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GRUBWORT

wir freuen uns, IThnen heute die 3. Ausgabe der Infopost zu prasentieren.

Fur mich, Thomas, ist es eine Premiere, denn diese Ausgabe habe ich von Beginn an als erster Vorsitzender be-
gleitet. Ich danke all jenen, die es gestaltet und in allen Hinsichten realisiert haben, insbesondere Julia Lichtenthal. Die
3. Ausgabe unseres Vereinsmagazins ist, wie ich finde, sehr interessant und lesenswert geworden. Sicher haben alle, die
die Infopost kennen, bemerkt, dass sie in diesem Jahr etwas spater als sonst erschienen ist. Diese Verschiebung des Er-
scheinungsdatums war aufgrund struktureller Veranderungen innerhalb des Vorstands notwendig. Wie genau diese
Umstrukturierungen aussehen, kénnen Sie in dieser Infopost erfahren. Auf zwei wesentliche Veranderungen méchte ich
jedoch bereits an dieser Stelle eingehen, und es sei mir erlaubt, einige Worte des Dankes loszuwerden. Zum einen méchte
ich Nicole Diete danken, die als Vereinsmitglied der ersten Stunde die Geschicke des Vereins mitgelenkt hat. Nicole hat
gewissenhaft und zuverlassig die Kasse des Vereins gefuthrt, dann jedoch Mitte des Jahres 2022 beschlossen, ihr Amt aus
persénlichen Griinden niederzulegen. Auch Julia Lichtenthal, wie Nicole seit der Grundung des Vereins mit dabei, hat
den Vorstand des Vereins nun aus persénlichen Griinden verlassen. Julia war zunéachst als Kassiererin und dann als 2.
Vorsitzende ,ganz vorne" im Vorstand aktiv. Von 2016 bis 2022 hat sie unseren Verein mafBgeblich gepragt und war eine
wirklich tragende Séule. Viele Projekte wurden von ihr initiiert und maRgeblich durchgefiithrt. Liebe Nicole und liebe
Julia, ich danke euch beiden herzlichst fur eure Arbeit und euer Engagement und hoffe, dass ihr den Verein weiterhin

punktuell, das heifit mit Blick auf spezielle Projekte, unterstiitzen werdet!

Seit der Letzen Ausgabe im Februar 2021 hat sich viel getan: Die Pandemie hat uns zwar leider immer noch fest im
Griff und erschwert uns in den Kliniken Mannheim und Bonn weiterhin die Arbeit vor Ort. Jedoch war es - Gott sei
Dank - unseren beiden Ansprechpartnerinnen Susanne Minten und Ramona Herwig dennoch méglich, die Stationen zu
besuchen und mit den Eltern vor Ort in Kontakt zu treten. Auf gréBere Veranstaltungen wie unsere beliebten ,Hernchen-
Cafés’ mussten wir weiterhin verzichten. Wir hoffen aber instandig, dass diese fur unsere Arbeit so wichtigen Eltern-
treffen im Klinikkontext demnachst wieder gestattet sein werden. Wir vermissen diese Treffen sehr, und immer wieder
wird von Eltern an uns herangetragen, dass auch sie die Zusammenkiinfte und den Austausch dringend brauchten, um
den schwierigen Alltag zu meistern. Ohne die tatkraftige Hilfe vieler Mitarbeiter der Kliniken, genannt seien hier vor
allem die Schwestern und Pfleger, aber auch Frau Rupp in Mannheim, ware unsere Arbeit ,mit Abstand" tberhaupt nicht
moglich gewesen. Wir waren in den letzten Jahren verstarkt auf liebe Menschen angewiesen, die Prasente und Aufmerk-
samkeiten an die Eltern weitergeleitet haben, die unsere Infoboards regelmé&fig aktualisiert haben, und die den Eltern
immer wieder von unserer Vereinsarbeit erzahlt haben. Wir wissen es sehr zu schétzen, dass sie unseren Verein trotz
der erschwerten Arbeitsbedingungen in den Kliniken immer prasent gehalten haben. Ihnen gilt daher unser besonderer
Dank! Auch bei unseren Mitgliedern méchte ich mich herzlich bedanken. Es freut uns sehr, dass wir viele Mails erhal-
ten, und dass von zahlreichen Mitgliedern Ideen an uns herangetragen werden. Dies ist die Basis unseres lebendigen
Vereinslebens! An dieser Stelle méchte ich wiederholen: Wir haben immer ein offenes Ohr und helfen, wo immer wir
kénnen. Eine Kontaktaufnahme ist zu jeder Zeit per Mail moéglich! Es ist tiberfliissig, zu erwahnen, dass wir uns tiber Lob
und Kritik gleichermafen freuen. Auch Riickmeldungen zur Infopost 2022 sind herzlichst willkommen.

Nun aber genug der Worte! Ich winsche eine genussvolle Lektiire und freue mich, dass ihr und Sie durch die 3. Aus-
gabe unseres Magazins wertvolle Einblicke in unsere Vorstandsarbeit, die Elternarbeit und nattrlich das Vereinsleben
erhalten werden. Besonders erfreut sind wir, euch und Ihnen auch wieder Interessantes aus der CDH-Forschung be-
richten zu kénnen. An dieser Stelle bedanken wir uns herzlich bei allen CDH-Experten, die uns durch ihre spannenden

Artikel an ihren Forschungen teilhaben lassen.
Viel Spall beim Lesen und herzliche Grufe

Thomas Schmitt

1. Vorsitzender
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Unser ncuer 1. Vorsitzender:

Lieber Thomas, kénntest du dich fur die Leser un-

serer Infopost kurz vorstellen?

Aber natiirlich. Mein Name ist Thomas Schmitt. Ich bin
35 Jahre alt und wohne zusammen mit meiner Frau Sandra
und unserem Sohn Anton in Siersburg (Saarland). Von Be-
ruf bin ich Psychiatriefachpfleger. Seit 14 Jahren arbeite ich

in der forensischen Psychiatrie.

Was ist deine persénliche ,CDH-Geschichte?

Unser Sohn Anton kam im Februar 2019 mit einer links-
seitigen Zwerchfellhernie in Mannheim auf die Welt. Bereits
nach der ersten Diagnosevermutung durch eine Feindiag-
nostikerin wurde ich im Internet auf den Verein aufmerk-
sam, und durch den direkten und regen Kontakt mit Julia
Lichtenthal stand schnell fest, dass fur uns Mannheim die

beste Alternative war, zumal der Weg nach Mannheim fir

uns nicht sehr weit ist.

81 Tage lang waren wir nach Antons Geburt in Mann-
heim und durften dann mit unserem quietschfidelen Sohn
nach Hause fahren.

Wer genau wissen will, wie unser Aufenthalt ablief, kann
gerne auf unserer Website vorbeischauen. Meine Frau hat
einen Erfahrungsbericht Uber Antons Weg verfasst, der

dort zu lesen ist.

