Familienorientierte Rehabilitation in der
Kindernachsorgeklinik Berlin-Brandenburg
fur Kinder und Jugendliche mit einem
Hypoplastisches Linksherzsyndrom (HLHS)

Familie P. mit Sophie und ihren Geschwistern bei
der Echokardiographie. Sophie leidet an einem
HLHS und hat gerade die Norwood-II-Operation
im Deutschen Herzzentrum Berlin erhalten.

Die Kindernachsorgeklinik Berlin-Branden-
burg (KNKBB) ist eine Rehabilitationsklinik
fur Familien, in denen ein Kind an einem
angeborenen oder erworbenen Herzfehler
erkrankt ist. Einen weiteren Behandlungs-
schwerpunkt stellt die akute poststationare
Rehabilitation sofort nach Abschluss der Be-
handlung in den Akutkrankenhdusern dar.

In der Kindernachsorgeklinik Berlin-Bran-
denburg kénnen alle Formen von Herz-
erkrankungen, z.B. nach Herzoperation,
Herztransplantation, Hybridverfahren,
Herzkatheteruntersuchung mit/ohne In-
tervention, nach Schrittmacherimplanta-
tion oder nach Behandlung einer Herz-
muskelentzindung einer stationdren Re-
habilitation zugefihrt werden.

Besonders gro3e Erfahrungen bestehen
in der Rehabilitation von Kindern und
Jugendlichen mit schweren komplexen
Herzfehlern. Allein in den letzten drei Jah-
ren wurden in der Klinik Gber 60 Patienten
miteinem hypoplastischen Linksherzsyn-
drom (HLHS) rehabilitativ behandelt. Die
FOR beinhaltet ein mindestens 4-wo-
chiges ganzheitlich ausgerichtetes Reha-
bilitationsangebot. Die bedarfsorientierte
medizinische, physio-, ergo- und sport-
therapeutische sowie psychologische
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und sozialpddagogische Betreuung er-
folgt durch unser spezialisiertes, multi-
professionelles Team. Zusatzlich bieten
wir heilpddagogische Mainahmen wie
Musik-, Tanz-, Kunst- und Reittherapie an.

Die medizinische Betreuung der herz-
kranken Patienten erfolgt durch Kinder-
kardiologen mit EMAH-Spezialisierung.
Die kinderkardiologische Betreuung wird
zusatzlich zum Tagesdienst rund um die
Uhr durch einen arztlichen Vorder- und
Hintergrunddienst, einschlie3lich Notfall-
versorgung, abgesichert. Es besteht eine
enge fachliche Zusammenarbeit mit dem
Deutschen Herzzentrum Berlin und der
Charité-Universitdtsmedizin.

Fur schwerkranke Patienten sind sechs
Apartments mit zentralen Uberwa-
chungsmonitoren ausgestattet. Dies er-
moglicht es uns, auch die oft noch sehr
kranken Séduglinge nach erfolgreicher
Norwood-1-Operation mitihren Familien
stationar aufzunehmen.

Unter der Anleitung der erfahrenen The-
rapeuten erlernen die Eltern den Umgang
mit ihren oft schwerkranken Kindern und
kénnen daridber hinaus als Familie durch

A Mitral- und Aortenklappe
sind nicht 6ffnungsfdhig
(Atresie), die linke Herzkam-
mer ist stark unterentwickelt

B Die Mitralklappe ist viel zu
eng, die Aortenklappe nicht
6ffnungsfdhig, die linke Herz-
kammer unterentwickelt
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die vielfaltigen therapeutischen Angebote
neue Kraft und Zuversicht gewinnen. Fr
interessierte Eltern bieten die Klinikérzte
Seminare zu den einzelnen Krankheitsbil-
dernund einen Erste-Hilfe-Kurs an. Letzte-
rer soll es den Eltern ermdglichen, in akuten
Situationen bis zum Einsatz professioneller
Hilfe, sicherer zu handeln.

Was ist unter einem hypoplasti-
schen Linksherzsyndrom (HLHS)
zu verstehen?

Das HLHS macht etwa 1-2% aller ange-
borenen Herzfehler aus und stellt eine
der schwerwiegendsten angeborenen
Fehlbildungen des Herzens dar. Jungen
(ca. 2/3 der Fille) sind haufiger betroffen
als Madchen. Bezlglich der Anatomie
des Herzens liegt ein Herz- und Gefal3-
fehlbildungssyndrom vor, welches mit
einer zu kleinen linken Herzkammer ein-
hergeht. Das HLHS ist assoziiert mit kri-
tischen Stenosen (Einengungen) bzw. At-
resien (fehlende Anlage) der Mitral- und /
oder Aortenklappe sowie einer Hypopla-
sie (Unterentwicklung) der aufsteigenden
Aorta und des Aortenbogens (Abb. 1).
Haufig sind darlber hinaus weitere Fehl-
bildungen am Herzen assoziiert. Neben
dem ,klassischen” HLHS gibt es noch die

C Mitral-
sind zu eng (Stenose), die
linke Herzkammer unterent-
wickelt

und Aortenklappe



Krankheitsbilder die unter dem Begriff so-
genannter hypoplastischer Linksherzkom-
plex zusammengefasst werden, bei dem
nur eine univentrikulare Palliation (Linde-
rung) moglich ist und die rechte Herzkam-
mer die hauptsdchliche Systemfunktion
innehat. Dazu gehoren u.a. der Double
outlet right ventricle (DORV) mit kleiner
linker Herzkammer und der unbalancierte
komplette atrioventrikuldre Septumdefekt
mit kleiner linker Herzkammer (1, 2, 3).

