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Kleine Herzen werden regelmafig gecheckt

Ein kleines Herz, es schldgt nicht richtig. Um es zu retten, gibt es nur eine Losung:
eine Herztransplantation. Die Wartezeit auf ein Spenderherz ist oft zermiirbend, umso
groRer die Erleichterung, wenn die Transplantation stattfinden kann.

Das wollen wir erreichen

Schonende Diagnostik

Um transplantierte Herzen zu kontrollieren,
braucht es derzeit noch belastende invasive
Eingriffe. Wir sammeln Daten, damit solche
Operationen kinftig nicht mehr so haufig notig
sind. Und wollen Erkenntnisse gewinnen, die
dazu beitragen, dass sich die Kérper der kleinen
Patienten besser entwickeln.

Langzeitkontrolle der Herzkinder

Eltern wissen es nur zu gut: Kinder werden
schnell groR. Damit auch die Herzen richtig mit-
wachsen, braucht es eine effektive und gezielte
Langzeitkontrolle - dies stellen wir bei unserem
Projekt in Berlin sicher.

Chariteé -
Universitatsmedizin Berlin
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Wie lang?

Zwei Jahre

AbstoRungen vorbeugen

Es ist immer ein kritisches Ereignis, wenn der
Korper ein transplantiertes Organ abstoRt - ge-
rade im Fall des Herzens. Mit den gesammelten
Daten des Projekts kdnnen wir besser vorher-
sagen, wie wahrscheinlich eine AbstoRung sein
wird und entsprechend handeln.

Dr. Fatima Lunze

Wer macht

@ \Vorgesehenes
Budget:

150.000 Euro



Lebensdauer der Organe verlangern

Nach der Transplantation ist vor der Nachsorge: Dr. Fatima Lunze und ihr Team set-
zen bei der Kontrolle auf modernste datenbasierte Forschung und nichtinvasive Dia-
gnostik - damit die Herzen der kleinen Patienten lang und kraftvoll schlagen.

Das haben wir vor

Lebenschancen erhohen

Eine moglichst lange Lebensdauer des Spen-
derherzens ist natlrlich das allerwichtigste bei
einer Transplantation. Daflir braucht es nicht
nur eine verbesserte Diagnostik bei Proble-
men, sondern regelmaRige Kontrollen. Sie sind
manchmal sogar lberlebenswichtig fiir unsere
kleinen Herzpatienten. Wir wollen den best-
moglichen Prozess dafiir erarbeiten - direkt mit
und fur kleine Patienten.

AbstoRungen vorhersagen und verhindern

AbstoBungen von transplantierten Organen
schwachen den kindlichen Kérper, insbesondere
in seiner Wachstumsphase. Es ist daher extrem
wichtig zu wissen, ob und wann sie auftreten
kénnten. Mehrere klinische Parameter kénnen
dabei helfen, dieses Ziel zu erreichen - auch
ohne gefahrliche Eingriffe. Deren Auswertung
optimieren wir, um die kleinen Patienten scho-
nender versorgen und kontrollieren zu kénnen.

Einblicke ins Projekt

Schonende Behandlungswege entwickeln
Wadhrend des Projekts wird ein Protokoll aus
verschiedenen Daten von unterschiedlichen
Untersuchungen erstellt: Echokardiographie,
Herz-MRT und biologisch bestimmbare Para-
meter - alles zur verbesserten Erkennung von
Verdanderungen. Statt eine AbstoRung zu diag-
nostizieren, beruht dieser Ansatz auf dem zu-
verldssigen Ausschluss einer AbstoBung. So
kénnen wir eine schonende Behandlungsstrate-
gie entwickeln.




Praktische Methoden haben Erfolg

Wir konnten mit unserem Forschungsprojekt neue Untersuchungsmethoden an der
Charité in Berlin etablieren. Auf diese Weise kann den dort behandelten Herzkindern
direkt geholfen werden - ein Erfolg, auf den wir besonders stolz sind.

Das haben wir bereits erreicht

Bessere Prdavention durch MRT-Diagnosen
Wir konnten die klinische Versorgung von Kin-
dern mit angeborenen Herzfehlern deutlich
verbessern. Dank unseres Projekts werden neu-
erdings in der Kinderkardiologie an der Charité
klinisch indizierte Herz-MRT von transplantier-
ten kinderkardiologischen Patienten veranlasst.
Mit diesen Untersuchungen kann den Herzkin-
dern besser und schneller praventiv geholfen
werden.

