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Die kleinen Helden von der Herzstation

Nur die Hoffnung zahlt: Im neunten Stock des Klinikums GroBhadern leben Kinder, die auf ein Spenderherz warten

VON DORITA PLANGE
UND ANDREAS BEEZ

Miinchen - Im langen Schat-
ten von Corona riickt ein an-
derer dramatischer Wettlauf
gegen die Zeit immer mehr
aus dem Rampenlicht: Allein
in Deutschland warten der-
zeit mehr als 9000 schwerst-
kranke Patienten auf ein
Spenderorgan, darunter viele
Kinder. Daniel (3) wartet be-
reits seit 875 Tagen auf ein
Herz - fast sein ganzes Leben
lang. Sein Schicksal teilen
Marco (6) und Luca (17), Fran-
ka (4) hat praktisch im letz-
ten Moment ein Spenderor-
gan bekommen.

Fiir alle Kinder ist das Kran-
kenhaus ihr Zuhause. Genau-
er gesagt eine Station im
neunten Stock des Uniklini-
kums GroRhadern. Hier wer-
den die Kinder vom Pflege-
team um Stationsleiterin Ste-
phanie Gstottl-Rylke und von
Kinderkardiologen um Abtei-
lungsdirektor Professor Niko-
laus Haas liebevoll betreut.
Die vier bertihrenden Kran-
kengeschichten, die Sie un-
ten auf der Seite finden, zei-
gen, wie die Not und Ver-
zweiflung der kleinen Patien-
ten und ihrer Familien durch
die Pandemie noch ver-
schirft werden.

»Wir haben einfach viel zu
wenige Spenderorgane®, ana-
lysiert der Chef der Herzchi-
rurgie des LMU Klinikums,
Professor Christian Hagl. ,,Ge-
fiihlt befasst sich derzeit
kaum noch jemand mit Or-
ganspende, obwohl beinahe
taglich Menschen sterben,
die wir als Gesellschaft retten

Kleine Helden: Daniel (3) und Franka (4) mit ihren Mamas Diana Dietrich (li.

kénnten.“ Und der Arztliche
Direktor des LMU Klinikums,
Professor Markus Lerch, er-
ganzt: ,Uns ist wichtig, dass
die kleinen Helden auf unse-
rer Herzstation nicht verges-
sen werden - in Zeiten, in de-
nen die ganze Welt nur tiber

Corona spricht.“ Um die Auf-
merksamkeit der Menschen
zu gewinnen, geht das LMU
Klinikum auch neue Wege.
Es mochte die Imagewerbung
fiir das Thema Organspende
modernisieren. Dazu sollen
professionelle Spots gedreht

werden, die sich an verschie-
dene Altersgruppen wenden-

Wie kurze Spielfilme, die
dann beispielsweise im Kino,
in der U-Bahn oder in Schu-
len gezeigt werden*, berich-
tet Andreas Steeger. Der Foto-
graf des LMU Klinikums hatte

gemeinsam mit der leitenden
Oberérztin Dr. Laura Lily Ro-
senthal und Prof. Hagl die
Idee zu dem Projekt. Die
Drehbiicher stammen von
dem Murnauer Filmemacher
Matt Vane, die Dreharbeiten
soll die Rabbitz Film AG Miin-

VIER GESCHICHTEN VON DER HERZSTATION

und Carolin A.. In der Mitte Prof. Christian Hagl. roros: axoreas sreecerimu kunikum

chen iibernehmen. Um die
Produktionskosten der vier
geplanten ,Filme fiirs Leben*
aufzubringen, hat der Forder-
verein der Herzchirurgischen
Klinik eine Spendenaktion
gestartet. Bei seinem soge-
nannten Crowdfunding wird

~Seine Lippen waren weiB3 wie sein Schlafanzug”

Der dreijahrige Daniel-ist bereits seit 875 Tagen in der Klinik — und wartet auf ein Herz