Als Ursache fir den Herzfehler werden
priméar genetische Ursachen diskutiert
(Lit. 4 -6). Bis zu 18 % der Kinder mit HLHS
kénnen auch Fehlbildungen an anderen
Organen, z.B. des Gehirns und Magen-
Darm-Traktes, aufweisen. Bei bis zu 10%
sind genetische Syndrome vergesellschaf-
tet, wie z.B. das Turner-Syndrom und die
Trisomie 13, 18 oder 21.

Wie wird das HLHS behandelt?
Die sogenannte Norwood-
Operationstechnik

Ohne sofortige medizinische und opera-
tive Versorgung nach der Geburt haben
die kleinen Patienten keine Uberleben-
schance. Kinderherzspezialisten haben
Anfang der 80iger Jahre die sogenannte
Norwood-Operationstechnik (Abb. 2 -4)
entwickelt, die es den meisten Kindern
ermoglicht zu Uberleben und eine gu-
te Lebensqualitét zu erzielen (7). Insge-
samtdrei Operationen sind nétig, um den
groBen Kreislauf (Korperkreislauf) und den
kleinen Kreislauf (Lungenkreislauf) vonei-
nander zu trennen und damit eine nahezu
normale Sauerstoffsattigung zu erzielen.
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Klassische Norwood-1-Operation, die
Vorbereitung der Kreislauftrennung
Die Norwood-1-Operation erfolgt in den
ersten Lebenstagen.

OP-Technik: Zundchst Durchtrennung
des Stammes der Lungenschlagader
(MPA). Das sauerstoffarme Blut wird nun
nicht mehr direkt von der rechten Herz-
kammer in die Lungen gepumpt. Danach
Durchtrennung des Ductus arteriosus (DA,
im Schema PDA). Schlieflich Erweiterung
der zu engen Aorta, indem diese bis zur
Enge hinter dem Aortenbogen aufge-
schnitten und mit einem Flicken (Patch)
erweitert wird. Anschlieend Verbindung
der Aortenwurzel mit dem Stamm der
Lungenschlagader. Der Systemkreislauf
wird nun Uber diese ,Neo-Aorta” versorgt.
Die rechte Herzkammer pumpt das Blut ab
diesem Zeitpunkt in den Koperkreislauf.
Damit das Blut in den Lungen mit Sauer-
stoff gesattigt werden kann, Implantation
einer kinstlichen Verbindung (Goretex-
Prothese, modifizierter Blalock-Taussig-
Shunt) zwischen einem Hauptschlaga-
derast und einer Lungenarterie. Darlber
hinaus erfolgt die nahezu komplette Ent-
fernung der Vorhofscheidewand.

Zielder Norwood-1-Operation: Sowohl
das sauerstoffarme Blut (im Herzschema
blaue Farbe) als auch das sauerstoffreiche
Blut (im Herzschema rote Farbe) gelan-
gen in die rechte Herzkammer, welche
das Mischblut (im Herzschema lila Farbe)
in die neu geschaffene Korperschlagader
pumpt. Ein Teil des Mischblutes gelangt
Uber die Goretex-Prothese (im Herzsche-
ma Shunt) in die Lungen, um dort mit Sau-
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Abb. 2 Norwood-1-Operation (lllustrJan Bazig, IDHK e.V)
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erstoff angereichert zu werden. Dies be-
deutet, der Korperkreislauf wird nach der
Operation mit Mischblut versorgt. Die Sau-
erstoffsattigung liegt mit 75-85-(90) %
unterhalb der gesunden Kinder.

Probleme nach der Operation: Die ana-
tomisch rechte Herzkammer ist fiir die Be-
forderung sowohl des sauerstoffarmen als
auch sauerstoffreichen Blutes zuziglich des
Shuntvolumens Gber die Goretex-Prothe-
se verantwortlich. Dies bedeutet, dass die
rechte Herzkammerals alleiniger Pumpven-
trikel mehrals die 2-fache Blutmenge trans-
portieren muss und jederzeit eine schwe-
re Insuffizienz (Pumpversagen) entwickeln
kann. DarUber hinaus muss die Kammer
Systemdruck pumpen, was einem ca. 3-fach
hoheren Blutdruck entspricht als normal.

Postoperative Behandlung: Eine medi-
kamentose Therapie zur Unterstitzung der
Pumpfunktion der rechten Herzkammer
und engmaschige Kontrollen beim Kinder-
kardiologen sind in jedem Fall notwendig.
Ein Heim-Monitoring ermoglicht eine ef-
fektivere Uberwachung der Herzkreislauf-
funktionen. Dies setzt jedoch eine gute
Schulung der Eltern voraus. Deshalb ist ei-
ne postoperative stationdre Rehabilitation
in einer Klinik mit Schwerpunkt Kinderkar-
diologie mit entsprechender personeller
und medizinisch-technischer Ausstattung
zur kontinuierlichen kinderkardiologischen
Betreuung dringend zu empfehlen.

