die

Menschen mit angeborenen Herzfeh-

Langzeitentwicklung  von

lern ebenso wie iiber die Ursachen an-
geborener Herzfehler ist noch zu wenig
bekannt. ,Menschen wie Jonas leisten
durch ihre Mitgliedschaft im Nationa-
len Register fiir angeborene Herzfehler
einen entscheidenden Beitrag zur For-
schung und damit zur Verbesserung der
Lebensqualitic von Menschen mit ange-
borenem Herzfehler und ihren Angeho-
rigen®, sagt Ulrike Bauer. Die Medizine-
rin hat die Datenbank im Jahr 2000 als
Oberirztin am Deutschen Herzzentrum
Berlin ins Leben gerufen. Erklirtes Ziel
der zentralen Einrichtung ist es, die
dringenden Fragen von Patientinnen,
Patienten und Angehérigen nach der
Lebenserwartung und nach der optima-
len diagnostischen und therapeutischen
Begleitung zu beantworten sowie mog-
lichen Ursachen angeborener Herzfehler
auf den Grund zu gehen. Seit dem Jahr
2015 wird das Nationale Register fiir an-
geborene Herzfehler auch von der Deut-
schen Herzstiftung gefordert.

Christine Vollgraf

Weitere Informationen,
siehe www.herzregister.de
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Endlich Pflicht: Pulsoxymetrie-Screening fiir Neugeborene

Beim sogenannten Pulsoxymetrie-Screening bestimmen die Arzte die Sauerstoffsittigung des

kindlichen Blutes und messen die Pulsfrequenz.

Komplexe angeborene Herzfehler kon-
nen bei einer vorgeburtlichen Untersu-
chung unauffillig bleiben, jedoch nach
der Geburt bei den Neugeborenen le-
bensbedrohliche Komplikationen her-
vorrufen, wenn sie nicht rechtzeitig dia-
gnostiziert und behandelt werden. Eine
solche Liicke in der Versorgung von
Neugeborenen mit angeborenen Herz-
fehlern zu schlieflen, ermoglicht jetzt
ein Beschluss des Gemeinsamen Bun-
desausschusses (G-BA), der die Kinder-
untersuchung U1/U2 um das Pulsoxy-
metrie-Screening erginzt. ,Dank dieser
Fritherkennungsuntersuchung  lassen
sich bei Babys Herzfehler aufdecken,
die bisher mit anderen Untersuchungs-
methoden wie Ultraschall wihrend der
Schwangerschaftsvorsorge oder weite-
ren Untersuchungen nach der Geburt
nicht zu erkennen waren. Deshalb be-
griflen wir diesen Beschluss des G-BA
als wichtigen Baustein der Kinderun-
tersuchung im Bereich der angeborenen
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Herzfehler®, betont der Sprecher des
Aktionsbiindnisses Angeborene Herz-
fehler (ABAHF), Kai Riienbrink. ,Be-
troffene Neugeborene kénnen dank der
Pulsoxymetrie friihzeitiger behandelt
und somit das Uberleben dieser Kinder
gesichert und Langzeitschiden vermie-
den werden.“

»Damit schlieRt sich eine
diagnostische Liicke.*

Die einfache (und kostengiinstige) Puls-
oxymetrie misst mithilfe eines Lichtsen-
sors den Sauerstoffgehalt im Blut des
Neugeborenen, der Riickschliisse auf
das Vorliegen kritischer und komplexer
angeborener Herzfehler, beispielsweise
der Transposition der groffen Arterien
(TGA), zulisst. Bei der TGA kommt es
zu einem Versorgungsengpass des Blut-
kreislaufs mit sauerstoffreichem Blut.
Unbehandelt fithrt die TGA nach kur-
zer Zeit zum Tod des Neugeborenen.
,Die Gefahr, dass komplexe Herzfeh-
ler nicht rechtzeitig erkannt und da-
durch zu spit behandelt werden, kann
das Pulsoxymetrie-Screening als fester
Bestandteil der U1/U2-Untersuchung
weiter reduzieren. Damit schlief$t sich
eine diagnostische Liicke®, sagt Riien-
brink, Projektleiter der Kinderherzstif-
tung der Deutschen Herzstiftung. Auch
Kinder mit anderen Erkrankungen wie
Sepsis, Lungenerkrankung, Anpas-
sungsstérung konnen mithilfe des Pul-
soxymetrie-Screenings von einer friith-
zeitigen Entdeckung ihrer Erkrankung
deutlich profitieren. red