Heute ist Tag 875. Zweiein-
halb schier endlose Jahre fiir
Daniel (3) und seine Mutter
Diana Dietrich (37) voller
Angst, Sorgen und Entbeh-
rungen - nur ertraglich in der
groRen Hoffnung, dass am
Ende alles gut wird. Dass der
ersehnte Anruf kommen und
jemand sagen wird: ,Wir ha-
ben ein Herz fiir Daniel.“

Mit mittlerweile drei Jah-
ren weil Daniel nicht, wie
sich Autofahren, Eisdiele, Po-
ny streicheln, ein Ausflug in
die Berge oder an den See an-
fiihlen. Am 23. Oktober 2018
morgens um 5 Uhr begann
der Kampfum sein Leben. Vo-
rangegangen war ein wo-
chenlanger Dauerhusten. Die
Arztin empfahl: ,Viel inhalie-
ren.“ Doch an jenem frithen

Daniel (3) lebt seit Jahren
mit einem Kunstherz.

Oktober-Morgen packte die
Eltern die Angst: ,Daniel at-
mete flach. Sein Gesicht und
seine Lippen waren so weil}
wie sein Schlafanzug.“ In der
Klinik in Augsburg wurde Da-
niel geréntgt. Diana Dietrich:

JIch war eigentlich ganz ru-
hig. Bis ich den Blick des Arz-
tes sah. Ihr Kind ist todkrank,
sagte er. Es war, als briche
die Erde unter mir auf.

Daniel wurde mit einer di-
latativen  Kardiomyopathie
geboren - einer extrem selte-
nen Herzerkrankung. Auf
dem Flug ins Klinikum Grof-
hadern starrte Diana auf die
Hand des Notarztes auf Da-
niels Brustkorb. ,Sie hob und
senkte sich. Ich wollte aus
dem Hubschrauber springen,
falls Daniel sterben sollte.
Aber dann sagte ich zu Gott:
Du kriegst ihn nicht!*

Daniel lebt jetzt seit zwei-
einhalb Jahren mit einem
Kunstherz. Zurzeit hangt er
am Antibiotika-Tropf, kimpft
mit Keimen und den Schliu-

Nach der Operation wollte sie Kaba

Die vierjahrige Franka hat 2019 ein Spenderherz bekommen

Wo Franka (4) auftaucht,
scheint augenblicklich die
Sonne. Thr Charme und ihre
Lebensfreude o6ffnen jedes
Herz und jede Tiir. Ganz oh-
ne Worte. Denn Franka
spricht nicht mehr. Mehrere
Schlaganfille haben das Hirn
des kleinen Médchens ge-
schidigt — damals im Friih-
ling 2018, als nicht klar war,
ob sie tiberhaupt die nachste
Nacht iiberleben wiirde.

In ihren ersten Lebensmo-
naten fing sich die Kleine ei-
ne Erkiltung ein. Die Folge:
eine zu spit erkannte Herz-
muskelentziindung, die Fran-
kas Herz schleichend zerstor-
te. Am 19. April 2018 wurde
das todkranke Kind (damals
15 Monate alt) im Rettungs-
hubschrauber nach GroRha-
dern geflogen. Kiinstliches
Koma, Herz-Lungen-Maschi-

]

Gliickskind Franka (4) lebt
mit einem neuen Herz.

ne, Reanimation, Schlagan-

fille, Kunstherz - im Mai war

Franka zu schwach fiir ein
Spenderherz. Mutter Carolin
A. (37): ,Ich sa am Bett und
sagte ihr: Mach es, wie Du es
willst.* Und Franka kampfte.
Im August wurde sie wieder
gelistet. Eineinhalb Jahre spa-
ter — am 29. September 2019

N

nachts um 2 Uhr - erreichte
Carolin A. der sehnstichtig er-
wartete Anruf: ,Es gibt ein
Herz!* Um 8.30 Uhr wurde
Franka in den OP gebracht,
um 15 Uhr war sie wieder da.
»Als sie erwachte, wollte sie
Kaba trinken und iPad spie-
len. Es war unglaublich. Nach
nur neun Tagen sind wir
heimgegangen.“ Manchmal
noch muss die Kleine zu Un-
tersuchungen in die Klinik
kommen. Andere Kinder hat-
ten da Angst. Aber Franka
freut sich - auf ihre Freunde,
die Schwestern, die Arzte.