Norwood-2-Operation (Glenn-Anas-
tomose bzw. obere cavopulmonale
Anastomose)

Der Eingriff erfolgtim 4. bis 6. Lebensmonat.

OP-Technik: Esgibt2 Operationsmetho-
denden ,bidirektionalen Glenn” und den
,Hemifontan”. Auf den Hemifontan wird
im Folgenden nicht eingegangen.

Beim bidirektionalen Glenn wird die obere
Hohlvene vom rechten Vorhof abgetrennt
und mit derrechten Lungenarterie anasto-
mosiert (verbunden). Danach gelangt das
sauerstoffarme Blut aus der oberen Kérper-
hélfte Gber die Glenn-Anastomose sowohl
in die rechte als auch in die linke Lungen-
arterie (Abb. 3). Der Shunt zwischen Kor-
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Abb. 3 Norwood-2-Operation (lllustr. Jan Bazig,
IDHK e.V.)

perschlagader und Lungenschlagader
wird entfernt. Im Ergebnis flie3t weniger
Blut in die rechte Herzkammer, die so eine
deutliche Entlastung erféhrt. Da das sauer-
stoffarme Blut aus der unteren Képerhalf-
te weiterhin Uber die untere Hohlvene in
das rechte Herz gelangt, wird unverandert
Mischblut in den Kérperkreislauf gepumpt.

Trotzdem verbessert sich in der Regel auch
die Sauerstoffsattigung. Die korperliche
Belastbarkeit der Kinder wird wesentlich
gesteigert. Meist ist es auch moglich, die
Anzahl der Medikamente zu reduzieren.

Ziel der 2. Operation ist es, die rechte
Herzkammer vom vermehrten Blutvolu-
men zu entlasten.

Norwood-3-Operation
Der Eingriff wird im 2. bis 3. Lebensjahr
vorgenommen.

OP-Technik: Diese Operation entspricht
einer Kreislauftrennung nach dem Fontan-
Prinzip in Form einer totalen cavo-pulmona-
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Abb. 4 Norwood-3-Operation bzw. totale cavopul-
monale Anastomose (lllustr. Jan Bazig, IDHK e. V)
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len Anastomose (TCPC) mittels extrakardi-
alem (ausserhalb des Herzens) oder intrakar-
dialem (innerhalb des Herzens) Tunnel, bei
Risikofaktoren ggf. mit Fenestration (Fen-
ster). Die Operationsform mit intrakardialem
Tunnel wird im Folgenden nicht erldutert.

Die Abb. 4 zeigt die Vorgehensweise bei
der Norwood-3-Operation mit extrakar-
dialem Tunnel.

Nach der Abtrennung der unteren Hohl-
vene vom rechten Vorhof wird Uber eine
Kunststoffprothese eine direkte Verbin-
dung zwischen unterer Hohlvene und
rechter Lungenarterie hergestellt. Uber die-
sen extrakardialen Tunnel und die Glenn-
Anastomose flieSt nun das gesamte sauer-
stoffarme Blut aus dem Korper direkt in die
rechte und linke Lunge (im Schema blaue
Farbe), wo es vollstandig mit Sauerstoff an-
gereichert wird. In die rechte Herzkammer
gelangt nur noch das sauerstoffreiche Blut,
welches aus den Lungen Uber die Lungen-
venen in den linken und danach rechten
Vorhof und schlieflich in die rechte Herz-
kammer gelangt. Die rechte Herzkammer
pumpt das sauerstoffreiche Blut in den Kor-
perkreislauf (im Schema rote Farbe).

Ziel der 3. Operation: Das Ziel ist die
Trennung von Lungen- und Korperkreis-
lauf. Nach der OP verfligen die Kinder erst-
mals seit der Geburt Uber eine normale
Sauerstoffsattigung und haben damit ei-
ne rosige Hautfarbe.

Haufig wird im Bereich des extrakardi-
alen Tunnels ein Uberlaufventil (4—5 mm
grol3es Loch) angelegt, welches eine Ver-
bindung zwischen Tunnel und rechtem
Vorhof herstellt. Damit wird sichergestellt,
dass bei zu hohem Blutdruck im Lungen-
kreislauf, das Blut in den rechten Vorhof
abflieBen kann und sich damit der Lun-
genkreislauf ohne gréRere Probleme an
die neuen Blutflussverhaltnisse adaptie-
ren kann.

Nach der Stabilisierung der Kreislaufver-
hdltnisse kommt es oft zu einem Spon-
tanverschluss des Uberlaufventils, ande-
renfalls kann dieses mittels Herzkatheter
verschlossen werden.
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Nach der 3. Operation ist es den Kinder
moglich, nahezu ein normales Leben zu
fuhren. Die Anzahl der Medikamente kann
auf ein Minimum reduziert werden. Der Be-
such der Kita und spéter der Schule kann
ohne wesentliche Einschrankungen erfol-
gen und die Kinder kdnnen sich an fast al-
len sportlichen Aktivitaten beteiligen und
durfen diesbezlglich ihre Grenzen selbst
bestimmen.

