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Vorwort des BVHK

Unter dem Uberbegriff ,Herz-
rhythmusstérungen®  (Arrhythmien)
wird eine Vielzahl verschiedener
Abweichungen  zusammengefasst,
die sowohl die Frequenz als auch
die Regelmaligkeit des Herzschla-
ges betreffen kénnen. Die meisten
Abweichungen des Herzschlages
sind harmlos und zahlen nicht zu
den Herzrhythmusstérungen im eigentlichen Sinne. Viele Herzrhyth-
musstoérungen kénnen heute sehr gut behandelt werden, so dass die
Lebensqualitat nicht oder nur wenig eingeschrankt ist. Manchmal sind
aber mit der Diagnose einzelner Herzrhythmusstérungen auch weitrei-
chende Auswirkungen auf das weitere Leben verbunden.

In solchen Fallen kann der Befund ,Herzrhythmusstérungen® bei lhrem
Kind, und auch fir Sie als Eltern ein Schock sein. Sie sind als Eltern in
dieser belastenden Situation nun mit besonderen Herausforderungen kon-
frontiert: Sie missen verstehen, was lhr Kind hat, was mit ihm gemacht
werden soll; Sie missen schwerwiegende Entscheidungen Uber die
Zukunft Ihres Kindes treffen; Verwandte und vor allem die Geschwister
informieren; Versicherungsfragen kléren; Kontakt mit der Schule / dem
Kindergarten aufnehmen und vieles mehr in den Griff bekommen.

Herzrhythmusstérungen im Kindesalter sind verschieden stark aus-
gepragt, dementsprechend unterscheiden sich auch das Ausmafl der
Beschwerden und der Verlauf der Erkrankung. Die Behandlung und
Prognose hangen also sowohl von der Art als auch von der Schwere
der Herzrhythmusstérungen ab. Die Diagnose trifft junge Patienten,
die erst im Lauf der Kindheit oder im Jugendalter eine Herzrhyth-
musstérung entwickeln, meist besonders hart. Sie haben lange Jahre
keine Einschrankungen erlebt und sollen nun plétzlich ihren geliebten
Wettkampfsport aufgeben und / oder auf bislang selbstverstandliche
Freizeitbeschéaftigungen wie etwa wildes Toben mit den Geschwistern,
Tauchen oder Kampfsport verzichten. Die Bedeutung von Bewegung,
Spiel und Sport im Leben von Kindern zeigt eine Befragung herz-
operierter Kinder und Jugendlicher, denen die Teilnahme am Sport
untersagt worden ist. lhnen zufolge wird ,das Sportverbot [...] als die
einschneidendste Restriktion betrachtet. Erst mit weitem Abstand wer-
den Zukunftsdngste beziiglich Berufstatigkeit und Lebenserwartung

angefihrt* (Seiler 1994). Ein generelles Sportverbot sollte also, wenn
madglich nur in Ausnahmefallen ausgesprochen werden.

Aber auch wenn die Herzrhythmusstérung bereits sehr friih feststeht,
verandern sich das kindliche Heranwachsen und somit auch das
gesamte Familienleben dauerhaft und einschneidend. Wenn noch nicht
gesichert ist, ob es sich um eine genetisch bedingte Form handelt, ist
zu klaren, ob alle Familienmitglieder untersucht werden sollten. Das
bedeutet natiirlich immer, dass dabei Diagnosen gestellt werden kénn-
ten, die auch andere Angehdrige betreffen und damit belasten kénnten.

Nach der Diagnose ,Herzrhythmusstérung“ wird Ihr Kind zur fachkundi-
gen Behandlung in ein Kinderherzzentrum tiberwiesen und dadurch kén-
nen mégliche Komplikationen in der Regel vermieden werden. Auch wenn
es dort medizinisch gut betreut wird, ist meistens auch psycho - soziale
Unterstitzung hilfreich und notwendig. In fast allen Kinderherzzentren
hat man inzwischen erkannt, dass neben der Akutversorgung der klei-
nen Patienten auch deren Eltern seelisch aufgefangen und unterstiitzt
werden missen. Falls Sie in lhrer Kinderherzklinik keinen Ansprechpart-
ner finden, zégern Sie bitte nicht, unsere Hilfsangebote, z.B. unsere
Sozialrechts-Hotline (Tel. 0241 559 469 79 / E-Mail sozialrecht@bvhk.de
in Anspruch zu nehmen. DarUber hinaus lohnt es sich, mit uns bzw. unse-
ren regionalen Elterninitiativen (s. Seiten 40-41) Kontakt aufzunehmen.
Bei uns finden Sie den Erfahrungsaustausch mit Familien, die bereits
erlebt haben, was jetzt auf Sie zukommt. Wir unterstiitzen Sie u.a. durch
unsere Familienwochenenden und Elterncoachings fir die ganze Familie
und unsere Sportangebote fir Kinder und Jugendliche.

Mit unserer Broschiire moéchten wir Ihnen Mut machen fiir einen nicht

leichten, aber lohnenden Weg mit lhrem Kind. Wir mdchten Ihnen Hoff-
nung vermitteln, dass lhre Familie das Leben und den Alltag mit den
unterschiedlichen Einschréankungen und Prognosen gut bewaltigen
und mit Zuversicht und Vertrauen in die Zukunft blicken kann. Spezi-
elle Begriffe, die mit rot gekennzeichnet sind, erklaren wir in unserem
Glossar auf Seite 38-39.

Hermine Nock

Geschaftsfihrerin
Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. (BVHK)
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1 Beschreibung der Funktion
des Herzens

Unser Herz schlagt pro Tag etwa
horta 100.000 Mal, um das Blut durch
. den Korper zu pumpen. So kommen
Sauerstoff und Nahrstoffe dorthin, wo
sie gebraucht werden: in unsere Zel-
len. Die Abfallstoffe werden so auch
wieder abtransportiert. Das Herz
verteilt bei Kindern pro Kilogramm
Korpergewicht etwa 60-80 ml Blut
immer wieder aufs Neue durch den
ganzen Korper. Bei einem 3 Jahre
alten, 15 Kilogramm schweren Kind
entsprache dies demnach 1 Liter Blut
in einer Minute.
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Der Herzschlag kann gesteuert durch koérpereigene Botenstoffe und
Nervenverbindungen in seiner Frequenz variieren und somit das Sau-
erstoff- und Energieangebot an den Bedarf des Kbrpers anpassen. So
schlagt das Herz bei kérperlicher Anstrengung schneller und in Ruhe
langsamer.

Die normale Ruheherzfrequenz liegt bei Erwachsenen um 60-80
Schlage pro Minute. Bei Kindern liegt die Ruheherzfrequenz entspre-
chend héher

» bei Sauglingen 90 — 150 / min.
» bei Kleinkindern 70 — 130 / min.

Der regelrechte Herzschlag wird durch das Reizleitungssystem des
Herzens gewahrleistet. Dieses ist daflr zustandig, dass die Informa-
tion gebildet und weitergeleitet wird, wann und wie haufig das Herz
schlagen soll. Der Herzzyklus beginnt mit der Erregungsbildung im
Sinusknoten (sogenannter Taktgeber des Herzens). Dieser gibt die
Erregung an die Vorhofmuskulatur weiter, die daraufhin mit einer Kon-
traktion (zusammenziehen) reagiert. Das Blut wird aus den Vorhéfen
in die Herzkammern gepumpt. Vom Vorhof gelangt die Erregung dann
zum AV - Knoten, der normalerweise die einzige elektrische Verbin-
dung zwischen Vorhofen und Herzkammern darstellt. Dieser leitet den
Impuls weiter an das spezifische Reizleitungssystem der Herzkam-

Die rot gekennzeichneten Begriffe erklaren wir im Glossar auf Seite 38.

mern und es kommt zur Kammerkontraktion und somit zum Auswurf
des Blutes aus den Herzkammern in die Lungenschlagader und die
Kérperschlagader. Im Anschluss folgt eine Entspannung der Herzmus-
kulatur (Relaxation) und ein neuer Herzzyklus / Herzschlag kann im
Sinusknoten beginnen.

@ Mehr Info zur Funktion des gesunden Herzens und der haufigsten
Herzfehler (vor und nach OP): www.herzklick.de.

2 Herzrhythmusstorungen

Eine Herzrhythmusstérung wird verursacht
durch das plétzliche, anfallsweise oder
dauerhafte Auftreten eines zu langsamen
(Bradykardie) oder zu schnellen (Tachykar-
die) Herzschlages, gemessen am korperli-
chen Energiebedarf. AuRerdem kann sich
eine Herzrhythmusstérung in einem unre-
gelmaRigen Herzschlag aufern. Nachfol-
gend erklaren wir die haufigsten Varianten
von Herzrhythmusstérungen.

—_———

Wichtig bei allen Herzrhythmusstérungen
ist die Diagnosesicherung, z. B. durch
12- Kanal EKG, sowie 24 - Stunden - EKG,
Eventrekorder und implantierbarer Ereignisrekorder.

2.1 Bradykarde Herzrhythmusstérungen
2.1.1 Beschreibung:

Bradykarde Herzrhythmusstérungen haben eine anfallsweise oder
dauerhaft verminderte Herzfrequenz. Das bedeutet, dass das Herz in
Ruhe oder bei Belastung die bendétigte Blutmenge nicht fordern kann.
Ursache daflir kbnnen angeborene Herzfehler, Infektionen oder Medi-
kamenteneinnahme sein. Der Grund firr eine Bradykardie muss nicht
zwingend krankhaft sein, sondern kann z. B. beim Hochleistungssport-
ler auch einer normalen Anpassungsreaktion entsprechen.

Symptome einer bradykarden Herzrhythmusstérung sind verminderte
Belastbarkeit bis hin zur Herzinsuffizienz, Schwindel, Bewusstlosigkeit
in Ruhe oder unter Belastung sowie im schlimmsten Falle der plétzliche
Herztod. Sie kénnen aber auch vollstandig ohne Symptome bleiben.

O

___ Sinusknoten

Vorkammern

av-Knoten




O

Ursachen

» Sinusbradykardie:
Der Sinusknoten bildet die Impulse zu langsam. Dies kann
durch eine angeborene Fehlfunktion bedingt sein, in Folge
von Herzoperationen, unter dem Einfluss von Medikamenten
(z.B. Betablockern) oder bei einer Schilddriisenunterfunktion
auftreten.

» AV Block
Hierbei handelt es sich um eine Stérung des AV - Knotens.
Als normalerweise einzige elektrische Verbindung zwischen
Vorhéfen und Herzkammern ist der AV - Knoten eine kriti-
sche Stelle der Impulsweitergabe. Die Fehlfunktion kann von
einer einfachen Verzdgerung der Informationsweitergabe vom
Vorhof an die Kammer (AV Block I°) bis hin zu einer vollstandi-
gen Unterbrechung der Informationsweitergabe (AV Block I11°)
reichen.