Der Verein hat in den letzten Jahren schon viel er-
reicht. Aber wie das Vereinsleben aussieht, hangt
auch ganz mafgeblich von den Ideen des 1. Vorsit-
zenden ab, der als ,Kapitan“ den Kurs ja ganz maf-
geblich bestimmt. In welche Richtung méchtest du
das Schiff ,CDH-Verein‘ denn navigieren?

Da ich selbst Uber unsere Onlineprdsenz auf den Verein
aufmerksam geworden bin, wiirde ich diese gerne aus-
bauen und optimieren. Auch habe ich gemerkt, dass Net-
working, insbesondere mit anderen Vereinen, eine grofie
Rolle in der Selbsthilfe spielt. Auf dem Kongress der Allianz
Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) konnte ich
bereits einiges lernen und bin mit vielen hilfreichen Tipps
und Ideen nach Hause zurlickgekehrt. Ich stehe seit einigen
Monaten auch in regem Kontakt mit den CDH Vereinen
aus Amerika, den Niederlanden und England. Es ist span-
nend, zu verfolgen, was sich in anderen Landern in puncto

CDH ereignet.

Gibt es irgendetwas, was du dir fur deine persén-
liche Zukunft ganz besonders winschen wiirdest?
Na ja, natlrlich das, was sich wohl jeder wiinscht. Einen
schonen grofien Lottogewinn.
Dann hatte ich auch noch mehr Zeit, mich dem Verein
zu widmen . Aber ernsthaft: Ich wiinsche mir Gesundheit
flr mich und meine Lieben, ansonsten bin ich wunschlos

gllicklich.

Und fur die Zukunft des Vereins?
Dass wir weiterhin Eltern mit Rat und Tat zur Seite ste-
hen und fur moglichst viele Betroffene eine wertvolle An-

laufstelle sein konnen.
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neues Vorstandmitglied

VLONE WINTER

Seit 2021 unterstiitz Vlore Winter uns als Beisitze-
rin im Vereinsvorstand. Liebe Vlore, kénntest du
dich unseren Mitgliedern kurz vorstellen?

Ja, gerne! Mein Name ist Vlore Winter, und vor 46 Jah-
ren wurde ich im Kosovo geboren. Im Alter von 4 Jahren
bin ich mit meinen Eltern und meinen drei jingeren Bri-
dern nach Deutschland gekommen.

Ich bin mit meinem Mann Rainer verheiratet, und wir ha-
ben drei Kinder: Theresa (15), Nele (10) und Dejan Bendix
(7). Dejan wurde mit einer CDH geboren. Bis zu Dejans Ge-
burt habe ich als Vorstandssekretdrin bei einer Raiffeisen-
bank gearbeitet.

2021 wurde ich als Beisitzerin in den Vorstand des Ver-
eins gewahlt. In meinem Fokus stehen die Besuche der Fa-
milien im Elki (Bonn) und die Unterstiitzung von Susanne
Minten bei allen Aktionen (wie zum Beispiel Hernchenca-
fés).

Vielen Dank fur diese Vorstellung und naturlich ganz be-

sonders fir deine Arbeit, die du im Vorstand leistest!

unsere neue
zweite Vorsitzende

RAMONA HERWIG

Viele von Euch durften sie bereits kennen: Ra-
mona Herwig ist eine rithrige junge Frau, die sich,
voller Elan und Vitalitat in ihre neue Aufgabe ge-
sturzt hat und bereits mit vielen, vielen Eltern,
Arzten, Pflegekraften und Mitarbeitern der UMM
in Kontakt getreten ist. Heute méchten wir euch
Ramona in einem Interview vorstellen.

Liebe Ramona! Warst du so lieb, uns etwas ber dich

und deine familidre Situation zu verraten?

Aber nattrlich, gerne! Mein Name ist Ramona Herwig,
ich bin 33 Jahre alt, verheiratet und habe 2 Kinder. Mein
Sohn Ben Luka wurde 2010 gesund in Ulm geboren. Und
meine Tochter Zoé Melia kam am 02.02.2016 mit einer
linksseitigen  Zwerchfellhernie im  Universitatsklinikum
Mannheim zur Welt. Gemeinsam wohnen wir in Dornstadt,

10 km von Ulm entfernt.

Warum findest du es so wichtig, dich im CDH-Verein als

Ansprechpartnerin fir betroffene Eltern zu engagieren?




In der schwierigen Zeit nach der Diagnose - bei mir war
es in der 19. SSW - braucht man ein Netz, das einen auf-
fangt. Als ich damals beim Gyndkologen die Schreckens-
nachricht erhalten habe, hatte ich mir einen Ansprechpart-
ner gewiinscht. Personen fur einen Austausch, Betroffene,
die dasselbe durchleben mussten. Betroffene, die auch
nach der Geburt die eigenen Angste und Sorgen verste-
hen. Die verstehen, wenn man von ,Fentanyl“, JECMO*,
,L-Polamidon® oder ,Catapresan spricht. Menschen, die
einfach zuhdren. Wie heifdt es so schon: | Geteiltes Leid ist
halbes Leid

Du hast Anfang 2021 deine Aufgabe, Ansprechpartnerin
fur die Eltern an der UMM zu sein, von Sandra Landrock

Ubernommen. Wie hat deine Tatigkeit bis jetzt ausgesehen?

Tja, am liebsten hatte ich mich natirlich sofort darum
gekiimmert, dass ich ein Mal pro Monat nach Mannheim
kommen kann. Es ware super gewesen, wenn es moglich
gewesen ware, einen festen Tag abzusprechen, an dem
dann das Hernchencafé als ,jour fixe* hdtte stattfinden
konnen, und an dem ich die Eltern auf den drei Stationen
30-4, 28-4 und 30-2 regelmafig besuchen hatte. Leider war
dies aber aufgrund der Coronapandemie nicht moglich, so-
dass ich erstmal nur per E-Mail und Handy arbeiten konnte.
Meine erste Amtshandlung war die Osteraktion 2021. Alle
Eltern, die zu diesem Zeitpunkt vor Ort waren, haben eine
Kleinigkeit, verteilt durch Sr. Michaela, bekommen. Und
auch zu Weihnachten haben wir die Eltern auf den Statio-

nen nattrlich mit einer Kleinigkeit aufgemuntert.

Und wann konntest du das erste Mal so richtig , live“ vor

Ort sein?

Als ich selbst als Begleitperson meiner Tochter Zoe im
Oktober 2021 flir 10 Tage stationdr in der UMM war, konnte
ich zum ersten Mal richtig prasent als Ansprechpartnerin
auftreten. In dieser Zeit haben sehr viele interessante und
wichtige Begegnungen stattgefunden. Ich konnte mich mit
Frau Rupp, Psychologin in der UMM, und mit Herrn Schiitt,
dem katholischen Seelsorger, treffen und mich diesen bei-
den wichtigen Unterstltzern der Eltern vor Ort offiziell

vorzustellen. Herrn Schiitt und Frau Rupp gab ich meine

Visitenkarten mit der Bitte, sie an betroffene Eltern weiter-
zugeben. Allen Eltern, die in dieser Zeit im Klinikum waren,
hatte ich zudem als kleinen GrufR vom Verein unsere Will-

kommenstasche mitgebracht.