Welche Bedeutung kommt der
Familienorientierten Rehabilitation
bei Kindern und Jugendlichen mit
HLHS nach den Operationen zu?

Rehabilitation nach der 1. Operativen
Korrektur

Die Zeit zwischen 1. und 2. Operations-
schritt beinhaltet die sensibelste Phase
fur den Patienten und seine Familie, da
ein hohes (ca. 15%) Risiko plotzlicher
Todesfdlle, deren Ursache meist unklar
bleibt, besteht (11). Die kontinuierliche
medizinische und psychosoziale Betreu-
ung ist in dieser Zeit besonders wichtig.
Diese kann im Rahmen einer mindestens
4-wochigen Rehabilitation in einer Re-
haklinik mit Schwerpunkt Kinderkardio-
logie mit gro8er fachlicher Kompetenz
und Sicherheit durchgefihrt werden. Ei-
ne von zwei Kliniken in Deutschland, die
Uber diese fachliche und medizin-tech-
nische Kompetenz verfugt, ist die Kinder-
nachsorgeklinik Berlin-Brandenburg. In
enger Zusammenarbeit mit den Kliniken
in denen die Kinder am Herzen operiert
wurden und den ambulant tatigen Kin-
derkardiologen erhalten die Kinder und
deren Eltern, die dringend notwendige
Unterstltzung fur die schwere Zeit bis
zur Norwood-2-Operation.

Aufgaben und Ziele der Reha nach
der Norwood-1-Operation: Die re-
gelmaéBigen klinischen Untersuchungen
dienen insbesondere der Beurteilung der
Pumpleistung der rechten Herzkammer
sowie der Durchgdngigkeit des Shunts
und der neu geschaffenen Kérperschlag-
ader. Dartiber hinaus werden die Lungen-
durchblutung und der Blutdruck in den
Lungen eingeschatzt. Die transkutanen
Sauerstoffsattigungswerte sollten zwi-
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schen 75 und 85 % liegen. In Abhdngig-
keit von den Befunden erfolgt die Steue-
rung der medikamentdsen Therapie. Zu-
satzlich werden die Eltern im Umgang
mit ihren Kindern durch die Arzte und
das Pflegepersonal auch in Seminaren
geschult. Durch eine gezielte Physio-und
Ergotherapie soll eine Verbesserung der
Herzkreislauffunktionen und eine For-
derung der kérperlichen und geistigen
Entwicklung der Kinder erreicht werden.
Beibesonders gefahrdeten Kindern wird
auch wahrend der Reha ein kontinuier-
liches Herz-Kreislauf-Monitoring durch-
geflhrt. Da die meisten Kinder Probleme
beider Erndhrung und Gewichtsentwick-
lung zeigen, erhalten die Eltern eine de-
zidierte Erndhrungsberatung und die
Kinder werden von einem Logopdden
betreut. Die Eltern und auch die Ge-
schwisterkinder sind durch die schwer
herzkranken Kinder oft psychoemotional
und sozial beeintrachtigt. Deshalb erfol-
gen eine engmaschige psychologische
Betreuung der Eltern und Geschwister-
kinder und eine umfassende sozialpa-
dagogische Beratung. DarUber hinaus
greift das ganzheitlich ausgerichtete
Therapiekonzept der Kindernachsorge-
klinik Berlin-Brandenburg (siehe unter
www.knkbb.de).

Wichtigstes Ziel der Rehabilitation ist, ei-
ne moglichst optimale Versorgung der
kleinen Patienten zu erreichen, Kompli-
kationen maoglichst zu vermeiden und
damit die langfristige Lebensqualitat zu
verbessern. Die Rehabilitation stellt damit
in dieser sensiblen Phase eine wichtige
Briicke zur Norwood-2-Operation dar.

Rehabilitation nach der Norwood-2-
bzw. Norwood-3-Operation

Auf Grund der Schwere der Herzerkran-
kung, auch nach erfolgreicher Kreislauf-
trennung, ist die kdrperliche Entwicklung
und koérperliche Leistungsfahigkeit der
Kinder und Jugendlichen mit HLHS im
Vergleich zu Gesunden ein Leben lang
eingeschrankt. DarUber hinaus liegen in-
ternationale Studien vor die zeigen, dass
die psychomotorische Entwicklung eines
Teils der Betroffenen gestort verlauft. Di-
es hat Auswirkungen auf die Betreuung
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im Kindergarten und in der Schule so-
wie die spatere Berufswahl (12, 13). Diese
Spatfolgen erfordern eine ganzheitliche
Therapie, die nicht nur die Betreuung
beim Kinderkardiologen umfasst, son-
dern im Rahmen der Frihférderung und
Betreuung in sozialpadiatrischen Zen-
tren, die Einbeziehung von u.a. Kinder-
neurologen, Psychologen, Sozial- und
Heilpddagogen, Physio- und Ergothera-
peuten. Diese umfassende Betreuung
fordert den Familien viel Zeit, Kraft und
nicht zuletzt finanzielle Mittel ab. In vie-
len Familien muss ein Familienmitglied
seine Berufstatigkeit aufgeben oder ein-
schranken, um die Erkrankung des Kindes
gut in das Familienleben zu integrieren.
Dies alles kann zu schweren psychosozi-
alen und gesundheitlichen Belastungen
auch bei allen anderen Familienmitglie-
dern fUhren. Die Paarbeziehung der El-
tern muss sich unter diesen verdnderten
Lebensbedingungen neu bewdhren.
Geschwisterkinder kdnnen unter ihrem
,Schattendasein” leiden und ihrerseits
emotionale Stérungen entwickeln. D.h.
das gesamte System der Familie kommt
aus dem Gleichgewicht.

