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EDITORIAL

FONTANHERZENE. V. - DIE STARKE
GEMEINSCHAFT FUR ALLE FONTANS

Liebe Leserinnen und Leser,

eigentlich sollte diese UMSCHAU schon viel
friiher bei lhnen und Euch sein.

Doch da wir unsere viele Arbeit noch nicht auf
viele Schultern verteilen kénnen, dndern sich
flir unser kleines Team tdglich die Prioritdten.
Immer mehr Kindern aus unseren Reihen geht
es schlecht. Besorgte und verzweifelte Eltern in
Telefonaten und mit Hilfen aufzufangen, hat fiir
uns immer Vorrang vor allem anderen.

Gleichzeitig liegt bei Fontanherzen e. V. ein star-
ker Fokus auf Forschung - fiir einen Schutz vor
Komplikationen. Deshalb veranstalten wir am
5. Mai 2023 das 2. Fontan-Herz-Symposium -
erneut in Eigenverantwortung.

Viel Zeit kosten unsere dringend nétige Aufkld-
rungsarbeit fiir mehr Empathie und die Begriin-
dungen fiir unsere politischen Forderungen fiir
sichere Kindermedizin und kindgerechte Medi-
zinprodukte.

Genauso wichtig ist uns der direkte Austausch
miteinander. Deshalb geht viel Herzblut in die
Organisation unseres ndchsten Herztreffens am
Silbersee und des 1. Fontan-Familien-Camps.

Nicht zu vergessen die Koordination der Spen-
densammlungen fiir lebenswichtige Forschung
fiir alle kleinen und groBen Herzchen sowie un-
sere Sorgenkinder.

Mehr Zeit und Kraft bréuchte auch einer unserer
Fontan-Teenager — sein Fontan-Kreislauf ver-
sagt. Nur ein Spenderherz kann ihn noch retten.
Hoffnung Transplantation - eins der Hauptthe-
men in dieser UMSCHAU.

Unser Fragebogen zur Wissensbilindelung -
Stichwort FFP — kann jetzt ONLINE ausgefiillt
werden. Fiir diese Wissenssammlung und um
Forderungen fiir kleine und grol8e Fontan-Pa-
tienten gemeinsam Nachdruck zu verleihen,
freuen wir uns aktuell (iber 50 neue Mitgliedsfa-
milien. Herzlich willkommen in unserer Fontan-
herzen e. V.-Familie!

Viel Neues also. Ausflihrliches dariiber auf den
folgenden Seiten.

HERZlichst im Namen des Vorstands

Steffi Sdinger
1. Vereinsvorsitzende
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UNSER HERZSTUCK — DAS GROSSE HERZTREFFEN

Wenn wir unsere Mitglieder anschreiben oder bei Facebook und Instagram etwas posten, dann
immer im Namen des Fontanherzen e.V.-Teams. Dahinter,stecken” der 3-kopfige Vorstand und
unsere sieben ehrenamtlichen Beirate Philipp Glaser, Stefanie und Edgar Pohl, Thomas Sanger,
Karen Schubert, Anna Siepelmeyer und Susanne Vogt. Seit Anfang November verstiarkt Team-
Assistentin Janine Langner die Crew. Das Vorstands-Trio ist komplett weiblich und konnte

Zum ersten Mal verabredeten sich Familien mit halben Herzchen im April 2011 in Damp an der
Ostsee, um sich miteinander auszutauschen und eine kurze Auszeit zu genief8en. Ein Jahr spa-
ter griindete ein groBBer gewordenes Griippchen dort unseren Verein. Das Herztreffen wechsel-
te an den WeiBBenhauser Strand. Viel zu weit weg fiir unsere Familien aus dem Siiden. Die Alter-
native, damit alle Mitglieder die Chance haben, bei den wichtigen Selbsthilfe-Treffen dabei zu

g
.
D

unterschiedlicher nicht sein.

1. VORSITZENDE STEFFI SANGER

Steffi ist die Visiondrin und Ideengeberin im
Team. 2005, schon kurz nach der Geburt ihrer
Tochter mit HLHS, stellte sie die wichtigsten
Fragen zu Komplikationen beim schwersten
Herzfehler. Und sie wollte Antworten darauf
fur alle Betroffenen. Im April 2012 griindete sie
mit anderen betroffenen Eltern den Verein. Weil
die fontan-spezifischen Probleme immer kom-
plexer werden, organisiert Steffi Fontan-Sym-
posien und forciert Forschungsprojekte. Sie
legt den Finger in medizinische und politische
Wunden, die besonders schmerzen - Stich-
worte Lymphsystem, sichere Kindermedizin,
Schwerbehindertenrecht, interdisziplinare Fon-
tan-Kompetenz-Zentren.

Herzchen, ihrer Geschwister und Familien: Julia, Carmen, Steffi (v. 1) .

2.VORSITZENDE CARMEN KRICKAU

Carmen ist unser einziges nicht betroffenes
Vereinsmitglied. Seit 2011 gehen alle unsere
schriftlichen Auftritte in der Offentlichkeit so-
wie samtliche Druckerzeugnisse durch ihr stren-
ges Lektorat. Doch nicht nur ihr langjahriges
journalistisches Know-how kommt dem Verein
zugute. lhrer Herzenswarme haben wir es zu
verdanken, dass sie fast ihre gesamte Freizeit
mit Aktivitaten fur unsere halben Herzchen und
ihre Familien verbringt. Sie leidet mit, sie lacht
mit, sie freut sich Uber jedes Stiick Aufmerksam-
keit und jede Spende fiir,meine Helden”, wie sie
unsere Mitgliedsfamilien liebevoll nennt.

3.VORSITZENDE JULIA TREFFENFELDT

Julia ist der Sonnenschein im Vorstand, ihre gute
Laune gibt uns immer wieder Kraft. lhrer Tochter
geht es mit dem ,Rumpelherzchen” gut, wie sie
Annas Fontan-Herz und auch ihren Kreativ-Nah-
Shop genannt hat. Aus dessen Erlésen spendet
sie regelmaBig flr das Herztreffen. Sie wusste
schon immer, dass der Verein ohne Spenden
nicht arbeiten kann. Doch wie viel Arbeit das
wirklich ist, hat sie sehr Gberrascht. Seit Februar
2020 gehort sie zum Vorstand und wirbelt fir
unser Herzstlick, das Herztreffen.

Julia weil}, dass Annas guter Zustand nicht
selbstverstandlich ist und sich jederzeit andern
kann. Deshalb findet sie insbesondere unsere
Wissensbiindelung wichtig, die Hoffnung auf
einen Schutz vor Komplikationen gibt.

Medizinisch-wissenschaftlich wird das Team von Prof. em. Dr. med.
Hans-Heiner Kramer und juristisch von Dr. Katharina Hauer, Fach-
anwiltin fiir Medizinrecht, beraten.

sein, fanden wir im Ferienwohnpark Silbersee im kurhessischen Rotkdappchenland.

WIR SIND 'NE COOLE TRUPPE UND HABEN GUTE LAUNE

RUCKBLICK: Familie Wohlleber aus Bad Cam-
berg erlebte 2022 ihr erstes Herztreffen-Wo-
chenende mit uns am Silbersee

Frisch aus dem Urlaub an der Ostsee kamen
wir am Freitagabend erst sehr spat an, aber der
Empfang war so herzlich, dass wir uns gleich
gut aufgehoben fihlten. Wir wussten ja nicht,
was uns erwartet und wie solche Herztreffen
ablaufen.

Eines wurde uns von Anfang an bewusst: Wir
sitzen alle im selben Boot und kénnen uns auf
gleicher Ebene anderen gegeniiber 6ffnen und
miteinander austauschen! Toll, welche Kontak-
te sofort entstanden und wie wohl sich unsere
Tochter geflihlt hat! Es wurde gelacht, gearbei-
tet, gespielt, getanzt, aber auch geweint. Das
sind alles so wichtige Aspekte, die nur funktio-
nierten dank der guten Vorbereitung des Tref-
fens durch den Verein.

Einige Monate spater ist das Vereins-Wochen-
end-Einschwor-Lied ,Wir sind ‘ne coole Truppe
und haben gute Laune ...” immer noch in unse-
ren Képfen. Mehr noch, wir haben es fir eine
andere Veranstaltung umgedichtet und wieder-
verwendet.

WICHTIGE INFOS, WICHTIGER AUSTAUSCH

Auch die Vortrage und Workshops bleiben uns
in guter Erinnerung; neue wissenschaftliche Er-
kenntnisse aus der Herzmedizin und praktische
Hinweise zu Erndhrung, Mobbing, Schule und
Autismus wurden thematisiert. Fiir uns dabei
besonders aufschlussreich — die Vortrage tber

die Moglichkeit des Lymphscreenings sowie zu
Lerntherapie und Mobbing in der Schule.

Aber wir wurden nicht nur mit wichtigem Wis-
sen versorgt. Auch lockeres Miteinander, froh-
liche Atmosphdre und wichtiger Austausch mit
den anderen Familien kamen am Silbersee nie
zu kurz.

Mit vereinten halbe-Herzchen-Krdften wurde der Fontanherzen e. V.-Baum eingepflanzt.
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EMAHS MACHEN MUT UND HOFFNUNG

Fir uns ein Highlight des Treffens: der Vortrag
einer EMAH-Teilnehmerin (Assunta Schiebel -
Anm. d. Red.), die trotz aller Hiirden in ihrem Le-
ben Kardiologin geworden ist und somit nicht
nur die medizinische Seite kennt, sondern auch
die emotionale in ihre fachliche Expertise ein-
binden kann.

Dass ein solcher Weg moglich ist, zeigt den ak-
tuellen medizinischen Fortschritt und auch den
jeweiligen Kampfergeist jedes einzelnen Herz-
kindes. Ein anderer EMAH-Teilnehmer (René
Wohler —- Anm. d. Red.) brachte seine eigene jun-
ge Familie mit Baby im Kinderwagen mit.

»Wir haben auf dem Herztreffen
zwei unterschiedliche Werdegdnge
kennengelernt, die uns trotz der
schweren angeborenen Herzerkrankung
zeigten, dass sich das Leben und
das Kimpfen fiir die Ziele
unserer Kinder lohnt!«

Markus Wohlleber

ERLEBNISPADAGOGIK MIT HERAUSFORDERUNG

Am Vortrags-Samstag kiimmerten sich Padago-
gen um alle Herzkinder und deren Geschwister,
die Lust und Laune hatten, mitzumachen. Eine
Mama war auch dabei und konnte mit gutem
Gewissen sagen, dass auf alle BedUrfnisse der
Kinder eingegangen wurde. Ein Altersspektrum
von 6 bis 18 Jahren stellte dabei sicherlich eine
grol3e Herausforderung dar. Diese hat das Be-
treuerteam mit unterschiedlichen Angeboten
flr jede Altersgruppe sehr gut gemeistert.

Auch nach dem Mittagessen konnten sich die
Eltern wieder auf die spannenden Vortrage
konzentrieren und wussten ihre Kinder in gu-
ten Handen.

Den Vereins-Mutmacher LEO FONTANO kann-
ten wir bis zur Kinderdisco am Abend nur von
Fotos. Da tauchte er dann plotzlich auf und
tanzte mit. Nicht nur unsere Kleine war total
aus dem Hauschen und ganz verzaubert von
dem kuscheligen Fontanherzen e. V.-Maskott-
chen. Vorher hatte Zauberer Hironimus mit sei-
nen Kunststlicken fur Staunen, Lachen und viel
Applaus gesorgt.

Es war fir uns als Fontan-Herzen-Eltern faszi-
nierend zu beobachten, wie die Kinder unter-
einander, entsprechend ihrem jeweiligen Alter,
mit ihren Einschrankungen umgehen und mit-
einander agieren. Themen wie ,anders ausse-
hen” (Zyanose, Medikamente, korperliche Ein-
schrankungen) koénnen freier angesprochen
werden oder werden gar nicht thematisiert. Die
Kinder erkennen: Da sind ja noch andere, die so
sind wie ich, und die haben vielleicht dhnliche
Erfahrungen gemacht!

Daher freuen wir uns schon wieder aufs nachs-
te Mal am Silbersee.

Wieder getreu dem Motto: ,Wir sind "ne coole
Truppe und haben gute Laune ...”

Markus Wohlleber, Vater eines Fontan-Herz-Kindes

AUTISMUS - ODER TRAUMATA?

Einige unserer Eltern haben sich bei den Ausfiihrungen von Diane Will von
der Autismushilfe Schleswig-Holstein wohl zum ersten Mal gefragt, wie
viel davon auch auf ihr Kind zutrifft. Und weil Traumata und Autismus bei
Fontan-Patienten haufiger vorkommen als vermutet, bleiben wir am
Thema dran (siehe auch Vortragsprogramm Herztreffen 2023 - Seite 10).

Fur diese UMSCHAU hat Alexandra Wedeken
wichtige Hinweise und hilfreiche Fakten dazu
zusammengetragen. Sie ist Diplom-Heilpadago-
gin (FH), Mutter einer Tochter mit Fontan-Kreis-
lauf bei HLHS und komorbider Angststorung
sowie langjahrige Mitarbeiterin eines Autismus-
Therapie-Zentrums.

RICHTIGE DIAGNOSE — RICHTIGE HILFE

Viele Kinder mit angeborenen Herzfehlern zei-
gen im Lauf ihres Lebens besondere Verhaltens-
weisen. Manche sind besonders angstlich (oder
besonders mutig!) bei Routineuntersuchungen
wie Echo, EKG und Blutentnahmen. Andere sind
auffallig still, haben kaum Freundschaften, gen-
gen sich selbst. Einige Kinder entwickeln enor-
mes kardiologisches Fachwissen, machen ihre
Erkrankung zum Spezialinteresse und werden
Expert:innen in eigener Sache. Auch Trennungs-,
Verlust- oder Veranderungsangst kommt bei un-
seren Kindern vor.

Haufig verarbeiten Fontan-Kinder ihre Erfah-
rungen mit den friihen Eingriffen in ihr Leben
Uber Jahre hinweg selbst. Vieles auBert sich im
Spiel (das Spiel ist die Sprache der Kinder!), aber
auch im Malen, Schreiben, in Musik. Das ist vollig
normal, denn unsere Kinder lernen sich im Lau-
fe ihrer Entwicklungsphasen immer wieder neu
kennen. Sie entdecken neue Aspekte, bemerken
Unterschiede zu herzgesunden Kindern, bilden
ihr Kérperschema und vieles mehr.

Manche Kinder entwickeln ihre eigenen Metho-
den zum Stressabbau. Anderen fallt es schwer,
ihre Emotionen einzuordnen und zu regulieren.
Manchmal gilt dies auch fiir Bereiche der korper-
lichen Wahrnehmung wie die Koordination, sen-
sorische Integration, Temperatur- oder Schmerz-
empfinden.

Alexandra Wedeken

Bei einigen Kindern mit Fontan-Kreislauf tre-
ten jedoch immer wieder problematische Ver-
haltensweisen auf. Sie reagieren in bestimmten
Situationen hochemotional. Schreianfélle, un-
trostliches Weinen, Weglaufen oder Aggressio-
nen bringen Eltern an ihre Grenzen.

WAS IST MIT MEINEM KIND? KANN ICH IHM HELFEN?

Einerseits ist es moglich, dass das Kind trauma-
tisierende Erlebnisse hatte. Bei meiner Tochter
zum Beispiel sitzt das ,allein-in-der-Klinik-schla-
fen-Missen” von der Fontan-Komplettierung
noch ganz tief. Die OP war vor funf Jahren. Etwa
drei Jahre spater wurde deutlich, dass hinter
ihrer Anhanglichkeit und einem Teil der schu-
lischen Schwierigkeiten eine tief empfundene
Angst vor Trennung und Verlust steckt.

Eine weitere Ursache flir oben genannte emo-
tionale Ausbriiche kénnte aber auch sein, dass
zusatzlich zum Herzfehler eine Autismus-Spek-
trum-Stérung vorliegt.