2.1.2 Diagnostik

Bei der Diagnostik werden Ausmal,
Dauer und der Zusammenhang
mit den Symptomen des Patienten
bestimmt und dokumentiert. Hierzu
wird haufig ein EKG erstellt, was
sich bei nur anfallsartig auftretenden
Herzrhythmusstérungen als schwierig
erweist.

2.1.3 Therapie

Bei akuter Bradykardie ist eine medika-
mentdse Therapie mdglich. Bei persistierender (anhaltender) Bradykar-
die wird ein Herzschrittmacher implantiert. Dieser erkennt den langsa-
men Herzschlag und reagiert mit einer entsprechenden Erhéhung der
Herzfrequenz.

Dazu weist die Deutsche Gesellschaft Padiatrische Kardiologie (DGPK)
in ihrer Stellungnahme www.kinderkardiologie.org/stellungnahmen u.a.
darauf hin, dass ,... Schrittmacher/ICD/CRT-Eingriffe sollten .. nur in
Zentren erfolgen, die eine komplexe kinderkardiologische und herz-
chirurgische Versorgung von Kindern und Patienten mit einem ange-
borenen Herzfehler gewahrleisten kbnnen und die Uber ein auf dieses
Patientengut fokussiertes elektrophysiologisches Programm verfiigen.”

Bei Jugendlichen und Erwachsenen wird der Herzschrittmacher haufig
Uber eine Vene unterhalb des Schlisselbeins implantiert (transve-
ndse minimalinvasive Implantation). Der Vorteil dieser Variante ist die
einfache Implantationstechnik. Ein Nachteil der transvenésen Herz-
schrittmacher besteht vor allem im erhéhten Risiko einer Thrombose
(VenenverschluR) bzw. einer Endokarditis (Herzinnenhautentziindung),
da Fremdmaterial in das Herz eingebracht wird.

Auflerdem kann bei Patienten mit erschwertem venésem Zugang zur

Herzkammer, z. B. bei Fontan - Zirkulation, die Implantation problema-

tisch sein. Daher wird vor allem bei kleinen Kindern und S&uglingen

der Herzschrittmacher meist in die Bauchwand implantiert, und zwar

mit Elektroden, die Uber eine Eréffnung des

Brustkorbs auf das Herz aufgenaht werden Pacemaker

(epikardiale Implantation). Das hat trotz des

Nachteils der aufwandigeren Implantation J \A\

mehrere Vorteile: K Chiei
g

» Schonung der GefaRke P i

» geringes Endokarditis-Risiko

» die Implantation ist auch bei komple-
xen Herzfehlern moglich. \

Lead in
right ventricle |

Wie funktioniert der Herzschrittmacher?
Uber diinne Drahte vom Herzschrittmacher ins
Herz wird der Herzrhythmus registriert. Ist dieser zu langsam oder setzt

aus, gibt der Herzschrittmacher tber Elektroden elektrische Impulse

ab, die das Herz wieder zum Schlagen bringen. < 6 >

» Beim Einkammerschrittmacher flihrt eine Elektrode in die rech-
te Vor- oder Hauptkammer des Herzens.

» Beim Zweikammerschrittmacher fihrt jeweils eine Elektrode in
die rechte Vorkammer und in die Hauptkammer.

» Beim Dreikammerschrittmacher fiihrt neben den zwei Elektroden
in die rechte Vorkammer und in die Hauptkammer eine weitere
Elektrode in die linke Hauptkammer.

»  Ein Schrittmacher, der mit einem Defibrillator (Defi) kombiniert ist,
der lebensgefahrliche Rhythmusstérungen wie Kammerflimmern
oder -flattern mit gezielten Stromstéen beenden kann, wird Pa-
tienten mit schwerer Herzschwéache und einem hohen Risiko fir
einen plétzlichen Herztod implantiert.




Foto: derek-thomson - unsplash.com

Welcher Schrittmacher eingesetzt wird, hangt von der Art der Herz-
rhythmusstérung ab.

© Mehr Info in der in der Rubrik ,Erklarvideos* der Mediathek auf
www.herzklick.de

2.1.4 Tipps fir den Alltag

Bei Kindern, die einen Herzschrittmacher oder ICD tragen, ist folgen-
des zu beachten:

. Konventionelle Schrittmachersysteme liegen,

vor allem bei Jugendlichen und Erwachsenen
i.d.R. in der Brustmuskulatur unterhalb des
Schllsselbeins oder im Bauchraum. Um die
Funktionsfahigkeit nicht zu gefédhrden, muss
das System vor mechanischen Einflissen wie
Druck, Zug oder StoR geschitzt werden. Eine
solche Gefahrdung kann im Sport, insbeson-
dere beim Hangen an Tauen, Ringen und Reck
sowie beim Raufen und bei Zweikampf- und
Mannschaftssportarten auftreten. Kinder mit
einem Herzschrittmacher sind in ihrer Leis-
tungsfahigkeit eingeschrankt, da bei ihnen eine
Anpassung der Herzfrequenz an gesteigerte
Anforderungen meist nur bedingt moglich ist
(Schickendantz 1998).

il

@ Mehr Info: Broschire ,Sport macht stark”
www.bvhk.de

Bei allen Kindern mit Herzrhythmusstérungen muss von einer beson-
deren Geféahrdung ausgegangen werden. Rhythmusstérungen kénnen
trotz Medikation auftreten. Bei Kindern, die Antiarrhythmika nehmen,
kann die Herzfrequenz nicht zur Beurteilung der aktuellen Belastung
herangezogen werden. Wenn ein Kind Uber ,Herzrasen klagt, sollte es
sich hinsetzen, wenn méglich hinlegen. Uber den Puls kann versucht
werden, Herzfrequenz und -rhythmus zu kontrollieren. Wenn sich in
Ruhe keine Normalisierung einstellt, sollte allerdings ein Notarzt geru-
fen und das Kind unmittelbar in ,seine’ Klinik gebracht werden, damit
durch unnétige Zwischenstationen keine riskante Zeitverzogerung
entsteht.

2.2 Tachykarde Herzrhythmusstorungen
2.2.1 Beschreibung

Als tachykarde Herzrhythmusstérungen bezeichnet man eine anfalls-
weise oder dauerhaft erhdhte Herzfrequenz. Wie bei den bradykarden
Herzrhythmusstérungen kdnnen angeborene Herzfehler oder medika-
mentdse bzw. infektidse Ursachen zugrunde liegen. Die Ursache fir
eine Tachykardie muss jedoch nicht zwingend krankhaft sein, sondern
kann z. B. bei Fieber oder unter Belastung eine normale Reaktion des
Korpers auf die Belastung sein. Leitsymptome einer tachykarden Herz-
rhythmusstérung sind altersabhangig: neben Schwindel, Herzrasen
oder Herzstolpern kénnte es durch die erhdhte Herzfrequenz zu einer
raschen Herzinsuffizienz, sowie im schlimmsten Falle zum plétzlichen
Herztod kommen. Tachykardien kénnen jedoch auch vollstdndig ohne

Symptome bleiben.
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2.2.2 Diagnostik

Ziel der Diagnostik ist die Dokumentation der Herzrhythmusstérung
sowie Bestimmung von Ausmalf, Dauer und Zusammenhang mit den
Symptomen des Patienten. Da viele Herzrhythmusstérungen nicht
anhaltend, sondern nur anfallsweise auftreten, das Auftreten schwierig
vorhersagbar ist und die Symptome allein eine sichere Unterscheidung
zwischen den verschiedenen Herzrhythmusstérungen nicht ermdg-
lichen, kommt der EKG - Dokumentation auch hier eine besondere
Stellung zu. AuRerdem kdnnen medikamentdse Provokationstestun-
gen sowie eine invasive elektrophysiologische Katheteruntersuchung
(EPU) zur Diagnostik bei tachykarden Herzrhythmusstérungen ange-
wendet werden.

2.2.3 Therapie

Abhéangig vom klinischen Zustand, der Art der Herzrhythmusstérungen
und der GroRe des Patienten besteht die Mdglichkeit einer medika-

5w mentdsen Therapie oder einer invasiven
Behandlung der Herzrhythmusstérungen
mittels elektrophysiologischer Kathete-
runtersuchung (EPU). Patienten unter 5
Jahren bzw. 15 Kilogramm Kdérpergewicht
werden eher medikamentds, groRere Kin-
der eher mittels elektrophysiologischer
Untersuchung (EPU) behandelt. Da in fast
allen Fallen keine akute Lebensgefahr
besteht, kann die Therapie meist geplant
erfolgen.

-

2.2.4 Tipps fiir den Alltag

Bei allen Kindern mit Herzrhythmusstérungen muss von einer beson-
deren Gefahrdung ausgegangen werden. Rhythmusstérungen kénnen
trotz Medikation auftreten. Bei Kindern, die Antiarrhythmika nehmen,
kann die Herzfrequenz nicht zur Beurteilung der aktuellen Belastung
herangezogen werden. Wenn ein Kind iber ,Herzrasen’ klagt, sollte es
sich hinsetzen, wenn méglich hinlegen. Uber den Puls kann versucht
werden, Herzfrequenz und -rhythmus zu kontrollieren. Wenn sich in
Ruhe keine Normalisierung einstellt, sollte allerdings ein Notarzt geru-
fen und das Kind unmittelbar in ,seine’ Klinik gebracht werden, damit
durch unnétige Zwischenstationen keine riskante Zeitverzégerung
entsteht.

Bei Kindern, die mit Betablockern behandelt werden, kann am Beginn
der Therapie eine Beeintrachtigung der Konzentrationsfahigkeit auftre-
ten und somit die Lern- und Leistungsfahigkeit in der Schule einge-
schrankt sein. Dieses Phanomen legt sich jedoch haufig nach einer
~.Gewohnungsphase® von 4-8 Wochen wieder.

© Mehr Info: Broschlire ,Herzkranke Kinder in der
Schule* www.bvhk.de

2.3 Supraventrikulare
Tachykardien (SVT)

Bei supraventrikuldren Tachykardien entstehen
die Herzrhythmusstérungen hauptséachlich in den
Vorhofen. Sie werden haufig als unangenehmes
Herzrasen versplrt, sind aber fir den Patienten
nur im absoluten Ausnahmefall lebensbedrohlich.
Die Ursachen sind:

AV Knoten Reentry Tachykardie, d.h. eine zusatz-
liche Leitungsbahn im Sinne einer verborgenen
akzessorischen Leitungsbahn z. B. Wolff — Par-
kinson — White Syndrom und / oder ektope Vor-
hof - Tachykardien durch gesteigerte Automatie
(= versprengte Zellen, die zur eigenstandigen
Impulsbildung innerhalb des Vorhofs fahig sind).

O

2.4 Ventrikulare Tachykardien (VT)

Bei ventrikularen Tachykardien (= Kammertachykardien) entstehen die
Herzrhythmusstérungen hauptsachlich in den Herzkammern Dabei
besteht sehr haufig Lebensgefahr. Durch die hohe Herzfrequenz in
Verbindung mit einer abnormalen Kammeraktivierung kann es zu einer
raschen Herzinsuffizienz und einem plétzlichen Herztod kommen.