Die Familienorientierte Rehabilitation
sollte aus diesen Griinden integraler Be-
standteil des kinderkardiologischen Be-
handlungsplanes fir das erkrankte Kind
und seine Familie sein (14).

Aufgaben und Ziele der Familienori-
entierten Rehabilitation: Wesentliches
Ziel der medizinischen Betreuung fiir
das erkrankte Kind (Primarpatient) ist
die Verbesserung der korperlichen Lei-
stungsféhigkeit durch ein kontrolliertes
korperliches Training im Rahmen der Phy-
sio-, Ergo- und Sporttherapie und die Op-
timierung der medikament&sen Thera-
pie. AuBerdem spielt die Mitbehandlung
sekundérer Folgeerkrankungen wie psy-
chischer sowie neurologischer Probleme,
psychomotorischer und geistiger Ent-
wicklungsdefizite eine grof3e Rolle. Hier-
fUr steht unser multiprofessionelles Team
bestehend u.a. aus Psychologen, Heilpé-
dagogen, Kunst-, Musik-, Tanz- und Reit-
therapeuten sowie Erziehern und Leh-
rern (Klinikschule und Kita) zur Verfligung.

Therapieziele sind z.B. die Verbesserung
von Verhaltensauffalligkeiten und psy-
choemotionalen Stérungen und damit
die Starkung der Personlichkeit und die
Entwicklung von Lebensperspektiven.
Wichtig ist dabeiauch der Austausch mit
Gleichaltrigen. Versdumnisse in der Schu-
le sollen maglichst ausgeglichen werden.
Jugendliche erhalten auf Wunsch eine
Berufsberatung in Zusammenarbeit mit
der Agentur fUr Arbeit und dem Berufs-
bildungswerk.

Die medizinischen und psychosozi-
alen Rehabilitationsziele fiir die El-
tern und Geschwister (Sekundarpati-
enten) beinhalten u.a. eine Verbesserung
des allgemeinen Gesundheitszustandes
und eine Verbesserung psychischer Sto-
rungen. Auch die Wiederherstellung bzw.
Verbesserung der Arbeitsfahigkeit der El-
tern spielt eine wichtige Rolle. Internatio-
nale Studien belegen diese Wirksamkeit
und den nachhaltigen Behandlungser-
folg der FOR bei den Eltern und Geschwi-
sterkindern. So konnten bei einem ho-
hen Prozentsatz der Eltern starke kérper-
liche und psychische Beschwerden wie
Kopfschmerzen, Muskelverspannungen,
Freudlosigkeit, depressive Verstim-
mungen und Angstzustande nachhaltig
verbessert werden (15, 16).

Wichtiger Bestandteil der FORist auch die
sozialrechtliche Beratung der Familien. In
Einzelgesprachen undin Seminaren wird
mit den Eltern geklart, welchen Anspruch
auf Leistungen sie aus der Pflege- und
Sozialversicherung einschliel3lich der Be-
antragung eines Schwerbehindertenaus-
weises haben.

Fazit: Der mindestens 4-wdchige Re-
habilitationsaufenthalt sollte zur kor-
perlichen, psychischen und sozialen
Regenerierung aller Familienmitglieder
beitragen, wobei der therapeutische Be-
handlungserfolg beim herzkranken Kind
im Mittelpunkt der FOR steht.

Weitere Angaben zum ganzheitlich aus-
gerichteten Therapiekonzept der Kinder-
nachsorgeklinik Berlin- Brandenburg fin-
den Sie unter www.knkbb.de.
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Familie Bauer: ,Wir haben unsere Leichtigkeit ein Stick weit zurlck”

Leslie (1.v.r.) mit ihrer Familie zur FOR in der Kindernachsorgeklinik Berlin-Brandenburg

Riesige Freude, endlich wieder schwan-
ger! Unser 2. Wunschkind ist unterwegs.
,Du wirst jetzt die grole Schwester sein’,
sagten wir zu unserer damals 3-jdhrigen
Tochter, Jamie. Die Schwangerschaft ver-
lief wie im Bilderbuch und alle nétigen
Vorsorgeuntersuchungen sowie die Fein-
diagnostik lieBen darauf schlieen, dass
unser Baby kerngesund ist. Der Geburts-