AUTISMUS - WAS IST DAS?

Eine Autismus-Spektrum-Stérung wird als viel-
seitige und komplexe neurologische Entwick-
lungsstorung beschrieben. Die Wahrnehmung
und Verarbeitung von Informationen funktio-
niert anders als bei neurotypischen (,normalen”)
Menschen. Dies hat Auswirkungen auf die Ent-
wicklung der sozialen Interaktion, Kommunika-
tion, Impulskontrolle und des Verhaltensreper-
toires. Oder kurz: Bei Menschen mit Autismus
funktioniert die Wahrnehmung anders. Wahrend
neurotypische Menschen Reize filtern, also nach
~wichtig/unwichtig” sortieren kdnnen, nehmen
Menschen mit Autismus alle Reize ungefiltert
auf. Man spricht hier von Reizliberflutung.

>>>
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Wie es sich anfiihlt, Wahrnehmungen nicht fil-
tern zu kdnnen? Hier ein Experiment: Machen
Sie an einem belebten Ort eine Handyaufnah-
me, zum Beispiel von einem Strallenmusiker.
Wahrend Sie in dieser Situation die Musik ge-
nieBen konnen, wird die Tonqualitdt der Auf-
nahme unbrauchbar, das Lied nahezu unver-
standlich sein - denn das Handy kann nicht alle
Hintergrundgerausche wedfiltern oder filtert
die Musik heraus.

Unter einer solchen Flut an Eindriicken leben
autistische Menschen permanent. Wichtige
Informationen kommen nicht an, die Dauerrei-
zung flihrt zu Stress.

Kinder im Autismusspektrum entwickeln Ver-
haltensweisen, die auf Aul3enstehende auffallig
wirken. Ihnen aber helfen sie, sich zu regulieren.
Sie dienen als Stressventil, Fokussierungshilfe
oder Riickzug: hiipfen, sich im Kreis drehen, mit
den Handen flattern, Gegenstande sehr nah
betrachten oder beschnuppern, Schniire dre-
hen, Dinge beklopfen, Routinen ausfiihren und
so weiter.

Diese Manierismen kdnnen aber auch sehr sub-
til sein, sodass sie kaum auffallen. Besonders
dann, wenn man wegen einer Grunderkran-
kung wie einem angeborenen Herzfehler da-
von ausgeht, dass das seltsame Verhalten bei-
spielsweise von einem Kliniktrauma herriihren
konnte.

TRAUMATISIERUNG — WAS IST DAS?

Ein Trauma (griechisch: Wunde) entsteht, wenn
man ein belastendes Ereignis nicht oder unzu-
reichend verarbeitet und bewaltigt hat. Poten-
ziell traumatisierend sind unter anderem Un-
falle, Naturkatastrophen, Gewalt-, Verlust- und
Vernachlassigungserfahrungen, aber auch das
Erleben von Erkrankungen. Traumatisierungen
konnen durch ein einmaliges oder durch wie-
derkehrende/anhaltende Erlebnisse hervorge-
rufen werden und von Personen oder duf3eren
Umstanden verursacht worden sein.

Aber nicht jeder Mensch reagiert auf dassel-
be erschitternde Erlebnis mit einem Trauma.
Innere und dullere Resilienz-Faktoren tragen
dazu bei, dass ein Erlebnis mehr oder weniger
gut verarbeitet werden kann. Dabei spielen das
familidare Umfeld und der Freundeskreis eine
Rolle, aber auch die Gefiihls- und Gedanken-
welt des betroffenen Menschen.

— Angeborene Herzfehler, besonders solche, die Opera-
tionen, Klinikaufenthalte und intensive medizinische
Nachsorge mit sich bringen, konnen von Kindern
und ihren Familien als traumatisierend erlebt werden.

— Sonderbehandlungen, Nachteilsausgleiche, erlebte
Unterschiede zu Gleichaltrigen konnen als ,,hohere
Gewalt” erlebt werden.

— Ein typisches Trauma-Merkmal ist Hilflosigkeit,
ein Gefiihl des Ausgeliefertseins.

Kommt das Kind spater in eine vergleichba-
re Situation, gerat es in Stress. Sein rationales
Denken schaltet sich quasi ab, Geflihle (Angst)
|6sen Reflexe (Flucht, Kampf, Starre) aus. Das
Kind zeigt in solchen ,Trigger-Situationen”
auffalliges Verhalten und korperliche Reaktio-
nen wie erhdhte Kreislauffunktion, schwitzen,
Bauchweh und Ahnliches.

FAKTOR STRESS: DAS KIND VERSUCHT SICH ZU HELFEN!

Autistische und traumatisierte Kinder reagie-
ren vielleicht dhnlich, wenn sie dieselbe Situ-
ation erleben, zum Beispiel einen Arztbesuch:
Widerstand, Angst oder Bauchweh, schwitzen,
schnell atmen, weinen, witen, schreien, sich
wehren, weglaufen, Teilnahmslosigkeit ...

Beide haben gemeinsam, dass der allgemeine
Erregungslevel des Betreffenden hoher ist als
bei anderen Menschen. Das bedeutet, Stress
kann weniger gut ausgehalten werden und
fihrt schneller zu Uberforderungssituationen.

Nun versucht das Kind die als bedrohlich emp-
fundene Situation bestmdglich zu meistern:
Es treten Verhaltensweisen auf, die auf Eltern
und vor allem Aul3enstehende seltsam wirken.
Das Kind versucht sich selbst zu regulieren,
den Stressor zu bekampfen oder der Situation
zu entkommen. Konkret sind das emotionale
Ausbriiche (weinen, schreien, wiiten ...), mo-
torische Auffalligkeiten (hlpfen, rennen, Hand-
wedeln, sich wiegen, erstarren ...), auto- oder
fremdaggressives Verhalten (sich oder ande-
re beiBen oder schlagen, treten, Sachen wer-
fen...).

WAS NUN?

Wenn einige der oben genannten Verhaltens-
weisen bei lhrem Kind hdufig oder immer in
ahnlichen Situationen auftreten oder wenn Sie
oder eine andere Bezugsperson (Kindergarten/
Schule ...) den Verdacht haben, Ihr Kind konn-
te nachhaltig unter seiner Krankheitserfahrung
leiden oder eine Entwicklungsstérung aus dem
Autismusspektrum haben, wenden Sie sich bit-
te an:

— lhre/n Kinderidrztin/Kinderarzt

— lhre/n Kinderkardiologin/Kinderkardiologen

— Ihre behandelnde Herzklinik

— ein sozialpddiatrisches Zentrum (SPZ)

— eine kinder- und jugendpsychiatrische Ambulanz

— eine/n niedergelassene/n Kinder- und
Jugendpsychiater:in

Alle genannten Stellen kénnen eine Diagnostik
veranlassen oder selbst durchfiihren. Im Fal-
le einer Diagnose erhalten Sie Adressen und
Tipps zum Start einer passenden Behandlung/
Therapie.

FAZIT

Nicht alle Kinder mit Fontan-Kreislauf sind von
Traumatisierung oder gar Autismus betroffen.
Wenn sich ein Kind jedoch anders verhilt, als
es flr sein Alter oder seinen Entwicklungsstand
passend ware, ist es wichtig, in die Diagnostik zu
gehen.

Ahnlich wie bei der Erkennung und Behandlung
des angeborenen Herzfehlers ist es auch hier
wichtig, eine Diagnose zu haben und unverziig-
lich mit der passenden Therapie zu beginnen.
Zusatzlich steht den Kindern ggf. ein Nachteils-
ausgleich oder Pflegegrad zu. Sie als Eltern er-
halten Beratung und Anleitung im Umgang mit
den Besonderheiten lhres Kindes, was fir die ge-
samte Familie entlastend wirken kann. Nur mit
der passenden Diagnose kann lhr Kind die Hilfe
erhalten, die es braucht.

www.autismus.de/was-ist-autismus.html|
www.deutsche-traumastiftung.de/traumata

| ((((@BNTANHERZEN .




10. HERZTREFFEN vom 14. bis 16. April 2023 im Ferienwohnpark Silbersee

Uns Betroffene verbinden viele fontan-spezifische Fragen, Sorgen und Angste.

Im Rahmen der Selbsthilfe stehen vor allem der Austausch und die Stédrkung unserer Herzchen, ihrer
Geschwiister, ihrer Partner und Eltern sowie der Grof3eltern im Fokus. Wir freuen uns sehr, beim gro3en
~HERZTREFFEN AM SILBERSEE 2023“ viele von Euch wiederzusehen oder kennenzulernen.

GEPLANTE VORTRAGE/THEMEN AM
SAMSTAGVORMITTAG

Fontan-assoziierte Lebererkrankung — nichtinvasive
Beurteilung der Leberfibrose im Rahmen der Routine-

nachsorge

PD Dr. Jan Hinnerk Hansen, Stellvertretender Direktor,
Leitender Oberarzt Herzkatheterlabor, Facharzt fiir Kinder- und
Jugendmedizin am Universitdtsklinikum Schleswig-Holstein Kiel,
Klinik fiir angeborene Herzfehler und Kinderkardiologie

Kriseninterventions-Team, Herz-Kinder-Auszeit, Diagnose
LAutismus oder Traumata”

Karen Schubert, Dipl.-Psychologin und Fontanherzen e. V.-
Beirat

Leben mit Fontan-Kreislauf

Sophia Scholz, Fontan-Erwachsene, 42 Jahre alt, iiber ihr
Leben mit einem Fontan-Herz

Gemeinsamer Workshop

Fiir welche Sorgen, Angste und Probleme gibt es fiir Fontan-
Erwachsene und Familien mit Fontan-Kindern schon qute Hilfen?

Berufswahl — Hiirden und Hilfen fiir chronisch kranke
Jugendliche

Sonja Connert-Weiss, Business-Mentorin fiir Unternehmen
und Fiihrungspersonlichkeiten

PROGRAMM

14. APRIL 2023

17 Uhr

18 Uhr

AnschlieBend
15. APRIL 2023
8 Uhr

9:15 Uhr

9:30 Uhr
13:30 Uhr
18 Uhr

AnschlieBend

16. APRIL 2023

8 Uhr
9:45 Uhr
10 Uhr
10:30 Uhr

individuelle Anreise
Bezug der Appartements

BegriiBung und gemeinsames
Abendessen in der Silberseealm

buntes Abendprogramm

Friihstiick in der Silberseealm

Erlebnispadagogik fiir Kinder und
Jugendliche

Vortrage und Workshop
Mittagssnack
Abendbuffet in der Silberseealm

Uberraschungsprogramm fiir die
Familien / Bowlingbahn fiir die
Jugendlichen

Friihstiick in der Silberseealm
Gedenken der Sternenkinder
Gemeinsame Abschluss-Aktion
individuelle Abreise

Alle Kinder ab 6 Jahre und alle Jugendlichen erwartet am Samstag ein spannendes Erlebnisprogramm. Gemeinsam kannt lhr einen schdnen Tag verbringen,
Euch kennenlernen und interessanten Herausforderungen stellen. Die Kleinen werden in der Spielecke direkt neben dem Vortragsraum liebevoll betreut.

Am Freitag- und Samstagabend wollen wir bei gemeinsamen Aktionen mit Uberraschungsprogramm viel positive Energie fiir den Alltag tanken.

Und, Teenager, aufgepasst! Ihr seid am 2. Abend unter Euch. Wir wiinschen Euch viel Spal8 im Bowlingcenter.

Zusdtzlich bietet das Areal um den Silbersee viele tolle Attraktionen. Sehr beliebt sind die Sommerrodelbahn, Tretbootfahren, Minigolf und das Badeparadies.

/
(C:HOFFNUNG TRANSPLANTATION?

Immer wieder betonen wir, dass halbe Herzen nicht heilbar sind. Der kiinstliche Fontan-Kreis-
lauf ermoglicht lediglich ein Weiterleben der schwerst herzkrank Geborenen. Niemand kann
sagen, wie lange die Fontan-Zirkulation hélt. Funktioniert sie nicht mehr richtig, ist eine Herz-
transplantation die letzte Chance aufs Uberleben. Auch in unseren Reihen wird das Thema
Spenderherz immer haufiger konkret. Diese UMSCHAU beschiftigt sich ausfiihrlich damit.

JONAH — TAGEBUCH EINER HERZTRANSPLANTATION

MAI 2010

Jonah kommt mit einem hypoplastischen
Linksherzsyndrom (HLHS) zur Welt. Er wiegt nur
knapp 2 kg, es gibt einige Komplikationen. Bis
zur Norwood-OP 2 sind Zwischenschritte nétig.

SEPTEMBER 2010

Die Norwood 1 erfolgt, flinf Monate spater die
Hemi-Fontan.

MARZ 2013

Die Fontan-Kreislauf-Komplettierung wird ope-
riert. Die OPs gehen relativ gut, Jonah erholt
sich rasch. Mit zweieinhalb Jahren beginnt er
zu laufen und entwickelt sich ganz prachtig.

AUGUST 2014

Uns fallt auf, dass Jonah morgens haufig Lid-
0deme hat. Das sei sicher eine Allergie, beru-
higt man uns.

NOVEMBER 2014

Jonah hat nun auch noch Aszites, Odeme und
Pleuraergusse.

Er erhdlt die Diagnose PLE. Fiir uns bricht eine
Welt zusammen. So friih, so schnell EiweiRver-
lust! Sein Fontan-Herz wiirde diesen Zustand
nicht lange mitmachen. Aber fiir die Listung
zur Herztransplantation ist es der Klinik zu friih,
Jonah wiirde es dafiir zu gut gehen. Er muss
jetzt viele neue Medikamente nehmen.

2016

Weil Jonah seit der Diagnose kein Stlick mehr
gewachsen ist, beginnen wir mit einer Wachs-
tumshormontherapie.

2018

Die Arzte kimpfen gegen den ersten PLE-Riick-
fall,

2020

gegen den zweiten. Jedesmal muss Albumin
intravends gegeben werden.

‘:,

Mama Henrike, Jonah und Papa Jens vor der Transplantation. Daumen hoch — beim zweiten

Anlauf gibt es keine Probleme. Das schdnste Geschenk zu Henrikes 40. Geburtstag.

, ((((@BNTANHERZEN el.
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JULI 2020

Am Telefon wird uns mitgeteilt, dass Jonah me-
dikamentds austherapiert ist und gelistet wer-
den soll. Die Nachricht ist extrem erschreckend
fur uns, auch wenn wir immer mal daruber
gesprochen haben, dass es irgendwann sein
konnte.

6. OKTOBER 2020

Jonah steht auf der Transplantationsliste. Das
Aufklarungsgesprach hat uns gro3e Angst ge-
macht. Die Uberlebenschancen wihrend der
OP waren sehr gering, weil Jonah dabei ver-
bluten kdnnte. Und selbst wenn alles gut geht,
gabe es ein sehr hohes Risiko, anschlieBend an
Leukdmie zu erkranken. Aber ohne Transplan-
tation geben die Arzte ihm nur noch etwa fiinf
Jahre Lebenszeit. Jonah ist doch erst 10!

Wie sollen wir in dieser emotionalen Ausnah-
mesituation die richtige Entscheidung treffen?
Wir beschlielen, die Einbahnstrae weiter zu
gehen, in der wir uns befinden. Es gibt keinen
anderen Weg.

Wahrend der Listungszeit leben wir relativ nor-
mal, mal von den Corona-Einschrankungen ab-
gesehen. Das Telefon haben wir 24/7 bei uns.
Fir alle Falle. Panisch sind wir aber nicht. Es
fuhlt sich nur so unwahrscheinlich an, dass es
ein Herz fir Jonah geben konnte.

23. AUGUST 2021, 20.45 UHR

Die Klinik ruft an, Jonah kdnnte ein Spender-
herz erhalten.