Uber hundert Patienten Teil der Studie
Mittels Herzultraschall, Blutuntersuchungen
und MRT wurden bereits weit liber hundert klei-
ne Patienten im Rahmen der Studie untersucht.
Die Ergebnisse wurden mit mikroskopischen
Untersuchungen vom Herzgewebe abgeglichen
und ausgewertet. Nun ist die nachste Aufgabe,
die Grundlagenforschung in die klinische Praxis
zu Ubertragen und bessere Behandlungs- und
Nachsorgekonzepte zu entwickeln. Das wird
in den ndchsten Jahren geschehen, etwa in-
dem Patienten mit erhohtem Fillungsdruck im
Herzen systematisch als Hochrisikopatienten
eingestuft werden.

Mehrere Forschungspublikationen in Arbeit

Nach erfolgreicher Durchfiihrung der dreijahri-
gen Studie arbeiten Dr. Lunze und ihr Team da-
ran, die Ergebnisse zu sichten, auszuwerten und
der Forschungsgemeinschaft zur Verfligung zu
stellen. Bei Tagungen der International Society

of Heart & Lung Transplantation (ISHLT) in Prag
und in Boston wurde die Studie prasentiert. Die
Ergebnisse wurden des weiteren als wissen-
schaftliches Paper beim renommierten Journal
of Heart and Lung Transplantation eingereicht.

Grundlagen fiir Folgeuntersuchungen gelegt
Die finalen Daten der in die Studie eingeschlos-
senen Patienten wurden versammelt. Im ndchs-
ten Schritt werden sie in Zusammenarbeit mit
der Berliner Biostatistikerin Dr. Regina Stegherr
ausgewertet. Diese Daten sind die Grundlage
fir mogliche Folgestudien zur Friherkennung
von Folgeproblemen nach einer Herztransplan-
tation eines Herzkinds.

Bessere Kooperation zwischen Abteilungen
Innerhalb der Charité hat das Projekt zu einer
besseren Zusammenarbeit zwischen den Abtei-
lungen gefiihrt: Kinderkardiologen, Kinderherz-
chirurgen und die Grundlagenwissenschaftler
arbeiten jetzt enger zusammen. Dies fiihrte zu
einer besseren Nachsorge und Uberwachung
der kleinen Patienten nach einer Herztrans-
plantation.



Dr. Fatima Lunze im Interview

Lange Zeit waren invasive Eingriffe der Standard, um transplantierte Kinderherzen zu
uiberwachen. Nun zeigt sich aber dank unserer Forschungen, dass auch nichtinvasive
MRT-Untersuchungen viele Daten fiir die Diagnostik liefern konnen.

MRT statt Biopsie fiir mehr Lebensqualitat
Dr. Fatima Lunze ist von ganzem Herzen Me-
dizinerin: Nach ihrer Ausbildung im Kaukasus,
in Russland und in Deutschland begann sie mit
Hilfe eines DFG-Stipendiums ihr bislang groRtes
Projekt an der Harvard University: die Forschung
zu nichtinvasiven Untersuchungsmethoden von
Herzen der Allerkleinsten. Dr. Lunze erldautert
die Herausforderung, die sie schon lange be-
schaftigt: ,Bis heute wird zur Untersuchung von
transplantierten Herzen meist Gewebe wahrend
einer Herzkatheteruntersuchung unter Sedie-
rung entnommen. Allerdings stammt dies nur
aus der rechten Herzkammer und wir erhalten
somit kaum Informationen uber die linke Herz-
kammer. Von ihr hdangt aber auch ab, wie lange
das neue Herz durchhalt. Zum anderen belasten
die Eingriffe die Kinder und ihre Eltern, da sie
ein Risiko fir die kleinen Herzen darstellen.
Daher fragte ich mich, zusammen mit den Fa-
milien: ,Welche nichtinvasive Bildgebung kann
diese Diagnostik stattdessen sicherstellen?”

Herz-MRT als nichtinvasive Option

Auf Basis dieser Frage begann sie, nach Alterna-
tiven zu forschen. Als beste Option erschien ihr
von Beginn an eine Herz-MRT - eine Untersu-
chung, die im Kindersalter langst Routine, aber
nach Herztransplantationen bei ganz kleinen
Patienten noch nicht etabliert ist. Mit dieser Un-
tersuchung, so Dr. Lunze, kdnnen ohne Eingriff
in den Korper alle nétigen Parameter erkannt

werden, die zeigen, wie es einem transplantier-
ten Herzen geht. Man kann zudem akute und
chronische AbstoRungsreaktionen bestimmen.
Um diesen vielversprechenden Ansatz weiter
zu erforschen, fihrt Dr. Lunze nun in Berlin mit
Hilfe der Stiftung KinderHerz eine klinische Stu-
die durch, um dieses alternative diagnostische
Verfahren als sicher zu etablieren.