HERZBLICK 2/2015

termin rdckte immer ndher. Es war Freitag
der 13.05.2011. Alles verlief nach Plan. Die
Wehen setzten ein, die Fruchtblase platzte
und das Baby wurde innerhalb von weni-
gen Stunden spontan geboren. Sie war
etwas blau, aber nach einigen Minuten
schien alles in Ordnung. 51 cm grofl3 und
3070 g schwer war sie, unsere Leslie und
dichtes, fast schwarzes Haar schmuickte

ihr kleines Képfchen. 2 Stunden kuscheln
waren angesagt, dann ging die Hebamme
mitihr zur kinderarztlichen Untersuchung.
Ganz aufgeregt sal3 ich in meinem Bett
und wartete darauf, mein Baby endlich
wieder im Arm halten und stillen zu kon-
nen. Die Tur ging auf, die Schwester kam
herein, aber meine Tochter war nicht bei
ihr. Die Schwester sagte: ,Wir mussten ihre
Tochter auf die Neonatologie verlegen, da
der Arzt einen Herzfehler festgestellt hat.”

© 0000600000000 0000000000 0 00

Man hoffte darauf,
dass ihr kleines Herz
sich ,selbst heilt”

© 0000600000000 0000000000 0 00

Es riss mir den Boden unter den Fil3en
weg, ich wusste nicht wie mir geschah.
Ich habe sofort meinen Mann und meine
Mutter informiert, dann kam ein Arzt und
erklarte mir bildlich, was an dem kleinen
Herzchen nicht in Ordnung ist. Die Dia-
gnose lautete kritische Aortenklappen-
stenose, zu kleine linke Herzkammer und
hochgradige Fehlbildung der Mitralklap-
pe. Der Herzfehler sei operativ reparabel,
sagte er mir. Wir durften kurz zu ihr, dann
wurde Leslie ins Herzzentrum gebracht
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und am gleichen Abend wurde eine
Herzkatheteruntersuchung vorgenom-
men und die Aortenklappenstenose mit
einem Ballon auf gedehnt. Man hoffte da-
rauf, dass ihr kleines Herz sich ,selbst heilt”.

Uns lduft die Zeit davon,
wir mdssen morgen operieren,

Leslie ist gleich die Erste

Es vergingen lange 4 Wochen auf der In-
tensivstation, in denen ich anfangs Nacht
fir Nacht aufwachte und hoffte, dass alles
nur ein boser Traum ist. Wir waren so un-
glucklich, unsere Gedanken waren nur bei
Leslie.Ich musste alle 3—-4 Stunden meine
Milch abpumpen, schliellich wollte ich
meine Tochter stillen wenn sie endlich ge-
sund ist. AuBerdem gab es da ja auch noch
Jamie, sie durfte ihre kleine Schwester
nicht auf der Intensivstation besuchen.
lhre GroBmutter haben sich viel um sie
gekimmert, damit wirimmer bei unserem
Herzchen sein konnten. Es war kein Leben
mehr, nur noch ein Funktionieren. Leslies
Zustand war alles andere als stabil. Sie
schaffte das Atmen nicht mehralleine und
musste kiinstlich beatmet werden. Dann,
als endlich klar war, dass ihr Herz sich nicht
allein heilt, folgte eine weitere Herzkathe-
teruntersuchung mit der Diagnose hypo-
plastisches Linksherzsyndrom. ,Uns lauft
die Zeit davon, wir missen morgen ope-
rieren, Leslie ist gleich die Erste”, sagte
der Oberarzt. Ich war wie erstarrt, ande-
rerseits aber irgendwie auch etwas froh
darlber, dass es nach so vielen Wochen
endlich vorwarts geht. Wir wurden darU-
ber informiert, dass unserem Kind inner-
halb der ersten 3 Lebensjahre drei grofle
Operationen am offenen Herzen mit der
Herz-Lungen-Maschine bevorstehen. Wir
waren vollig aufgeldst und hatten grof3e
Sorgen, dass sie die erste Operation nicht
Ubersteht. Mit grol3er Angst, Ungewissheit
aber auch einer Menge Optimismus star-
teten wirin den Tag der ersten Operation.
Als gegen 13 Uhr noch immer kein Anruf
kam, hielten wir es nicht mehr aus und
riefen selbstan. Der Chirurg selbst waram
Telefon und teilte uns mit, dass alles nach
Plan verlief. Endlich konnten wir zu ihr. Fur
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einige Tage wurde Leslie noch beatmet,
aber dann schaffte sie es endlich aus ei-
gener Kraft. Es ging aufwarts! Sie erhol-
te sich sehr langsam, aber kontinuierlich
von der OP.Nach und nach wurde sie von
Zugangen und Schlduchen befreit. Nach
weiteren 2 Wochen ITS ging es auf die
Wachstation. Leslie war jetzt 8 Wochen
alt. Endlich durften wir kuscheln, Windeln
wechseln, sie waschen. Sie lachte so oft,
sie zeigte uns wie gut es ihr nun ging. Zum
ersten Mal durfte ich mein Baby stillen, es
war einer der schonsten Momente! Nun
durfte auch Jamie, die ihre kleine Schwe-
ster nurvon Bildern und Videos kannte, sie
endlich besuchen und betrachten. Sie war
so stolz, einfach unvergessliche 10 Minu-
ten voller Gluck und Freude. Es vergingen
weitere 2 Wochen und endlich war Leslie
so stabil, dass sie mit mir zusammen ein
Zimmer bekam. Es war nicht schwer uns
aneinander zu gewdhnen, wir waren ein
super Team. Jamie und Papa haben uns
tagtdglich besucht, endlich waren wir 4
vereint. Es vergingen wieder 2 Wochen.
Leslie zog sich in dieser Zeit selbst die
Magensonde und bewies allen, dass sie
diese auch nicht mehr benétigt. Das Stil-
len reichte mittlerweile vollig aus. Endlich
war es soweit. Nach 12 langen Wochen
im Herzzentrum ging es nach Hause und
ein normales Leben begann. Wir haben
jeden Tag in vollen Zigen genossen.
Dass wir oft zum Kinderkardiologen und
unserer Tochter mehrmals taglich Medi-
kamente verabreichen mussten, war fur
uns schon normal. Die Zeit verging wie im
Flug und da war er wieder, der Gedanke
an die néchste Operation. Am 08.12.2011
war die Herzkatheteruntersuchung. Alles
verlief reibungslos. ,Es sieht gut aus, ihre
Tochterist bereit fir den néchsten Schritt”,
teilte man uns mit. Leslie musste noch ei-
ne Nacht aufIC bleiben, ich durfte auf der
Kinderstation Ubernachten. Am nachsten
Morgen wollte ich zu ihr, um sie zu stillen.
Die Schwester sagte: ,Sie mussen leider
abpumpen, heute Morgen ist ein Pati-
ent ausgefallen und Leslie geht gleich in
den OP" Ich war geschockt und rief so-
fort meinen Mann an damit er Bescheid
weils, denn eigentlich wollten wir ja nach
Hause. Alles ging ganz schnell, der Kinder-
herzchirurg kam zu mir und machte die

