Die Narbe wird Kilian immer daran erinnern, dass er nur mit einem halben Herzen zur

Welt kam.

Mit dem Langzeit-EKG in den Kindergarten
zu gehen, findet Kilian gar nicht lustig. An-
dere Kinder fragen, was fir ein kleines Geréat
er mit sich herumtragt. Das ist unangenehm.
Viel interessanter findet der Vierjahrige es,
bei der Untersuchung seines Herzens die
Ultraschallbilder zu betrachten. Wenn bei
der Doppler-Sonographie die bunten Farben
Uber den Bildschirm sausen, ganz im Rhyth-
mus seines Herzens, schaut er aufmerksam
Zu.

Einmal im Jahr wird Kilian in der Kinder-
kardiologie des Klinikums GroBhadern der
Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen
untersucht. Alle drei Monate geht er zur
Kontrolle zum Kinderkardiologen. Denn
Kilian ist mit einem halben Herzen zur Welt
gekommen, dem Hypoplastischen Linksherz-
syndrom. ,Wir haben in der 30. Schwan-
gerschaftswoche davon erfahren”, erzahlt
seine Mutter Katja. Der Schock sitzt ihr noch
heute in den Gliedern.

. Wie wird es unserem Kind gehen, wenn

es zur Welt kommt?" Diese bange Frage
stellten die Eltern sich wahrend der verblei-
benden Schwangerschaft. Die Arzte rieten in
jedem Fall zu einer spontanen Geburt. Kilian
sollte nicht per Kaiserschnitt entbunden
werden, sondern selbst entscheiden, wann
er zur Welt kommen méchte. ,, Unser Sohn
sollte so kréaftig wie moglich sein. Denn er
wlrde wenige Tage nach seiner Geburt zum
ersten Mal operiert werden. Zwei weitere
OPs mussten folgen, um sein Leben zu ret-
ten. Das wussten wir bereits”, erinnert sich
seine Mutter.

Aus dem KreiBsaal ging es direkt auf die
Intensivstation der Kinderkardiologie. Eine
Woche war Kilian alt, als die Kinderkardio-
logen mithilfe eines Spezialkatheters einen
Stent, d.h. eine GefaBstutze, in den Ductus
einsetzten, um diese Verbindung zwischen
der Lungenschlagader mit der Aorta offen
zu halten. Nur auf diesem Weg konnte Blut
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Zahlen aus dem
Herzbericht 2014

Jedes 100. Kind kommt
mit einem Herzfehler zur
Welt. In Deutschland sind
das 7.000 pro Jahr. 2013
erfolgten 7.241 Operati-
onen wegen angeborener
Herzfehler und 8.252 Herz-
katheteruntersuchungen.
Die Sterblichkeit ist nach
Angaben der Deutschen
Gesellschaft fur Padiatrische
Kardiologie (DGPK) mit

0,1 Prozent weiter gesun-
ken. In der Herzmedizin
zeigten angeborene
Herzfehler den prozentual
starksten Rickgang der
Sterbeziffer bei Herzpro-
blemen.

Quelle: Herzbericht 2014,
Hrsg. Deutsche Herzstiftung
und DGPK
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in die Kérperschlagader gelangen und das Uberleben des
kleinen Herzkindes ermdglichen.

.Zum Gluck ist alles gut verlaufen”, sagt seine Mutter,
doch die nachste beunruhigende Nachricht lieB nicht lange
auf sich warten: Die zweite Operation, die Ublicherweise im
Alter von sechs Mona-
ten stattfindet, musste
vorgezogen werden.
Kilian ging es nicht gut.
Der Ductus zwischen
Lungenschlagader und
Aorta drohte, sich zu
schlieBen. Bereits mit
vier Monaten verab-
schiedeten die Eltern
ihr Kind erneut vor den
Taren des Operations- .‘ :

dem Ball hinterher tobt, wiirde niemand denken, dass er
mit einem schweren Herzfehler zur Welt gekommen ist.
Doch seine Eltern férdern die FuBballbegeisterung lieber
nicht: ,Die Kardiologen haben uns gesagt, dass er an seine
Grenzen geraten wird. Ein Mannschaftssport mit Wettbe-
werbsdruck ist nicht ideal.”