JWillkommenstasche? Das klingt ja spannend. Kannst du
kurz berichten, was die Eltern in dieser Willkommenstasche

gefunden haben?

Unsere Willkommenstasche ist im Grund zundchst mal
eine praktische Einkaufstasche, mit der man aber auch pri-
ma Dinge von der Elternunterkunft zur Klinik und wieder
zurlick transportieren kann. Sie enthdlt aber auch noch
allerlei Schones und Nitzliches fur den Alltag: interessan-
te Flyer, meine Visitenkarte, kleine Prasente, einen kleinen
Schutzengel. Dinge, die man eben so braucht. Frau Rupp
war so lieb und hat das Verteilen auf den Stationen Uber-
nommen, denn noch immer durfte ich diese pandemiebe-
dingt ja nicht betreten. Solange die Pandemie nicht Uber-
wunden ist, wird Frau Rupp auch weiterhin die Taschen an

die Eltern verteilen. Das ist unglaublich lieb!

Vielen Dank an Frau Rupp fur diese grofartige Geste der
Hilfsbereitschaft! Es ist so wichtig, in den Kliniken liebe und
grofizligige Unterstltzer zu haben, die unsere Arbeit wert-
schatzen und uns helfen, anderen zu helfen. Was sind nun

deine Plane flr die Zukunft, liebe Ramona?

Ich hoffe natirlich, dass ich sehr bald mal ein etwas gro-
Reres Hernchencafé veranstalten kann, zudem dann auch
Eltern mit ihren Hernchen kommen konnen, die langst
entlassen sind. Das ware eine tolle Gelegenheit fir gute
Gespréche und ein freudiges Wiedersehen! Am wichtigs-
ten ist mir allerdings, dass die Eltern und die Betroffenen
wissen, dass sie nicht alleine sind und sich wann immer sie
mochten bei mir melden. Ich bin fir alle, die mich brau-

chen, da, und ich helfe, wo ich nur kann.

Vielen Dank, liebe Ramonag, fiir das Interview! Wir freuen
uns, dass du deine Aufgabe mit so viel Herzblut erledigst,
und nattrlich hoffen wir mit dir, dass bald wieder analoge
Treffen stattfinden konnen! Bis dahin winschen wir dir

ganz viel Freude beim Unterstiitzen der Eltern!



Besuche des Vereins im

Elki Bonn

Von Vlore Winter

m 7. August 2021 haben wir, Susanne Minten

und ich, die Besuche der Familien im Elki (El-

tern-Kind-Zentrum) in Bonn nach Riicksprache
mit der Klinikleitung wieder aufgenommen. Coronabedingt
war es uns in der 1. Jahreshalfte nicht gestattet.

Unsere Besuche finden jeden 1. Samstag im Monat statt.
Susanne und ich wechseln uns mit den Fahrten nach Bonn
ab.

Susanne Minten hat mich im August begleitet und mich
in den Ablauf der Klinikumsbesuche eingefihrt. Die Besu-
che laufen im Grunde immer wie folgt ab: Die Familien er-
halten im persénlichen Gesprach unsere ,Vereinstiiten“ mit
dem neusten Infomaterial. Anschliefiend nehmen wir uns
viel Zeit, beantworten Fragen und geben praktische Tipps.
Manchmal ist es auch einfach nur wichtig, zuzuhdren, wenn
Angste oder Sorgen die Eltern belasten.

Bevor ich mich dazu entschlossen habe, im Wechsel mit
meiner Vorstandskollegin die Familien in Bonn zu besu-

chen, stellte ich mir selbst einige Fragen: Was wiirde wohl

so ein Tag in der Klinik mit mir machen? Wiirde es mich be-
lasten? Wiirde unsere erlebte Zeit mit unserem Sohn Dejan
wieder hochkommen? Meine Unsicherheit hat sich - zum
Gliick - nicht bestdtigt. Im Gegentelil: Es ist ganz anders
gekommen. Den Familien zuzuhoren, die kleinen Kdmpfer
und Kampferinnen zu sehen, wie stark sie doch sind, und
dass ich mit unserer Erfahrung den Eltern Mut machen
kann, gibt mir ein gutes Gefihl.

B e t r O f fe n e n Leider mussten wir im Oktober 2021 coronabedingt un-

sere Besuche wieder einstellen. Hoffen wir auf eine baldige
1 Entspannung der Lage, damit wir wieder fr die Eltern und
_.J e r n z u Kinder da sein durfen.

helfen, gibt
Kraft!




Eine Insel zum Ausruhen und Kraft schopfen:
das neue Elternzimmer in der Uniklinik Bonn

amit die Eltern auch auflerhalb des Krankenzimmers auf der Intensivstation mal ein wenig abschalten und etwas
zur Ruhe kommen konnen, hat die Uniklinik Bonn ein Elternzimmer flr die Intensivstationen der NEO A und
NEO B eingerichtet.

Eltern von Kindern, die krank oder zu friih geboren werden, verbringen eine lange Zeit auf der Intensivstation. Dies gilt ins-
besondere auch fiir Eltern, deren Kind mit einer CDH zur Welt gekommen ist. Gerade weil die stressige Phase, in der Sorgen
und Angste den Alltag bestimmen, so lange - oft sind es Wochen, Monate, gar ein halbes Jahr — andauert, ist es wichtig, dass
Eltern immer wieder die Chance erhalten, sich zuriickzuziehen und zur Ruhe zu kommen. Auch der Kontakt zu anderen be-
troffenen Eltern kann hilfreich sein.

Diese Bedrfnisse der Eltern hat das Universitatsklinikum Bonn erkannt und ein neues Elternzimmer im Elki eingerichtet.
Realisiert wurde dieses tolle Projekt mafigeblich vom Forderverein ,Freunde und Férderer der Universitatsklinik Bonn“. Doch
auch unser Verein ,Zwerchfellhernie bei Neugeborenen - CDH eV:“ist nicht untatig geblieben und hat mit einem Zuschuss
von 1500€ die Einrichtung des neuen Elternzimmers unterstiitzt. Am 12.11.2021 konnten Susanne Minten und Vlore Winter
den Scheck an Frau Anja Stevens (1. Vorsitzende des Fordervereins) und Herrn Prof. Dr. Andreas Mdiller (Leiter der Neonato-
logie und Pddiatrie der Intensivstation am UKB) iberreichen. Nun hoffen wir, dass viele Eltern von dem neuen Elternzimmer

profitieren werden, und dass es ihnen zu einer Insel zum Ausruhen und Kraft tanken werden moge.