»Mein Herz schreit ,nein;
mein Verstand viel lauter ja’l«

Henrike Thomsen

Jonah liegt schon im Bett. Meine Beine sind wie
Blei, als ich die Treppe zu seinem Zimmer hoch-

gehe. ,Jonah, dein Herz ist da’, sage ich fast
tonlos. Die Nachricht versetzt ihn in Panik. Er
zieht sich an, ich wahle den Notruf. Wir haben
beide unglaubliche Angst. Wahrend der Fahrt
zum Krankenhaus versuche ich positiv zu sein,
muss aber haufig den Kopf zur Seite drehen,
damit Jonah meine Tranen nicht sieht.

In der Klinik erfahren wir: Das Herz ist zu weit
weg ... Obwohl es keine Alternative zur Trans-
plantation gibt, bin ich eigenartig erleichtert.

6. AUGUST 2022

Vergniigt feiern wir meinen 40. Geburtstag.
22.15 Uhr klingelt das Telefon. Am anderen
Ende ist kein Gratulant, sondern die Klinik mit
einem neuen ,Herzangebot”.

Diesmal ist alles anders. Schon der Zeitpunkt
hatte nicht passender sein kdnnen: Alle meine
Lieben sind bei uns, die kleinen Geschwister
Uber Nacht bei den GroBeltern. Ich fiihle mich
wie positiv aufgeladen: Jonah, jetzt wird alles
gut, dein neues Leben fangt an. Ski fahren,
Urlaub, Disneyland, FuBball - alles wird wieder
maoglich sein! Mit Blaulicht geht es erneut Rich-
tung Krankenhaus. Man wartet schon auf uns.
Sofort wird Blut abgenommen, die ndtigen Un-
tersuchungen folgen.

Foto: privat

Jonah und seine Mama sind iibergliicklich — die Transplantations-OP ist gut verlaufen,
in Jonahs Brust schldgt jetzt ein gesundes Herz.

7. AUGUST 2022

1:30 Uhr wird geschleust. Ab jetzt flihlt sich jede
Minute fir mich doppelt so lang an. Zum Ge-
dankenchaos kommt immer wieder nervoses
Herzklopfen. Die Nacht zieht sich, aber schlafen
kann ich nicht. Irgendwann schiebt mir jemand
von der Station einen Brief unter der Tir mei-
nes Notfallzimmers hindurch. Ich lese: Das,Go"
kam um 4 Uhr, wir geben Ihnen Bescheid, wenn
Jonah auf die Intensivstation verlegt ist.

Ich brauche frische Luft und gehe griibelnd an
der Kiellinie (Promenade in Kiel - Anm. d. Red.)
spazieren. Zurlick im Zimmer, klopft es gegen
10 Uhr an der Tir. Es ist die Intensivarztin. Ich
hore nur Wortfetzen: OP gut verlaufen, Jonah in
einer Stunde auf Intensiv - ich breche in Tranen
aus.

Als wir endlich zu ihm durfen, erinnert mich al-
les an den Anfang vor zwolf Jahren: Damals wie
heute schlaft unser Sohn im Krankenhausbett,
istintubiert und,hangt” an all den Geraten und
Ableitungen, die seine Lebensfunktionen tber-
wachen. Ganz vorsichtig lege ich meine Hand
auf seine Brust. Ich splire sein neues Herz stark
schlagen. Unaufhorlich laufen mir die Tranen
Ubers Gesicht. Welch ein Geschenk! So kostbar
fur Jonah und unsere Familie und gleichzeitig
so unendlich traurig fur die Angehorigen des
Spenders.

ENDE AUGUST 2022

Jonah erholt sich recht schnell, schon zweiein-
halb Wochen nach der Transplantation geht es
nach Hause. Das kommt flr uns vollig unerwar-
tet. In Windeseile bereiten wir unser Zuhause fiir
ihn vor, denn Jonah muss keimarm leben.

OKTOBER 2022

Jonah hat eine AbstoBung. Wir alle merken sie
nicht, aber das Echo ist auffallig. Er bekommt
eine Cortison-Stotherapie.

F e
Jonah Lowenherz is

S e T

ST RS
t seit der Transplantation schon 3 cm gewa

chsen.

SEIT NOVEMBER 2022

Jonah hat viel mehr Energie. Er schafft schon
groBBere Spaziergange, die vor der Transplan-
tation Uberhaupt nicht mehr mdéglich waren.
Und er fahrt nun auch Fahrrad. Die Schmerzen
in den Beinen, die uns schon lange begleiten,
hat er leider immer noch. Aber wir hoffen, dass
auch diese bald nachlassen. Jonahs EiweilBwer-
te brauchten einen Monat, um sich zu stabili-
sieren — jetzt sind sie so hoch wie nie zuvor.

Taglich nimmt Jonah 42 Tabletten ein. Einmal
wochentlich bekommt er Immunglobuline sub-
kutan Uber eine Pumpe gespritzt. Wochentlich
sind wir in der Klinik zur Kontrolle.

FEBRUAR 2023

Jonah kann endlich wieder zur Schule gehen.

»Unser kleiner Jonah Lowenherz —
wir sind unglaublich iiberwiiltigt und

stolz auf ihn. Das Herz ist sein Herz
und gehort zu ihm! Wir freuen uns sooo
sehr und werden der Spenderfamilie
ewig dankbar sein.«

Jens Thomsen

| ((((@BNTANHERZEN .




ELIAS — #SteinefiirOrganspende

Seit dem 19. Juli 2022 steht Elias auf der Eurotransplant-Warteliste fiir ein neues Herz.

Jeden Tag konnte es so weit sein. Es kann aber auch noch Wochen oder Monate dauern, bis fiir
den 15-jahrigen Kampfer ein passendes Spenderherz zur Verfiigung steht. Bis dahin sind fiir
ihn und seine Familie vor allem Geduld, kreative Ablenkungsbeschiftigungen und positives
Denken wichtig. Wie die Kolendas diese Ausnahmesituation meistern, hat Mutter Anne fiir die

FONTANHERZEN-UMSCHAU aufgeschrieben.

Im Oktober 2020 hatten wir das Thema ,Herz-
transplantation” zum ersten Mal auf dem Tisch.
Es war schwer zu akzeptieren, gar zu begreifen,
dass es keine andere Therapie mehr fir Elias
geben sollte. Tausend Gedanken waren da, die
schreckliche Angst machten: Wird er die OP
Uberleben? Was, wenn wir uns dagegen ent-
scheiden? Was, wenn Elias kein neues Herz will?
Wie lange wird er warten mussen? Kann man
das Uberhaupt aushalten, vielleicht mehrere
Jahre immer erreichbar sein zu mussen? Schafft
er es noch, bis dahin durchzuhalten? Wie konn-
te es tiberhaupt so pl6tzlich so weit kommen?

2007 geboren, entwickelte sich Elias nach der
Fontan-Komplettierung 2010 sieben lange,

wunderbare Jahre gut. Er war selten krank,
besuchte Kindergarten und Schule. Alles war
so normal, fast wie mit einem gesunden Kind.
Und jetzt muss Elias immer haufiger stationar
ins Krankenhaus.

AUS HEITEREM HIMMEL

Mit fast zwolf begannen die Komplikationen,
er bekam die Diagnose PLE (Eiwei3verlustsyn-
drom Uber den Darm). Rasch ging es ihm im-
mer schlechter. Wir stellten seine Erndahrung
auf MCT-Kost um, die er heute noch bekommt.
Und er musste nach und nach immer mehr Me-
dikamente nehmen. Leider flihrte nichts zum
gewlinschten Erfolg. Elias hat oft furchtbare
Bauchschmerzen, leidet unter Ubelkeit, Erbre-
chen und ist standig mude. Er lagert Wasser
im Gewebe ein, hat aufgehort zu wachsen und
sitzt immer haufiger im Rolli. Alles, wirklich al-
les, veranderte sich fiir ihn und uns.

»Von Fontanherzen e. V. bekamen wir
sofort Hilfe vom Kriseninterventions-
Team - dafiir nochmal herzlichen Dank!
Das hat uns erst einmal geholfen,
die Situation anzunehmen, zu
begreifen und zu wissen,
,man ist nicht allein’«

Anna Kolenda

NICHTS BLIEB UNVERSUCHT

Ein langer, schwerer Weg begann fiir uns - zu-
nachst mit vielem Hin und Her, Herzkatheter
und Versuchen, mechanisch die Kreislaufsitua-
tion noch etwas zu optimieren.

Leider erfolglos. Dann ging es um eine Zweit-
meinung, um herauszufinden, in welcher Klinik
,€5" gemacht werden soll. Und immer wieder
die Frage, ob es irgendetwas gibt, was man noch
nicht bedacht und versucht hatte. Nach einer
Vielzahl an Untersuchungen wurde Elias™ Lis-
tung fir die Herztransplantation schlieB3lich bei
Eurotransplant am 19. Juli 2022 ,scharf geschal-
tet” Leider musste er wegen Infektionen bereits
zweimal als ,nicht transplantierbar” von der Lis-
te genommen werden. Dabei sind wir extrem
vorsichtig, um Elias gesund zu halten. Im Keller
haben wir eine Notwohnung eingerichtet, damit
kranke Familienmitglieder immer sofort auszie-
hen kénnen und so Elias” Chancen auf ein neues
Herz, seine Listung, nicht gefdhrdet wird. Dies ist
vor allem fir seinen alteren Bruder nicht leicht.
Trotzdem versuchen wir, Elias ein halbwegs nor-
males Leben zu ermdglichen. So geht er mit ei-
nigen Vorsichtsmalnahmen seit Sommer wie-
der halbe Tage zur Schule. Nebenbei bereiten
wir alles im Haus vor fiir den ,Tag X": Teppiche,
Gardinen und Zimmerpflanzen werden entfernt,
schweren Herzens mussten wir ein neues Zu-
hause fiir unsere Katze finden, die Fenster tau-
schen und, und, und.

RUND UM DIE UHR ERREICHBAR

Zurzeit wird er mit regelmaBigen Albumin- und
Immunglobulin-Infusionen einigermalen stabil
gehalten. Ansonsten heil3t es fiir uns, immer er-
reichbar zu sein und zu warten, bis der ersehn-
te Anruf kommt, den wir uns so sehr wiinschen
und vor dem wir uns doch so sehr flirchten ...
Ein Spenderherz ist die einzige Chance flr unse-
ren Champion Elias, endlich bald ein halbwegs

»Auch wenn wir versuchen, positiv

zu bleiben, fiihlen wir uns oft so

machtlos, einfach nur zuzusehen,

zu warten und nichts an der
Situation dndern zu konnen.«

Anna Kolenda
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T elb normales Leben fiihren zu konnen. Deshalb Bis zum ,Tag X" muss Elias regelmdBig ins Krankenhaus, wo seine Werte gecheckt werden.
Das Gestalten von Steinen mit Botschaften fiir das Projekt #SteinefiirOrganspende bereitet u ‘L \ hoffen wir instindi g dass er bis zu diesem Ta g Davon héngt auch ab, ob er transplantierbar ist oder nicht.
Elias und Mama Anna sichtlich Vergniigen. Es strengt nicht zu sehr an und fiillt die zihe < w\" '» durchhilt !

Wartezeit bis zum alles verindernden Anruf. $¥ > MBSy
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Foto: privat

Bl saanl e s i
Die Botschafts-Steine legt Familie
Kolenda bei Spaziergdngen an verschiedenen Orten ab und freut sich, wenn beim néchsten
Mal jemand anders sein steiniges Kunstwerk dagelassen hat.
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Elias ist unglaublich tapfer und ldichelt sogar ein wenig zuversichtlich in die Kamera. Auch am Etiketten-Upcycling von Fontanherzen e. V. hat sich
Familie Kolenda beteiligt.

Irgendwann sind wir durch die sozialen Me-
dien auf die Idee gekommen, Steine auf Wan-
derschaft zu schicken und mit #SteinefiirOr-
ganspende andere Menschen fiir das wichtige
Thema Organspende zu sensibilisieren, sie im
besten Fall dazu zu bewegen, einen Organ-
spendeausweis auszufillen.

Seitdem bemalen wir Steine mit Botschaften,
die Wanderer und Spazierganger finden, wei-
ter wandern lassen oder wieder ablegen. Und
wenn sie mochten, kdnnen sie Bilder auf Elias’
Seite #Motortausch-Elias Weg zum neuen
Herz posten. So haben uns schon viele liebe
Postings und Nachrichten erreicht. Das macht
Mut, weiterzukampfen.

Vielleicht hat ja der ein oder andere von Euch
auch Lust #Wandersteine auf die Reise zu schi-
cken - Steine fir Fontanherzen e. V. zum Bei-
spiel...

Wir wiirden uns freuen!

Herzliche GriiBBe von uns vier Kolendas: Elias, sein groB8er Bruder
Maximilian, mein Mann Thorsten und ich, Anna

W

Luca ist gliicklich: Mit EX-(OR® Revive kamen Kraft und Leb

LUCA — TRANSPLANTIERT DANK EXCOR® REVIVE FUR FONTAN-PATIENTEN

Luca war 17, als er gelistet wurde. Weil sein Fontan-Kreislauf versagte und es ihm zusehends
schlechter ging, war an eine Herztransplantation nicht zu denken. Luca musste wieder von der
Liste genommen werden. Er litt unter anderem an massiver Aszites, EiweiB3verlust (PLE), FALD
(Fontan-assoziierte Lebererkrankung) und schwerer Sarkopenie (Muskelschwund). , Ich habe
nur noch gelegen, selbst sitzen fiel mir schwer”, erzahlt er. ,Die Kraft war komplett weg, Essen

blieb selten drin.

Heute ist diese schwere Phase weit weg. Denn
gemeinsam mit seinen behandelnden Arzten
und seiner Familie entschied sich Luca fiir EX-
COR® Revive, die ,innovative, standardisierte,
pulsatile, sub-pulmonale Kreislaufunterstiit-
zung von Patienten mit Versagen der Fontan-
Physiologie”, wie es in der Produktbeschrei-
bung von Berlin Heart heif3t.

Luca wurde ,lebensrettend” hinzufligen. Denn
seine Situation verbesserte sich am EXCOR® Re-
vive-System zusehends. So verringerten sich
die Symptome des versagenden Fontan-Kreis-
laufs drastisch. Die Aszites verschwand, Stuhl-
frequenz und Leberfunktion normalisierten
sich, er konnte sich wieder normal ernahren,
ohne dass Eiweill intravends ersetzt werden

musste.

Foto: Berlin Heart

Kok -
ensmut zuriick.

»Ich konnte mich wieder normal
erndhren, war aktiver und mobil,
selbst mit dem Wdgelchen fiirs System,
das ichimmer dabeihaben musste.«

Luca

So gestarkt hatte Luca eher die Chance,
eine Herztransplantation zu lberstehen - er
konnte wieder gelistet werden!

»Nach 132 Tagen am
unterstiitzenden System
bekam ich erfolgreich
ein Spenderherz implantiert.«

Luca

Jetzt ist Luca zu Hause, macht seinen Schul-
abschluss und verbringt seine Freizeit mit
Freunden - so wie jeder andere junge Mann.

Beim 2. Fontan-Herz-Symposium zum Tag
des herzkranken Kindes am 5. Mai 2023
wird Prof. Nikolaus Haas vom LMU-Klinikum
Minchen, Campus Gro3hadern, einen Vor-
trag Uber die Fontan-Kanule halten (siehe
Vortragsprogramm Seite 38).

>>>
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EXCOR® REVIVE WURDE ENTWICKELT, ...*

.. um eine rasche hamodynamische Stabi-
lisierung und Senkung der Venendriicke
zu erreichen.

.. um Fontan-bedingte Funktionseinschran-
kungen der Endorgane zu verbessern.

.. um die typischen Symptome zu vermindern.

.. um ein normales Erndhrungsverhalten
und Mobilisation zurlickzugewinnen.

.. um eine erneute Listung von Patienten
zur Herztransplantation zu ermdglichen.

.. um die Wartezeit bis zur Herztransplan-
tation mit EXCOR® Revive zu Uberbriicken.

.. um damit die Mortalitat und Morbiditat
auf der Warteliste zur Transplantation zu
verringern.

.. um die Komplexitat der Intervention
zu reduzieren.