Doch Kilian will nicht nur toben. Wenn er mit
seinen Legos spielt, versinkt er in eine eigene
Welt. Die Feuerwehr fasziniert ihn besonders.
Konzentriert baut er kleine rote Steine aufein-
ander und setzt den Mannchen die Helme auf.
Dann saust er mit Feuerwehrautos und Motor-
radern aus der Wache, um den nachsten Brand
zu l6schen.
Kilian ent-
wickelt sich
altersgemal”,
erzahlt seine
Mutter. Doch ihr

saals. .
Die dritte und letzte

OP schlieBlich, die seinen
Herz-Lungen-Kreislauf
komplettierte, fand im
Alter von zwei Jahren statt, am Nikolaustag des Jahres
2012. ,Kilian hat sich seitdem super entwickelt”, erzahlt
seine Mutter.

Als echter Munchener liebt Kilian es, FuBball zu spielen. Zur
Zeit wlinscht er sich ein Trikot von Manuel Neuer, Torwart
des FC Bayern. Wenn er mit seinen Kindergartenfreunden

Kilian wéchst heran. Dank der Hefz—
operationen hat er sich toll entwickelt.

ist wichtig, dass
er seinen Herz-
fehler annimmt
und erfahrt,
dass er nicht das
einzige Kind mit
einem schweren
Start ins Leben
ist. ,Wir engagie-
ren uns in einer Elterninitiative. Der Austausch mit anderen
Eltern und Kindern tut uns sehr gut”, sagt seine Mutter.
.Dort hat Kilian gesehen, dass auch andere Kinder eine
Narbe wie er haben oder ebenfalls so ein olles Langzeit-
EKG tragen mussen.”

Wie viel Sport dirfen Herzkinder treiben? Wann gehen sie ein gesundheitliches Risiko ein? Diesen Fragen gehen Sportwis-
senschaftler und Kinderkardiologen am Deutschen Herzzentrum Minchen der Technischen Universitat Minchen nach. In
einer neuen Studie untersuchen sie 10- bis 18-jahrige Jugendliche mit und ohne Herzfehler. Teil der Untersuchung ist ein
Fitnesstest, bei dem die Probanden Sit-ups und Liegestiitzen machen. Die Studie ist bis zum 31. Marz 2017 angelegt und

wird von den Kinderherzen mit Gber 86.000 Euro gefordert.

Fest steht fiir die Forscher bereits eines: Herzkranke Kinder brauchen Bewegung. Uberbehitende Eltern, die ihr herzkran-
kes Kind vom Sport fernhalten, schaden ihm mehr als ihm zu niitzen. Denn Bewegungsmangel fiihrt zu Ubergewicht und
Kreislaufschwache — und das sollte Herzkindern erspart bleiben.
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Mit der Aktion , Alte Schuhe — Neues Leben” kann
jeder fiir Platz in seinem Schuhschrank sorgen und
gleichzeitig Gutes tun. Denn die Kinderherzen sam-
meln gut erhaltene Stiefel, Sandalen und Sneaker.
Sie gehen an einen Verwerter, der fiir jedes Paar
Schuhe einen Betrag zahlt. In den vergangenen
Monaten gab es
gleich zwei tolle
Erfolge bei breit
angelegten Schuh-
sammel-Aktionen.

Stolz war Birgit
Michels, als sie Jorg
Gattenlohner, dem
Geschaftsfiihrer der Kinderherzen,
mehr als 300 Paar alte Schuhe Uberrei-
chen konnte. Als Schirmherrin begleitet
die deutsche Badmintonmeisterin seit

Die Insel Sylt ist ins Schuhsammel-Fieber geraten. Verant-
wortlich dafur ist ein Bonner Gast der Pension von Erika
Redlin. Er lieB seine Bonner Tageszeitung im Papierkorb
zurlick, darin ein Artikel Gber die Aktion , Alte Schuhe —
Neues Leben” der Kinderherzen.