Aufkldrung. Er gab mir ein so positives Ge-
fuhl, dass ich eigentlich nur optimistisch
sein konnte. ,Zu Weihnachten sind sie zu
Hause, dass verspreche ich lhnen.” Was?
Das sind nur 2 Wochen, so schnell kann
dass doch nicht gehen, dachten wir. Die
Norwood-2-Operation verlief ohne we-
sentliche Probleme. Noch am selben Tag
wurde Leslie extubiert und abends durfte
sie sogar schon Milch trinken. Unser Herz-
chen erholte sich so rasant, wir konnten
es kaum glauben. Nur zwei Tage ITS und
zwei Tage Wachstation und keine Rick-
schlage im Verlauf. Am 22.12.2011 wurden
wir entlassen. Eine grof3e Last fiel von uns
und endlich konnten wir mal verschnau-
fen, schlieBSlich ist die 3. OP in weiter Ferne.

Jetzt geht's los,
Sie durfen Ihre Tochter noch

bis zum OP tragen.

Nun hatten wir auch die notigen Nerven
eine Familienorientierte Rehabilitation zu
beantragen. Im Marz 2012 fuhren wir also
flr 4 Wochen zu viert zur FOR und hat-
ten dort eine wunderschéne Zeit. Psy-
chologische Gesprache, Physiotherapie
fUr Leslie, Reittherapie fUr Jamie, viele tol-
le Freizeitangebote, Austausch mit ande-
ren Eltern und Kindern und vor allem ein-
fach eine unbeschwerte Zeit als Familie
... all das hat uns geholfen, wieder in den
,normalen” Alltag zurtick zu finden. Leslie
entwickelte sich altersgemal3, sie war ein
lebensfrohes, gliickliches Kind. Sie lernte
Krabbeln, Sprechen und Laufen wie jedes
andere Kind auch. Es vergingen 2 wun-
dervolle Jahre und dann war es wieder
soweit. Operation Nummer 3 stand vor
der TUr. Es war Marz 2014, wieder muss-
te zuerst eine Herzkatheteruntersuchung
durchgeftihrt werden um zu sehen, ob die
Gefélse gut mit gewachsen sind. Auch die-
sen Eingriff hat unser kleiner Schatz mit
Bravour gemeistert. Diesmal ist Papa mit
im Herzzentrum geblieben, damitich mal
Zeit mit Jamie hatte und sie mit mir. Nach
2 Tagen ging es erst einmal nach Hause.
Eine Woche spéter rief eine Arztin aus dem
Herzzentrum an und teilte uns mit, dass
die OP am 15.04.2014 sein wird. AuBerdem