Das Aktionsbiindnis Angeborene Herzfehler

Um in der Offentlichkeit mit einer Stimme fiir eine bessere Versorgung von

Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit angeborenen Herzfehlern und

deren Familien einzutreten, haben sich im Jahr 2014 auf Initiative der Deut-

schen Herzstiftung e. V. sechs bundesweit tdtige Patientenorganisationen zum

»Aktionsblindnis Angeborene Herzfehler* (ABAHF) zusammengeschlossen. Die
Organisationen sind: Bundesverband Herzkranke Kinder e.V., Bundesvereinigung
Jemah eV, Fontanherzen e.V., Herzkind e.V., Interessengemeinschaft Das Herz-

kranke Kind e.V. und die Kinderherzstiftung der Deutschen Herzstiftung e.V.

Weitere Informationen erteilt gerne Kai Riienbrink, der Sprecher des

Aktionsbiindnisses, unter herzblatt@kinderherzstiftung.de
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Seminar ,,Abenteuer Mutter*

Ein Wochenende hinter dicken Klostermauern, in einem mo-
dernen Ambiente mit einfachen Zimmern und einer geruhsa-
men Gartenanlage — dafiir haben sich im vergangenen Jahr 15
Miitter von herzkranken Kindern entschieden, um sich mit
dem Thema ,Bindung und Loslassen® in der eigenen Familie
zu beschiftigen.

Bindung und Loslassen sind natiirliche Entwicklungsprozesse;
der von der Kinderherzstiftung unterstiitzte Workshop konnte
den Teilnehmerinnen Impulse geben, wie man Selbstvertrau-
en stairken und Zukunftsingste beruhigen kann. Dazu trugen
die offenen Gespriche in der Gruppe, die Ruhe in der Natur
und die Selbstwahrnehmung in den Bewegungs- und Entspan-
nungseinheiten bei. Die Miitter beurteilten das Seminar als
rundum bereichernd, anregend, intensiv und erholsam. ,Ich

Ein Sommerwochenende mit SpaR und Spiel

Erlebnisfreizeit in der Eifel

Eine spannende, von der Deutschen Herzstiftung unterstiitzte
Erlebnisfreizeit mit Klettern und Bogenschieflen veranstalte-
te die ,Elterninitative herzkranker Kinder und Jugendlicher
Bonn e.V.“ im Sommer 2016 in der Jugendherberge Sim-
merath-Rurberg in der Eifel. Achtzehn Kinder und Jugend-
liche waren angereist, darunter Herzkinder, Geschwister
und Freunde. Wie in jedem Jahr wurden die Teilnehmer das
gesamte Wochenende iiber von Kardiologen der Uniklinik
Bonn betreut.

Die Gruppe lernte unter der Leitung von Erlebnispidagogen,
als Team zusammenzufinden; im Hochseilgarten warteten an-
schlieffend ,,Pamper Pole“ und ,,Chaplin’s Walk darauf, von
den mutigen Kletterern bezwungen zu werden: Mit Teamgeist
und gegenseitiger Unterstiitzung ging es dabei fiir alle hoch
hinaus. Konzentration, Treffsicherheit und Stirke waren beim

Elke Sauer-Roos

abschlieflenden Bogenschieflen gefragt.
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,Bindung und Loslassen“ - das Thema der Teilnehmerinnen

bin dankbar fiir dieses wunderbare Angebot®, sagte eine der
Miitter: ,Der Seminarort, die Leitung und die Inhalte ergaben

fiir mich ein gewinnbringendes Wochenende.“  Susanne Wahrl

Verstandliche Medizin

An die Eltern und Betreuer von ,Herzkindern® wendet sich
ein Ratgeber, der es sich zum Ziel gesetzt hat, die wichtigsten
Fragen, die nach der Diagnose ,angeborener Herzfehler” ge-
stellt werden, verstindlich zu beantworten. Die Autoren des
Buches, erfahrene Kinderkardiologen und Kinderherzchirur-
gen, beginnen ihr Buch mit der Funktion des gesunden Her-
zens und erldutern Fehlbildungen anhand vieler Zeichnungen
und Abbildungen. In weiteren Kapiteln stellen sie ausfiihrlich
die verschiedenen Methoden vor, mit denen das Herz un-
tersucht werden kann, und informieren umfassend tiber die
Themen Herzoperation und Herzkatheter.