Erika Redlin las den Artikel mit Interesse und startete
eine groB angelegte Aktion: Auf einem Flohmarkt
baute sie einen Stand auf, schmtickte ihn mit roten
heliumgefullten Luftballons in Herzform und sam-
melte Schuhe. Das war nur der Startschuss. Backer
und Friseurin richteten eine Schuhsammel-Station
ein, Inselbewohner und Kurgaste
brachten gut erhaltene Schuhe zu
Erika Redlin. Sie hat einen Sammel-
korb vor ihrem Haus aufgestellt,
auch daran weithin sichtbare rote
Luftballons in Herzform. , Taglich
liegen Schuhe im Korb.*

45 Umzugskartons voller
Schuhe hat die Pensionswirtin
bereits gesammelt und per Post an

September 2014 das Kinderherzen-Pro-
jekt ,Alte Schuhe — Neues Leben!” in
Kooperation mit dem 1. Badminton-Club Beuel 1955 e.V.
.Ich bin selbst Gberrascht, wie schnell sich in der Erwin-
Kranz-Halle ein solcher Schuhhaufen ansammeln konn-
te”, sagt sie. ,,Hoffentlich kommen noch viele weitere
dazu.” Bei 300 Paar Schuhen soll es nicht bleiben. Bis zu
den Deutschen Badmintonmeisterschaften U13, die im
Frihjahr 2015 in Beuel ausgetragen werden, wird beim
1.BC Beuel weiter gesammelt.

Prof. Dr. Johannes Breuer, Direktor der Abteilung fiir

Kinderkardiologie an der Universitats-Kinderklinik

Bonn, freut sich iiber die vielen Scrlluhe, die in Bonner
Kindergarten gesammelt wurden.#

. {9

den Schuh-Verwerter, der mit den
Kinderherzen kooperiert, verschickt.
Viele weitere werden folgen, Schulen und Kindergarten
sollen noch angesprochen werden. , Ich packe nicht nur,
es hat mich gepackt”, schreibt Erika Redlin in einem Brief
an die Kinderherzen. |hr Fieber verbreitet sich wie ein
Virus. Ein Berliner Gast, der in einer Kirchengemeinde
aktiv ist, und eine Besucherin aus Cuxhaven tragen die
Aktion von der Insel Sylt aufs Festland zurlck.




Oberérztin Dr. Ulrike Herberg untersucht Herz-
kinder mit der 3D-Echtzeit-Echokardiographie.

3D-Echtzeit-Echokardiographie erlaubt eine
exakte Volumenmessung und Funktionsanlyse
des Herzens — daher ist sie fur die Herzkinder
von unschatzbarer Bedeutung.

Die neue Diagnosemethode 3D-Echtzeit-
Echokardiographie liefert Gbereinstimmen-
de Ergebnisse, wenn dazu unterschiedliche
Ultraschallgerate verwendet werden. Mit Hilfe
von standardisierten Protokollen kénnen die
Ergebnisse verglichen werden, selbst wenn
unterschiedliche Kinderkardiologen ein Kind
untersucht haben. Das ist das Ergebnis der

Die Fordergemeinschaft Deut-

sche Kinderherzzentren e.V. forscht an zahlreichen
Universitatskliniken in Deutschland. Ziel der Pro-
jekte ist, Diagnose- und Therapiemdglichkeiten fiir
herzkranke Kinder zu verbessern und ihr Wohlbefin-

den zu steigern. Hier stellen wir zwei abgeschlosse-
ne Projekte vor:

Die 3D-Echtzeit-Echokardiographie ist besonders scho-
nend, denn sie ersetzt eine aufwendige Katheter-Unter-
suchung. Eine Narkose ist nicht mehr notwendig. Die
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Studie , Uberprifung der Genauigkeit der 3D-
Echtzeit-Echokardiographie fur den Einsatz an
Kinderherzen und Erstellung von Standards und Normal-
werten fur Kinder”.

Die Kinderherzen ermdglichten diese gemeinsame Stu-
die der Kinderherzzentren in Bonn, Miinchen und Bad
Oeynhausen. Dort untersuchten die Kinderkardiologen
609 gesunde Kinder und Jugendliche im Alter zwischen
wenigen Tagen und 18 Jahren, um Standardwerte fir die
GroBe eines kindlichen Herzens festzulegen.