Zeit und Zukunft sind fir
Familie A. relative Begriffe:
»Wir denken nicht mehr weit
voraus. Frankas Herz wachst
mit ihr,. es kann zehn, 20
oder 30 Jahre schlagen. So
wie es gerade jetzt ist, ist es
genau richtig fiir uns.“

chen, die ihm manchmal
wehtun. Seine Eltern haben
ihr Haus in Schwabmiinchen
zuriickgelassen und das Auto
verkauft. Sie leben mit ande-
ren betroffenen - Eltern im
Haus der McDonald’s-Kinder-
hilfe Stiftung am Klinikgelidn-
de, um immer in Daniels Na-
he zu sein. ,Wir haben schon
fiinf Mal erlebt, dass ein an-
deres Kind ein Herz bekam.
Man freut sich so sehr mit
den Eltern-und weint, wenn
sie dann gehen. Es ist eine
emotionale Achterbahnfahrt,
wie wir sie uns nie hitten
vorstellen konnen.“

Diana hat diese Schicksals-
Reise auf Instagram und Face-
book in hunderten Fotos und
Eintragen dokumentiert.
Stichwort: Herzbube Daniel.

+~Wie

An manchen Tagen leuchtet
auf Station G9 die Statue des
Kkleinen Vulkanstein-Engels.
Dann ist es stiller als sonst.
Denn der leuchtende Engel
zeigt an, dass ein Kind gestor-
ben ist. ,Das sind schwere Ta-
ge“, sagt Stefanie Schifer (38).

Am 24. Mai jihrt sich der
Tag, an dem die Kinderpflege-
rin urd ihr Mann Christian
(40) aus Aich bei Fiirstenfeld-
bruck erfuhren, dass ihr Sohn
Marco (6) lebensgefahrlich er-
krankt ist. Nach einer iiber-
standen geglaubten Influenza
im Februar 2020 stellte sich
heraus, dass aggressive Erre-
ger das Herz des Buben mas-
siv angegriffen hatten. ,Mar-
co war schneller miide,
schwitzte oft und atmete
nachts schnell. Die Arztin sag-
te, er ist nur aufgeregt. Es ist
nichts.* Doch am Sonntag

der gemeinniitzige Verein
von der Miinchner Bank eG
unterstiitzt: Fiir jeden Spen-
der, der mindestens fiinf Eu-
ro gibt, legt sie zehn Euro
drauf. So sollen zunichst
25000 Euro fiir den ersten
Film der Serie zusammen-
kommen.

LMU-Klinikchef Lerch sagt:
LWir sollten den herzkran-
ken Kindern und ihren Fami-
lien das Gefiihl geben, dass
sie nicht alleine gelassen wer-
den.“ Auch Projekt-Mitinitia-

Dr. Laura

Ideengeber:
Lily Rosenthal und An-
dreas Steeger.

tor Steeger hofft auf die Soli-
daritit der Menschen in der
Region: ,Diese Miinchner
Kindl und auch alle anderen
Patienten  brauchen  Ihr
Herz“, sagt der Fotograf aus
Murnau in einem -leiden-
schaftlichen Spenden-Appell.
»Viele schaffen mehr. Des-
halb brauchen wir jeden Ein-
zelnen von Thnen!*

Mehr Infos

zum Projekt und Spenden-
méglichkeiten gibt’s im
Internet unter der Adresse
https://muenchner-
bank.viele-schaffen-
mehr.de/filme-fuers-leben-
2021