Networking -
gute
Vernetzung

ist die halbe
Miete

von Thomas Schmitt
und Julia Lichtenthal

etworking ist fur Selbsthilfevereine essen-
tiell, denn wenn man alles selbst herausfinden
mochte, kommt man nur sehr, sehr langsam
weiter. Ein wichtiger Meilenstein bei der Realisierung unse-
rer auch in der Satzung festgeschriebenen Zielsetzung,
den Verein optimal zu vernetzen, war unsere Aufnahme
in den Dachverband ACHSE eV. im November 2020. Be-
dingt durch Corona fand das Vernetzen jedoch zundchst
nur rein virtuell statt. Auch die Mitgliederversammlung, die
eigentlich Jahr fur Jahr ein besonders fruchtbares Networ-
king-Event darstellt, konnte 2020 ,,nur“ als Online-Meeting
stattfinden. 2021 war die Corona-Lage dann etwas weniger
angespannt, und es konnte - gliicklicherweise - endlich
wieder eine analoge Begegnung stattfinden. Auch unser
Verein war flr euch dabeil
Erflllt von grofser Vorfreude machte sich unser erster
Vorsitzender Thomas Schmitt Anfang November 2021 auf
den Weg nach Berlin. Es erwarteten ihn eine geftihlt ewige
Zugfahrt und zwei anstrengende, aber sehr schéne Tage.
Voller Input und erfillt von zahlreichen neuen Impulsen
kehrte er wohlbehalten wieder ins schéne Saarland zu-
rick. ,Es war eine interessante Erfahrung, all die anderen
Vereine kennenzulernen und zum ersten Mal selbst zu er-
leben, wie viele seltene Erkrankungen es in Deutschland
Uberhaupt gibt®, berichtet Thomas Schmitt. Hilfreich sind
die Vollversammlungen der ACHSE in mehrfacher Hinsicht.
Zum einen lernt man natUrlich sehr viele verschiedene Vor-
standsmitglieder andere Vereine kennen, mit denen man
sich - insbesondere auch in den ,lockeren* Gesprachen
in den Pausen - Uber alle méglichen Themen unterhalten
kann. Aber natirlich steht bei den ACHSE Mitgliederver-
sammlungen auch die systematische Informationsver-

mittlung im Fokus. ,Ich habe unglaublich viel Input bekom-

men‘, stellte Thomas Schmitt nach seiner Rickkehr fest.
,Vor allem habe ich viele Tipps mitgebracht, wie man die
Flhrung des Vereins, also die beriihmte Arbeit hinter den
Kulissen, noch effektiver gestalten kann: Als kleiner und
junger Verein profitieren wir aktuell nattirlich noch sehr
stark vom umfangreichen Wissen der grofden und bereits
seit vielen Jahren erfolgreich agierenden Vereine. Es ist
beeindruckend, zu sehen, auf wie viel wertvolles Wissen
beispielsweise Uber den im Gruppenformat organisierten
Mitgliederaustausch der ACHSE zurlickgegriffen werden
kann. Taucht in irgendeinem Verein eine Frage auf, die auch
flr andere Vereine von Relevanz sein konnte, wird diese in
aller Regel offentlich gestellt. Der Schwarm antwortet auf
diese Frage, und so kommt im Nullkommanichts eine be-
eindruckende Fiille an Antworten zusammen, und es erge-
ben sich immer wieder interessante neue Perspektiven, die
oft auch fur die Optimierung der Verwaltung des eigenen
Vereins fruchtbar zu machen sind. Wir sind dankbar, durch
unsere Mitgliedschaft in der ACHSE eV. auf den enormen
Wissenspool zuriickgreifen zu kdnnen. Und natirlich hof-

fen wir,immer wieder auch durch unseren Input im Mitglie-

deraustausch anderen Vereinen eine Stiitze zu sein.




NEVER-BESINNUNGSRAUM

reude und Trauer liegen nah beieinander, wenn

ein krankes oder zu friih geborenes Baby zur

Welt kommt. Da ist das Geflihl, gerade das grof-
te Gliick der Erde erfahren zu dirfen: Eltern sein. Aber an
ganz vielen Tagen Uberwiegt das Geflihl der Trauer und
der Angst. Leid und Schmerz sind bestimmend. Es flieften
hdufig Tranen. Dass es ganz wichtig ist, dieses Wechselbad
der Gefiihle zuzulassen, Freude und Schmerz zu leben und
zu erleben, lernen Eltern im Klinikalltag - hdufig begleitet
durch ein Psychologen-Team und die Klinikseelsorger. So
ist es auch seit vielen Jahren in Mannheim. Was lange Zeit
fehlte, war ein Raum, in dem Eltern und Familien einen si-
cheren Zufluchtsort finden. Ein Ort, der ihnen nicht nur
eine gewisse Distanznahme vom hektischen Stationstrei-
ben ermoglicht, sondern zudem durch eine Atmosphare
des Schutzes und der Stille die Chance gibt, die eigene Ge-
fUhlswelt zu ergriinden und zu ordnen. Nun wurde dieser
Raum - bereits im Jahr 2019 im Zuge der Sanierung der

Stationen 28-4 und 30-4 - geschaffen. Finanziert wurde er

von drei mit dem Klinikum verbundenen Elternvereinen,
und auch unser Verein hat sich mit einem Zuschuss von
1500€ an der Gestaltung und Einrichtung dieses wichtigen
Raumes beteiligt.

Auf den ersten Blick wirkt er nlichtern, der neue Besin-
nungsraum. Pastellfarben und zart-unaufdringliche Farbto-
ne, die auf das Bedurfnis seiner Nutzer nach Ruhe antwor-
ten, bestimmen die Optik. Eine Sitzgruppe, ein Paravent, ein
heller Fuf3boden in Holzoptik, wenig textile Elemente, dafiir
aber Biicher, die allen Interessierten zur Verfligung stehen.
Alles wirkt sauber und gepflegt und erfullt freilich hochste
hygienische Standards. Und dennoch haben jene, die das
Konzept des Besinnungsraumes erarbeitet haben, den Spa-
gat geschafft, dem Raum zugleich etwas Einladendes, Woh-
liges einzuhauchen.