Herzkranke Kinder
in der Schule

Infobroschiire far Lehrer, Etern und Kinder
3. Auftage 977

Bundesverband
Herzkranke
Kinder eV,

Kinder in der Schule

Foto: BVHK Broschure Herzkranke




Man unterscheidet im Kindesalter vier Varianten:

a) VT ungeklarter Ursache

Die gutartigen (benignen)
meist rechtsventrikularen
Ausflusstrakt - Tachykardien
kénnen auch im Kindesal-
ter vorkommen. Es handelt
sich hierbei um eine nicht
lebensbedrohliche Kam-
merherzrhythmusstdrung,
die Ublicherweise per Zufall
diagnostiziert wird und die
der Patient meist gar nicht
spurt. Bei sehr haufigem
Vorkommen kann sich die
Herzfunktion durch anhaltend
hohe und / oder unregelma-
Rige Herzfrequenzen (Tachykardiomyopathie) verschlechtern. Daher
werden regelmafige kardiologische Kontrollen empfohlen. Eine medi-
kamentése Therapie oder elektrophysiologische Untersuchung (EPU)
sind nur in Ausnahmefallen notwendig.

b) VT auf Grundlage eines genetischen Arrhythmie-
Syndroms (siehe Punkt 2.6, Seite 17)

c) VT bei Kardiomyopathien

O Mehr Info: Broschire ,Kardiomyopathien* www.bvhk.de

d) VT bei angeborenen Herzfehlern

Bei Patienten mit angeborenen Herzfehlern (AHF) mit oder ohne opera-
tiver Korrektur kann es gehauft zu ventrikularen Tachykardien kommen.
Diese sind im Kindesalter selten und treten Ublicherweise erst mehrere
Jahre nach der Operation oder im Erwachsenenalter auf. In jedem Fall
sollte bei Patienten mit AHF und VT eine genaue Untersuchung durch
einen Kinderkardiologen erfolgen und eine individuelle Therapie ein-
geleitet werden. Ursachlich fir VT in dieser Patientengruppe kénnen
zum einen eine eingeschrankte Pumpfunktion und zum anderen eine
Vernarbung der Herzmuskulatur durch chirurgische Eingriffe sein.

2.41 Therapie:

Akuttherapie bei kreislaufinstabilen Patienten:

Bei den ventrikularen Tachykardien (VT) ist fast immer eine kurzfristige
Beendigung der Tachykardie zur Vermeidung schwerer Folgeschaden
fir den Patienten notwendig. Die VT werden bei Kindern Ublicherweise
mit einem Elektroschock (Kardioversion) in einer kurzen Narkose
beendet. Alternativ kann intravends ein antiarrhythmisches Medi-
kament verabreicht werden; bei Kindern ist dies eher selten. Bis ein
Defibrillator verfigbar ist und der Notarzt eintrifft, miissen unbedingt
Erste-Hilfe-Malknahmen (ggf. inkl. der Herz-Lungen-Wiederbelebung)
angewendet werden.

Therapie bei kreislaufstabilen Patienten:
Patienten die unter wiederholten ventrikularen Tachykardien (VT) lei-
den, werden zur Vermeidung solcher VT-Episoden meist medikamen-
t6s oder mittels elektrophysiologischer Untersuchung (EPU) behandelt,
was fur einige Varianten der VT mdglich ist. Sollte
trotz der Therapie ein erhdhtes Risiko fir VT
oder Kammerflimmern (s. Punkt 2.5 auf Seite 17)
bestehen, so kann es in manchen Fallen notwen-
dig sein, den Patient durch einen implantierbaren
Defibrillator (ICD) zu schitzen. Eine Therapie ist
bei VT somit meist unverziglich oder zumindest
kurzfristig notwendig.

2.4.2 Tipps fiir den Alltag

Eltern, deren Kinder Tachykardien haben, sollten
das sichere Zahlen des Pulses zur Bestimmung Infeomusionstyeschare
der Herzfrequenz erlernen sowie durch den
behandelnden Arzt aufgeklart werden uber die
typischen Symptome, wenn eine Tachykardie
erneut auftritt. Bei Verdacht sollte ein Arzt hinzu-
gezogen, im Zweifelsfall ein Notarzt verstandigt
werden.

Bei Kindern, die einen Herzschrittmacher oder ICD tragen, ist folgen-
des zu beachten:

Konventionelle Schrittmachersysteme liegen, vor allem bei Jugend-
lichen und Erwachsenen i.d.R. in der Brustmuskulatur unterhalb des
Schlisselbeins oder im Bauchraum. Um die Funktionsfahigkeit nicht zu
gefahrden, muss das System vor mechanischen Einflissen wie Druck,

Kardiomyopathien



Zug oder Sto geschitzt werden. Eine solche Gefahrdung kann im
Sport, insbesondere beim Hangen an Tauen, Ringen und Reck sowie
beim Raufen und bei Zweikampf- und Mannschaftssportarten auftre-
ten. Kinder mit einem Herzschrittmacher sind in ihrer Leistungsfahig-
keit eingeschrankt, da bei ihnen eine Anpassung der Herzfrequenz an
gesteigerte Anforderungen meist nur bedingt maoglich ist (Schicken-
dantz 1998).

O Mehr Info: Broschire ,Sport macht stark” www.bvhk.de

Bei allen Kindern mit Herzrhythmusstérungen muss von einer beson-
deren Gefahrdung ausgegangen werden. Rhythmusstérungen kénnen
trotz Medikation auftreten. Bei Kindern, die Antiarrhythmika nehmen,
kann die Herzfrequenz nicht zur Beurteilung der aktuellen Belastung
herangezogen werden. Wenn ein Kind tber ,Herzrasen’ klagt, sollte es
sich hinsetzen, wenn méglich hinlegen. Uber den Puls kann versucht
werden, Herzfrequenz und -rhythmus zu kontrollieren. Wenn sich in
Ruhe keine Normalisierung einstellt, sollte allerdings ein Notarzt geru-
fen und das Kind unmittelbar in ,seine’ Klinik gebracht werden, damit
durch unnétige Zwischenstationen keine riskante
Zeitverzdgerung entsteht.

Bei Kindern, die mit Betablockern behandelt werden,
kann am Beginn der Therapie eine Beeintrachtigung
der Konzentrationsfahigkeit auftreten und somit die
Lern- und Leistungsfahigkeit vor allem in der Schule
eingeschrankt sein. Dieses Phanomen legt sich
jedoch haufig nach einer ,Gewdhnungsphase® von
4-8 Wochen wieder.

© Mehr Info: Broschire ,Herzkranke Kinder in der
Schule® www.bvhk.de

2.5 Kammerflimmern

Hierbei handelt es sich um eine ungeordnete
Aktivierung der Herzkammern mit der Konse-
quenz einer unkontrollierten und ineffektiven
Aktivitat des Herzmuskels. Ein Kammerflimmern
entspricht einem funktionellen Herzstillstand,
da die Herzmuskulatur durch die unkoordinierte
Aktivitat kein Blut mehr in den Kdrper pumpt.
Ursache konnen akute Durchblutungsstoérun-
gen der Herzmuskulatur (Ischamie), toxische,
medikamentdse oder genetische Arrhythmien
sein.

Informationsbroschiire
Syndrome

2.5.1 Therapie

Es missen Erste-Hilfe-MaRnahmen mit Beginn
einer Herz-Lungen-Wiederbelebung ergriffen
werden.

D

2.6 Genetische Arrhythmien

Hierbei handelt es sich um angeborene (entweder vererbte oder
durch neue Mutation entstandene) genetisch bedingte Stérungen der
Erregungsriickbildung (lonenkanale) im Herzen. Diese haben eine
elektrische Instabilitdt des Herzens und eine Neigung zu gefahrlichen
Kammerherzrhythmusstérungen zur Folge. Betroffene sind in der
Regel normal entwickelt, ansonsten vollstandig gesund und gut belast-
bar. Je nach Variante kann es jedoch zu plétzlichen und teils tédlich
verlaufenden, spontanen ventrikuldren Tachykardien oder Kammer-
flimmern kommen. Typischerweise treten die Herzrhythmusstérungen
nach bestimmten Ereignissen (Triggern) wie z. B. lauten Gerduschen,
Schwimmen oder kdrperlicher / emotionaler Belastung auf.

© Mehr Info: Broschire ,Syndrome, die mit angeborenen Herzfehlern
einhergehen” unter www.bvhk.de
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arp

2.6.1 Diagnostik

Ziel der Diagnostik ist die Ermittlung des individuellen Risikos der
Betroffenen, dass bei ihnen durch das Auftreten von schnellen Kam-
merherzrhythmusstérungen ein plétzlicher Herztod eintritt.

Dabei ist eine EKG - Dokumentation Uber den gesamten Tagesverlauf
notwendig. Da der Patient teils Uber weite Strecken des Tages ein
normales EKG aufweist, sind wiederholte EKGs inkl. 24h EKG sowie
Belastungs - EKG - Untersuchungen von besonderer Bedeutung.

Mit einer gezielten Gendiagnostik kann die zugrunde liegende geneti-
sche Erkrankung ermittelt werden.

Auflerdem koénnen medikamentdse
Provokationstestungen sowie eine
invasive elektrophysiologische Unter-
suchung (EPU) eingesetzt werden.

Die Diagnostik angeborener Arrhyth-
mie-Syndrome ist sehr komplex. Sie
soll immer als individuelle Beurtei-
lung von sogenannten klinischen
Ereignissen, z. B. Synkopen, EKG
- Parametern sowie der genetischen
Diagnostik bewertet werden.

2.6.2 Haufige Formen
2.6.2.1 Long QT Syndrom

Das Long QT Syndrom ist das haufigste genetische Arrhythmie-
syndrom. Typisch ist die standige oder phasenweise Verlangerung
der kardialen Repolarisation (im EKG gemessen als QT Zeit). Es sind
zahlreiche genetische Varianten mit unterschiedlichen Triggerfaktoren
bekannt. Typische Ausldser (Trigger) fur Arrhythmien sind z. B. laute
Gerausche, Schreck, Belastung oder Schwimmen. Die haufigsten Vari-
anten sind LQT 1-3 (ca. 94 % aller LQT - Varianten). Herzrhythmussté-
rungen kénnen je nach Variante bei Belastung, in Ruhe oder auch im
Schlaf auftreten.

2.6.2.2 CPVT (Katecholaminsensitive polymorphe ventrikuldre
Tachykardie)

Die CPVT ist eine genetische Erkrankung mit typisch belastungsab-
hangigem Auftreten von Kammerherzrhythmusstérungen. Betroffene
Patienten haben ein normales Ruhe-EKG, entwickeln jedoch bei (kor-
perlichem oder emotionalem) Stress lebensbedrohliche Kammerherz-
rhythmusstérungen. Die CPVT hat unbehandelt eine hohe Sterblichkeit
von 30-50 %.