.. um die Ergebnisse nach einer Herztrans-
plantation bei Fontan-Versagen zu verbes-
sern.

*Auszug aus der REVIVE-Produktbeschreibung
www.berlinheart.de

»Eine Fontan-Kaniile mit EXCOR®
kann dann sicherlich bei vielen
Patienten die Endorganfunktion und
damit das Outcome fiir eine
bevorstehende Herztransplantation
verbessern.«

Prof. Dr. med. Nikolaus Haas, LMU Miinchen

-

Luca na-ch erfolgreicher Transplantation auf dem Berlin-Heart-Sommerfest 2022.

FLORIAN — ES IST JETZT MEIN HERZ

Als Florian und sein Zwilling im Sommer 1999
zu Welt kommen, scheint die gesundheitliche
Sonne nur liber seiner Schwester. Florian hat
einen Double inlet left Ventricle, verlagerte
grole GefaBe und Mitralklappenhypoplasie.
Uberleben kann er nur mit schneller Fontani-
sierung. Bei der dritten OP, der Fontan-Kreis-
lauf-Komplettierung, ist er gerade anderthalb
Jahre alt. Was es bedeutet, wenn immer ge-

- ol b f il ; X
Die Rittemanns auf Sardinien beim letzten Familienurlaub vor Florians Transplantation.

sagt wird, ein halbes Herz kann nur lebenserhaltend operiert werden, erfahrt seine Familie,
als Florian 13 ist: lhr Sohn muss fiir eine Herztransplantation gelistet werden. Die FONTANHER-
ZEN-UMSCHAU hat mit dem heute 23-Jahrigen gesprochen.

FLORIAN, WARUM BRAUCHTEST DU EIN NEUES HERZ?

Ich habe PLE entwickelt. Das ging mit einem
Lymph-Defekt einher, was sich nach und nach
auf meine Organe, vor allem den Verdauungs-
trakt und die Leber, ausgewirkt hat.

WAR DIR KLAR, WAS ES BEDEUTET, EIN NEUES HERZ
ERHALTEN ZU MUSSEN?

Ja! Ich hatte zu dem Zeitpunkt schon so viel
mitgemacht und mit meiner Familie so viele an-
dere Therapien ausprobiert, dass ich die Trans-
plantation als riesen Chance gesehen habe. Sie
war mein Wunsch. Die Aussicht auf ein ,norma-
les” Leben danach war fiir mich sehr besonders.

WIE LANGE WARST DU GELISTET?

Sechs Monate und zehn Tage.

WIE UND WOMIT HAST DU DIE ZEIT DES WARTENS
VERBRACHT?

Ich war zu Hause und bin in die Schule gegan-
gen, wenn es die Kraft zugelassen hat. Aber ich
musste auch oft in die Klinik, um Infusionen zu
bekommen.

WOVOR HATTEST DU AM MEISTEN ANGST?

Angst hatte ich nie. Ich kann mich nur an zwei
Situationen erinnern, in denen ich mir Gedan-
ken gemacht habe.

Das war, als ich einer guten Freundin von der
bevorstehenden Transplantation erzahlt und
mit ihrer direkten Reaktion nicht gerechnet
habe. Sie meinte: ,Was?! Aber da kannst du
sterben.” Das zweite Mal war erst im OP-Raum
kurz vor der Narkose. Mein Vater war bei mir, ich
habe ihn gefragt, was passiert, wenn ich wirk-
lich nicht mehr aufwache. Sonst stand ich der
Transplantation sehr, sehr positiv gegentiber.

WIE HAST DU DEIN UMFELD (FAMILIE, FREUNDE ETC.)
IN DIESER PHASE ERLEBT?

Wir haben alle versucht, normal weiterzuma-
chen. Es hat ja keinen Sinn, wenn man den
ganzen Tag am Handy sitzt und auf den Anruf
wartet. Natirlich hatten wir das Thema immer
im Hinterkopf. Bei jedem Ausflug haben wir
geschaut, dass wir schnellstmdglich in der Kli-
nik sein konnen und auch erreichbar sind. Nur
Pfingsten sind wir trotzdem wie jedes Jahr in
unseren Familienurlaub nach Sardinien gefah-
ren. Daflir wurde ich auf der Warteliste ,einge-
froren” und galt als nicht gelistet. Flr uns alle
war dieser Urlaub sehr wichtig, auch um noch-
mal Kraft zu schopfen.

IN WELCHER SITUATION KAM DER ANRUF?

Ich war mit meiner Latein-Klasse in der Schweiz
auf einem Ausflug. Am Nachmittag, wir waren
gerade auf dem Riickweg, rief mich mein Vater
im Zug an. Er sagte, ich solle nichts mehr essen

>>>
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»Wir haben alle versucht, normal
weiterzumachen. Es hat ja keinen
Sinn, wenn man den ganzen Tag
am Handy sitzt und auf den
Anruf wartet.«

Florian Rittemann

und ,Flo, es geht jetzt los, dein Herz ist da”.
Ich habe es dann meinem besten Freund er-
zahlt. Er dachte zuerst, ich verarsche ihn.

Dann hat er mich aber beruhigt und mir etwas
zu trinken gebracht, weil ich total durch den
Wind war. Von der restlichen Zugfahrt weil3 ich
nicht mehr viel. Vom Bahnhof aus sind wir so-
fort in die Klinik (Freiburg — Anm. d. Red.) gefah-
ren, wo Frau Prof. Dr. Brigitte Stiller schon auf
uns wartete.

UND DANN?

Dann ging alles sehr schnell. Zwischen den
klassischen Untersuchungen vor einer OP habe
ich noch versucht, so viele Leute wie mdglich
anzurufen, um Bescheid zu geben. Meine Mut-
ter und mein Vater waren mit in der Notaufnah-
me. Es ist schwer zu beschreiben, wie krass es fiir
mich war, meine Mutter so aufgewihlt zu sehen.

KANNST DU DICH NOCH AN DEINE LETZTEN WORTE
VOR UND DIE ERSTEN NACH DER OP ERINNERN?

Klar! Ich bekomme heute noch Gansehaut,
wenn ich daran denke. Vor allem, weil mir die
Bilder noch so deutlich im Kopf sind. Kurz vor
der OP haben mein Vater und ich uns ,gute
Nacht” gesagt. Als ich danach auf der Intensiv-
station aufgewacht bin, war ich intubiert und
konnte noch nicht selbststandig atmen. Beim
Schlauchentfernen safl meine Mutter bei mir.
Sie meinte, ich kdnne in den ersten Stunden
noch nicht reden. Ich habe ganz leise geant-
wortet: ,Doch, ich kann reden”.

WIE HAT ES SICH ANGEFUHLT, MIT EINEM
VERSAGENDEN HERZEN EINZUSCHLAFEN UND EINEM
NORMAL SCHLAGENDEN WIEDER AUFZUWACHEN?

Das ist unbeschreiblich. Ich bin krank aufge-
wachsen und kannte es nicht anders, als vie-
le Pausen zu brauchen. Mittagsschlaf war fiir
mich normal. Mit meinen Freunden konnte ich
nie lange kicken. Ich bin oft im Fahrradanhan-
ger mitgefahren, weil ich selbst nicht die Kraft
hatte, wie meine Zwillingsschwester Fahrrad
zu fahren. Wenn wir am Wochenende wandern
waren, hatten wir immer einen Buggy dabei,
damit ich mich unterwegs ausruhen kann.

Und pl6tzlich hatte ich ein Herz in der Brust,
das richtig funktioniert. Das Gefuihl auf der In-
tensivstation war echt der Hammer. Ich wog
nach der OP nur noch 20 kg. Aber mein neues
Herz hatte so viel Power, dass der ganze Korper
bei jedem Herzschlag ein bisschen vibrierte.

Meine Arztin meinte: ,Es ist so, wie wenn man
in einen Fiat 500 einen Lkw-Motor einbaut”.

»Diese plotzliche Kraft ist wirklich
schwer zu beschreiben. Aber mit der Zeit
habe ich mich daran gewohnt.«

Florian Rittemann

Ihr Sorgenkind hat es geschafft! Florians Eltern wachen nach der Transplantation auf der
Intensivstation an seinem Krankenbett, bis die Narkose nachldsst.

Vier Wochen nach der Transplantation — Florian erholt sich
auf der normalen Station vom Eingriff.

GAB ES KOMPLIKATIONEN?

Das Herz, das ich bekommen habe, war sehr
groB. Ich war zwar 13, aber nur 1,20 Meter grof3.
Deshalb hat das Herznoch nicht richtig gepasst,
drei Tage musste mein Brustkorb noch offen
bleiben. Das Herz ist ein Muskel, und Muskeln
passen sich der bendtigten Power an. Das war
bei mir damals auch so. Und seither wachst das
Herz mit mir mit.

WIE FUHLST DU DICH JETZT?
WELCHE VERANDERUNGEN NIMMST DU WAHR?

Besonders genielle ich, dass ich wirklich ein
halbwegs normales Leben flihren kann. Ich stu-
diere, gehe auf Partys, mache Sport. Natirlich
muss ich noch Medikamente nehmen, aber das
war auch vor der Transplantation so. Ich muss
ein bisschen darauf achten, was ich essen darf
und was nicht. Aber auch daran habe ich mich
schnell gewohnt. Mittlerweile sieht man mir die
Krankheit nicht mehr an. Dass ich in den vergan-
genen fast elf Jahren mehrfach mit Freunden
und ohne Familie im Urlaub war, ware friher
undenkbar gewesen. Allerdings schaue ich dort,
wie hygienisch die Unterkunft ist, wie weit sie

»Meine Arztin meinte:
Es ist so, wie wenn man
in einen Fiat 500
einen Lkw-Motor
einbaut.«

Florian Rittemann

i~
Seinen 14. Geburtstag am 27. Juli, acht Tage nach der HTX,
feierte Florian spditer in Tannheim nach und bekam von iiberall-
her Geschenke.

weg ist vom ndchsten Flughafen, und fiir mei-
ne Medikamente habe ich immer Ersatz dabei.
Ich geniel3e die Zeit sehr. Generell bin ich eher
optimistisch und sehe viele Dinge positiver als
andere Menschen.

WORAN MACHST DU DAS FEST?

Ich freue mich sehr Uber Kleinigkeiten. Ein gu-
tes Essen mit tollen Leuten, mal drei Stunden
am Stlick kicken zu konnen, ohne eine Pause zu
brauchen, mit meinen Freunden in den Urlaub
zu fahren ... Ich weil3 nicht, ob das durch die
Transplantation kommt oder generell dadurch,
dass ich als Kind schon so viel mitgemacht habe.

Der Gedanke daran, dass es nicht selbstver-
standlich ist, so,gesund” und fit zu sein, macht
eine Menge aus.

WIE OFT MUSST DU ZUM ARZT?

Nur noch alle sechs Monate.

WELCHE MEDIKAMENTE NIMMST DU NOCH?

Magnesium, Immunsuppressiva und Blutdruck-
medikamente.
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Florians Zwillingsschwester unterstiitzt ihren damals noch ,kleinen” Bruder
vier Wochen nach dem Eingriff bei der Pancakezubereitung.

WIE FUHLT ES SICH FUR DICH AN, EIN ,FREMDES*
ORGAN ZU HABEN?

Flr mich ist das kein fremdes Organ. Es ist jetzt
mein Herz. Es ist meine Aufgabe, es gut zu pfle-
gen. Das fallt mir nicht so schwer, weil ich weil3,
was fir ein Geschenk so ein neues Organ ist
und wie es das Leben verandern kann.

»Fiir mich ist das kein fremdes Organ.
Es ist jetzt mein Herz.
Es ist meine Aufgabe,
es gut zu pflegen.«

Florian Rittemann

HAST DU DICH AUF BESONDERE ART BEI DEINEM
SPENDER BEDANKT, DESSEN FAMILIE MAN JA NICHT
KENNENLERNT?

Ja, das haben wir. Ein Jahr nach der Transplan-
tation gab es ein grol3es Fest. Dabei haben wir
ein Bild aufgestellt, das ich in der Reha gemalt

hatte, und einen kleinen Text zur Erinnerung
an den/die Spender/in und die Spenderfamilie
verfasst. Dort konnte man kurz innehalten.

Flr das Fest haben wir eine Kneipe gemietet
und alle eingeladen, die unsere Familie beglei-
tet, mit uns mitgefiebert und uns Kraft gegeben
haben: Arzte, Schwestern, Physiotherapeuten,
Lehrer, die mir zu Hause Unterricht gegeben ha-
ben, weil ich nicht in die Schule gehen konnte,
Freunde von meinen Geschwistern und mir ...
Es war ein tolles Fest nach einem sehr aufregen-
den Jahr fiir uns alle.

FEIERT IHR DEINEN QUASI ZWEITEN GEBURTSTAG
HEUTE NOCH?

Ja, aber deutlich kleiner. Am Transplantations-
datum treffen wir uns als Familie und gehen im
kleinen Kreis am Abend essen oder treffen uns
zu Kaffee und Kuchen.

HATTEST DU HILFE BEIM VERARBEITEN VON
ANGSTEN?

Nein. Das habe ich glicklicherweise nie ge-
braucht.

WAS MACHST DU HEUTE?

Ich lebe in Freiburg i. Breisgau, studiere ,BWL
Public and non-Profit Management” an der Uni
in Freiburg und spiele und schaue fiir mein Le-
ben gern FuB3ball. Oft treffe ich mich mit Freun-
den, gehe am Wochenende aus und habe ein
typisches Studentenleben. Dazu bin ich ein
positiver, fastimmer gut gelaunter Mensch, der
versucht, das Gute in Dingen oder Momenten
zu sehen.

WAS KANNST DU KINDERN UND JUGENDLICHEN
SAGEN, DIE AUF EIN HERZ WARTEN?

Ich kann nur von mir erzahlen und zeigen, dass
sich mein Leben deutlich verbessert hat. Es ist
ein komplett neues Leben mit einem neuen
Herz. Natlrlich immer vorausgesetzt, dass alles

gut geht. In der ersten Zeit nach der Transplan-
tation ist nicht immer alles leicht. Es gibt in der
Klinik und in der Reha Tage, an denen man er-
schopft ist und keinen Bock mehr hat auf Phy-
sio. Aber das ist okay, wenn man ein bisschen
durchhangt. Denn genauso gibt es viele Tage,
an denen man enorme Fortschritte merkt, Er-
folgserlebnisse hat und mit seiner neuen Power
im Korper Dinge macht, die vor der Transplan-
tation nicht moéglich gewesen waren.

Florian (re.) und seine beiden Geschwister 5022 beim gemeinsamen Urlaub in Griechenlands Hauptstadt Athen.

»lch kann fiir mich sagen,
dass ich es auf jeden Fall genauso
nochmal machen wiirde.
Dieses neue, normale Leben,
was ich jetzt fiihren kann,

ist der Hammer.«

Florian Rittemann

Trotz mancher Einschrankungen, aber ich bin ja
auch mit Einschrankungen gro3 geworden.

Foto: privat
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— In 25 Krankenhdusern werden Herztransplantatio-

nen durchgefiihrt.

— Seit der Jahrtausendwende koordiniert die

Deutsche Stiftung Organtransplantation (DS0) in
sieben Organspenderegionen simtliche Organspen-

den in Deutschland.

— Koordinatorinnen und Koordinatoren der DSO
unterstiitzen die etwa 1.200 Entnahmekrankenhdu-
ser iiber den gesamten Organspendeprozess hinweg

und stehen rund um die Uhr beratend zur Seite.

— Es gibt insgesamt immer weniger Spenderorgane.
Derzeit liegt die Zahl der Organspender in Deutsch-

land um mehr als acht Prozent niedriger als im
vergleichbaren Vorjahreszeitrum.