Der Einsatz des Raumes ist vielfaltig: Er dient als Riick-
zugsort fur Gesprache - zum Beispiel mit den Klinikseel-
sorgern und den Psychologen. Der Raum hat keine Ohren:

Hier darf auch mal das ausgesprochen werden, was man



auf der Station lieber fiir sich behalten mochte. Hier darf

alles herausgelassen werden, hier darf geflucht, geweint
oder auch gebetet werden - alleine, oder unterstiitzt
durch die Klinikseelsorger.. Ganz wichtig ist dieser Raum
fir eine bestimmte Elterngruppe, die dem Risiko, im hek-
tischen Klinikalltag unterzugehen und vielleicht sogar ver-
gessen zu werden, besonders ausgesetzt ist: Jene Eltern
namlich, die ihr Baby verloren haben, nutzen den Raum,
um sich von ihrem verstorbenen Kind zu verabschieden,
und dies in ihrem Tempo, ohne Zeitdruck von aufien. Hier
darf die Familie zum Kennenlernen und Abschiednehmen
zusammenkommen, hier finden Geschwisterkinder einen
Ort, an dem sie das, was der Familie widerfahren ist, ver-
mutlich zum ersten Mal begreifen (und dies ganz wortlich)
und verinnerlichen kdnnen. Dass die Geschwister der klei-
nen Sternenbabys, die leider oftmals erst sehr spdt in die
Trauerarbeit einbezogen werden, bei der Gestaltung des
Mannheimer Besinnungsraums ganz besonders in den Fo-

kus gertickt wurden, wird durch das farbenfrohe Bild, das

das Zimmer als Wandbehang schmiickt, deutlich. Es zeigt
das Cover des Buchs Abschied von der kleinen Raupe (Hei-
ke Saalfrank/ Eva Goede) und erzahlt - ohne Worte - die
rihrende Geschichte zweier unzertrennlicher Freunde: Die
Schnecke Schmierle und die Raupe Schmatz verbringen ei-
nen frohlichen Sommer zusammen, doch nach der kurzen
Phase des gemeinsamen Gliicks stirbt Schmatz eines Tages.
Schmierle ist schrecklich traurig, doch dann wird sie sich ge-
wahr, dass die Erinnerung an ihren Freund geblieben ist, und
dass Schmatz in ihren Gedanken weiterleben kann. Der Be-
sinnungsraum ist zu einem Ort geworden, der das Erzeugen
der unvergénglichen Erinnerungen an die kurze gemeinsame
Zeit nicht nur durch diese in den Mittelpunkt gestellte non-
verbale Botschaft, sondern durch sein gesamtes Erschei-
nungsbild unterstitzt. Er gibt allem, was zum Leben gehort,
einen wirdigen Platz. Auch dem Tod. Er ist Ort der Ruhe und
der Stille, aber nicht der Erstarrung. Er Iasst innehalten, aber
er ladt ein, Uber das, was einen im tiefsten Inneren bewegt,

zu sprechen. Das macht ihn wertvoll, ja: unverzichtbar!

von Julia Lichtenthal und Ramona Herwig
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Rare
Disease -

Dav e

Selten sind VIELE,
Selten ist STARK,
Selten ist SELBSTBEWUSST,

.. SO lautet das Motto des jahrlich am 28. Februar stattfindenden Tages der seltenen Er-
krankungen (,Rare Disease Day"). Der Rare Disease Day ist fur alle Menschen, die mit einer
seltenen Erkrankung leben, etwas ganz Besonderes. Wisst ihr eigentlich, wie viele Menschen
das weltweit sind? 300 Millionen - ganz schon viele.. Und trotzdem finden diese Menschen
in unserer Welt viel zu wenig Beachtung. Am 28. Februar soll das anders sein. Auf vielfdltige
Art und Weise wird auf all jene aufmerksam gemacht, die im Alltagsldrm allzu oft ibersehen

und Uberhort werden.

Auch unser Verein hat diesen besonderen Tag auf vielféltige Weise zelebriert. Zwei unse-

rer Aktionen mochten wir euch gerne auf dieser und der folgenden Seite vorstellen.
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- EINE BESONDERE INSTAGRAM-CHALLENGE RICHTET DEN SPOT AUF DIE SELTENEN

Brettspiele - sie sind nicht gerade das Erste, an das man
denkt, wenn man Uber seltene Erkrankungen spricht.

Dieses Jahr am Rare Disease Day, dem Tag der selte-
nen Erkrankungen, sah dies anders aus. Denn ich, Thomas
Schmitt, bin leidenschaftlicher Brettspieler und teile dieses
Hobby auch aktiv auf Instagram. Deshalb hatte ich dieses
Jahr eine Vision: Sollte es moglich sein, eine tolle Aktion
am Rare Disease Day mit meinem Hobby zu verknipfen?
Gab es eine Mdoglichkeit, meine Liebe zu den Brettspielen
mit meiner Passion, mit der ich seit dem 10. April 2021 die
Vereinsarbeit mitgestalte, zu kombinieren? Kurzum: Die
zlindende Idee lief3 nicht lange auf sich warten. Kurz ent-
schlossen startete ich einen Aufruf und forderte die Brett-
spielcommunity unter dem #BoardgamesForRareDiseases
zu einer Challenge der besonderen Art auf. Die Aufgabe
war einfach, aber offenbar inspirierend: Erstelle aus Brett-
spielverpackungen, Brettspielkomponenten und allem
anderen, was mit Brettspielen zusammenhangt, ein Bild in
den offiziellen Farben des Rare Disease Days!

Die Reaktion auf diesen Aufruf war der absolute Wahn-
sinn: Uber 150 Menschen aus der ganzen Welt haben die
Idee aufgegriffen und wurden kreativ. Viele von ihnen hat-
ten noch nie etwas von der Zwerchfellhernie oder anderen

seltenen Erkrankungen gehort. Durch die Challenge erfuh-

ren sie nun eine Menge dartiber und lernten vor allem aus
erster Hand, wie wichtig es ist, viel Ldrm um die Seltenen
Erkrankungen zu machen. Einige der tollsten Kreationen
mochten wir euch auf dieser und der nachsten Seite gerne

zeigen.

Durch die Aktion wurden mehrere Twitch-Streamer auf
unseren Verein aufmerksam und beschlossen, Uber meh-
rere ihrer Streams hinweg Spenden flr unseren Verein zu
sammeln. Auftakt war ein etwa zweistiindiges Gesprach,
in dem ich, Thomas, Uber die Zwerchfellhernie und unse-
re Vereinsarbeit berichten durfte. Die Aktion endete nach
ein paar Tagen mit einer stolzen Summe: 1047€ wurden ge-

sammelt.