2.6.2.3 Brugada Syndrom

Es handelt sich beim Brugada Syndrom ebenfalls um eine selten
vorkommende Kanalopathie. Meist sind mannliche Patienten im
Erwachsenenalter betroffen. Die Diagnose wird im Kindesalter haufig
bei Patienten gestellt, die im Rahmen eines Familienscreenings bei
einem betroffenen Elternteil auffallen. Selten kann es auch im Kindes-
alter im Rahmen von Triggerereignissen (s. 2.6.2.1) zum Auftreten von
Herzrhythmusstérungen kommen, die dann zu weiterer Diagnostik und
Diagnose des Brugada Syndroms flihren. Der bedeutsamste Trigger
fur lebensbedrohliche Kammerherzrhythmusstérungen ist Fieber.

2.6.2.4 ARVC
(Arrhythmogene rechtsventrikuldre Kardiomyopathie)

Die ARVC, friher auch arrhythmogene

O

Y

rechtsventrikulare Dysplasie genannt, ist
eine Uberwiegend angeborene, im Kin-
desalter sehr seltene Erkrankung (Vor-
kommen 1:2000 bis 1:5000). Meistens
wird sie autosomal-dominant vererbt. Die
Symptome treten haufig erst im Jugend-
oder Erwachsenenalter auf. Mit dem
Fortschreiten der Erkrankung wird immer
mehr Muskulatur der rechten Herzkam-
mer durch Fettgewebe ersetzt, wodurch
sich die rechte Herzkammer vergroRert
und deren Funktion eingeschrankt
wird. Selten ist der linke Ventrikel betroffen oder es entwickeln sich
Einschrankungen in der Pumpfunktion des Herzens. Bei kdrperlicher
Belastung, beispielsweise beim Leistungssport, kann insbesondere bei
jungen Menschen ein plétzlicher Herztod oder ,Beinahe“-plétzlicher
Herztod ausgeldst werden.

@ Mehr Info: ,Broschire Kardiomyopathien“ www.bvhk.de
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2.6.3 Diagnose

Wird mittels Echokardiographie, MRT, EKG und ggf. Angiographie
gestellt.

2.6.4 Therapie

Bei allen genetischen Arrhythmie-Syndromen sollte das Risiko fiir
lebensbedrohliche Arrhythmien durch Medikamente reduziert werden.

Bei Long QT Syndrom und CPVT werden vor allem prophylaktisch

% Betablocker zur Vermeidung ventrikularer Herzrhythmusstérungen
verabreicht. Diese reduzieren das Risiko einer Herzrhythmusstérung

fir den Patienten.

Beim Brugada Syndrom steht keine sinnvolle medikamentdse Pro-
phylaxe zur Verfiigung. Bei unzureichender Betablockerwirkung oder
starken Nebenwirkungen kann eine linksseitige Sympathektomie
(Denervierung des Herzen) erfolgen. Diese fihrt zu einer Risikoreduk-
tion fir den Patienten, ahnlich wie bei der Betablockertherapie. Wenn
trotz medikamentdser Prophylaxe ventrikulare Herzrhythmusstérungen
(bei kreislaufinstabilen Patienten als Synkope) auf-
treten, muss der Patient mit einem implantierbaren
Kardioverter - Defibrillator (ICD) geschitzt werden.

Sport macht stark!

Herzkranke Kinder und Jugendliche
im Sportunterricht

o Bundesverband
\ Herzkranke
inder .V,

2.6.5 Tipps fiir den
Alltag

Bei Kindern, die unter
einem angeborenen
Arrhythmie-Syndrom lei-
den, muss trotz Einnahme
von Medikamenten von
einer besonderen Gefahr-
dung durch plétzliches
Auftreten von Herzrhyth-
musstérungen ausgegan-
gen werden. Bitte beach-
ten Sie aber, dass Ihr Kind
trotz des Dbestehenden
Risikos ein  moglichst
,nhormales* Leben flhren
kann und sollte. An oberster Stelle steht jedoch die Vermeidung von
Trigger-Ereignissen (Schwimmen, Schrecksituationen, Fieber, etc.)
und Risiko-Situationen (Aktivitaten, bei denen auch eine sehr kurze
Bewusstlosigkeit fatale Folgen haben kann z. B. Schwimmen, Klettern,
Gleitschirmfliegen etc.).

@ Mehr Info: Broschiire ,,Sport macht stark” www.bvhk.de

2.7 Seltene Erkrankungen

Neben den oben genannten haufigen Arrhythmien im Kindesalter gibt
es eine Vielzahl von seltenen Herzrhythmusstorungen. Diese brauchen
eine differenzierte Diagnose sowie eine individualisierte Therapie, die
durch einen Facharzt fiir Kinderheilkunde mit der Schwerpunktbe-
zeichnung Kinderkardiologie durchgefiihrt und beraten werden sollte.
Darunter fallen die verschiedenen Arrhythmien bei Erwachsenen mit
angeborenem Herzfehler (EMAH) sowie seltene genetische Arrhyth-
mien wie z. B. Romano Ward, Jervell Lange Nielsen, Anderson Tawil
Syndrom oder Arrhythmien im Zusammenhang mit verschiedenen
Stoffwechselerkrankungen (MELAS Syndrom), etc.

O Mehr Info: Broschiire ,Syndrome, die mit angeborenen Herzfehlern
einhergehen” unter www.bvhk.de
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3 Erfahrungsberichte

Emil: Sick-Sinus-Syndrom

Mein Name ist Kerstin, ich bin 39
Jahre alt, verheiratet mit Stefan und
Mutter zweier wunderbarer Séhne,
von denen einer unter einem
schweren angeborenen Herzfehler
leidet. Ich méchte liber unser
Leben mit einem chronisch kranken
Kind berichten, (iber Sorgen,
Todeséngste, den Alltag und (iber
gliickliche Momente.

Wir wussten in der Schwanger-
schaft nicht, dass unser Kind
schwer krank zur Welt kommen
wiirde und im Nachhinein bin

ich dariiber auch sehr froh. Bei der U2 stellte der
Kinderarzt ein Herzgerdusch fest, bei der Entlassung
aus der Entbindungsklinik sollte ein Kinderkardiologe
einen Ultraschall durchfiihren. Kurz und knapp: Wir
sind noch in derselben Nacht im Kinderherzzentrum
gelandet, zwei Tage spéter fand die erste OP statt,
die Erste von Vielen.

Seine OP Narben nenne ich zértlich Herzgesund-
machnarben. Ich will, dass sie fiir ihn einfach zu
seinem Kérper dazugehéren. Schlielllich wird er sie
sein Leben lang tragen, ohne diese Narben wiirde er
nicht mehr leben.

Unser Sohn Emil kam mit einem ,Shone-Komplex*“
zur Welt. Es existieren verschiedene Formen dieses
Herzfehlers, manche ausgeprégter, andere weniger
ausgepréagt. Emil hatte eine Verengung des Aorten-
bogens, eine sogenannte Aortenisthmusstenose,
die bei den ersten beiden OP kurz nach der Geburt
und im Alter von zwei Monaten behoben wurden. Er
hat auBerdem eine zu kleine linke Herzkammer und
einen VSD (Loch im Herzen), was beides zum Gllick
von alleine verwachsen ist. Emils Aortenklappe ist
verengt, was mit einer Ross-Konno-Prozedur im
Januar 2011 operiert wurde, nach der er fast gestor-
ben wére! Dabei wurde die defekte Aortenklappe

herausgeschnitten und an deren Stelle wurde die
Pulmonalklappe gesetzt. Anstelle der Pulmonalklappe
erhielt er eine Rinderschlagader (Contegra-Graft).
Diese verkalkte aber leider immer mehr und wurde
bei der ndchsten OP im Friihjahr 2016 gegen eine
menschliche Spenderklappe (Homograft) getauscht.

Anmerkung der Redaktion: Die Funktion des gesun-
den Herzens und der haufigsten Herzfehler (vor und
nach OP), Filme und weitere verstandliche Informatio-
nen finden Sie auf www.herzklick.de.

Bei der siebten OP im Friihling 2016 war
zusétzlich ein kiinstlicher Klappenersatz
fur die Mitralklappe geplant, die auch

seit Geburt verengt war, was aber bisher
immer neben den anderen Problemen

in den Hintergrund getreten ist. Seither
braucht Emil Marcumar, eine gerinnungs-
hemmende Medikation. Zusétzlich zu den
ganzen Baustellen leidet er auch noch

als Folge der Operationen unter Herz-
rhythmusstérungen, einem sogenannten
Sick-Sinus-Syndrom. Deshalb wurde ihm
ein Schrittmacher eingesetzt, um die Herz-
frequenz nach oben zu driicken. Aullerdem
erhélt er starke Medikamente, damit die
Herzfrequenz nicht zu hoch geht.

Riickblick 2011: Der Herbst ist die Zeit der
Infekte. Da Emil jetzt in den Kindergarten
ging, nahm er einige von ihnen mit. Im November
war Emil ziemlich erkéltet, er hustete und schniefte
und hatte erh6hte Temperatur. Mir fiel auf, dass

sein Herz unnatiirlich schnell schlug. Nachmittags
kuschelten Stefan und Emil auf dem Sofa. Dort
bemerkten wir erneut den zu schnellen Herzschlag.
Langsam begann ich mir richtige Sorgen zu machen
und wir beschlossen, in die Kinderklinik zu fahren.
Dort angekommen, wurde Emil sofort an ein EKG
angeschlossen. Und das schnellte hoch auf (iber 200
Schlédge pro Minute! Nun wurde auch ein Kinderkar-
diologe hinzu gerufen. Man brachte Emil sofort auf
die Intensivstation, er bekam einen Zugang gelegt
und der Kardiologe machte einen Ultraschall von
seinem Herzen. Dabei fand er heraus, dass Emil
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erneut an einer Vorhoftachykardie litt, so wie das
bereits Anfang des Jahres im Kinderherzzentrum der
Fall gewesen war. Stefan und ich sahen uns an. Die
Angst war wieder da! Nach langem Rumprobieren
schafften es die Arzte schlieBlich, seine Herzfre-
quenz medikamentés in den Normbereich zu bringen.
Trotzdem sollte Emil die Nacht zur Beobachtung auf
der Intensivstation verbringen. Zum Gliick war noch
ein Bett in einem Elternzimmer neben der Intensivsta-
tion frei und ich beschloss, dort zu bleiben. Stefan
fuhr nach Hause, um ein paar Sachen fiir
Emil und mich zu holen.