Die Firma ERKA Kallmeyer Medizintechnik aus Bad Télz hat den Kinderherzen
291 glanzende Stethoskope speziell fiir Kinderherzen im Wert von 17.189,47
Euro gespendet. Mit den Instrumenten in Dunkelblau und Pink zeichnen

wir z.B. die besten Kinderkardiologie-Absolventen des Universitatsklinikums
Bonn aus. Die Stethoskope sind nicht nur eine schéne und zugleich hilfreiche
Unterstlitzung fur die jungen Medizinerinnen und Mediziner. Wir hoffen
auch, damit den Kontakt zu den Absolventen zu intensivieren und sie fur die
Kinderkardiologie und Kinderherzchirurgie zu begeistern.

Auch bei humanitaren Einsatzen wie in einem Kinderherzzentrum im afrika-
nischen Eritrea werden die Stethoskope sehr niitzlich sein. Vielen Dank an
das Traditionsunternehmen ERKA fiir diese besondere Unterstiitzung!



kam eine Studie der Klinik fir angeborene Herzfehler
und Kinderkardiologie am Universitatsklinikum Schleswig-
Holstein, Campus Kiel.

Diese Methode ist deutlich schonender als der sogenannte
,Conductance”-Katheter, mit dem Arzte normalerweise
die Funktion der rechten Herzkammer messen. Sie kann
ohne groB3en Eingriff regelmaBig wiederholt werden und
ist vergleichsweise kostenginstig. Fur die Kinderkardio-

Fur langzeitbetreute Patienten mit einer Fehlbelastung logen ist sie damit ein wichtiges Instrument, um Therapie-
der rechten Herzkammer existiert nun eine hervorragende  entscheidungen sinnvoll zu treffen — und fr die Patienten
Methode, um die Funktion ihrer Herzmuskulatur in der eine groBe Entlastung.

rechten Herzkammer zu beurteilen. Die sogenannte ,,2D
speckle tracking” Methode ermdglicht die exakte Be-
rechnung der Herzfunktionsfahigkeit. Zu diesem Schluss
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Die Stiftung Kinderherzzentrum Bonn wurde An-
fang 2014 unter dem Dach der Férdergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V. gegriindet. lhr
Hauptanliegen ist, den wichtigen fiir 2017 geplan-

ten Umzug des Kinder-
herzzentrums Bonn in den
Universitatscampus auf
dem Bonner Venusberg zu
begleiten. Dort sollen die
Ausstattung der Kinder-
herzmedizin, die Betreu-
ung und die Therapie fiir
herzkranke Kinder in Bonn
weiter ausgebaut werden.
Jetzt gab es erste Spenden-

Behinderungen, Notleidende oder andere wichtige soziale
Anliegen kimmern.

Der Christian war da! Die Pro-
vinzial Rheinland Versicherung
AG ermdglichte im Kinderherz-
zentrum Bonn an der Adenau-
erallee einen Auftritt des Pup-
penspielers Christian Bahrmann
aus Berlin. Er brachte Paulchen
mit. So heiBt die Handpuppe,
die gleichzeitig ein Kinder-
schutzengel ist. Paulchen
kann nicht nur spannende

aktionen. Geschichten erzahlen, er kann

auch zuhoren. Die Herzkinder
durften ihm von ihren Erlebnis-
sen erzahlen — fir sie eine tolle

Die Krombacher Brauerei hat 2.500 Euro an die Stiftung Abwechslung im Krankenhausalltag.
Kinderherzzentrum Bonn gespendet. Heinz-Helmut Udel- Puppenspieler Christian Bahrmann hat selbst drei Kinder.
hofen, Reprasentant der Krombacher Brauerei, besuchte Er engagiert sich sowohl beruflich wie privat fir kranke

das Kinderherzzentrum der Unikinderklinik Bonn, um der Kinder.
Stiftung den Scheck zu Ubergeben.
Bis 2003 war es in Krombach Brauch, den Kunden zu

Weihnachten einen sogenannten Jahreskrug zu e
schenken. Diese nicht mehr zeitgemaBen Glick- ﬁ“ et Y
wiinsche wurden zugunsten der Krombacher d 5T
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Lo Stiftung
€9 Kinderherzzentrum Bonn

Eine Stiftung der Férdergemein-
schaft Deutsche Kinderherz-
zentren e.V.

www.stiftung-
kinderherzzentrum-bonn.de
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Die Auszubildenden sammelten 429,54 Euro fir die
Herzkinder.