sagte man uns, dass wir nach dieser Opera-
tion mit einem Aufenthalt von 4 bis 6 Wo-
chen rechnen mussen. Wir haben dies zur
Kenntnis genommen und plétzlich waren
sie wieder da, groRe Sorgen und Angste
aber auch die Gewissheit, dass alles gut
gehen wird. Leslie war nun fast 3 Jahre alt
und irgendwie mussten wir ihr erkldren,
was auf sie zukommt. Also sagten wir ihr,
dass sie in ein Haus muss wo viele liebe
Arzte und Schwestern sind die ihr kleines
Herz reparieren wollen, weil es nicht so
gut funktioniert. Die Zeit verging rasant.
Einen Tag vor der Operation wurden wir
aufgenommen, es mussten einige Routi-
neuntersuchungen gemacht werden. Ja-
mie und Papa fuhren abends nach Hause,
Leslie und ich hatten eine sehr unruhige
Nacht und am ndchsten Tag ging wieder
alles ganz schnell. Die Schwester kam ins
Zimmer und sagte: ,Jetzt geht's los, Sie
dirfen Ihre Tochter noch bis zum OP tra-
gen.” Ich hatte einen dicken Klof im Hals,
aberich musste stark sein. Ich wollte Leslie
nicht beunruhigen. Vorm OP-Saal ange-
kommen, verabreichte man ihr ein Beru-
higungsmittel, dann musste ich mein Kind
dem Chirurgen Uberlassen. Dies tat ich mit
einem guten aber auch sorgevollen Ge-
fahl. Als ich mich umdrehte lief mir so-
fort eine Trane nach der anderen Uber
die Wangen. Endlich kamen mein Mann
und Jamie. Ich habe mich schnell beru-
higt, schlieRlich vertrauten wir den Arzten

1009%. Es dauerte wieder 3 Stunden,
dann kam der erleichternde Anruf, dass
alles sehr gut verlaufen ist. Schnell sind wir
zur ITS geeilt, wahrend Jamie sich im Spiel-
zimmer der Kinderstation vergnigte. Les-
lie sah gut aus, der Anblick war irgendwie
0.k, wirkannten das ja schon von den vor-
hergehenden Operationen. Einige Stun-
den spater wurde der Beatmungsschlauch
entfernt und Leslie atmete wieder selbst-
standig. Ziemlich schnell wachte sie dann
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auf und wollte etwas trinken. Es war ein
unbeschreiblicher Moment, sie wieder
reden zu horen. Schon am ndchsten Tag
wurde sie auf die Wachstation verlegt und
dort erholte sie sich innerhalb von 10 Ta-
gen so gut, dass sie wieder mit mir zusam-
men ein Zimmer bekam. Dort verbrachten
wir noch 12 Tage und am 07.05.2014 ging
es endlich wieder zurlick nach Hause. Am
13.05.14 konnten wir sorgenfrei und voller
Glickihren 3. Geburtstag feiern. Alle, Fami-
lie, Freunde und Nachbarn waren sehr froh
darlber, dass Leslie auch diesen letzten
groBen Schritt problemlos geschafft hat.

Sie haben ein ganz besonderes Kind.
Und besondere Kinder

haben ganz besondere Eltern

Und auch nach dieser Operation entschie-
den wir uns flr eine Familienorientierte
Rehabilitation in die Kindernachsorgekli-
nik Berlin-Brandenburg. Dort konnten wir
uns wieder mit anderen Familien austau-
schen, neue Freundschaften schlieen
und eine tolle Zeit verbringen. Die KNK-
BB bietet eine ganzheitliche Therapie an
mit kompetenter ganztdgiger Betreuung
durch Kinderkardiologen, was in den
Kinderrehabilitations- Kliniken Deutsch-
lands einmalig ist. AulSerdem werden ei-
ne umfassende Physio- und Ergothera-
pie, psychologische Gruppentherapien,
aber auch Einzel- und Familientherapien,
verschiedene Sportprogramme fir Eltern
und Kinder, Reittherapie, Kunsttherapie,
Tanz- und Musiktherapie, Entspannungs-
verfahren, Seminare flr die Eltern und
viele Freizeitmdglichkeiten angeboten.
Darlber hinaus gibt es eine Kita und Schu-
le. Niemand sollte sich davor scheuen, ei-
ne solche Rehabilitation in Anspruch zu
nehmen. Es waren 4 Wochen voller Un-
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beschwertheit und Zeit die wir als Fami-
lie brauchten, um Kraft zu schopfen, vor
allem auch die grol3e Schwester Jamie.
Unsere Leslie entwickelt sich weiterhin
prachtig und zeigt unsimmer wieder wie
schon das Lebenist, auch mit einem Herz-
fehler. Eine Arztin sagte einmal zu uns:
»Sie haben ein ganz besonderes Kind.
Und besondere Kinder haben ganz
besondere Eltern.” Egal wie schwer die
Zeiten auch sind, diesen Satz sollte man
sich immer vor Augen halten. Kinder sind
stark und sie lehren uns immer und im-
mer wieder, dass es sich lohnt zu kdmpfen!

M Kinder

Khmk

Fiir Fragen zum Behandlungskonzept
oder zur Antragsstellung stehen lhnen
die Mitarbeiter der Patientenanmel-
dung bzw. der Sozialdienst sehr gerne
telefonisch zur Verfiigung.

o Berlm
Brandenburg
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Weitere Informationen

Kindernachsorgeklinik
Berlin-Brandenburg gGmbH
Bussardweg 1, 16321 Bernau
Telefon: 033397/4586-20
E-Mail: info@knkbb.de
Webseite: www.knkbb.de

Kontakt:

Dr. med. Ines Konzag

Chefdrztin Kindernachsorgeklinik
Berlin-Brandenburg gGmbH
Tel:033397/4586-22

E-Mail: ines.konzag@knkbb.de
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