Der Traum vom Meer

. Der 17-jéhrige Luca kam mit einem halben Herzen zur Welt

Wenn das. allées vorbei ist,
wird Luca (17) nach Hause
fahren. In die Pfalz und in die
italienischen Marken. Fami-
lie und Freunde treffen, im
Meer baden = ,,auch wenn es
Winter ware“. Wann Lucas
Traum Realitit wird, das
weif zur. Stunde niemand:
Auf Station G9 wartet er seit
Mitte Februar auf ein Spen-
derherz - vorldufiger End-
punkt seiner Leidensge-
schichte, die am Tage seiner
Geburt begann. ,Ich kam mit
einem halben Herzen zur
Welt. Die rechte Herzkam-
mer fehlte.* Viermal wurde
Baby Luca operiert. Dann
ging es dem Kleinen gut.

In der Folge seines Herzpro-
blems erlitt Luca mit 13 Jah-
ren eine EiweiR-Enteropathie

Luca Nappa (17) wartet
seit Februar auf ein Herz.

- eine schwere Darmerkran-
kung, die ihn massiv schwiich-
te. Zeitgleich musste er wegen
eines drohenden Aorten-Ver-
schlusses operiert werden. Er
bekam eine mechanische

Herzklappe, nur eine Woche
spiter einen Herzschrittma-
cher. Im Februar wurde ihm
nun das Berlin-Heart - ein
Kunstherz - eingesetzt. Seine
Eltern Christine und Rocco Al-
do Nappa erleichtern ihm die
schwere Zeit mit lieben Uber-
raschungen: ,Bald darf ich
mal meine Katze Miko im Pa-
tientengarten streicheln.“ In
Lucas Hoffnung mischen sich
Fragen: ,Wissen die Leute,
dass niemand fiir uns stirbt,
dass sie uns aber nach jhrem
Tod mit dem Organspender-
ausweis ein neues Leben
schenken konnen?* Und:
~Zehn Prozent aller Spender-
herzen kommen beschidigt
an. Was ware, wenn ich aus
der Narkose erwache —und al-
les war umsonst?*

lange noch? Niemand weiB es”

Der sechsjahrige Marco ist an ein Kunstherz-System fir Kinder angeschlossen

Stationsleiterin Stephanie Gstéttl-Rylke (I.) und Kollegin
Teslime Karatepe kimmern sich um Marco (6)

drauf schwollen seine FiiRe
an und er musste sich tiberge-
ben. ,Wir sind zum- Arztli-
chen Notdienst gefahren.” Im
Herz-Ultraschall ~ offenbarte
sich das AusmaR der Zersto-
rung: ,Es pumpte nur die

rechte Seite seines Herzens.
Ich habe nur noch geweint.*

In einer Not-OP wurde der
Bub im Deutschen Herzzen-
trum am 29. Mai an ein Ber-
lin-Heart - ein Kunstherz-Sys-
tem fiir Kinder - angeschlos-

sen. Die Hoffnung, dass sich
sein Herz erholen wiirde, er-
fiillte sich nicht. Seit Anfang
Juli wartet Marco nun im Uni-
Klinikum GroRhadern auf
ein Spenderherz. Liebevollg
Ablenkungsmangver wie
Topfer- und Bastelstunden,
die Klinik-Clowns, Online-
Treffen und die Spazierginge
zum Spielplatz lenken ihn
nur kurz vom Heimweh ab.

Auch das Leben der Eltern
und des Bruders Alexander
(4) ist schwer belastet: ,Wir
warten. Wie lange noch? Nie-
mand weil es.“ Zwischen den
Kindern entstehen auch inni-
ge Freundschaften. Wenn ein
Kind entlassen wird, wird es
schwer fir die, die zuriick-
bleiben. Das ist Marco pas-
siert: ,Als sein zwolfjihriger
Freund Elias ging, hat Marco
bitterlich geweint."