Nun freuen wir uns schon auf den ndchsten Rare Di-
sease Day am 28. Februar 2023 und sind gespannt, welche
Kunstwerke wir dann zu sehen kriegen: Fest steht jeden-
falls, dass der diesjahrige Rare Disease Day ein Tag war, an
dem Instagram bunt aufleuchtete. Und es war ein Tag, an
dem viele sich virtuell die Hand gaben, um zusammen auf
Seltenen Erkrankungen aufmerksam zu machen. In diesem
Sinne: Auf hoffentlich viele weitere Rare Disease Days!

von Thomas Schmitt
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IN LEUCHTEN FUR DIE SELTENEN -
Die KiEnLESBERGBRUCKE IN Utm

Am 28. Februar eines jeden Jahres erstrahlen die Gebaude,
Monumente und Briicken vieler Stadte in ganz besonderen
Farben: Indem sie in die Farben Griin, Blau, Lila und Pink ge-
taucht werden, machen sie auf Menschen mit seltenen Erkran-

kungen und ihre Lebenssituationen aufmerksam.
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von Julia Lichtenthal




eilensteinkarten - sie sind beliebt und seit
etlichen Jahren fester Bestandteil des als
JErstaustattung®  betitelten  Pakets nitz-
licher Dinge, die man sich vor der Geburt des Babys an-
schafft. Auch ich war recht bald nach Bekanntgabe meiner
Schwangerschaft mit unserer Tochter Leonie im Besitz
eines Satzes solcher ,Meilensteinkarten und freute mich
sehr dartiber. Zwar konnte ich im Augenblick noch nicht di-
rekt etwas damit anfangen, doch die Karten triggerten die
Vorfreude auf unser Baby doch sehr. Sorgsam legte ich sie
in die sich zusehends fiillende Schublade mit den Babysa-
chen. Die Diagnose ,Zwerchfellhernie“ lag damals noch in
weiter Ferne und erreichte uns erst etliche Wochen spater.
Der totale Schock, samtliche Babyvorbereitungen und alle
romantischen Vorstellungen wurden in eine Art ,Freeze-
Modus® gestellt. Auch die schénen Meilensteinkarten, die
mittlerweile schon ganz weit unten in der Schublade unter
allerhand Kram und Klamotten begraben waren, gerieten in
Vergessenheit bzw. waren plotzlich nicht mehr wichtig. Ja,
vielleicht wurde ihre Existenz regelrecht verdrangt. Denn in
einer Zeit, in der nicht klar war, ob wir tatsachlich ein leben-
diges Baby mit nach Hause nehmen wiirde, entwickelten
die Meilensteinkarten ein unverschamtes Schmerzpoten-
zial, und diesem wollte ich mich verstandlicherweise nicht
aussetzen... Nach der Geburt waren wir dann in einer Art
Vakuumglocke. Dreieinhalb Monate Uniklinikum, in denen
wir funktionierten. Doch immer wieder gab es im stram-
men Klinikalltag auch Momente, an denen wir innehielten
und uns aufrichtig freuten. Es waren oft Kleinigkeiten: mal
war es die Reduktion eines Medikaments, mal etwas we-
niger Sauerstoffbedarf, mal ein anderer ,Mini-Schritt* in
die richtige Richtung. Dann gab es aber auch wahnsinnige
Schritte. Unvergessen das erste Kuscheln mit dem Baby,
der erste Stillversuch, die Extubation usw. All diese Dinge
und ihre Bewusstmachung waren wohl der Balsam auf der
Elternseele, der uns zum Durchhalten antrieb und die Mo-
ral nicht sinken liefs.

Nach der Zeit im Klinikum folgte eine Zeit zu Hause, die
nicht minder anstrengend und kréftezehrend war. Es waren
der Kampf um die Bewdltigung des Alltags und die Suche
nach dem Weg in ein ,normales“ Leben, die unsere ,Ken-
nenlernzeit” zu Hause pragten. Sondieren, gezogene Son-
den wieder legen, Medikamentengaben - das waren die

Perkussionisten, die unseren Alltag in einen immer mehr

oder weniger gleichbleibenden Rhythmus hiillten, aus dem
es eigentlich kein Entkommen gab. Auch hier wieder hatte
das Motto ,Funktionieren, nicht aufgeben® volle Gltigkeit.
Es war eine harte Zeit. Doch irgendwann, nach fast neun
Monate gab es bei uns dann eine Art Aufatmen. Die Me-
dikamente waren ausgeschlichen, und bald verschwand
die Sonde als verhasste und gleichsam bis hierher lebens-
erhaltende Begleiterin aus unserem Leben. Der Ubergang
zu einer oralen Erndhrung war nach einem miihevollen und
oft auch frustrierenden Weg gegliickt. Endlich durfte unser
Kind essen, wann immer es hungrig war, es durfte nach sei-
nen Bedurfnissen wach sein und schlafen, und wir hatten
erstmalig als Eltern die Chance, einfach nur zu beobachten
und uns ungezwungen an unserem Kind zu erfreuen. Und
was tat unsere Tochter? Sie zog sich - quasi mit Wegfall
der Sonde - plotzlich die Siebenmeilenstiefel an und brach-
te uns mit dem Turbogang, den sie einlegte, zum Staunen.
Bauchlage, zuvor verhasst, ging pldtzlich problemlos. Das
Krabbeln, zwar mit ungeheurer Kraftanstrengung, da es ihr
noch an Armkraft fehlte, Ubte sie mit einem Durchhalte-
willen, der zumindest mir als Mama die Tranen in die Augen
steigen liefs. Der erste Krabbelversuch folgte unmittelbar
auf die erste erfolgreiche Bauchdrehung Und gefihlt in
der néchsten Minute stand die Maus am Wohnzimmer-
tisch und versuchte es gleich schon einhdndig. Bis zu den
ersten Schritten dauerte es wirklich nur wenige Wochen.
Die Meilensteinkarten: Sie fielen mir bei diesem Wahnsinns-
Sprint, den wir da geboten bekamen, nattrlich wieder ein,
und ich kramte sie rasch hervor. Beim Lesen dieser ,Stan-
dardmeilensteine®, die natirlich auf die Entwicklung eines
gesund geborenen Babys zugeschnitten waren, musste ich
unwillkiirlich schmunzeln. ,Der erste Brei“ - ja, diese Karte
hatte ich schon ausftillen kdnnen, wobei die Menge an Brei,
die von unserem Schatz verputzt worden war, wohl eher
homoopathisch ausgefallen war. ,Heute bin ich zum ersten
Mal gekrabbelt*. Check. ,Hochziehen®: Ebenfalls check. ,Die
ersten Schritte*: Jawohl, erledigt. Aber irgendwie war das
ganze Meilensteinausfllen fUr mich nicht mehr stimmig.
Denn mal ehrlich: Unser Baby, das um Leben und Tod ge-
rungen hatte, hatte ja wohl in seinen ersten Lebenswochen
schon viel wichtigere Meilensteine erreicht, die logischer-
weise in keinem Standard-Meilensteinkartenset der Welt
enthalten sein konnten. Sicher ist es auch legitim, auch und

vielleicht gerade mit einem Kind mit CDH den ersten Brei
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und eben alle ,,normalen® Entwicklungsschritte zu zelebrie-
ren. Und doch war mir klar: Es fehlten total viele und wichti-
ge Meilensteine in der Sammlung, die in einer Phase veror-
tet waren, in denen ,,normale“ Babys einfach nur gemditlich
auf Mamas Bauch liegen oder aber in ihrem Rhythmus aus
den bekannten Sduglingsaktivitdten ein einigermaf3en sorg-
loses Dasein flihren. Daher legte ich die normalen Karten
unentschlossen und etwas ratlos wieder in die Schublade.
Die Erkenntnis, die schon bald aus diesen Meilensteinrefle-
xionen resultierte, war: Eigentlich braucht man fir ein mit
CDH geborenes Kind ganz andere Meilensteinkarten. Mitte
2020 war die richtige Partnerin fur dieses Projekt gefun-
den: Katrin Engelking, eine Uberaus erfolgreiche Kinder-
buchillustratorin, erklarte sich nach einem Telefonat spon-
tan und unkompliziert bereit, unsere Meilensteinkarten zu
gestalten. Wunderschon sind die Meilensteinkarten gewor-
den, die mittlerweile an viele Familien ausgegeben wurden.
Wir hoffen, dass sie ihnen viel Freude bereiten und vor al-
lem dazu animieren, die groflen und kleinen Entwicklungs-
schritte geblihrend zu feiern. Aktuell haben wir uns noch
auf finf Meilensteine beschrankt:

Die Geburt, die grofse OP, das erste Kuscheln, die Extu-
bation, den Wegfall der Magensonde und die Entlassung
nach Hause. Weitere Meilensteine sollen in den ndchsten
Monaten und Jahren noch folgen: Denn es sind viele, viele
Schritte, die ein Baby mit CDH gemeinsam mit seinen El-
tern gehen muss, ehe es Uberhaupt erst in sein Zuhause
einziehen darf. Und auch dann sind, wie wir es alle wissen,
noch lange nicht alle Hiirden genommen. Der Anschluss an
die ECMO, die Entfernung der ECMO, der Ubergang zum
CPAP und spéter zur Highflowbrille, das erste Baden, die
erste Muttermilch tber die Sonde, der erste Trinkversuch,
der Wegfall der Medikamente Fentanyl, L-Pola, und Cata-
presan, die erste Ausfahrt mit dem Kinderwagen, der erste
Besuch der Grofieltern und der dlteren Geschwister - all
das sind immer noch exemplarische Meilensteine, die wir
bereits im Kopf haben. Sicher gibt es noch viel mehr Schrit-
te, die es verdienen wiirden, auf einer Meilensteinkarte ge-
wirdigt zu werden. Bestimmt wird es mit eurer Mithilfe ge-
lingen, die Meilensteinsammlung zu einer echten Via Appia

auszubauen!
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MAGENSONDE ADE!

HEUTE HATTE
MEINE ERSTE KUSCHEL ZET

Buryebug uraje :uonedsnyil

Die liebevollen Illustrationen auf unse-
ren Meilensteinkarten stammen aus
der Feder der Kinderbuchillustratorin
Katrin Engelking. Viele von uns Eltern
durften ihre Bilder kennen, da sie sehr
viele echte Klassiker (wie zum Beispiel
Pipi Langstrumpf von Astrid Lindgren)
illustriert hat.

Katrin Engelking wurde 1970 in Blickeburg
(Niedersachsen) geboren. Sie studierte lllus-
tration an der Fachhochschule Hamburg, Seit
1994 ist sie als freie Illustratorin fir verschiede-
ne Verlage und Agenturen tdtig.

Katrin Engelking lebt mit ihrer Familie in

Hamburg,



AFFEN-
Studie

Eine Fruchtwasserstudie fr Neugebo-
rene mit angeborener Zwerchfellhernie,
intestinaler und ésophagealer Atresie

von Leah Knieps und Soyhan Bagci

iebe Eltern, Betroffene und alle Interessierte,

die Diagnose ,Zwerchfellhernie“ bedeutet be-

kannterweise einen etwas ,anderen® Lebensstart
mit spezieller medizinscher Versorgung, einer notwendigen
Operation und maoglichen weiteren Problemen. Wir in der
Uniklinik Bonn méchten das Problem des verzogerten und
meist verldngerten Nahrungsaufbaus verbessern. Ein zigi-
ger Nahrungsaufbau ist fir die Gewichtszunahme, die Ent-
wicklung des Kindes und des Magendarmtraktes essentiell.
Um den Nahrungsaufbau zu optimieren haben wir im Feb-

ruar 2021 die AFFEN-Studie gestartet.

Woflir steht denn AFFEN?
AFFEN ist die Abkurzung fir Amniotic Fluid For Ente-

ral Nutrition. (Fruchtwasser fir eine enterale Erndhrung)

Welche Patienten sind betroffen?

In diese Studie schliefien wir Neugeborene mit angebo-
rener Zwerchfellhernie sowie Neugeborene mit intestina-
ler und &sophagealer Atresie (Verschluss der Speiseréhre

oder Dinndarms) ein.

Was ist der Hintergrund der Studie?

Wadhrend der Schwangerschaft trinkt der Fetus grofie
Mengen an Fruchtwasser, das viele wichtige Nahrstoffe,
Entziindungsmediatoren (Cytokine) und wichtige Wachs-
tumsfaktoren fir die ganze Entwicklung aber insbesondere
flir den Magendarmtrakt liefert. Bei den genannten Patien-
ten ist die Fruchtwasseraufnahme ganz oder zu Teilen ver-
hindert, was zu einem unreifen Magendarmtrakt fiihrt und

den Nahrungsaufbau erschwert. Zudem kann nach der Ge-

burt aufgrund des Defektes nicht direkt mit der Nahrungs-
aufnahme begonnen werden. Erst wenn nach der Operati-
on der erste Stuhlgang abgesetzt wurde, kann langsam mit
dem Nahrungsaufbau begonnen werden. Dies verzogert

den Nahrungsaufbau noch weiter.

Was wollen wir in der Studie untersuchen?

Nach der operativen Korrektur méchten wir den Nah-
rungsaufbau mit Fruchtwasser (statt Maltodextrin-Lésung)
starten. Dadurch soll der fehlenden Fruchtwasseraufnah-
me entgegengewirkt, die Entwicklung des Magendarmtrak-

tes gefordert und der Nahrungsaufbau verbessert werden.

Wie sieht die Teilnahme an der Studie aus?

Das notige Fruchtwasser soll entweder in Rahmen einer
diagnostischen Amniozentese/Fruchtwasserpunktion, Am-
nioreduktion bei Polyhydramnion (einem zu hohen Frucht-
wasservolumen) oder durch eine Fruchtwasserpunktion
wahrend der Entbindung gewonnen werden.

Nach der Operation beginnen wir mit Fruchtwasserga-
ben, und nach Absetzen des ersten Stuhls nach der Opera-
tion wird eine Mischung aus Muttermilch/Formulanahrung
und Fruchtwasser gegeben.