Fiir den Fall, dass nach meinem Tod eine Spende von Organen/Geweben zur
Transplantation in Frage kommt, erklare ich:

O JA, ich gestatte, dass nach der drztlichen Feststellung meines Todes meinem
Kérper Organe und Gewebe entmommen werden.

oder o JA, ich gestatte dies, mit A hme folgender Organe/Geweb

— Invielen europiiischen Lindern gilt eine Wider-
spruchspflicht, wenn man mit der postmortalen
Entnahme von Organen nicht einverstanden ist. In
Deutschland muss einer Organspende ausdriicklich

zugestimmt werden.

oder G

Organspendeausweis

+  Antwort auf Thre personlichen Fragen erhalten Sie beim Infotelefon Organspende unter
ONTERSCHRIEL... © der gebihrenfreien Rufoummer 0800/ 90 40 400.

ORGANSPENDE IN DEUTSCHLAND — DATEN UND FAKTEN

2021 warteten 727 Menschen - darunter 51 Kinder bis 15 Jahre - hierzulande auf ein neues Herz.
329 von ihnen hatten das Gliick, ihren ,Motor” ausgetauscht zu bekommen.

(Quelle: Deutsche Stiftung Organtransplantation)

gl O]

QOrganspende

schenkt Leben.

Quelle: www.bundesgesundheitsministerium.de

WIR SUCHEN ...

... POSTINGS /

" FOTOS/IDEEN
.. ein COOLES SYMBOL mit LEO

fiir unsere Teenager, die
dem LEO ,entwachsen”
sind

... Menschen mit HERZ,

die kleine Fontan-Picknick-Treffen
2. B. auf dem Spielplatz im Wald, auf dem Pfer-
dehof etc. organisieren und leiten wollen;
jeder bringt eine Kleinigkeit mit
(Wasser, Tee, Kaffee, Kuchen)

... Menschen mit EMPATHIE,
die sich zum Thema Sternen-

kinder/verwaiste Familien
engagieren mochten

7/
£

£

Niihbegabté fiir eine - _

\

| NAHAKTION und Familien, die |
-\ die Nah-Spenden annehmen

Ihr mochtet Euch gern mit anderen Fontan-Familien in Eurer Gegend treffen?

Werdet Mitglied und fragt andere Familien direkt in unserem deutschlandweiten

Mitglieder-Austausch.

PS: WICHTIG, immer mehr GroBeltern machten sich mit anderen betroffenen GroBeltern austauschen.

Meldet Euch gern unter info@fontanherzen.de bei uns.

| ((((@BNTANHERZEN .
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Ob sie jemals Mutter werden konnte? Romina Lienert hielt das lange nicht fiir moglich.
Eine Schwangerschaft mit ihrem schweren, komplexen Herzfehler wire viel zu riskant fiir
sie und das Baby, hie3 es immer. Heute ist ihr Sohn ihr kleines Wunder. Eine Mutmachge-
schichte der besonderen Art fiir alle Betroffenen und ihre Familien.

Bei ihrer Geburt sah Romina aus wie jedes an-
dere Neugeborene. Doch als die Hebamme
die Nabelschnur abgetrennt hatte, atmete das
Baby nicht selbstandig. Romina kam sofort auf
die Intensivstation, wurde beatmet und nach
Freiburg in die Uniklinik gebracht. Dort erhiel-
ten ihre Eltern die niederschmetternden Diag-
nosen: DORYV, Situs Inversus, c-AVSD, AV- und
Aortenklappeninsuffizienz sowie Asplenie (feh-
lende Milz). Viel Zeit, sich Uber diese schweren
Fehlbildungen Gedanken zu machen und was
sie flir das Leben ihrer Tochter bedeuten wiir-
den, blieb nicht. ,,Meine erste Herz-OP hatte
ich mit zehn Tagen. Die zweite folgte mit zwei
Jahren, und bei meiner Fontan-OP war ich vier-
einhalb’, erzahlt Romina. ,Dies war auch mein
letzter Eingriff. Seither brauche ich nur ab und
zu einen Herzkatheter.”

KINDERWUNSCH — WAS NUN?

,Im Teeniealter sagte man zu meinen Eltern,
dass ich wohl nie eigene Kinder haben wiir-
de, weil eine Schwangerschaft zu riskant sei”,
erinnert sich Romina. Damals war das Thema
Kinder fur sie auch noch sehr weit weg. ,Mit 26
sah das ganz anders aus, und ich fragte meine
EMAH-Kardiologin Frau Prof. Stiller in der Uni-
klinik Freiburg um ihre Meinung. Sie kennt mich
und meine Situation gut.”

Die Kardiologin schloss eine Schwangerschaft
nicht von vornherein aus. Aber erst nach aktu-
ellem Herzkatheter und Belastungs-EKG kénne
sie beurteilen, wie stabil Rominas Fontan-Kreis-
lauf sei. Als alle Ergebnisse vorlagen, trafen sich
Romina, ihr Partner und die Arztin zum Aufkla-
rungsgesprach.
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»Danach schwirrte nur noch das Wort
RISIKO in meinem Kopf herum«,

fasst Romina zusammen. lhre gesamte Schwan-
gerschaft ware ein Risiko. Mit dem Risiko einer
Fehlgeburt und dem Risiko, ein Baby mit Herz-
fehler oder Fehlbildungen zur Welt zu bringen.
»~Frau Prof. Stiller meinte aber auch, wir kénnten
das Risiko eingehen, weil die Untersuchungs-
ergebnisse im Rahmen der Grunderkrankung
eher positiv ausgefallen waren.”

INTENSIVE VORBEREITUNGEN

Romina wurde von Marcumar auf Aspirin um-
gestellt, um das Fehlgeburtsrisiko zu minimie-
ren. ,AuBerdem habe ich zu dieser Zeit vier Mal
in der Woche Sport gemacht. Damit wollte ich
mein Herz auf die zusdtzliche Belastung der
Schwangerschaft vorbereiten’; schildert sie

»Sieben Monate spdter war ich
endlich schwanger! Ich freute mich
riesig, dass es geklappt hatte.«

Ab diesem Zeitpunkt ging es im Vierwochen-
Rhythmus zur Kontrolle nach Freiburg in die
Kardiologie fiir angeborene Herzfehler.

»In der Frauenklinik wurde auch ein spezieller
Fehlbildungsultraschall vom Herz meines Ba-
bys gemacht. Es war alles in Ordnung und gab
keine Auffdlligkeiten.”

DEN UMSTANDEN ENTSPRECHEND GUT

Wahrend ihres Urlaubs in den Schweizer Alpen
auf 1.800 Hohe Meter war Rominas Sauer-
stoffsattigung nicht beeintrachtigt. ,Ich hatte
nur wegen der Schwangerschaft konditionelle
Schwierigkeiten. Und meinen regelmdfBigen
Sport musste ich reduzieren. Aber ich habe
mich weiterhin viel bewegt, bei ausgedehnten
Spaziergdngen beispielsweise.”

Nach dem Urlaub konnte Romina nur noch drei
Wochen arbeiten: ,Ich hatte plétzlich Schlaf-
storungen. Teilweise habe ich nur drei bis vier
Stunden geschlafen, war erschopft und litt
unter Migréine. Deshalb bekam ich Beschdifti-
gungsverbot.” Und - weil sie sich damit siche-
rer fihlte — Romina stellte nach Riicksprache
mit ihrer Kardiologin von ASS auf Clexane um.
»~Mein Herz hatte sich in dieser Zeit nicht verdn-
dert. Mir ging es, wie man so sagt, den Umstdn-
den entsprechend gut. Meine Schwangerschaft
verlief wie jede normale auch.”

Nur manchmal, wenn sie besonders erschopft
war, meldete sich ihr Fontan-Herz: ,Ich spiirte,
dass es durch die fortschreitende Schwanger-
schaft stdrker beansprucht war. An solchen Ta-
gen hatte ich keine Ausdauer, und meine Herz-
frequenz war nach jeder Kleinigkeit erh6ht.”

DER MAGISCHE MOMENT

Bevor Rominas Baby in der 37. Woche per Kai-
serschnitt auf die Welt geholt werden konnte,
hatten die behandelnden Arzte sehr viel vorzu-
bereiten. So sollte unter anderem keine Vollnar-
kose sein, da diese den Fontan-Kreislauf mogli-
cherweise schwer beeintrachtigen konnte. Fur
alle Notfalle stand ein EMAH-Kardiologe bereit.

b

Romina brachte einen gesunden Jungen zur Welt und ist dankbar, dass sie in der
Schwangerschaft und bei der Geburt so gut begleitet wurde.

R d NN
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“Foto: privas

>>>

| ((((@BNTANHERZEN .




»Der Kaiserschnitt verlief vollig
komplikationslos. Und ich habe
einen kerngesunden Jungen zur Welt
gebrachtc,

schildert Romina den magischen Moment des
Mutterwerdens. In den Tagen nach der Ge-
burt ihres Sohnes spielte ihr Korper verriickt.
Die Sauerstoffsattigung fiel auf unter 90, der
Hb-Wert (Eisen) verschlechterte sich, Wasser-
einlagerungen driickten auf Lunge und Herz -
liegend schlafen war nicht mehr mdglich. Ein
Herzultraschall zeigte zudem ein vergroBertes
Herz, dauerhaftes Vorhofflimmern und dass
sich die Klappen nicht mehr richtig schlossen.

,Erst nach einer Bluttransfusion und der Ein-
nahme von wasserabfiihrenden Medikamen-
ten und Betablockern wurden die Werte wieder

stabiler. Auch die Wassereinlagerungen hatten
sich gréBtenteils aufgeldst. Und das Wichtigste:
Mein Fontan-Herz erholte sich innerhalb von
ein paar Wochen wieder.”

Unterdessen entwickelte sich der Kleine prach-
tig. ,Er macht uns so viel Freude. Und trotz der
auch bedngstigenden Momente wdhrend der
Schwangerschaft und danach bereue ich die
Entscheidung keinesfalls. Ich bin iibergliicklich,
so ein tolles Baby in meinem Leben haben zu
diirfen. Deshalb hoffen mein Partner, der mir
immer zur Seite stand, und ich, dass wir ganz
lange ein unbeschwertes Familienleben fiihren
kénnen.”

Wahrend Romina ihre Mutterfreuden genief3t,
fiebert unser Vereins-Mitglied Lara K. dem Ge-
burtstermin ihres Babys Ende Juli entgegen.

MUTTERFREUDEN AUCH MIT FONTAN-HERZ]

Unter bestimmten Voraussetzungen und nur bei vertretbarem Risiko JA, meinen die Kar-
diologen. Denn die Gefahr fiir Mutter und Baby bei einer Schwangeren mit Fontan-Kreis-
lauf ist verstandlicherweise hoher als bei gesunden werdenden Miittern.

Wichtig VOR dem Babywunsch:

— griindliche Untersuchung, ausfiihrliche Beratung und Aufklarung tber alle

moglichen Risiken

Denn spatestens ab dem 6. Monat kommen die Belastungen fiir die
schwangere Herz-Mutter einem Dauerlauf gleich.

Wichtig WAHREND UND NACH der Schwangerschaft:

— regelmaBige Kontrollen

— Entbindung in einer Klinik mit Erfahrungen und entsprechenden Facharzten

HERZKINDER-AUSZEIT — WIE WAR'S?
STARKENDE AUSZEITEN MIT THERAPEUTISCHER BEGLEITUNG

Unsere halben Herzchen sind etwas Besonderes. Nicht nur, weil sie mit dem schwersten ange-
borenen Herzfehler zur Welt kamen. Sondern auch, weil sie fiir immer schwer herzkrank blei-
ben. Der Fontan-Kreislauf, mit dem sie lebensfiahig gemacht wurden, bringt viele spezielle und
spezifische Probleme und Herausforderungen fiir die gesamte Familie mit sich. In unseren Fon-
tanherzen e. V.-Auszeiten werden sie befdhigt, besser mit allem umgehen zu konnen und eine
starke Familie zu sein. Weil sie nicht ohne Grund oft die Schattenkinder genannt werden, er-
hielten zuerst Geschwister der Herzchen Zeit fiir sich, ihre Sorgen und Angste bei der Fontan-
Geschwister-Auszeit. 2022 sollten nur Herzkinder gemeinsam Zeit verbringen, sich und ihre
Erkrankung besser kennenlernen. Und das mit ihrer Familie in ,Erreichweite” im Hasseroder
Burghotel. Vereinsfamilie Miiller (Namen gedindert) war dabei.

NUR FUNF TAGE, ABER FUR ALLE EIN GEWINN

Uns hat das verlangerte Wochenende im Harz
vom 13. bis 17. Juli 2022 nicht nur sehr gut
gefallen, es war auch unglaublich hilfreich fur
die Krankheitsbewaltigung innerhalb unserer
Familie und dartber hinaus. Wir haben mit
unserem Sohn und seinen beiden kleineren
Schwestern, seinen GroBeltern und seinem
Onkel an der Herzkinder-Auszeit teilgenom-
men.

Unser Sohn hat ein HLHS, und wir haben uns
sehr dariiber gefreut, dass er im Harz andere
Kinder in seiner Situation kennenlernen, Ur-
laub machen und therapeutische Unterstit-
zung in Anspruch nehmen konnte. Auch fir
uns Eltern boten sich verschiedene Gelegen-
heiten, mit anderen Eltern von Kindern mit
Fontan-Kreislauf ins Gesprach zu kommen.

NEUE ERFAHRUNGEN

Unser Linus ist nun zwdlf Jahre alt. Bislang
hatten wir unter anderem im Rahmen von
familienorientierten Rehas schon viele Infor-
mationen zum Leben mit einem Herzkind er-
halten. Aber nur sehr selten konnten wir uns
Uber Erfahrungen mit HLHS austauschen. Das
war diesmal ganz anders.

Morgens wurden Linus und die anderen teil-
nehmenden Kinder vom Hasserdéder Burgho-
tel abgeholt und zu einem romantischen Bau-
ernhof im Harz gebracht. Dort fanden unter
der Leitung von Karen Schubert Spiel, Spal3,
Entspannung und Therapien statt.

Die Gibrige Familie hatte wahrenddessen die
Moglichkeit, den Harz zu erkunden. Abends
wurden die Kinder wieder ins Hotel gebracht,
und wir konnten den Abend gemeinsam aus-
klingen lassen.

\\\\\\
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Ein GroB8raum-Taxi brachte die Herz-Kids zum Bauerhf und Wieder zurﬁ(k, die Familien

hatten tagsiiber Zeit fiir die Geschwister.
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Die Bauernhof-Romantik und Kinder, denen man nichts lang und breit erkldren
musste, weil es ihnen genauso geht, fand Linus groBartig.

THERAPEUTISCHE BEGLEITUNG

Zudem gab es zwei Termine, an denen sich
die Elternschaft und Karen zu Feedbackge-
sprachen trafen, um jeweils einen allgemei-
nen und einen individuellen Eindruck aus the-
rapeutischer Perspektive zu bekommen.

Unsere Situation hat sich in den letzten Jah-
ren verscharft, da wir neben den kardiologi-
schen und pneumologischen Besonderheiten
mit einem Angsttrauma unseres Sohnes kon-
frontiert werden. Dieses ist zum einen fir ihn
vor allem mit starken Symptomen in der Ein-
schlafphase sehr belastend. Zum anderen ist
es auch fiur uns Eltern schwierig, da beispiels-
weise immer einer von uns die Schlafbeglei-
tung in der Regel bis sehr spat am Abend leis-
ten muss. Paarzeit ist dadurch so gut wie nicht
existent.

GESTARKT ZURUCK IN DEN ALLTAG

Insbesondere zu den psychischen und sozia-
len Aspekten von HLHS haben wir viel Neues
und Hilfreiches von der Herzkinder-Auszeit
mitnehmen kénnen.

Die Auszeit tat uns unter anderem so gut,
weil wir festgestellt haben, dass wir mit unse-
ren Herausforderungen nicht allein sind. Und
dank der therapeutischen Begleitung und
Beurteilung verstehen wir nun einige Verhal-
tensweisen und Situationen besser, was sich
wiederum positiv auf unser elterliches Ver-
halten auswirkt. Wir kehrten gestarkt aus dem
Harz zurlick und freuen uns schon auf die
nachste Auszeit.