Frische Waffeln im
Beschaffungsamt

Eier und Mehl, Zucker und Salz — sechs Bonner Auszubil-
dende des Beschaffungsamtes des Bundesministeriums
des Innern (BMI) haben groB eingekauft: Im Foyer des
Ministeriums backten sie Waffeln
und verkauften sie zugunsten der
Kinderherzen an ihre Kollegen. Vier
Waffeleisen waren im Einatz, der
leckere Duft zog durchs gesamte
Erdgeschoss. Kaffee gab es ebenso.
Die Azubis sammelten einen Betrag
von 429,54 Euro.

Die Zutaten hatten sie selbst
gespendet. Fur die Waffeln legten
sie keinen festen Preis fest. Jeder
Mitarbeiter konnte so viel geben,
wie er wollte.

Die Auszubildenden hatten sich im
Vorfeld Uberlegt, eine Aktion fur
einen guten Zweck zu organisieren.
Auf die Kinderherzen waren sie bei
einer Internetrecherche aufmerksam
geworden. Mit groBem Elan und viel
SpaB gestalteten sie ein Plakat und bastelten eine Spen-
denbox. Diverse Referate des Beschaffungsamtes wurden
einbezogen. So stellte das Referat Z 17 Stehtische und
Geschirr zur Verfigung, Referat Z 16 prufte die Sicherheit
der Waffeleisen.

Zwei Stunden dauerte der Waffelverkauf. Da die Aus-
zubildenden Informationsmaterial zu den Kinderherzen
ausgelegt hatten, kamen viele Menschen darlber ins
Gesprach. Zum Schluss waren sich alle einig: Tolle Aktion,
das machen wir noch einmal.

Die Gewinner der Aktion ,, Kilometergeld_ fU'r
Kinderherzen” freuen sich Uber Sachpreise im
Wert von 6.000 Euro.

Die Kiderterzen danken fa/o
zwer tolle gae/(/e/(aflf/a/(e/(/

Drahtesel sammelt
4.000 Euro Kilometergeld

Das Bonner Fahrradgeschaft Drahtesel hat mit einer ganz
besonderen Aktion seinen 30. Geburtstag gefeiert. Die
Inhaber Jean und Lilo Franzen riefen zur Benefizaktion
.Kilometergeld fur Kinderherzen”auf. Wer bei der Aktion
Ende vergangenen Jahres aufs Rad stieg, tat Gutes. Fur
jeden Kilometer, den Kinder, Jugendliche und Erwachsene
auf den Radern im Laden strampelten, wollte Drahtesel
einen Euro an die Fordergemeinschaft spenden. Mehr als
150 groBe und kleine Radfahrer sind in die Pedale getre-
ten und radelten insgesamt 897 Kilometer. Das waren im
Schnitt sechs Kilometer pro Person fur den guten Zweck.
Angesichts der Begeisterung der Radler Uberlegten Jean
und Lilo Franzen es sich anders: Mit ihrem Partner Robin-
son Wellfit Bonn erhohten sie den urspringlich geplanten
Betrag pro Kilometer auf 2,50 Euro. Weitere Sponsoren,
darunter der Einkaufsverband BICO und die PMPG Steu-
erberatergesellschaft,
ermaoglichten schlieB-
lich eine Gesamtspen-
de von 4.000 Euro.
Unter den teilnehmen-
den Radfahrern verlos-
te das Unternehmen
Sachpreise wie ein
E-Bike, Trekkingrader,
Helme, Schldsser und
Beleuchtungssets im
Wert von 6.000 Euro.
, Wir sind selbst Eltern
eines Herzkindes”,
erzahlt Lilo Franzen.
.Unser Sohn Leon
musste als Baby

am Herzen operiert
werden. Das hat ihm
das Leben gerettet. Heute ist er 25 Jahre alt und kernge-
sund.” Die Familie ist den Kinderherzen eng verbunden.
Sie hat bereits mehrere Charityaktionen zugunsten der
Fordergemeinschaft organisiert.