Studie verlauft nach Plan

Sie berichtet: ,Zu Beginn hatten wir das Ziel, 55
kleine Patienten mit in die Studie einzubezie-
hen. Inzwischen sind es bereits 47 - die feh-
lenden acht werden in Kirze aufgenommen.*
Und bei vielen sind Erfolge zu verzeichnen: ,Die
MRT-Untersuchungen liefern uns ausreichend
Daten, um weniger invasive Folgeuntersuchun-
gen durchfiihren zu kénnen. Das sorgt fiir eine
deutlich bessere Lebensqualitdat bei den Herz-
kindern“, so Lunze. ,Wir konnten zudem viele
zusatzliche Daten erfassen, die aktuell ausge-
wertet werden.”

Immer weiter forschen

Durch die Studie wird es maoglich sein, den
Kindern einige Herzkatheteruntersuchungen
zu ersparen. AuRerdem wird man zukunftig auf
Grundlage der MRT-Daten das Nichteintreten
von TransplantatabstoRungen besser bestim-
men kénnen. Und so den Traum von Dr. Lunze
in Erfillung gehen lassen: ,Ich wiinsche mir fir
jedes einzelne Kind mit einem Herztransplantat,
dass es so lang wie moglich mit seinem Her-
zen glicklich lebt und am Leben voll teilhaben
kann.“ Dr. Lunze schlieRt mit einem positiven
Ausblick: ,Aktuell schaffen es Kinder bereits
rund 16 Jahre mit einem transplantierten Herz.
Sie konnen in dieser Zeit fast alles machen, was
sie wollen, aber natiirlich bleibt die Angst, dass
sie danach nicht mehr weiter am Leben teilha-
ben kdnnen. Diese Angst will ich ihnen so weit
wie moglich nehmen - auch indem sie kiinftig
vielleicht nur einmal in drei Jahren zur MRT und
zur Blutabnahme kommen miissen und sonst
ein erfilltes Leben fiihren kénnen.*



Zwel wahre Kampferinnen

Im Jahr 2012 wird bei Lisa-Marie eine Herzklappenundichte entdeckt. Nach und nach
verschlechtern sich die Werte, sind irgendwann so kritisch, dass sie in die Kinderam-
bulanz muss. Von diesem Zeitpunkt beginnt ein Kampf um das Leben, den spater auch

ihre Schwester Lea-Sophie kaimpfen muss.

Einlieferung ins Deutsche Herzzentrum

Die Arzte aus der Ambulanz (iberweisen
Lisa-Marie ins Deutsche Herzzentrum Berlin.
Hier versuchen die Spezialisten zunachst, das
Problem medikamentos zu losen. Doch die Me-
dikamente erzielen nicht die erhoffte Wirkung.
Lisa-Maries Zustand verschlechtert sich, so dass
die Arzte sie ins kunstliches Koma versetzen.
Wahrend des Komas erleidet sie Herzaussetzer.
Arzte reanimieren das junge Madchen. Auch
Schlaganfdlle und eine Lungenentziindung
muss sie wahrend dieser Zeit Gberstehen. ,Von
den Schlaganfillen und der Lungenentziindung
habe ich selbst gar nichts mitbekommen. Ich
weil es nur von den Erzdhlungen der Arzte*,
erklart sie. Drei Wochen ist sie im kinstlichen
Koma.

Lisa bekommt ein neues Herz

Um das Herz zu unterstiitzen, bekommt Lisa-
Marie wahrend des Komas eine Pumpe einge-
setzt, die sie ,Tom" tauft. AuRerdem bekommt
sie einen Defibrillator, der das Herz ,wieder-
belebt”, falls es aussetzt. Doch das sind nur
Ubergangslésungen. Das Ziel ist es, mit einem
,heuen” Herz in ein normales Leben zuriick-
zukehren. Normalerweise miissen besonders
Kinder aber sehr lange auf ein Herz warten.

slch habe Glick gehabt. Schon Ende August wur-
de mir ein neues Herz transplantiert. Die Pumpe
und der Defi konnten entfernt werden®, freut

sich Lisa-Marie. ,Mein Korper hat das Organ gut
angenommen und nach einer Woche konnte ich
von der Intensivstation auf die ,Normale® ver-
legt werden.” Nach fiinf Wochen allerdings gibt
es erste AbstoRBungsreaktionen ihres Korpers,
die sich unter anderem durch Herzrhythmus-
storungen, erhohten Puls und Temperaturan-
stieg bemerkbar machen. Die Arzte reagieren
und geben ihr Medikamente, die helfen.