Vereinsfamilie Miiller

INHALTE DER HERZKINDER-AUSZEIT

Jeden Tag waren die Kinder von etwa
9.30 Uhr bis 17 Uhr auf dem Bauernhof

— hier gab es drei Therapie-Schwerpunkte:

1. tiergestiitzte Therapie mit Pferden — aber auch
alle anderen Tiere auf dem Hof (Hunde, Hiihner,
Hasen, Katzen ...) gehdrten dazu

2. Yoga
3. Klangschalen-Therapie
— wie im normalen Familienalltag wurde das

Mittagessen gemeinsam vorbereitet, gekocht,
gegessen, abgerdumt, abgewaschen etc.

— wdhrend der Gesprdiche dabei lief Therapie
unterschwellig und ganz unbemerkt ab

— Diplom-Psychologin Karen Schubert und Therapie-
Kollegin Ilka Tomhofer waren das Team vor Ort und
gewdbhrleisteten Betreuerkontinuitdt
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BEOBACHTUNGEN, ERFAHRUNGEN UND TIPPS DES
THERAPEUTEN-TEAMS

— Unsere Herzkids konnten sich auf alle Therapiean-
gebote neugierig, mutig und mit Vertrauen einlas-
sen. Selbst die Herausforderung, groBe Pferde zu
striegeln, meisterten sie mit Bravour.

— Striegeln ist kdrperlich schwere, anstrengende
Arbeit. Unsere Herzchen haben durchgezogen, sind
drangeblieben. Das steigerte ihren Selbstwert und
erhohte ihre Motivation, sich mehr zuzutrauen. Die-
se wichtige Erfahrung hilft, ein ,Gespiir” fiir ihren
Korper zu erhalten. Dass dieses Empfinden oft nicht
vorhanden ist, hat unterschiedliche Ursachen.

— Das zeigte sich auch beim Pausenmachen.
Einige Kinder erkannten ihre Grenzen und pausier-
ten, andere haben sie oft iiberschritten, es musste
eingegriffen werden.

. (((@BNTANHERZENe.v.
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— Erndhrung ist ein groBBes und wichtiges Thema
bei Herzkindern. Einige Kids hatten extremen Hun-
ger, bekamen aber nur wenige Bissen herunter.
Besser: ofter kleine Portionen essen lassen. Auch
die Qualitit des Essens ist entscheidend — Néhr-
stoffe, besonders Vitamine, Mineralien, Spurenele-
mente —, wenn die Kinder nur sehr kleine Mengen

zu sich nehmen.
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— Eltern wissen oft nicht, welche Hilfen ihnen zuste-
hen und was sie machen miissen, um diese Unter-

stiitzung zu bekommen.

Kinder und Eltern miissen im Alltag mit sehr viel
Unwissenheit und daraus resultierenden Aussagen
in der Offentlichkeit kimpfen, weil niemand weiB3,
welche Einschrdnkungen dieser spezielle Herzfeh-
ler genau mit sich bringt.

— Viele individuelle Fragen wurden gestellt und
auch beantwortet — von kleineren biologischen bis
zu grolBBeren psychologischen Themen, die fiir alle

— Alle operierten Fontan-Kinder haben karperliche ke
Traumata erlebt, manche sind psychisch traumati- wichtig waren.
siert und haben Angste aus verschiedensten Griin-
den. — Die Erkenntnis, nicht allein zu sein mit seinen
Problemen, war fiir Kinder und Eltern gleicher-

— Ihre Eltern sind sehr fokussiert auf die , techni- maBen wichtig.

schen” Abldufe bei den OPs und froh, wenn alles gut
geht. Aber was die Eingriffe mit ihren Kindern ma-
chen, wie sie sich dabei fiihlen, wird oft — unbeab-
sichtigt — vernachldssigt; nach den Gesprdichen da-

riiber haben die Eltern bestimmte Verhaltensweisen ‘: AZ H D [S ‘:0 NI A N H [RZ [N [ : V -

ihrer Kinder viel besser verstanden.

Viele Arzte kliiren nur selten und unzureichend T[ A M S
iiber das mechanische Trauma bei OPs auf, auch
wenn es aus gutem Grund verursacht wird. 0b ein
psychisches dazu kommen kann, hdngt von vielen

Von der positiven Wirkung sollen noch

mehr Familien profitieren knnen.

anderen Faktoren ab.
Deshalb findet vom 30. Juli bis 4. August
— Je dlter die Kinder werden, umso klarer erleben sie, 2023 unser 1. Fontan-Familien-Camp _
was mit ihnen ist. Slal s : )
Mehr dazu auf Seite 48 Tl e A e
T e W e
B ',E.
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HERZ-Wimpelketten-Weltrekord

zum Tag des herzkranken Kindes am 5. Mai 2022

SCHIRMHERR:  Ministerprasident Dr. Reiner Haseloff

EROFFNUNG:  Behindertenbeauftragter der
Bundesregierung Jirgen Dusel

GRUSSBOTSCHAFT: Prof. Dr. Karl Lauterbach

MODERATION:  Maik,Scholle” Scholkowsky von Radio SAW

VIDEOGRUSS: Pietro Lombardi
FOTOS: © Sandra Schroder

PROGRAMM: Liedermacher Volker Rosin,
Kinderchor des Hegelgymnasiums,
die Tanzmause, SBB-Baskets

Am 5. Mai 2022 wurden an der Elbe in Magdeburg
ganz viele frohlich-bunte HERZ-Wimpelketten
aus ganz Deutschland miteinander verbunden -
zur ldngsten HERZ-Kette der Welt!

Mit dieser einzigartigen HERZ-Aktion vernetzte
Fontanherzen e. V. Kinder und HERZ-Menschen
in allen Landesteilen miteinander.

Die gemeinsam gestalteten HERZ-Ketten
sollten auf das kaum beachtete Schicksal
von Familien mit schwer herzkranken Kindern
aufmerksam machen.

Es entstand eine Kette mit 38.000 HERZEN
auf7,1 km Ldnge, die als Iciingste HERZ-Wimpel-Kette
der Welt einen Eintrag ins Guinessbuch der Rekorde
erhalten wird.
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“en Fotografin
HRODER fijr
s Engagement.

HERZ-Wimpelketten-Weltrekord
am 5. Mai 2022

Wir DANKEN allen Unterstiitzern,
Mitwirkenden und den vielen fleiBigen HERZ-Bastlern
fiir jedes einzelne liebevoll gestaltete Herz!



2. FONTAN-HERZ-SYMPOSIUM am 5. Mai in Magdeburg

PROGRAMM

Anderungen vorbehalten

ab 12:00 Uhr
EINLASS UND KLEINER MITTAGSIMBISS

13:00 Uhr
BegriiBung und Er6ffnungszeremonie durch
Fontanherzen e. V.

13:09 Uhr
BegriiBung

durch Moderator Prof. Dr. med. Ralph G. Grabitz,
Direktor der Universitdtsklinik und Poliklinik fiir Pddiatrie Il mit
Schwerpunkt Kinderkardiologie, Angeborene Herzfehler und
Pneumologie, Universitdtsklinikum Halle (Saale)

13:10 Uhr

Herztransplantation bei Versagen des
Fontan-Kreislaufs - Freiburger Ergebnisse

PD Dr. med. Thilo Fleck, Leitender Oberarzt, Klinik fiir
Angeborene Herzfehler und Kinderkardiologie, Universitdts-
Herzzentrum Freiburg

13:25 Uhr

Neue Strategien zur Verbesserung der Durabi-
litat einer Fontan-Zirkulation

Prof. Dr. med. Rainer Kozlik-Feldmann, Klinik-
direktor der Klinik und Poliklinik fiir Kinderherzmedizin und
Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern, Universitdtsklinikum
Hamburg-Eppendorf

13:45 Uhr

Kunstherztherapie beim Failing-Fontan - das
Konzept der Fontan-Kaniile beim Fontan-
Kreislauf

Univ.-Prof. Dr. med. Nikolaus Haas, Direktor
der Kinderkardiologie und Pidiatrischen Intensivmedizin am
LMU-Klinikum Miinchen, Campus GroShadern

14:00 Uhr

Diskussionsrunde Herztransplantation

Prof. Dr. med. Stephan Schubert und
Univ.-Prof. Eugen Sandica (Zentrum fiir angeborene
Herzfehler/Kinderherzzentrum am Herz- und Diabeteszentrum
NRW. Universitdtsklinik der Ruhr-Universitdt Bochum, Bad
Oeynhausen) bitten die Teilnehmer von Kliniken
mit Erfahrungen aufs Podium

14:15 Uhr

Uber die Wichtigkeit eines nationalen
Fontan-Registers

Prof. em. Dr. med. Hans-Heiner Kramer,
Ehemaliger Direktor der Klinik fiir angeborene Herzfehler und
Kinderkardiologie am Universitdtsklinikum Schleswig-Holstein,
Campus Kiel

14:25 Uhr  KAFFEEPAUSE

14:45 Uhr

Algorithmus zur schrittweisen Verwaltung von
PLE nach Fontan und Das Fontan-Register in
den USA: Verbesserte Ergebnisse und mehr
Lebensqualitat sind moglich

Prof. Dr. Jack Rychik, Robert & Dolores Harrington-
Stiftungsprofessur fiir Kardiologie, Kinderkrankenhaus von Phi-
ladelphia, Professor fiir Pidiatrie, Perelman School of Medicine
Universitdt von Pennsylvania

15:25 Uhr

Darmmikrobiom und Fontan-Zirkulation

Prof. Dr. med. Markus Khalil, Geschdftsfiihrender
Oberarzt, Kinderkardiologie, Intensivmedizin, Zusatzqualifika-
tion EMAH, Hessisches Kinderherzzentrum am Universitdtsklini-
kum Gie8en und Marburg

15:45 Uhr

Problemstelle Darm: EiweiBverlustenteropathie
bei Fontan-Patienten

Dr. med. Gunter Flemming, Oberarzt pidiatrische
Gastroenterologie und Hepatologie, Universitdtsklinik und Poli-
klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin, Leipzig

15:55 Uhr
Metabolische und regulatorische Faktoren des
Leberstoffwechsels bei Fontan-Patienten

PD Dr. med. Kai Thorsten Laser, Stellv. Direktor und
Leitender Oberarzt der Klinik fiir Kinderkardiologie und angebo-
rene Herzfehler am Herz- und Diabeteszentrum NRW, Universi-
tdtsklinik der Ruhr-Universitdt Bochum, Bad Oeynhausen

16:10 Uhr
Gibt es Strategien zur Pravention von
Komplikationen der Fontan-Zirkulation?

Prof. Dr. med. Anselm Uebing, Direktor der Klinik fiir
angeborene Herzfehler und Kinderkardiologie am Universitdts-
klinikum Schleswig-Holstein, Campus Kiel

16:20 Uhr
Interdisziplinare Lymphinterventionen in den
USA

Prof. Maxim Itkin, MD, FSIR, Professor of Radiology
and Pediatrics, Center for Lymphatic Disorders University of
Pennsvlvania Medical Center - Nemours Children's Hospital
Wilmington, Delaware - Nemours Children's Lymphatic-Pro-
gram

Dr. Deborah Rabinowitz, MD, Interventional Radiolo-
qy, division chief Nemours Children’s Health- Delaware

16:55 Uhr
Interdisziplinare Behandlung und Hoffnung auf
Schutz fiir alle Fontan-Patienten vor PLE/BP

Andrea Dautz, Mutter eines Sohnes mit Fontan
17:00 Uhr KAFFEEPAUSE
17:10 Uhr

Superlative im OP:,Die Super-Mikro-Chirurgie
am Ductus thoracicus”

Prof. Dr. med. Nicole Lindenblatt, Stellv. Klinik-
direktorin am Universitdtsspital Ziirich, Klinik fiir Plastische
Chirurgie und Handchirurgie

MEIMECHAFT
FORSCHUNG

. N
Bereits die Premiere unseres Symposiums vor anderthalb Jahren besuchten zahlreiche
Fontan-Spezialisten aus dem In- und Ausland.

17:30 Uhr
Wie Lymphsystem und Herz miteinander
~sprechen”

Prof. Dr. med. Thomas Dieterle, Arztlicher Direktor
Foldiklinik, Hinterzarten

17:50 Uhr
Interdisziplinare Versorgung - Lymphsystem
im Medizin-Studium

Dr. med. Simon Classen, Direktor Harvey-GefélSzent-
rum, Direktor Abteilung GefdlSchirurgie, Kerckhoff-Klinik
(Herz-, Lungen-, Gefdl3- und Rheumazentrum), Bad Nauheim

18:10 Uhr

Das Lymphsystem im gesunden Menschen
und im Patienten mit einem univentrikularen
Kreislauf

Prof. Vibeke Elisabeth Hjortdal, MD, PhD, Herzchi-
rurgie angeborene Herzfehler, NNF, Fachdrztin fiir Herz- und
Thoraxchirurgie, Rigshospital Kopenhagen

18:30 Uhr
Lymphbehandlung in den USA - Erfahrungs-
bericht

Kirstin Venegas, Gyndkologin und Mutter eines Sohnes
mit Fontan

18:35 Uhr ABENDESSEN

((((@BNTANHERZEN .

2. FONTAN-HERZ-SYMPOSIUM am 5. Mai 2023 — JOHANNISKIRCHE IN MAGDEBURG

Ganzheitliche Expertise fiir Kinder und Erwachsene mit halbem Herz
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® WAS IST DAS FUR EIN FORSCHUNGSFORDERPROJEKT

VON FONTANHERZEN E. V.?

... werden wir immer wieder gefragt. Initiatorin und Projektleiterin Steffi Sanger mit einem
Projekt-Portrat.

NA(//(%

19:05 Uhr
Das fetale Lymphsystem — Bedeutung bei
angeborenen Fehlbildungen

3D-Histopathologie', Charité — Universitdtsmedizin Berlin,
Institut fiir Medizinische Genetik und Humangenetik, und Berlin
Institute of Health (BIH) Center fiir Regenerative Therapien

Prof. Dr. med. Roland Axt-Fliedner, Leiter des 20:05 Uhr

Zentrums fiir prinatale Medizin und fetale Therapie DEGUM I,
Universitdtsklinikum GieBen und Marburg

19:15 Uhr

Vorgeburtliche Aufkléi'rung bei E!r\!(ammerller- Qr. med.‘ Nicple MUI.IE'_Tr, Opgrdrztin Abteilung fiir doanonyme Erfassung von wichtigen Erkennt- Aufalligkeiton/Symptome e ST
zen - welche .Informatlon‘en bendtigen zukiinf-  Kinderkardiologie, Universitdtsklinikum Bonn nissen, Hilfen und Beobachtungen von Familien Erbrechen bel Belasiung o e
tige Eltern? Ein offener Dialog Dr. med. Julian Alexander Hértel, Assistenzarzt, mit Kindern sowie von Erwachsenen mit Fontan- Nasenbluten. Cia  Dnen
Univ.-Prof. Dr. med. Ulrike Herberg, Direktorinund  Studienleitung HYPOFON-Studie, Abteilung fiir Kinderkardio- Kreislauf zum Ziel. e L L
Lehrstuhlinhaberin der Klinik fiir Kinderkardiologie, Uniklinik  logie, Universitétsklinikum Bonn Viele Beobachtungen — zum Beispiel zu Neben- EE{%EEE;%&%E@% Ej: g:::
RWTH Aachen 20:20 Uhr wirkungen der Off-Label-Medikamente oder zu R Oja Cnein
19:25 Uhr Univentrikulires Herz und was dann ...?! yermuteten Folgen des Fontan-KrfelsIa.ufs R qu niedige SauerstofiatigungZyancse | Llie Clnein
" ) o ) . in ganz Deutschland verstreut, weil es in den Kli- Seitenstiche in Rune Oja Dlnein
Myokarddyrchblut.ung und -struktur.belm Z'entrum univentrikuldres Herz - ein ganzheit- niken und Praxen zu wenige Fontan-Patienten — O o
Hypoplastlschen Lllnksherzsyndrom im Sta- liches Vor- und Nachsorgeprogramm gibt. Biindelt man diese Hinweise jedoch, dann e —— Oe DInein
dium der Fontan-Zirkulation Dr. Julia Lemmer, Fachdrztin fiir Kinder- und Jugendme- werden einige Zahlen auffllig. ::::::;n gj: g:::

Prof. Dr. med. Carsten Rickers, Leiter der Sektion
EMAH am Universitdren Herz- und Gefélzentrum, UKE, Ham-
burg-Eppendorf

19:35 Uhr

Fontan-Netzwerk fiir die Nachsorge nach einer
totalen cavopulmonalen Anastomose - stan-
dardisiert oder individuell?