Morgens beschlossen die Arzte, Emil
mit einem Langzeit-EKG ausgestattet,
auf die normale Station zu verlegen.
Inzwischen war eine Lungenentziindung
diagnostiziert worden, die mit verantwort-
lich fiir seine Herzrhythmusstérungen

zu sein schien. Er atmete schwer und
keuchte mittlerweile wie ein Asthmakran-
ker. Am nédchsten Tag wurde Emil erneut
auf Intensiv verlegt. Er hatte zu wenig
Fliissigkeit und musste an eine Infusion.
Dort entwickelte er eine Bradykardie,
das hei3t, dass seine Herzfrequenz
unter 40 Schlége die Minute abfiel. Auch
dieser Zustand lief3 sich medikamentés
beheben. Trotzdem meinte der Kar-
diologe, dass wir eventuell iiber einen
Schrittmacher nachdenken miissten.

Das wiirde allerdings eine Verlegung ins
Kinderherzzentrum bedeuten.

Unterdessen hatte ich einen Kontrolltermin beim
Gynékologen, schliel8lich war ich in der 31. Schwan-
gerschaftswoche. Meine Mutter blieb solange bei
Emil. Mein Frauenarzt stellte fest, dass der Mutter-
mund verklirzt war. Er wollte den Befund noch genau
auswerten, ich solle mich am néchsten Tag nochmal
in der Praxis melden. Die Arzthelferin teilte mir dabei
am Telefon mit, dass der Befund kritisch sei. Ich solle
sofort in die Klinik fahren und mich dort aufnehmen
lassen! Das hatte ich nicht erwartet! Weinend rief ich
Stefan an. Auf der Intensivstation sah ich nur noch
die Inkubatoren mit den Friihchen darin. Wiirde uns

denn gar nichts erspart bleiben?
Musste ich bald um zwei Kinder ban-
gen? Ich sah mich schon auf Intensiv
zwischen meinem Herzkind und
meinem Friihchen hin und her eilen.
In der Entbindungsklinik wurde ich
an ein CTG angeschlossen. Es war
keinerlei Wehentétigkeit feststellbar.
Der anschlieBende Ultraschall zeigte,
dass der Muttermund nicht verkdirzt
war. Mein Gynékologe mit einem
undeutlichen und alten Ultraschallge-
rét hatte sich wohl geirrt.

Emils Lungenentziindung besserte
sich und wir waren guter Hoffnung,
dass wir bald nach Hause durften.
Ein paar Tage spéter fiel Stefan
allerdings auf dem Monitor auf,

dass seine Herzfrequenz deutlich
schwankte. Und das Schlimme daran
war, dass dieser Zustand weder den Arzten noch den
Schwestern aufgefallen war, sondern uns! Also wurde
unser Sohn erneut auf die Intensivstation verlegt,
denn dort war die Uberwachung besser. Und dort

fiel ganz deutlich auf, dass Emil nach wie vor unter
Herzrhythmusstérungen litt. Mal rutschte er in eine
Tachykardie, mal in eine Bradykardie. Deshalb sollte
Emil am n&chsten Tag im Kinderherzzentrum ein
Herzschrittmacher eingesetzt werden.

Foto: privat

Dezember 2011: Nach der Schrittmacher OP lag

Emil alleine in einem Einzelzimmer, neben sich den
Driicker der Klingel, mit der man die Schwester rufen
kann. Er tat mir so leid, denn er schien Schmerzen zu
haben. Ich bat die Schwester um ein Schmerzmittel.
Zum Gliick hatte er einen ZVK liegen, weshalb

die Medikation schnell wirkte. Trotzdem waren die
ersten beiden Tage hart. Ich sal8 den ganzen Tag

vor seinem Bett, aber er konnte sich wegen der
Operationsnarbe kaum riihren und wimmerte viel.

Ich versuchte ihn abzulenken, hatte aber selbst die
Grenze meiner kérperlichen Belastbarkeit erreicht.
Mein Riicken schmerzte, der riesige Bauch driickte
gegen das Bett und ich konnte kaum noch sitzen.
Trotzdem, ich musste durchhalten. Fiir meinen Wurm.




Die Physiotherapeutin der Station liel3
mir einen Liegestuhl bringen um mich zu
unterstiitzen, aber leider sal3 ich darauf
noch unbequemer. Es liel3 sich alles nicht
dndern, die Situation war wie sie war. Am
zweiten Tag I6ste mich meine Mutter ein
paar Stunden ab.

Der Schrittmacher sollte dafiir sorgen,
dass mein Wurm nicht mehr in eine
Bradykardie abrutschte. Gegen die
Tachykardien konnte er allerdings nicht
helfen und so wurde Emil auf starke
Medikamente eingestellt. Er bekam einen
Betablocker (Beloc Zok), der seinen
Blutdruck sowie die Ruheherzfrequenz
senken sollte und ein Rhythmusmedika-
ment (Rytmonorm), um seine Herzrhythmusstérungen
zu behandeln. Beloc Zok erhielt er in Tablettenform,
die wir in etwas Fliissigkeit auflésten, um Emil den
Einstieg etwas zu erleichtern. Das Rytmonorm
allerdings bestand aus kleinen 10mg Kligelchen,
welche sich nicht auflésen lieBen. Emil wiirde sie
also schlucken miissen. Der kleine Kerl war mit drei
Jahren allerdings in einem Alter, in dem man ihm
kaum verstdndlich machen konnte, wie wichtig diese
,Medis” fiir ihn waren. Also versuchten wir, ihm die
Kligelchen in Joghurt oder Obstgldschen unterzuju-
beln. Natiirlich merkte er das und spuckte sie wieder
aus. Mit viel Geduld gelang es uns schliellich, dass
er das Rytmonorm auf einem Léffel mit etwas Saft zu
sich nahm.

Nach ein paar Tagen durfte Emil endlich sein Bett
verlassen und ins Spielzimmer gehen und am 20.
Dezember wurden wir schlieBlich entlassen. Besuche
auf dem Weihnachtsmarkt und &hnliches Unterneh-
mungen waren in diesem Jahr ausgefallen. Ich hérte
mit Emil alle Weihnachts-Kinder-CDs rauf und runter
und schmiickte unser Haus noch schnell mit ein paar
Dingen. Heiligabend verbrachten wir relativ ruhig

mit meiner Schwiegermutter und meinem Schwager.
Ich wollte kein aufwendiges Mahl zubereiten, denn
ich war kérperlich und psychisch am Ende meiner
Kréfte. Am 29. Dezember hat meine Schwiegermutter
Geburtstag. Stefan hatte geplant, fiir zwei Tage allein

mit Emil hinzufahren, damit ich mich vor der Geburt
unseres Babys und nach der vergangenen stressigen
Zeit noch etwas erholen konnte. Ich freute mich sehr
auf diese zwei Tage, denn so sehr ich meine Familie
auch liebte, ich hatte Ruhe bitter nétig.

Abends rief Stefan an, Emil sei erneut tachykard und
wiirde nicht allein aus der Rhythmusstérung rauskom-
men. Er hitte jetzt einen Krankenwagen gerufen. Ich
brach innerlich zusammen. Wiirde das denn niemals
enden? Er nahm doch schon so starke Medikamente,
die genau das verhindern sollten! Ich weil3 nicht
mehr, wie ich in die Klinik gekommen bin. Der
Krankenwagen war kurz vor mir eingetroffen und ich
konnte sofort zu Stefan und Emil. Emil wurde sofort
an ein Pulsoximeter geschlossen. Die Herzfrequenz
schnellte hoch auf iiber 200 Schldge pro Minute.

Er wurde — schon wieder — auf die Intensivstation
gebracht. Der Kardiologe machte
einen Ultraschall. Emil litt wieder an
einer Vorhoftachykardie, die medika-
mentbds behandelt werden sollte. Also
versuchten die Arzte und Schwestern,
meinem Sohn einen Zugang zu legen,
was bei Emil ein sehr schwieriges
Unterfangen ist. Sie stachen drei, . -
vier, fiinfmal erfolglos in Emils Arme

und Beine und unser Wurm wehrte

sich und schrie aus Leibeskréften.

Er tat mir so unsagbar leid! Die Arzte
versuchten unterdessen, ihn mit

Dormikum zu sedieren, um besser

nach einer geeigneten Vene suchen

zu kénnen. Doch auch das scheiterte

klaglich, denn unser Sohn vertréagt

durch die lange Narkosezeit nach der

letzten OP einfach zu viel. Schlie3lich

schaffte ein Arzt es, eine Vene zu

treffen und Emil kam recht schnell aus

der Tachykardie raus. Am nédchsten

Morgen wurde er dann mit dem Krankenwagen
wieder in das Kinderherzzentrum verlegt, um dort
erneut auf die Medikamente eingestellt zu werden. Es
war ein Tag vor Silvester und die Station war leer. Wir
landeten wieder in ,unserem” Zimmer und in ,unse-
rem” Bett. Sollte das diesmal Gliick bringen?




Nach und nach wurde immer deutlicher, dass Emils
Herz immer dann in eine Tachykardie rutschte, wenn
er einen Infekt hatte und Fieber bekam. So wurde
auch diesmal eine leichte Bronchitis diagnostiziert,
die der Ausléser zu sein schien. Diese Tatsache
beunruhigte Stefan und mich, denn Kinder sind in
den ersten Jahren sténdig krank, vor allem wenn

sie gerade in den Kindergarten gekommen sind.

Die Arzte beschlossen, Emils Medikamentendosen
nochmal zu erh6hen, damit er auch wéhrend eines
Infekts geschlitzt war. Zudem sollte er noch einige
Tage zur Beobachtung im Krankenhaus bleiben. Zwei
Tage nach Silvester wurde Emil entlassen und es
kehrte ein bisschen Ruhe bei uns ein. Jedenfalls bis
zum 28. Januar, denn da wurde Emils
kleiner Bruder geboren.

Sechs Wochen spéter fing sich Emil
erneut einen Infekt ein. Er hustete und
réchelte, bekam Fieber und wir stellten
eine erneute Tachykardie fest. Da war sie
also wieder, die Angst und die néchtliche
Fahrt ins Krankenhaus! Wir haben das so
oft erlebt und es ist jedes Mal schreck-
lich. Emil wurde an das Pulsoximeter
angeschlossen und die Herzfrequenz
schnellte erneut auf iiber 200 Schlage
pro Minute hoch. Ich fiihlte mich wie in
einem schlechten Traum. Emil wurde auf
die Intensivstation verlegt. Ich rief ver-
zweifelt meine Mutter an, denn jemand
musste sich schlie8lich um unser Baby
kiimmern, das die ganze Zeit (iber ganz
lieb in seinem Autositz schlief. Wieder
machte der Kinderkardiologe einen
Ultraschall und es wurde erneut eine
Vorhoftachykardie festgestellt. Wieder versuchten

die Arzte unserem kranken, weinenden Dreijéhrigen
einen Zugang zu legen. Und wieder scheiterten sie
klaglich, das wurde uns und leider auch den Arzten
aber erst viel spéater klar. Erst einmal dachten wir alle,
dass die Kanlle sal8 und die Medikamente sowie das
NaCl (die Kochsalzlésung) in Emils Arm liefen. Doch
das Medikament wirkte nicht, Emils Herz kam nicht
raus aus der Tachykardie. Die Arzte standen ratlos

um das Bett unseres Kindes herum. Ich hatte solche
Angst. Warum funktionierte es denn diesmal nicht,
was war nur los? Der Kardiologe
spritzte erneut ein Medikament. Ich
glaube, auch er machte sich lang-
sam Sorgen. Irgendwann bemerkte
Jjemand, dass Emils Zugang nicht in
der Vene lag und die Medikamente
die ganze Zeit in Emils Arm gepumpt
worden waren. Unser armer Schatz
hatte mittlerweile einen ganz dicken
Arm! Nun wurde ein neuer Zugang
gelegt, das Medikament schlug
sofort an, Emils Herzfrequenz
normalisierte sich und er schlief
recht schnell ein.