Das Buch will es den Eltern erleichtern, sich das notwendige
Wissen anzueignen, um den Fachjargon der Arzte besser zu
verstehen, mit dem Herzfehler des Kindes richtig umzugehen
und das Leben mit dem Herzfehler bestméglich zu gestalten.

red

Ratgeber
angeborene
Herzfehler
bei Kindern

Ulrike Blum, Hans Meyer, Philipp
Beerbaum: Ratgeber angeborene

[ it Herzfehler bei Kindern. Berlin, Heidel-

berg 2016. 24,99 Euro
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Fotos: Susanne W&hrl (oben); Elke Sauer-Roos (Mitte); Abbildung: Springer



Foto: HerzBande; Abbildung: EKG-Buch

Im Mittelpunkt: der Mensch

Schon zum achten Mal prisentierten sich mehr als 30 der
insgesamt 150 Selbsthilfegruppen des Landkreises Rastatt,
Stadtkreis Baden-Baden, auf einem Etlebnistag, der im Okto-
ber 2016 im Rathaus von Gaggenau stattfand. Medizinische
Themenschwerpunkte waren diesmal die Venen sowie Typ 1-
und Typ 2- Diabetes. Hinzu kamen Vortrige, ein begehbares
Venenmodell und Ausstellungen.
Der Erlebnistag richtet sich nicht allein an Betroffene, son-
dern an alle Interessierte. Die Veranstalter wollen damit zei-
gen, dass man auch mit gesundheitlichen Problemen erfiillt
leben kann. Die Selbsthilfegruppen, die sich im Netzwerk zu-
sammengeschlossen haben, verstehen sich als vierte Sdule des
Gesundheitswesens: Sie kitmmern sich um die Betroffenen,
sind in der Privention titig und leisten Offentlichkeitsarbeit.
Lydia Merz

Gelungene Présentation: Selbsthilfegruppen in Gaggenau

EKG-Basisinformationen

Das Elektrokardiogramm ist unverindert Bestandteil einer je-
den kardiologischen Untersuchung. Die nunmehr in siebter
Auflage erschienenen EKG-Basisinformationen richten sich
an das Fachpublikum und vermitteln nicht nur die Grundla-
gen des EKGs im Kindesalter, sondern auch die angeborenen
und erworbenen Herzerkrankungen dieser Altersgruppe im
Kontext mit den damit verbundenen EKG-Besonderheiten.
Einer der neuen in das umfassende, komplett iiberarbeitete
Werk aufgenommenen Schwerpunkte sind die Langzeitver-
ldufe bei angeborenen Herzfehlern bis in das Erwachsenen-
alter. Damit wollen die Herausgeber insbesondere diejenigen
Kollegen ansprechen, welche die stetig wachsende Zahl von
Erwachsenen mit angeborenen Herzfehlern, die sogenannten
EMAH-Patienten, betreuen. red

Angelika Lindinger, Thomas Paul:

EKG im Kindes- und Jugendalter,

¥ Thieme

Stuttgart 2017. 79,99 Euro
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Die Kinderherzstiftung dankt

Geburtstage, Hochzeiten oder Firmenjubilden — es gibt viele
Anlisse, ein Fest zu feiern. Und jedes Fest kann ein Anlass
sein, anstelle von Geschenken um Spenden zu bitten. Die
Spenden an die Kinderherzstiftung sind Grundlage unserer
Arbeit. Nur so kénnen wir unabhingig iiber Herzkrankheiten
und deren Behandlung informieren, tiber neue Medikamente
oder Erndhrungstipps berichten und Patientinnen und Pati-
enten zu Wort kommen lassen. Welchen Anlass Sie auch wih-
len: Immer setzen Sie mit Ihrem Spendenaufruf ein Zeichen
fiir unsere Arbeit zugunsten von Menschen mit angeborenem
Herzfehler.

Ohne Spenden wire diese Arbeit nicht denkbar. Herzlich
wollen wir uns bei allen bedanken, die die Kinderherzstif-
tung bedachten — in den letzten Monaten waren das: Werner
Bahlburg, Einhaus; Bjorn Bosselmann, Undeloh; Anneliese
Bourscheidt, Monheim; Norbert Effertz, Erkrath; Siegfried
Erke, Niirnberg; Franziska Grevesmiihl-von Marcard und
Nikolaus von Marcard, Bremerhaven; Familie Konietzka,
Berlin; Jirgen Lehmann, Lauenhagen; Philipp Matheis,
Dingolfing; Ernst Meyer, Burscheid. (ko)
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