PD Prof. Dr. med. Stanislav Ovroutski, Oberarzt

fiir prd- und perioperatives Patientenmanagement, Klinik fiir
Angeborene Herzfehler — Kinderkardiologie, Deutsches Herz-
zentrum der Charité, Berlin

19:50 Uhr

3D-Histologie mittels optischer Schnittbild-
gebung zur Darstellung des lymphatischen
GefaBnetzwerkes

Dr. rer. nat. Dr. med. René Hagerling, Forschungs-
gruppenleiter ,Lymphovaskuldre Medizin und translationale

2. Magdeburger

FONTAN-HERZ-SYMPOSIUM

5. Mai 2023 13:00-21:30 Uhr — JOHANNISKIRCHE IN MAGDEBURG

Mit halbem Herzen hoch hinaus - Langstre-
ckenfliige und Bergaufenthalte als Fontan-
Patient:in

dizin, Kinderkardiologin, Leiterin UVZ am Deutschen Herzzen-
trum Miinchen

20:30 Uhr

Interdisziplinare Fontan-Sprechstunde liber
das Herz hinaus

Dr. Wolfgang Wallisch, Oberarzt der Kinderkardiologie
am Universitdtsklinikum Erlangen

20:40 Uhr

Herzrhythmusstérungen bei Fontan
- Probleme und Behandlung

Dr. Roman Gebauer, Oberarzt Kinderkardiologie/Kinder-
rhythmologie am Herzzentrum Leipzig

20:55 Uhr

Zusammenfassung, Diskussions-Themen
Verabschiedung und Get-together

Wir bitten um Voranmeldung unter: symposium@fontanherzen.de
Fortbildungspunkte wurden bei der Arztekammer beantragt

In einem Satz zusammengefasst: Das Forschungs-
ForderProjekt,Gesundes Lymphsystem — gestark-
tes Herz” (kurz FFP) hat die Bliindelung und pseu-

Die Auswertung der ersten erfassten FFP-Frage-
bogen ergab beispielsweise, dass 30 Prozent der
Befragten unter Beinschmerzen leiden. Darunter
sind auch erwachsene Fontan-Patienten, fir die
die bei Kindern oft Ubliche Antwort ,das sind
Wachstumsschmerzen” nicht passt!

Wir freuen uns sehr, dass der Fragebogen nun
auch online ausfiillbar ist. Bitte fordert Euren
personlichen Link dazu und die Datenschutz-
erklarung unter ffp@fontanherzen.de an.

Warum der aktuelle Fokus auf dem Lymphsys-
tem liegt? Die Falle von Kleinwuchs (vor allem
bei Jungs), Eiweiverlust und Anomalien der
LymphgeféaBe steigen. In Amerika haben Arzte
bei Lymphdarstellungen festgestellt, dass es be-
reits vor den Fontan-OPs vier verschiedene Stu-
fen von Lymphanomalien bei Babys und Klein-
kindern mit Univentrikularen Herzen gibt. Wir
wollen und missen Zusammenhange heraus-
bekommen, um denen, die daran erkranken,
helfen zu kénnen. Und noch wichtiger, um alle

anderen vor den angsteinfloBenden Kompli-
kationen zu schiitzen.

8. Allgemeine Auffilligkeiten/Symptome/Komplikationen

Auszug von Auffélligkeiten, die wir erfassen; ein grolSes Thema sind auch Leberverdnderungen.

Dafiir ist es wichtig, dass viele Fontan-Familien
und Fontan-Erwachsenen, die in verschiedenen
HERZ-Vereinen in ganz Deutschland Mitglied
sind, zusatzlich auch bei Fontanherzen e. V. Mit-
glied werden. Wir kénnen nicht die wertvolle
Basisarbeit der anderen Vereine ersetzen. Doch
bei uns ist der Austausch aller Fontan-Betroffe-
nen miteinander von grof3er Bedeutung. Dafir
gibt es unseren geschiitzten Rahmen.

Betroffen ist immer die gesamte Familie, auch
die Geschwister und die GroReltern leiden!

Deshalb betone ich nochmals:

»Unser wichtigstes FFP-Ziel
ist die Biindelung des Wissens
von Eltern, erwachsenen Fontan-

Patienten und Arzten.«

Steffi Sanger

, ((((@BNTANHERZEN e.




BEITRAG

UNSERE NEUEN FLYER SIND DA ( ((‘ LELES
FONTANHERZEN v  SLUGRILS

((((@?)NTANHERZENW. ((((@?)NTANHERZENE.V. o
DEUTSCHLANDWEIT SPEZIELL FUR DIE SCHWERSTEN HERZFEHLER
HLHS, HRHS, DILV, DORV, PULMONALATRESIE und SINGLE VENTRICLE
DEUTSCHLANDWEIT

KITA - SCHULE — AUSBILDUNG

mit HALBEM Herz?
VEREINT fallen wir auf und konnen VIEL fiir

unsere Kinder ERREICHEN.
Wir erfassen:

alle Fontan-Patienten in Deutschland
alle Warnsignale vor Komplikationen
alle neuen Erkenntnisse

Wir biindeln:
die Erfahrungen von Betroffenen und Arzten

Auch DEINE Mitwirkung ist wichtig fiir Aufkldrung und Einflussnahme
in Gesellschaft, Kliniken und Politik!

VERNETZUNG von Arzten und Forschenden mit
dem Ziel:

SPEZIELL FUR DIE

SCHWERSTEN
HERZFEHLER

Aufbau von ganzheitlichen, interdisziplindren
FONTAN-KOMPETENZ-ZENTREN

Initiierung von ForschungsForderProjekten
Interessenvertretung aller Fontan-Patienten in Politik
und Gesellschaft

Teilnahme an Medizinkongressen — fiir unseren
WISSENS-SCHATZ

Aufkldrung, Riicksichtnahme und
Unterstiitzung machen’s moglich!

SCHAUT bitte, ob die FLYER in Kliniken und bei niedergelassenen Kardiologen ausliegen! EXKLUSIV bei UNS:

Herz-Notfall-Pass Herz-Notfall-Pass

Fontankreislauf Teletommemen der Dtem
o Privat 01111/2222

LEGT den KITA — SCHULE — AUSBILDUNGS-Flyer doch Beantragungen zum o ! = | MCT Kochbuch, Herz-Notfall-Pass, Kinderbiicher

. . . . o 4 e g e . Klinik- und Herztreffen mit Fachvortragen
Schwerbehindertenausweis bei. Es werden viele Beeintrdchtigungen im Flyer benannt! Mitglieder-Magazin FONTANHERZEN-UMSCHAU

Sitlig.ng

= . . . . . hotea\. \ \ St el «  Kriseninterventionsteam
HANGT unser A4-PLAKAT (siehe Seite 43) bei Euerm Kardiologen? Wenn nicht, fragt danach! o 777, TR wwe

((((@:)NTANHERZEN .

e s «  Mitglieder-BegriiBungspackchen mit Mutmacher

D, Usterscheift u, Sterpel d. Arrtes. " I_Eo FONTANO

SICHERHEIT fiir KiGa, Schule und Alltag!




GANZ DEUTSCHLAND FIEBERTE MIT

BEISPIELLOSE SPENDENSAMMLUNG FUR LUIS UND SEINE BEHANDLUNG
IN DEN USA SOWIE FONTAN-KOMPETENZ-ZENTREN IN DEUTSCHLAND

Es war ein Wettlauf gegen die Zeit. Luis aus Bonn konnte vielleicht nur noch eine Behand-
lung in Amerika gegen seinen qualenden Eiwei8verlust helfen. Die Kosten dafiir lehnte die
Krankenkasse ab. Die Vorstellung, der kleine Sonnenschein wiirde wegen Willkiir aus finan-
ziellen Griinden mit nur 5 Jahren sterben miissen, setzte bei seinen Eltern Andrea und Chris-
toph, seiner Schwester Mora und bei uns im Team enorme Kréifte frei: Eine Spendensamm-
lung ermoglichte Luis den Eingriff in Wilmington.

Luis kommt mit einem hypoplastischen Links-
herz zur Welt. Schon kurz nach der Fontan-
Komplettierung wird das lebensbedrohende
Eiweillverlustsyndrom (PLE) diagnostiziert. ,Es
geht einher mit massiven Wassereinlagerun-
gen. Die fihren zu einem stark vergroBerten
Bauchumfang, was Atemnot, Schmerzen und
schlaflose Nachte auslost”, erzahlt Papa Chris-
toph. Auch unzahlige Klinikaufenthalte sind
notig. Linderung? Fehlanzeige! Doch die Uhr
tickt: Fast alle Kinder mit halbem Herz und der
Diagnose PLE (iberleben die ersten funf Jahre
nach Diagnosestellung nicht. Luis” Zustand ver-
schlechtert sich besonders rasch - trotz zeitauf-
wendiger Zubereitung seiner MCT-Kost, diver-
ser Therapien und Arztbesuche.

NUR NOCH DIESE CHANCE

Nur in den USA widmen sich Arzte seit meh-
reren Jahren interdisziplindar der Behandlung
dieser Komplikation bei Fontan-Patient:innen.
Sie hangt mit Lymphfehlbildungen zusammen.
~Im Nemours Children’s Hospital in Wilming-
ton werden - einfach ausgedriickt - Lymph-
I6cher im Darm minimalinvasiv endoskopisch
verklebt, damit der kein Eiweil8 mehr abgeben
kann”, erklart Andrea.

Einigen Kindern aus unseren Reihen, die recht-
zeitig so behandelt wurden, geht es seitdem
viel besser.,,Auch Luis sollte diese Chance erhal-
ten’; beschlielen seine Eltern. Die Ablehnung
der Kosteniibernahme ist deshalb ein Schock
flr sie. Das Hin und Her ihrer Widerspriiche und

der erneuten Ablehnungen wiurde kostbare
Zeit in Anspruch nehmen. Die hat Luis nicht.

GRANDIOSE ANTEILNAHME

Kurzentschlossen initiieren Andrea und Chris-
toph Dautz gemeinsam mit Fontanherzen e. V.
im November 2022 eine Spendensammlung
auf betterplace.org. Das Schicksal der sym-
pathischen Familie und vor allem des quirli-
gen, tapferen Luis riihrt ganz Deutschland. So
viele Menschen wollen sich die Welt ohne das
Lachen des pfiffigen Kleinen nicht vorstellen,
zahlen ein, was sie erlibrigen kdnnen, und
verbreiten den Spenden-Link. ,Wir waren to-
tal liberwidiltigt von der Anteilnahme und dass
schon vor Weihnachten das nétige Geld fiir
den Ambulanzflieger in die Staaten zusammen
war”’ bekommen die Eltern noch heute Ganse-
haut bei dem Gedanken daran.

»Ein normaler Linienflug kam
nicht mehr in Frage.
Luis brauchte drztliche Begleitung,
falls iiber den Wolken etwas
Unvorhergesehenes passieren sollte.«

Christoph Dautz

AUF DEN LETZTEN DRUCKER

Mitte Januar — endlich! - hebt der Flieger ab.
Luis ist auf dem Weg zu Prof. Maxim Itkin und
seinem Team, die ihren kleinen Patienten
schon erwarten. ,Viel spdter hdtten wir nicht
nach Wilmington aufbrechen diirfen. Der Ein-
griff erfolgte auf den letzten Driicker”, erzahlt
Papa Christoph. Luis kampft, alles verlauft ohne
Komplikationen. Doch die Untersuchungen da-
nach ergeben: Die schwere OP muss wieder-
holt werden.

Vier Wochen verbringt die Familie in der Obhut
der amerikanischen Arzte, dann kénnen An-
drea, Christoph und Mora mit dem stabilisier-
ten Luis wieder nach Hause — wieder im Ambu-
lanzflieger, um kein unndétiges Risiko einzuge-
hen und die kleinen Erfolge nicht zu gefahrden.
~Jetzt muss die Zeit zeigen, wie gut alles ge-
klappt hat”, wissen die Eltern.

PS: Andrea und Christoph Dautz haben regelmdBig und ausfiihrlich
bei betterplace.org iiber Neues berichtet. liber den QR-Code gelangt
Ihr dorthin.

LUIS IST LEIDER KEIN EINZELFALL

Immer wieder verweigern Krankenkassen un-
seren vor allem kleinen Patienten die Kosten-
Ubernahme des Eingriffs in den USA. Doch so-
lange in europdischen Kliniken ein solches oder
gar verbessertes Verfahren nirgends praktiziert
wird, bleibt nun mal nur der Weg nach Wilming-
ton. Deshalb sammeln wir weiter, um auch an-
deren tapferen Kampfern mit PLE die lebens-
rettende Operation bei Prof. Itkin ermdglichen
zu kdnnen.

Wesentlich effektiver flir Patienten und Kassen
wire allerdings, wenn Arzten aus Deutschland
diese Behandlungsmethode beherrschen wiir-
den. Wir kampfen also genauso intensiv weiter
fur ein interdiszipliniertes, ganzheitliches Fon-
tan-Kompetenz-Zentrum, in dem dieser Eingriff
auch durchgefiihrt wird.

»Luis, Du kleiner Kampfer,
wir driicken Dir weiterhin fest

die Daumen, dass die PLE besiegt
wird und Du fernab der Kliniken
aufwachsen darfst.«

Dein Team von Fontanherzen e. V.

Das Dautz-Wilmingtoner Team: Radiologin Dr. Debbie Rabinowitz, Prof. Maxim Itkin, Luis,

nen. Andrea wird auf dem 2. Fontan-Herz-Symposium iiber diesen Kampf berichten. Mama, Papa, Schwester Mora und Kardiologe Adam Alberts (v. 1.).
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NICHTS GIBT ES UMSONST on‘

»Jede Hilfe, jede Aktion fiir unsere kleinen und groBen Helden in ganz
Deutschland kostet Geld. Deshalb ist JEDES wundervolle Engagement
vieler HERZ-Menschen fiir uns so wertvoll. Mit Beispielen von einzelnen
Aktivitdten sagen wir ALLEN ein RIESEN-DANKE.« BESONDERS FUR REGELMASSIGE SPENDEN

DANKE AN ALLE MITGLIEDER
UND SPENDER

Das Team von Fontanherzen e. V.

AUF UNSER KONTO
UBER PAYPAL

UBER BETTERPLACE.ORG FUR UNSER

Spenden statt Geschenke ! |-
FFP - ForscHUNGSFORDERPROJEKT 1) ‘ "”””, '

Fiir Austausch,Hilfen
und lebenswichtige
Forschung

Freunde,
Grofleltern und
Familien sind
dabei - wie
Familie B et |
Ringemann mit Euer Engagement
Femke ((@mmm...

Elne Herzensangelegenhett fiir uns
e brachte 200 € fir die Arbeit ds greins Fontanherzen e, V.

38.000 HERZEN zum 5. Mai 2022
DANKE fiir die tollen Fotos,

liebe SANDRA SCHRODER!

Sie sammelten 3.495 €
fur alle Kinder im

Unsere kleinen und grof3en
«@"““"EHEM" Fontanherzene. V.