Meine Mutter nahm Johann fiir ein
paar Tage zu sich. So hatte ich die
Méglichkeit, mich in Ruhe um Emil
zu kiimmern. Es brach mir fast das
Herz, mein sechs Wochen altes
Baby abzugeben, aber mir blieb
kaum eine andere Wahl. Ich stillte zu
diesem Zeitpunkt noch, also sal3 ich
mehrmals téglich im Stillzimmer der Neugeborenen-
station und pumpte Milch ab.

Nach der durchwachten Nacht auf der Intensivstation
waren wir alle ziemlich gerddert. Emil war so miide,
dass er immer wieder einschlief. Auf der Intensivsta-
tion der Kinderklinik herrschen nicht so strenge
Besuchszeiten wie im Kinderherzzentrum. Wir konn-
ten die ganze Zeit bei Emil bleiben. Das entspannte
die ganze Situation extrem. Nach einer weiteren,
komplikationslosen Nacht auf Intensiv blieben wir
noch zwei Tage auf der normalen Station und wurden
schlieBlich zum Wochenende entlassen.

Im Juni 2012 bekam Emil eine Lungenentziindung
und wir mussten nochmals in die Kinderklinik. Aber
diesmal blieben die Tachykardien aus, deshalb
durften wir nach drei Tagen wieder nachhause. Die
darauffolgenden Lungenerkrankungen konnte Emil
zum Gllick zu Hause auskurieren. Er wurde wegen
zwei weiterer Tachykardien stationédr im Kinderherz-




zentrum behandelt und bekam noch zwei Herzkathe-
ter, ansonsten blieben wir von Krankenhausaufenthal-
ten verschont.

Im April 2015 wurde Emils Medikament,
das Rytmonorm in der von ihm benétig-
ten 10mg Dosis vom Markt genommen.
Das traf mich véllig unvorbereitet. Ich
wollte wie immer das Rezept in der
Apotheke einlésen. Die Apothekerin
schaute lange in ihrem Computer,
schlieBlich kannte man uns dort. Da
sich das Medikament in dieser Dosis
nur an Kinder verkaufen lies, hatte es
sich wohl nicht mehr rentiert und war
vom Markt genommen worden. Ich fiel
fast vom Glauben ab. Die Apothekerin
war sehr nett und setzte sich mit dem
Kinderherzzentrum in Verbindung, wo
das Problem bereits bekannt war. Emil
stand die ganze Zeit neben mir und
bekam alles mit. Er sah mich mit gro8en
Augen an und sagte plétzlich: “Mama,
wenn wir die Medis nicht mehr bekom-
men, muss ich dann sterben?“ Mir brach
das Herz! Er tat mir in diesem Moment
so unsagbar leid und ich wollte ihm einfach nur alles
abnehmen, die ganzen Schmerzen, die Operationen,
die Medikamente, Tachykardien und Krankenhaus-
aufenthalte. Aber ich konnte es nicht! Das sind die
Situationen, wo ich innerlich fast zusammenbreche.
Doch ich schaffte es, Haltung zu bewahren und ihm
mit ruhiger Stimme die Angst zu nehmen. Wir fanden
dann noch eine Lésung, die Apothekerin und ich. Es
gab das Rytmonorm noch in 150 mg Tabletten. Wenn
man die mit einem Medikamententrenner teilte, erhielt
man fast die Dosis, die Emil dreimal téglich benétigte.
Das Problem war, dass die Tabletten klein waren.
Und wenn ich klein sage, dann meine ich klein. Es
war kaum méglich, sie in der Mitte zu teilen. Aber wir
taten es trotzdem, irgendwie.

Im Mai 2015 trat bei Emil erneut eine Tachykardie
auf. Er durfte in meinem Bett schlafen und als ich
mich spéter zu ihm legte, merkte ich, dass sein Herz
zu schnell schlug. Nicht so schnell wie wéhrend

der letzten Tachykardien, aber viel schneller als

der Schrittmacher es erlaubte. Wir zdhlten die
Herzschldge. Emils Herzfrequenz lag diesmal ,nur*
bei ca. 100 Schlédgen in der Minute, war fiir ihn aber
trotzdem viel zu schnell. Am néchsten Tag fuhr ich
mit Emil ins Kinderherzzentrum. Johann — inzwischen
drei — brachte ich auf dem Weg dahin zu meiner
Mutter. In der Notfallambulanz - wir hatten ja keinen
reguldren Termin fiir die Herzsprechstunde - warte
ich mit meinem tachykarden Kind zwei Stunden. Der
Jjunge Assistenzarzt schaute sich Emils Herz-gesund-
mach-Narben an und sagte: ,Oh, der hat ja schon
einiges hinter sich.” In der Kinderkardiologie wurde
ein EKG geschrieben, ein Kardiologe schallte ihn
kurz und dann wurden wir stationdr aufgenommen.
Er erhielt intravenés 24 Stunden lang ein blutverdiin-
nendes Medikament (Heparin), um Thromben, die
sich méglicherweise gebildet hatten, aufzulésen. Erst
danach wurde Emil aus der Tachykardie geholt. Nach
diesem Vorfall beschlossen die Arzte, Rytmonorm
durch ein dhnliches Medikament, Sotalol, zu erset-
zen. Das kam uns nach der ganzen Problematik mit
der Medikamententeilung
natrlich sehr gelegen.
Aber auch Sotalol musste
geteilt werden. Es gibt bei
uns jedoch eine Apotheke,
die Medikamente in Kin-
derdosen zubereitet. Und
diesen Service nehmen
wir seitdem in Anspruch.
Nachdem Emil erfolgreich
auf Sotalol eingestellt
wurde, sind bei unserem
Kind keine Tachykardien
mehr aufgetreten.

Im Oktober 2015, Emil
war mittlerweile ein
Schulkind, das nachmittags zuhause war und sein
Bruder Johann ging ganztags in den Kindergarten,
holte ich mit Emil Johann ab. Er klagte schon auf der
Treppe lber Herzschmerzen. Da Emil das aber hin
und wieder -leider- einsetzt, wenn er keine Lust hat
zu laufen, dachte ich mir erst einmal nichts dabei.
Als wir grade zur Kindergartentiir raus waren, fing




Emil an zu weinen, dass ihm sein Herz aber wirklich
wehtun wiirde. Ich erschrak und legte meine Hand
auf seine Brust, um ihn zu kontrollieren. Sein Herz
schlug wirklich zu schnell. Langsam stieg Panik in mir
hoch. Zuriick im Kindergarten setzten wir Emil auf
ein Sofa, er war kreidebleich. Johann weinte, weil er
nicht verstand, was vor sich ging. Ich versuchte beide
zu trésten und rief einen Krankenwagen. Plétzlich
musste Emil brechen. Die Kindergértnerin Elena
wollte einen Eimer holen, doch es war schon zu spét.
Geistesgegenwartig griff ich nach Johanns Miitze,
riss sie von seinem Kopf und Emil erbrach sich in die
Kriimelmonstermiitze. Johann weinte bitterlich, weil
er Angst vor der unbekannten Situation hatte, aber
auch weil ich seine Mlitze zweckentfremdet hatte.
Inzwischen hatte sich Emils Herzschlag wieder nor-
malisiert! Als der Krankenwagen eintraf, war er schon
wieder recht fit und fand das alles super spannend.
Mein Sohn wurde an ein Pulsoximeter angeschlossen
und glénzte mit einer vorbildlichen Herzfrequenz.
Vorsichtshalber wurde Emil mit dem Krankenwagen
zur Kontrolle in die Kinderklinik gebracht. Mittlerweile
ging es ihm wieder so gut, dass er mit
den Rettungssénitédtern Witze machte.
Nur mir war so ganz und gar nicht zum
Scherzen zumute, zu tief sallen noch
immer Angst und Schock. Da das EKG
keinerlei Auffélligkeiten zeigte, durften
wir kurz darauf wieder nach Hause. Ich
war einfach nur noch véllig fertig. Eine
solche Situation stellt jedes Mal eine sehr
groBBe Belastung dar und ich brauche

ein wenig Zeit, um das zu verdauen.
Emil scheint dies zum Gliick immer sehr
gut zu verarbeiten, aber Johann war an
diesem Tag zum ersten Mal richtig damit
konfrontiert worden, dass sein Bruder
krank ist. Ich machte mir Sorgen, die
aber unbegriindet waren, denn Johann
weinte nur, weil er nicht mit dem Kran-
kenwagen hatte fahren dlirfen.

Emil ist mittlerweile acht Jahre alt. Seit der letzten
OP im Friihling 2016 haben sich die Dinge fiir uns
beruhigt. Eine Bronchitis bedeutet nicht mehr jedes
Mal Angst und Antibiotika, denn
die Rhythmusstérungen sind
seitdem viel weniger geworden.
Aktuell steht auch keine akute OP
mehr an. Natiirlich werden bei
Emil nochmal die Herzklappen
ersetzt werden miissen, aber

das liegt in weiter Zukunft. Jetzt
kann er versuchen ein méglichst
normales Leben zu fiihren, was
auch meistens gelingt.

Kerstin und Stefan
Ausziige aus dem Blog:
www.herzgesundmachnarben.de




Frida: Long-QT-Syndrom

Bei unserer Tochter Frida wurde direkt nach ihrer
Geburt im Jahr 2009 ein Long-QT-Syndrom festge-
stellt. Das ist ein Gendefekt, dessen Auswirkungen
ein deutlich erhéhtes Risiko von Herzrhythmussté-
rungen mit sich bringt. Fridas erste Lebenswoche
haben wir in der Kinderkardiologie der Uni-Klinik
verbracht, kein schéner Start in ein neues Leben

zu dritt. Wenige Wochen spéter hat sich dann auch
der Verdacht bestétigt, dass Frida eine
spezielle Ausprégung dieses Syndroms
hat (,Jervell-und Lange-Nielsen), das
zusétzlich mit einer ,an Taubheit gren-
zenden Schwerhérigkeit” einhergeht. Die
ersten sechs Monate waren sehr anstren-
gend; zu der Unsicherheit, die vielleicht
viele Eltern beim ersten Kind haben,
kamen die konkreten und berechtigten
Sorgen um Fridas Gesundheit und Ent-
wicklung. Nachts wurde Frida von einem
EKG-Monitor iiberwacht, den wir aber
nach sechs Monaten abgeschafft haben,
weil wir uns damit auch nicht verriickt
machen und uns dieser vermeintlichen
Sicherheit nicht zu sehr ausliefern
wollten. Die hoch dosierten Betablocker,
die sie seit ihrer Geburt bekommt und die
immer wieder an ihr Gewicht angepasst
werden, senken zwar das Risiko von
Herzrhythmusstérungen, die eigentliche
Ursache ist jedoch nicht zu behandeln.