Immer wieder Riickschlige

Mitte Oktober ist es dann endlich so weit. Lisa-
Marie kann nach den anstrengenden Wochen im
Krankenhaus wieder nach Hause. Allerdings hat
sie mit erhohten Einschrankungen zu kampfen.
,Da mein Immunsystem in den nachsten sechs
Monaten dulerst geschwacht ist, darf ich nie-
mandem zu nahe kommen“, erinnert sie. Tref-
fen und Unterhaltungen mit Freunden und so-
gar der Familie sind nur mit Maske maoglich. Ein
halbes Jahr muss Lisa-Marie zuhause bleiben.
Das heilft Online-Unterricht fiir sechs Monate.
Eine schwere Zeit. Am 1. Madrz 2016 darf sie
zuriick in die Schule.

Doch schon ein paar Monate spater folgt der
ndachste Schock fiir Lisa-Marie. Sie hat sich
einen Infekt eingefangen. Und bei einer MRT-
Untersuchung stellt sich heraus, dass sie einen
Tumor hat. Der Tumor hat sich im ganzen
Korper ausgebreitet und ist so groR, dass man
ihn in der Speiserohre sehen kann. Aber sie ist



eine Kampferin. So muss sie ein halbes Jahr eine
Chemotherapie bewadltigen, die letztlich Erfolg
hat. Seit Februar 2017 ist Lisa-Marie krebs-
frei. Naturlich gibt es wahrend der Chemo auch
immer wieder Rickschlage. Zwischenzeitlich
schwebt Lisa-Marie sogar erneut in Lebensge-
fahr, aber auch das liberwindet sie.

Auch Lisa-Maries Schwester bendtigt ein
neues Herz

Doch Familie Bohlke bleibt von weiteren Schick-
salsschlagen nicht verschont. 2018 wird bei
Lisa-Maries neunjdhriger Schwester Lea-Sophie
ebenfalls eine Herzinsuffizienz festgestellt. Auch
sie bendtigt eine Herztransplantation, damit sie
weiterleben kann. ,Das ist die schlimmste Zeit
meines Lebens gewesen“, betont Lisa-Marie.
~Aber Lea-Sophie hat den Rekord gebrochen:
Schon nach drei Tagen ist ein Organ fir sie ge-
funden und implantiert worden®, freut sich die
groRe Schwester riickblickend. Auch bei Lea-
Sophie gibt es zundchst AbstoRungsreaktionen,
die aber glimpflich verlaufen.

Ein Leben mit Einschrankungen

Seitdem leben die beiden Schwestern mit den
transplantierten Herzen ohne Probleme. Sie
miussen zu regelmaRigen Kontrolluntersuchun-

gen ins Deutsche Herzzentrum Berlin. Ein-
schrankungen gehoren ebenfalls zum Alltag.
Aber sie leben. Die beiden Geschwister miissen
besonders im Bereich Hygiene achtgeben und
dirfen gewisse Lebensmittel nicht essen. Doch
gemeinsam sind sie stark und lberwinden alle
Hiurden. An ihrer Seite stets die Familie. Mutter
Jeannine ist immer bei ihren Tochtern im Kran-
kenhaus und auch Vater Mario kiimmert sich um
seine Kinder. Seit den Transplantationen gibt es
keine erwdhnenswerten Vorfille. Die Madchen
fihren nun ein ganz normales Leben: Lisa-Ma-
rie liest gerne, arbeitet an ihrem Videotagebuch,
spielt Klavier und trifft sich mit Freunden. Lea-
Sophie treibt viel Sport, ist abenteuerlustig und
kinstlerisch begabt. Beide Schwestern wollen
spater im Gesundheitswesen arbeiten. Auf die-
sem Wege wiinschen wir den beiden viel Erfolg,
Gesundheit und ein starkes Herz.

Stehen Sie den Herzkindern bei - mit 120 Euro
finanzieren Sie eine Kontrolluntersuchung nach
der Herztransplantation.
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Stehen Sie den Herzkindern bei -
mit 120 Euro finanzieren Sie eine
Kontrolluntersuchung nach der
Herztransplantation.

Stiftung
KinderHerz

WeserstraBBe 101
45136 Essen

Fon: 0201 865 8310
Fax: 0201 865 831 99
E-Mail: herz@stiftung-kinderherz.de
Web:  www.stiftung-kinderherz.de

Jetzt helfen und spenden:
stiftung-kinderherz.de/spenden

SPENDENKONTO Deutsche Bank AG
IBAN: DE41 1007 0024 0053 1616 00
Paypal: herz@stiftung-kinderherz.de

Stiftungen VERBAMND|

Fiir Transparenz und Vertrauen E e bane d}f:":.’gﬁuﬁg e« DIGEV % DIVI

Version: 12/2025