Sternchen bleiben fiirimmer in
ufmerkgamUnbere Schule betei s.cni'k"”" ordven "“'ef.ﬁnﬁli:\"'s?ﬁ"v:f'i'zm.t unseren Herzen.

des Vereins mit einer Spendenaktion zu unterstiitzen

Schilerinnen und Schiler unserer Schule haben Platzchen gebacken, diese liebevoll in klgine
Tiiten verpackt und dann fiir eine kieine Spende angeboten. Der Erlés von 200,00 € wurde an
Frau Sanger, 1. Vorsitzende von Fontanherzen e. V., am 07. Juli 2022 felerlich (bergeben,

Spendenaktion der Berufsbildenden Schulen ,,Hermann Beims” aus Magdeburg.

Quelle: www.bbs-beims.de

Nicht immer bekommen wir auf schwer erarbeitete

Antrdge Zusagen, und auch nicht alles wird gefdrdert. Aber die .' . - @NTAH;
das SPONSORING, anteiligen FORDERUNGEN der Krankenkassen und des vdek / k]

liebe helfen sehr dabei, einen Teil unserer Projekte umzusetzen.
BARMER Unsere Selbsthilfeorganisation wurde von der
»GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf — Al
> O o B & Youlube [J I3 Bundesebene" im Jahr 2022 mit 25.000 € gefirdert! ol Auch fir Trauerspenden sind wir unendlich dankbar! Sie flieSen in die Forschung, damit aus

. . . - - . - . - dem Schmerz der Angehdrigen die Hoffnung keimen kann, mehr Lebensqualitit und Lebens-

pv— ERRCIREILT o pT— - erwartung fiir alle kleinen und groSen halben Herzchen zu erreichen.
ontanherzene. V.- : Leben mit halbem Herz — geht das:

(((@NTANHERZEN .




1. FONTAN-FAMILIEN-CAMP vom 30. Juli bis 4. August 2023 in Magdeburg

Wir laden Euch ganz herzlich zu unserem 1. Fontan-Familien-Camp nach Magdeburg ein.

Eine Woche lang geht es um
tto Euch, Eure Fragen, Eure Erleb-
0 nisse sowie Angste und Sor-
ﬂ gen. Im Rahmen der Selbsthil-
fe habt Ihr ganz viel Zeit zum
Austauschen, konnt Euch
gegenseitig unterstiitzen und
von Euren Erfahrungen be-
richten und profitieren.
Und neben verschiedenen
Therapieeinheiten (Musik, Kunst, Tiere,
Yoga), Coachings und Erlebnispddagogik er-
warten Euch tolle gemeinsame Ausfliige und
ein kunterbuntes Familienfest.

In dieser Woche stehen Euch erfahrene Thera-
peuten, Psychologen und Erlebnispddagogen
zur Seite. Gestdrkt werden soll die gesamte
Familie, aber auch jedes einzelne Familienmit-
glied. Es geht um Selbstbewusstsein, Selbst-
wertgefiihl und Kommunikationsunsicherhei-
ten. Wdhrend der Familienangebote wollen wir
mit Euch gemeinsam unvergessliche Momente
erleben, die Euch allen Kraft fiir den Alltag ge-
ben.

Wir freuen uns auf eine schone Zeit mit Euch.
Euer Fontanherzen e. \/.-Team

ORT: Magdeburg, Unterbringung in der DJH Jugend-
herberge Magdeburg, Leiterstr. 10, 39104 Magdeburg

LEISTUNGEN: Vollverpflegung, Therapieeinheiten,
Erlebnispadagogik, umfangreiches Freizeitangebot

ANMELDUNG: www.fontanherzen.de
RUCKFRAGEN: info@fontanherzen.de
ANMELDESCHLUSS: 15. April 2023

PROGRAMM

30.JULI 2023

ab 15 Uhr individuelle Anreise; Zimmer beziehen
ab 16:30 Uhr BegriiBung; Abendprogramm

ab 18 Uhr Abendessen

(EET] gemeinsamer Abend/Austausch

31.JULI - 3. AUGUST

ab 7 Uhr Friihstiick

9:15 Uhr Kinderbetreuung

9:15 bis 13 Uhr Erlebnisprogramm fiir die Jugendlichen

9:30 bis 11:30 Uhr  Therapieeinheiten und Coaching fiir die
Erwachsenen

ab 12 Uhr Mittagessen

14:30 bis 17:30 Uhr gemeinsame Ausfliige/Aktionen/
Austausch — u. a. Motorsport Arena
Oschersleben, Elbauenpark Magdeburg,
groBBes Familienfest

ab 18 Uhr Abendessen

danach Zeit fiir Austausch, Elternauszeit
(fiir Kinderbetreuung ist gesorgt),
Fachvortrage, Spieleabend und
worauf [hr sonst Lust habt

4. AUGUST 2023

ab 7 Uhr Friihstiick

9:30 Uhr gemeinsame Abschlussaktion
11:30 Uhr individuelle Abreise

Wichtig fiir alle zu wissen, die sich hauptséchlich ,NUR” nach Austausch fernab des Alltags sehnen: Alle Angebote sind frei wahlbar.

Es ergeben sich einmalige Chancen auf Freundschaften fiir Klein und Grofs, auf Abende zu zweit oder mit anderen Familien (Kinderbetreuung mit Vorleseabenden
und Gastronomie 2 Minuten neben der DJH machen es maglich), auf eigene Ausfliige, auf spannende Kurztrips mit Erlebnispddagogik, Kanufahren, Familienfest an
der Elbe mit Alpakas und Uberraschungsprogramm, Barbecue auf dem Museumsschiff Wiirttemberg, Elbauenpark mit Rutschturm usw.

Die Spannung steigt, unsere Vorfreude auch!

WIE MIANA DANK IHRES LIEBLINGSBUCHES -__,_L
IHREN HERZFEHLER ERKLARTE UND EINE 1% ERH%

Miana geht in die 2. Klasse und nahm zur
Buchvorstellung ihr Lieblingsbuch ,Lino,
Maja und die Léwenherzen” mit in die Schule.
Und weil das Ganze ein Vortrag werden sollte,
druckte die 8-Jahrige mit ihrer Mama Annett
die Herzvorlage von unserem Wimpelketten-
Weltrekord aus, damit jedes Kind aus der Klas-
se eins als Geschenk zum Valentinstag bema-
len konnte.

Miana erklarte dann, wie ein gesundes Herz
funktioniert und was bei ihr anders ist:

Ihr Herz hat zwei Schlduche an der rechten
Herzkammer - damit meint sie Pulmonalar-
terie und Aorta. In ihrem Herzen gibt es nur
rote Pcickchen, also sauerstoffreiches Blut, das
in den Kérper gepumpt wird. Das sauerstoff-
arme Blut wird bei ihr umgeleitet und flie3t
direkt zur Lunge, ohne nochmal ins Herz zu
gehen.

Fur diesen beeindruckenden ,Herz“-Vortrag,
Ubrigens ihren allerersten, bekam sie eine
Eins mit Sternchen.

PS: 2017 hatte Miana ihre letzte Fontan-OP.

Miana im Krankenhaus nach ihrer 2. OP kurz vor Weihnachten 2014.

gl

.

>
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Foto: privat
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AKTUELLES

TERMINE NEUER ERKLAR-FILM BESTELLUNGEN UNTER WWW.FONTANHERZEN.DE

MCT-Kost

14. bis 16. April 2023

HERZtreffen fur halbe Herzen im aaeeen

Ferienwohnpark Silbersee & Jebeniyyy o Horzogeligas?

Sonja Marschall

Linoj Majalund die

5. Mai 2023
2. Fontan-Herz-Symposium
in der Johanniskirche in Magdeburg

30. Juli bis 4. August 2023
1. Fontan-Familien-Camp in Magdeburg

Ein KinderLuch iiker Herzfehler

15. bis 17. September 2023 [ D) e @ & Youlbe [J I3
Gemeinsam erinnern
Trauerseminar in Magdeburg - - aeee PR a o
18.19. N ber 2023 Fontanherzen e. V.-ERKLARFILM: Leben mit halbem Herz — geht das? Bttt e oY
o ovember . Lino, Maja und die Lowenherzen ~ MCT-Kochbuch Kuscheltier LEO FONTANO (Héhe ca. 30cm)
Gemeinsames Wochenende in Fulda
Samstag: 112 km-Mitmach-Lauf fiir alle o Ein Kinderbuch iiber Herzfehler mit vielen leckeren Rezepten und Tipps geht fiir neue Mitglieder im BegriiBungspdckchen an die HERZchen
Sonntag: Besuch der Kinder-Akademie Ter mine GUCh au f Buchempfehlung fiir Klein und Grofs, UND Geschwister auf Reisen.
und des ,Begehbaren Herzens” wWwWw. fontanherzen.de besonders fiir Kindergarten/Schule

PETITION BEI CHANGE.ORG

((((ﬁ%”ﬂ%ﬂ“

\} HERZ-NOTFALL-PASS | \¢ HERZ-NOTFALL

Fontankreislauf

Passive Lungendurchblutung / Einkammersystem

Telefonnummern der Bezugspersonen

privat 01111/1111111
Mutter mobil 0222/22222222
Vater mobil 0333/33333333

... Komplikationen
beim Fontan-Kreislauf?

Vor- und Zuname
Leo Fontano

Geburtsdatum (TT.Mm.11))

22.02.2002 Herzklinik / Intensivstation Dazu haben wir viel
Gewicht (kg) Sattigung (%) Klinik Fontanhausen
30 kg 85-90% 04444/444444 in der Umschau 2022

Zustand nach

Norwood betreuender Arzt Zusammeng etr agen.

géﬁ::n 2 Stents D&y Sougsn o

Schrittmacher gESER/EPSoEY Ihr findet die Ausgabe

Medikamente Medi.-Unvertrdgl. noch wichtig aufder Startseite von

}Iﬁ;;?ugg 5 pormicum Ezﬁligrﬁgze rechts fontanherzen.de
STOPPT die ABLEHNUNGS-KULTUR von Aimtern und WL )

25.10.2022
Stand Mmon))  10/2022 f((@mmm. Bt T Gl S

Krankenkassen durch ein ,FAMILIEN-AUFFANGGESETZ"!

| ((((@:)NTANHERZEN .

Unser ZIEL: Absicherung einer gesunden Entwicklung der an der Teilhabe beeintréchtigten Geschwister Unseren HERZ-NOTFALL-PASS gibt es im Scheckkartenformat oder in DIN A7 zum Ausdrucken sowie als digitale Version.
bzw. Familien schwer kranker und/oder behinderter Kinder!




LESEZEICHEN MIT EUREN
HERZBOTSCHAFTEN

MACHT MIT BEIM ETIKETTEN-UPCYCLING!

LEO-FONTANO-MASKE ZUM AUSMALEN UND AUSCHNEIDEN

- : der,

_((((@BNTANHERZEN .

Gestaltet aus Etiketten von Textilien nach Herzenslust
Lesezeichen und schickt sie an: T

Fontanherzen e. V. — SchillerstralSe 5 — 39108 Magdeburg

Wir sammeln die Lesezeichen und verschenken sie an Herz-Kliniken.

myTe
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»Wir wollen als Mitglied mithelfen, die Forschung und Verbesserungen
fiir alle Herzchen zu maximieren!«

MITGLIEDSANTRAG

VORNAME, NACHNAME

GEBURTSDATUM

STRASSE UND HAUSNUMMER

POSTLEITZAHL

ORT

E-MAIL

TELEFON-NR.

ART DER MITGLIEDSCHAFT (Familien-/Angehdrigen-/Férdermitgliedschaft)

NAME DES BETROFFENEN

GEBURTSTAG DES BETROFFENEN

WEITERE FAMILIENMITGLIEDER (Vor- und Nachname, Geburtsdatum)

GEWUNSCHTER MITGLIEDSBEITRAG IN EURO

KONTOINHABER*

KONTOINSTITUT*

IBAN*

BIC*

*Flr SEPA-Lastschrift bitte ausfillen

KOSTENLOSE FORSCHUNGS-MITGLIEDSCHAFT FUR BETROFFENE UND DEREN FAMILIEN

[ ] ich méchte bei der strukturierten Erfassung von Betroffenen- und Elternwissen mitwirken, um Forschung
fur Patienten, bei denen nur ein Ventrikel arbeiten kann, zu unterstiitzen, und wiinsche nur zu diesen
Themen Angebote/Informationen!

Datenschutzhinweis: Die hier erhobenen Daten werden ausschlieBlich fiir gemeinniitzige und mildtdtige Zwecke verwendet (zum Beispiel Erfahrungsaustausch mit
Betroffenen, Vermittlung von Kontakten, Bereitstellung von Informationsmaterial, Betreuung und Beratung). (Ndhere) Informationen zum Datenschutz erhalten Sie im
Internet unter: www.fontanherzen.de/impressum/

Bitte ankreuzen:

D Ich habe die Datenschutzerkldrung zur Kenntnis genommen und stimme der Datenverarbeitung im Rahmen der genannten Zwecke zu.

Ort, Datum, Unterschrift

MITGLIEDSCHAFT

Mitgliedschaft

Familien- und Angehdrigen-Mitgliedschaft
ab 36 Euro

Fordermitgliedschaft

— Wir freuen uns iiber jedes Mitglied! —
ab 50 Euro

Fontanherzene. V.

2. Hd. Steffi Sdnger
Schillerstr. 5

39108 Magdeburg
info@fontanherzen.de
Tel: 0151 700984063

Unsere Bankverbindung

Fontanherzene. V.

Harzsparkasse Quedlinburg

Kontonummer: 901014842 / Bankleitzahl: 81052000
IBAN: DE65810520000901014842 / BIC: NOLADE21HRZ

IMPRESSUM

Herausgeber  Fontanherzen e. V.

Redaktion und Verlag  SchillerstralSe 5
39108 Magdeburg
Tel: +49 391 59689257
E-Mail: info@fontanherzen.de

V.i.S.d.P. Steffi Scinger (1. Vereinsvorsitzende)
Vereinsregister  Vereinsregister Stendal — Sachsen-Anhalt, Nr. VR 5739
Redaktionelle Mitarbeit  Carmen Krickau
Redaktionsschluss 1. Mirz 2023
Satz  Anneke Bieger
Druck  FLYERALARM GmbH

Hinweise Aus Griinden der besseren Lesbarkeit verzichten wir
auf die gleichzeitige Verwendung der Sprachformen
mdnnlich, weiblich und divers (m/w/d). Sdmtliche
Personenbezeichnungen gelten gleichermalSen fiir
alle Geschlechter.

Zum allgemein besseren Verstdndnis sprechen wir
dffentlich von einem halben Herz, obwohl nicht nur
Hypoplastische Herzfehler einen Fontan-Kreislauf
zum Uberleben brauchen.

Fontanherzen e. V. legt Wert auf Transparenz,
Austausch und Meinungsvielfalt. Darstellungen und
namentlich gekennzeichnete Beitriige geben nicht
unbedingt die Auffassung von Fontanherzen e. V.
wieder.

Sie kénnen den Mitgliedsbeitrag per Uberweisung bezahlen oder Ihre
Kontodaten angeben und den Betrag ganz einfach per SEPA-Lastschrift
von lhrem Konto abbuchen lassen.

Unsere Gldubiger-Identifikationsnummer
DE90 LEF 000 00 60 64 42

SEPA-Lastschrift-Mandat

Sie ermdichtigen Fontanherzen e. V., den Mitgliedsbeitrag in Hohe des
angegebenen Betrages von Ihrem Konto mittels Lastschrift (wider-
ruflich) einzuziehen. Zugleich weisen Sie Ihr Kreditinstitut an, die von
Fontanherzen e. V. von Ihrem Konto gezogenen Lastschriften einzuldsen.
Erstmalig erfolgt die Abbuchung bei Vereinsbeitritt, danach zum
1. Mdrz eines jeden Jahres. Hinweis: Sie kdnnen innerhalb von acht
Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des be-
lasteten Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit Ihrem Kreditinstitut
vereinbarten Bedingungen.

STEFFI SANGER
]
CARMEN KRICKAL

BegriiBungspdckchen mit Mutmacher Leo Fontano und seinem Ausmalabenteuer —
fiir alle Herzchen und ihre Geschwister.

Foto: privat
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< << Schreiben Sie uns