Was die Hoérleistung angeht, war sehr schnell klar,
dass Frida auch mit Hérgeréten nicht ausreichend
héren wiirde, um Sprache zu erlernen. Daher haben
wir uns sehr schnell fiir Cochlear Implantate (Cl)
entschlossen, um Frida die Welt der Hérenden zu
ermdéglichen. Die Operationen verliefen gliicklicher-
weise gut und ohne Komplikationen. Ungeféhr nach
einem Jahr kehrte etwas Ruhe ein. Frida war zwar in
einigen Bereichen verzégert (vor allem grobmotorisch
und natiirlich anféanglich auch sprachlich), aber
ansonsten hat sie sich gut und normal entwickelt. Wir
wurden (und werden) regelméaf3ig vom Friihférderzent-
rum fiir hérgeschédigte Kinder betreut und mussten in

relativ groBen Absténden zu Kontrolluntersuchungen
in die Kinderkardiologie. Seit Frida ein Jahr alt ist,
geht sie in eine Kinder-Betreuung; zuerst in eine
integrative U-3-Gruppe, seitdem in einen kleinen
integrativen Kindergarten. Grundsétzlich hat das auch
immer gut und reibungslos funktioniert.

Bisher gab es nur einen kardialen Zwischenfall, vor
zwei Jahren, der uns allerdings damals komplett den
Boden unter den FiiBen weggerissen hat. Bis dahin
war Fridas Herzkrankheit so ,theoretisch” gewesen,
aber plétzlich war klar: Sie hat das wirklich! Alles ist
zwar glimpflich ausgegangen, aber wir hatten in dem
Moment Todesangst um sie, die uns danach auch
noch viele Monate belastet hat. Dass der Ausléser
fur die Herzrhythmusstérung (typisch bei Long-Q-T-
Syndrom sind u.a. groBe kérperliche Anstrengung,
psychischer Stress, starkes Erschrecken) nicht
gefunden werden konnte, vergré3erte unsere Verun-
sicherung und unsere Angst weiter.

Heute ist Frida ein fréhli-
ches fittes Madchen, dem
man auf den ersten (und
auch auf den zweiten)
Blick nichts von seinen
Krankheiten anmerkt.

Sie hat, nach kurzer
anfanglicher Verzbégerung,
vollkommen altersgerecht
sprechen gelernt. Frida
hért zwar gut, aber
deutliche Einschrdnkun-
gen gegentliber normal
Hérenden gibt es. Und
vor allem: Héren ist flir
sie viel anstrengender als fiir normal Hérende. Ein
normaler Kindergarten-Tag ist fiir Frida deswegen
besonders kraftraubend. Was kérperliche Aktivitdten
angeht, gehért sie nicht zu der wilden Sorte (weil sie
splirt, dass das nichts fiir ihren Kérper ist?), aber
,hormale“ Dinge wie Radfahren, Klettern etc. macht
sie genauso wie andere Kinder. Gerade lernt sie auch
schwimmen. Die Betablocker vertrégt sie bisher zwar
gut, sie klagt aber sehr hdufig liber Miidigkeit, egal,
wie viel sie geschlafen hat.

O




Wir denken schon, dass Fridas Verhalten auch viel
mit ihren Krankheiten zu tun hat. Sie ist oft wiitend
und hatte, als das typische Trotzalter eigentlich
l&ngst hinter ihr lag, unfassbare Wutausbriiche, die
sich iber Monate hinzogen und uns tagliche Kdmpfe
von morgens bis abends beschert haben. Sie schien
oft total verzweifelt und véllig unféhig, aus diesen
Ausbriichen herauszukommen bzw. sich herausholen
zu lassen. Natiirlich sind das vor allem Vermutungen,
weil sie das meiste selbst noch nicht in Worte fassen
kann, aber da kommen wohl Dinge zusammen wie:
der durchs andere Hbéren besonders anstrengende
Alltag; das Realisieren ,Ich bekomme nicht alles mit,
weil ich nicht so gut hére, ich will aber alles richtig
machen®, das Gefiihl / Wissen ,Ich bin anders als
die anderen”, ,Ich will bei allem mitmachen, bin aber
eigentlich zu mide*” (durch die hochdosierten Beta-
blocker) usw.

Auch ,Loslassen” ist ein ganz gro3es Thema bei

uns. Wir kénnen Frida nicht wirklich gut loslassen

und sie kann uns nicht gut loslassen. Daran arbeiten
wir gerade verstarkt, weil es mittlerweile fiir uns alle
drei nicht mehr gut ist, so eng aneinanderzukleben.
Frida hat groBe Schwierigkeiten mit fremden (und
auch bekannten) Erwachsenen, ist dann extrem
schiichtern, verstockt und verweigert sich eigentlich
mit allem. Der Moment des Abschieds von uns féllt ihr
immer schwer, fast egal, bei wem sie dann bleibt. Das

war auch der Hauptgrund, wieso wir sie ein Jahr von
der Schule haben zuriickstellen lassen, obwohl sie
kognitiv super fit ist. Jetzt hat sie noch ein Jahr Zeit,
ihr Selbstbewusstsein zu stdrken und einfach noch
unabhéngiger zu werden.

Bei allen Widrigkeiten sind wir sehr dankbar, dass
sich alles so gut entwickelt
hat und wir so ein tolles
Kind haben! Und, auch
wenn wir es uns so nicht
ausgesucht héatten — wir
sind alle drei auch sehr
gewachsen durch die
Situation.

Frida, Julia und Karsten
Voigtlander im Jahr 2015




4 Glossar

»

»

Angiographie: Darstellung von Herzhdhlen, groRen Gefalen, Herz-
klappen und HerzkranzgefaRen mittels Rontgenkontrastmittel wahrend
der Herzkatheteruntersuchung

Antiarrhythmika: Medikament zur Behandlung der verschiedenen
Herzrhythmusstérungen

AV-Knoten / Atrioventrikularknoten: Teil des Reizleitungssystems
des Herzens; am Ubergang von den Vorhéfen zu den Kammern gelegen

Autosomal-dominant: charakterisiert einen genetischen Defekt auf
einem der 22 Autosomen (wird damit unabhangig vom Geschlecht
vererbt) und bestimmt den Erbgang. Ausfihrliche Erklarung in unserer
Broschire Syndrome, die mit AHF einhergehen www.bvhk.de

Betablocker: Medikament zur Senkung der Ruheherzfrequenz und
des Blutdrucks

Bradykardie: das Herz schlagt zu langsam, der Puls liegt bei weniger
als 60 Schlagen pro Minute

Defibrillator: Gerat, das mit gezielten elektrischen Impulsen vor allem.
lebensbedrohliche Tachykardien u.a. Herzrhythmusstérungen beenden
bzw. in einen normalen Herzrhythmus Gberflihren kann

(Kardiale) Denervierung: linksseitige Sympathektomie = chirurgische
Entfernung eines Teils der Nervenfasern, die zum Herzen fiihren. Der
Effekt entspricht einer ausgepragten Betablockade

Echokardiographie: Ultraschalluntersuchung des Herzens

EKG / Elektrokardiogramm: durch das Anlegen von Elektroden auf
der Brust werden elektrische Potentiale vom schlagenden Herzen
empfangen und als sog. Herzstromkurve aufgezeichnet. Dient der
Erkennung von Herzrhythmusstérungen

Elektrophysiologische Katheteruntersuchung (EPU): mit einem
speziellem Herzkatheter werden Elektroden in das Herz geschoben,
um dort elektrische Signale zu messen; ermdglicht die Ableitung von
elektrischen Aktionen des Herzmuskels, dient der Feststellung von Art
und Mechanismus von Herzrhythmusstérungen und ggfs. zur Therapie.
Dabei wird mit Elektrodenkathetern der Ursprungsort der Herzrhyth-
musstérung verddet (sogenannte Katheterablation)

Ereignisrekorder / Eventrekorder: kleines Gerat zur kontinuierlichen
Beobachtung des Herzrhythmus, Speicherung von Vorhofflimmerepiso-
den. Wird implantiert oder in manchen Fallen ,extern“ bei Bedarf gegen
die Brust gedriickt, um damit ein EKG aufzuzeichnen. Die Daten werden
an einen Arzt oder eine Notrufzentrale weitergeleitet.

Fontan - Zirkulation: Bei der Operation wird bei Herzfehlern mit nur
einer Hauptkammer das sauerstoffarme vom sauerstoffreichen Blut
getrennt. Dabei werden die rechte Vorkammer oder die beiden grof3en
Korpervenen mit der Lungenschlagader verbunden.

Herzinsuffizienz: Herzmuskelschwache; Die Pumpfunktion des Her-
zens nimmt soweit ab, dass nicht mehr gentigend Blut und damit Sauer-
stoff und Nahrstoffe zu den Organen gepumpt wird

ICD (Kardioverter — Defibrillator): siehe Defibrillator

lonenkanal: Kanal innerhalb der Zellmembran. Sind sehr wichtig fir
Transportprozesse Uber die ansonsten als Barriere wirkende Zellmem-
bran und ermdglichen eine Regulation des Stoff - / lonentransportes
zwischen Zelle und Umgebung. In dieser Funktion sind sie Grundvoraus-
setzung fiir eine geregelte Erregungsleitung in Nerven und Muskelzellen.

Intravends: Verabreichung eines Medikaments in ein vendses Blutgefaly

Invasiv: medizinische Diagnostik oder Therapie, die Gewebe verletzt/
verletzen kann

Kanalopathie: verschiedene Erkrankungen, die alle durch eine veran-
derte Funktion von lonenkanalen verursacht werden

Kardioversion: siehe Defibrillation
Minimalinvasiv: Eingriff mit Katheter (Alternative ist eine ,invasive” OP)

MRT Magnetresonanztomografie, auch Kernspintomographie, NMR
(oder umgangssprachlich ,Réhre” genannt): Mit ,,Schnittbildern® werden
Herz und Blutflisse plastisch dargestellt. Die Untersuchung wird ohne
Rontgenstrahlen durchgefuhrt. Sie basiert auf Magnetfeldern, weshalb
dabei nichts magnetisches (Metall 0.4.) getragen werden oder im Kdrper
vorhanden sein darf (z.B. Piercings, Schrittmacher, Schmuck 0.3.)