angeborenen Herzfehlern seit 1989




Unsere Spenderin Helga
Brauer aus Dilmen wiinscht

Herzkind Leon alles Gluck

der Welt.,Das Schicksal Die |.S.E. Trading GmbH aus Freudenstadt liefert Maschi-
dgshk|e|nﬁn l"e(,),n I'iB 'T?)'Ch nen und Ausristungen zur Erzférderung und far den
TS ety 195, SNl el Transport von schweren Gutern. Im vergangenen Sep-

>I€ Uns in einem Br'?f' oAlS tember feierte das Unternehmen nicht nur sein 15-jah-
ich sein kleines Gesicht sah,

wusste ich. dass ich versu- riges Bestehen, sondern hat auch ein neues Gebaude Michael Vieth (r), Inhaber und
o - eingeweiht. Mitarbeiter, Kunden und Geschaftspart- Geschafsfihrer der |.S.E. Trading,

chen wollte, ihn zu portrai- 9 : ! S P Uberreicht den Scheck an Jér

tieren.” Die Bleistiftzeich- ner wurden zu einer ,Hallengaudi” eingeladen. Das Gattenléhner Geschéftsfahregr

nung hat sie uns geschickt. Unternehmen verzichtete auf Geschenke und bat statt  ger kinderherzen.

Mit ihren Gedanken ist sie dessen um Spenden fur die Kinderherzen. Bei der

bei Leons Eltern und den »Hallengaudi” wurde eine Spendenbox aufgestellt. Mit

anderen Herzkind-Familien. dem Erlos aus der Box, dem Verzicht auf Geschenke und einer Aufstockung seitens

Helga Brauer spendet seit des Unternehmens kamen nun 33.333,33 Euro zusammen.

20 Jahren. ,Ich finde das, Dies ist nicht die erste Spende der I.S.E. Trading. Als das Unternehmem im September

was Sie leisten, wunder- 2004 sein funfjahriges Bestehen feierte, bat es zum ersten Mal um Spenden fur die

bar”, heiBt es in ihrem Brief. Kinderherzen. Daraus ist eine gute Tradition geworden.

Wir bedanken uns sehr fiir
die langjahrige Treue!

Jérg Gattenléhner und Prof. Dr. Johannes Oldenburg,
oty Direktor des Instituts fir Experimentelle Himatologie
’ v ‘ und Transfusionsmedizin des Universitétsklinikums Bonn,
’ e \ S R.‘\- \ bedanken sich bei Blutscheckspender Frederik Schael.
i) Y
= =
\ I Frederik Schael ist der Gewinner der Aktion ,Blut
= . spenden, doppelt helfen”. Die Zahl 1.111 hat ihm
L e e Gluck gebracht. Denn erist der 1.111., der am Bonner Universitatsklinikum Blut
\ — spendete und seine Aufwandsentschadigung von 25 Euro an die Férdergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V. weiterreichte. ,Es liegt mir sehr am Herzen, schwer-
kranken Menschen zu helfen”, sagt der 33-jahrige. Seit mehreren Jahren kommt er
regelmaBig zum Blutspendedienst. Bereits 18-mal hat er den Kinderherzen seinen
Scheck Uberlassen. Als 1.111. Teilnehmer der Aktion erhielt er einen Einkaufsgut-
schein im Wert von 50 Euro, den die Galeria Kaufhof fir diesen Zweck zur Verfligung
Die Fordergemeinschaft ist stellte.
Unterzeichner der Initiative Die gemeinsame Aktion ,Blut spenden, doppelt helfen” der Kinderherzen und des
Transparente Zivilgesellschaft. Blutspendedienstes startete im Juli 2014. Ihr Ziel ist, vor allem junge Menschen fur
Ferner ist sie Mitglied der eine Blutspende zu gewinnen. AuBerdem mdchten die beiden Partner auf die Not-
Deutschen Gesellschaft fir wendigkeit von Blutspenden aufmerksam machen. Gerade fir Neugeborene, die mit
Padiatrische Kardiologie und einem schweren Herzfehler zur Welt kommen und die bereits in den ersten Lebensta-
des Kompetenznetzes Ange- gen operiert werden mdissen, ist frisches Blut lebenswichtig. Deshalb soll ,,Blut spen-
borene Herzfehler. den, doppelt helfen” nicht nur fortgesetzt, sondern vielmehr ausgeweitet werden.
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