Mutation: Veranderung im Erbgut
Prophylaktisch: vorbeugend, vorsorglich
Rechtsventrikular: an der rechten Herzhéhle

Reizleitungssystem: (siehe auch Seite 6) besteht aus den Hauptkom-
ponenten Sinusknoten, AV - Knoten, His Blindel, Tawara Schenkeln und
den Purkinje Fasern. Das Reizleitungssystem ist die ,Datenautobahn®
der Erregungsleitung und sorgt fir eine regelrechte und geordnete Akti-
vierung (Depolarisiation) des Herzens.

Repolarisation: Die Aktivierung der Herzmuskelzellen (die sogenannte
Depolarisation) fihrt zur Kontraktion der Muskulatur. Danach muss eine
Deaktivierung (Repolarisation) erfolgen, die zu einer Erschlaffung der
Muskulatur fuhrt. Erst dadurch kommt es zur Fillung des Herzens flr
den nachsten Schlag

Sinusknoten: ,Natirlicher Herzschrittmacher®. Teil des Reizleitungs-
systems; liegt in der rechten Vorhofwand und I6st Uber elektrische
Impulse das Schlagen des Herzens aus

Sympathektomie: siehe (Kardiale) Denervierung
Synkope: Anfallsartige, kurze Bewusstlosigkeit, Ohnmacht

Tachykardie: das Herz schlagt zu schnell, der Puls liegt in Ruhe bei
Uber 100 Schlagen pro Minute

Transvenos: hier - Schrittmacherkabel werden durch die Vene zum
Herzen gefiihrt

Ultraschalluntersuchung: siehe Echokardiographie

Ventrikel: Herzhohle




5. Mitgliedsvereine
im BVHK

Ansprechpartner vor Ort

Kohki Regionalgruppe Berlin

Verein fiir Familien herzkranker Kinder und
Jugendlicher in M/V

c/o Dr. Toralf Marten
Fritz-Reuter-Weg 7a

17498 Neuenkirchen (bei Greifswald)
Tel.01577-73 84 319
info@herzkinder-mv.de
www.herzkinder-mv.de

Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e. V.

Geschaftsstelle c/o Inge Heyde
Wolsteinkamp 63, 22607 Hamburg
Tel. 040-82 29 38 81
i.heyde@herzkinderhilfe.de
www.herz-kinder-hilfe.de

Herzkinder OstFriesland e. V.

c/o Jorg Riiterjans

Suurleegdenweg 5, 26607 Aurich - Walle
Tel. 04941-60 44 316
info@herzkinder-ostfriesland.de
www.herzkinder-ostfriesland.de

Kleine Herzen Hannover e.V.
Hilfe fiir kranke Kinderherzen
c/o Ira Thorsting

Wirringer Str. 21a, 31319 Sehnde
Tel. 05138-60 67 150
ira.thorsting@t-online.de
www.kleineherzen.de

KohkiRegionalgruppe Herzkinder Fulda

Aktion Kinderherz e. V. Diisseldorf

c/o Gabriele Mittelstaedt
Goethestr. 41, 40670 Meerbusch
Tel. 02159-91 26 44
info@aktionkinderherz.de
www.aktionkinderherz.de

Elterninitiative herzkranker Kinder
Dortmund / Kreis Unna e.V.

c/o Mechthild Fofara
Vorholterstr. 63, 44267 Dortmund
Tel. 02304-89 540
fofara@t-online.de
www.herzkinder-dortmund.de

Eine starke
Gemeinschaft!

Herzkinder Oberhausen und Umgebung e.V.

c/o Andrea Ruprecht

Babcockallee 7,46049 Oberhausen
Tel. 0176-72388048
herzkinder-oberhausen@t-online.de
www.herzkinder-ob.de

Herzkranke Kinder e. V.

c/o Inge Senger

Albert-Schweitzer-Str. 44, 48149 Miinster
Tel. 0251-98 15 53 00
info@herzkranke-kinder-muenster.de
www.herzkranke-kinder-muenster.de

Fordermitglied im BVHK
Herzpflaster Coesfeld /
Bunter Kreis Miinsterland e.V.

c/o Petra Becks

Ritterstr. 7, 48653 Coesfeld

Tel. 02541-89 15 00
herzpflaster@bunter-kreis-muensterland.de
www.bunter-kreis-muensterland.de

Kinderherzhilfe Vechta e.V.

c/o Corinna Krogmann
Sonnenblumenweg 12, 49377 Vechta
Tel. 04441-15 99 638
info@Kinderherzhilfe-Vechta.de
www.kinderherzhilfe-vechta.de

Elterninitiative herzkranker Kinder,
Koéln e.V.

c/o Ute Braun-Ehrenpreis

Quettinger Str. 42, 51381 Leverkusen
Tel. 02171-55 86 92
info@herzkranke-kinder-koeln.de
www.herzkranke-kinder-koeln.de

Herzkrankes Kind Aachen e. V.

c/o Jorg Dasler

Jilicher Str. 373, 52070 Aachen
Tel. 0241-99 74 10 74
verein@herzkrankeskindaachen.de
www.herzkrankeskindaachen.de

Elterninitiative herzkranker Kinder und
Jugendlicher Bonn e.V.

c/o Christian Behre

Postfach 190204, 53037 Bonn
info@herzkinder-bonn.de
vorstand@herzkinder-bonn.de
www.herzkinder-bonn.de

Kinderherzen-Fordergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

c/o Jorg Gattenldhner
Elsa-Brandstrom-Str.21, 53225 Bonn
Tel. 0228 422 800
info@kinderherzen.de
www.kinderherzen.de

Hypoplastische Herzen Deutschland e.V.

c/o Birgit Hoveler

Elisenstr.12, 53859 Nlederkassel

Tel. 02208-77 00 3

b. hoeveler@hhdev eu
www.hypoplastische-herzen-deutschland.de

Herzkranke Kinder Kohki e.V.

c/o Sigrid Schroder

Westring 241, 55120 Mainz

Tel. 06131-48 79 421, Mobil 0163-78 21 206
kohki-herz@web.de

www.kohki.de

Kohki Regionalgruppe Berlin

c/o Sigrid Schréder
Tel. 0163-78 21 206

Kohki Regionalgruppe Herzkinder Fulda

c/o Fam. Ossenkopp-Wetzig

Haderwaldstr. 87, 36041 Fulda

Tel. 0661-20 60 28 33, Mobil 0160-18 04 191
herzkinder-fulda@gmx.de
www.herzkinder-fulda.de

Kohki Regionalgruppe Vorderpfalz

c/o Andrea Miller
Hauptstr. 1

76726 Germersheim
Tel. 0177-45 06 330
acmueller@web.de

Kohki Regionalgruppe Thiiringen

c/o Sandra Hollmann
Leutertstr. 19

99510 Apolda
0176-23758871
sandra.hollmann@freenet.de

Kleine Herzen Westerwald e.V.

c/o Glinter Mies

Hirzbach 9, 56462 Hohn

Tel. 02661-82 87
info@kleine-herzen-westerwald.de
www.kleine-herzen-westerwald.de

Kinderherzen heilen e.V. - Eltern
herzkranker Kinder - GieRen

c/o Michael Hauk

Am Sdderpfad 2a, 61169 Friedberg
Tel. 06031-77 01 63
kontakt@kinderherzen-heilen.de
www.kinderherzen-heilen.de

Herzkrankes Kind Homburg/Saar e.V.

c/o Bernd Funk

Uberhofer Strake 37, 66292 Riegelsberg
Tel. 06806-34 30
info@herzkrankes-kind-homburg.de
www.herzkrankes-kind-homburg.de

Elterninitiative Herzkranker Kinder e. V.,
Tubingen, (ELHKE)

c/o Mita Ettischer

Konigstrale 77, 72108 Rottenburg
Tel. 07472 - 9695024
info@elhke.de

www.elhke.de

Herzkinder Unterland e. V.

c/o Heidi Tilgner-Stahl.
Leinburgstr. 5, 74336 Brackenheim
Tel. 07135-96 13 41
vorstand@herzkinder-unterland.de
www.herzkinder-unterland.de

Kohki Regionalgruppe Vorderpfalz

Herzklopfen Elterninitiative Herzkranke
Kinder Siidbaden e.V.

c/o Petra Huth

Kandelstr. 36, 79312 Emmendingen
Tel. 07641-16 67
info@herzklopfen-ev.de
www.herzklopfen-ev.de

Junge Herzen Bayern

c/o Michael Brandmayer

Holzfeldstr. 24, 85457 Worth - Horlkofen
Tel. 08122-95 63 22
info@junge-herzen-bayern.com
www.junge-herzen-bayern.com

Ulmer Herzkinder e.V.

c/o Joachim Eifert
Bachmayerstralle 21, 89081 Ulm
Tel. 0731-69 343
info@ulmer-herzkinder.de
www.ulmer-herzkinder.de

Kohki Regionalgruppe Thiiringen
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Hinweise

Personenbenennungen

Bei Personen wie Arzte verwenden wir der ein-
fachen Lesbarkeit halber stets die mannliche
Form. Selbstverstandlich werden damit Frauen
wie Manner gleichermaflen angesprochen.

Urheberrechte

Bildnachweise fiir extern zugekaufte Bilder
sind in den jeweiligen Beitragen direkt auf den
Seiten angeflhrt. Wir achten sorgfaltig auf die
Einhaltung von Bildnachweisen. Sollten Sie
dennoch ein unzureichend gekennzeichnetes
Bild finden, informieren Sie uns bitte. Wir kor-
rigieren dann sofern moéglich umgehend den
Nachweis.

Spendenkonto

Bank: Sparkasse Aachen
IBAN: DE93 3905 0000 0046 0106 66
BIC: AACSDE33

* Deutsches
¥ Zentralinstitut
fir soziale

DZI t Fragen (DZI)

Zeichen fiir

Siegel Vertrauen

Unser Verein ist als gemeinnitzig anerkannt
(Vereinsregister Amtsgericht Aachen VR 2986)
und wurde fir seine nachpriifbare, sparsame

und satzungsgemafRe Mittelverwendung mit
dem DZI-Spendensiegel ausgezeichnet.

Finanzielle Férderung
Mit freundlicher Unterstiitzung der DAK

DAK

Gesundheit




Informationsbroschiire
Herzrhythmusstérungen im Kindesalter

Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. (BVHK)
Vaalser Str. 108, 52074 Aachen

info@bvhk.de L 0241-91 2332
www.bvhk.de IB 0241-9123 33
www.herzklick.de
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youtube.com/bvhkde

Deutsch
D80 Zenwinanx SPENdenkonto
U fiirsoziale Bank: Sparkasse Aachen
DAL Fragen(02) IBAN:  DE93 3905 0000 0046 0106 66

IILER  Zeichen fiir BIC: AACSDE33
Siegel Vertrauen
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Verstandliche Infos Uber angeborene Herzfehler
Vorbeischauen und selber erleben:

) Bundesverband
Herzkranke
Kinder e.V.
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