Dies erfolgt bis zu einem Nahrungsaufbau von 100 ml/
kg Korpergewicht pro Tag,

Nach der Operation kommt es nicht selten zu der
Komplikation eines Chylothorax (einer Lymphflissig-
keitsansammlung in der Lunge), der die Gabe von Mut-
termilch verhindert. Da Muttermilch und Fruchtwasser
viele dhnliche Faktoren und Mediatoren besitzen, kon-
nen wir in diesem Falle das Fruchtwasser nutzen und ge-
ben eine Mischung aus Fruchtwasser und einer Spezial-

nahrung (Basic F).



Was passiert, wenn kein Fruchtwasser vor Geburt

gewonnen werden konnte?

Wenn kein Fruchtwasser gewonnen werde konnte, wird
das Kind in die Kontrollgruppe aufgenommen und nach
unserem konventionellem Nahrungsregime behandelt. Dies
gibt uns die Mdglichkeit, unser tbliches Verfahren mit den
Fruchtwassergaben zu vergleichen, um daraus mogliche Ef-
fekte ableiten zu konnen.

Des Weiteren sammeln wir von allen teilnehmenden
Kindern Mekonium (den ersten Stuhl des Kindes) und
Stuhlproben im Verlauf des Nahrungsaufbaus, um durch
Erkenntnisse der Mikrobiomentwicklung der Kinder mehr
Uber die Besiedlung des Magendarmtraktes zu lernen und

mogliche Effekte des Fruchtwassers zu analysieren.

Gibt es schon erste Erkenntnisse?

Um konkrete Daten zu liefern, ist es definitiv zu frih.
Jedoch kdénnen wir sagen, dass es die erste Studie ist, bei
der die Wirkung von Fruchtwassergaben beziehungsweise
der Effekt eines fruchtwasserbasierten Nahrungsaufbaus
untersucht wird. Bislang haben wir 34 Kinder mit Zwerch-
fellhernie aufgenommen. Davon haben 7 Kindern bereits
Fruchtwassergaben erhalten kénnen.

Die bislang niedrige Anzahl an Interventionskindern
hangt mit unseren Anfangsschwierigkeiten der Fruchtwas-
sergewinnung zusammen. Mittlerweile haben wir in Koope-
ration mit der Gynakologie des Universitatsklinikums Bonn

ein optimiertes Verfahren ausgearbeitet.

Zusatzliche Informationen finden Sie im Deut-
schen Register fur klinische Studien (DRKS) unter
folgender ID: DRKS00025534 (AFFEN-Studie).

Bei weiteren Fragen und Interesse kénnen Sie sich
auch gerne direkt an uns wenden!
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von Florian Kipfmuller

iele Kinder mit angeborener Zwerchfellhernie

(CDH) leiden nach der ersten Entlassung aus

dem Krankenhaus noch an Symptomen, die die
Nahrungsaufnahme und die Magen-Darm-Tatigkeit betref-
fen. Dabei berichten die betroffenen Familien am haufigs-
ten Uber Ubermafiges Spucken (Reflux-Symptomatik), aber
auch Schluckprobleme, Schwierigkeiten beim Essen bis hin
zur kompletten Verweigerung der Nahrung Gute Unter-
suchungen zur genauen Haufigkeit fehlen bislang, auch fir
Deutschland. Eine Umfrage unter Eltern von Kindern mit
CDH in Grofibritannien zeigte, ebenso wie unsere eigenen
Erfahrungen, dass der Leidensdruck in den Familien sehr
hoch ist. Dariiber hinaus gibt es insbesondere bei zuneh-
mend schwererer Symptomatik keine zentralisierten Ver-
sorgungs- und Meldesysteme in Deutschland. Dementspre-
chend variieren auch die wahrgenommenen Hilfsangebote.
Da viele Angebote aufierhalb der Klinik angeboten werden,
ist es flr behandelnde Kliniken nicht immer einfach, einen
genauen Uberblick zu bekommen, welche Kinder wo und
wie behandelt werden und ob Therapien zu einem Erfolg
flhren. Aus diesem Grund haben wir im Jahr 2021 eine Um-
frage unter Eltern durchgefiihrt, bei der speziell nach Prob-
lemen aus dem Bereich Erndhrung und Wachstum gefragt
wurde.

Insgesamt haben sich 112 Eltern an der Umfrage beteiligt.
Dabei handelte es sich um eine fiir CDH Kinder durchaus
reprasentative Gruppe mit einem Anteil von 56% Jungen,
83% linksseitiger CDH und 83% vorgeburtlich diagnostizier-
ter CDH. 34% der Eltern gaben an, dass ihr Kind nach Ge-
burt eine ECMO-Therapie bendtigte. In 70% der Flle war

das Kind bei Teilnahme an der Umfrage dlter als 2 Jahre.

Ungefahr die Halfte der Kinder war langer als 8 Wochen
nach Geburt stationdr im Krankenhaus in Behandlung. Zwei
Drittel (63%) konnten bei Entlassung selbststandig trinken.
Hierbei muss aber auch beachtet werden, dass jedes dritte
entlassene Kind auf Hilfsmittel beim Trinken angewiesen
war. Zu diesen Hilfsmitteln gehdren zum einen Magenson-

den, aber auch PEG-Sonden und ganz selten die komplet-

te Erndhrung durch Infusionen (parenterale Erndhrung).
Ebenfalls ein Drittel der Eltern gab an, dass ihre Kinder
wegen (bermafiger Bildung von Magensdure bei Entlas-
sung Medikamente zum Schutz des Magens einnehmen
mussten. Diese Mafdnahmen erfordern eine Anbindung an
eine kindergastroenterologische Abteilung mit regelmafi-
gen Vorstellungen. Unsere Umfrage zeigte aber auch, dass
die niedergelassenen Kinderdrzte in vielen Fallen eine sehr
gute Hilfe bei der Koordinierung der verschiedene Hilfsan-
gebote sind.

Insgesamt berichteten 73% der Eltern nach Entlassung
Uber Probleme mit der Nahrungsaufnahme. In Abbildung 1
ist die Haufigkeit der unterschiedlichen Symptome wieder-

gegeben.

Bei ca. zwei Drittel der Kinder wurde die Gewichtszu-
nahme und bei einem Drittel die Gréfenzunahme als pro-
blematisch beurteilt. Dies sind sehr interessante Zahlen, da
deutlich mehr Kinder in den ersten Lebensjahren im Ver-
gleich zu ihren Altersgenossen relativ leicht und klein sind
und sich dieser Unterschied auch nur langsam im Schulkin-
dalter anndhert. Hier besteht immer ein gewisser Zwiespalt,
da nicht ausreichend untersucht wurde, welches Wachs-
tum als ,,normal“ angesehen werden kann und ab wann ge-
gebenenfalls eine spezielle Therapie notwendig ist. Im All-
gemeinen versuchen wir als behandelndes Team die Eltern
zu beruhigen, da Stress die Probleme mit dem Essen und
damit auch mit dem Wachstum verschlimmern kénnte. Es
ist eine sehr belastende Erfahrung, auch haufig ohne Erfolg,
wenn Familien mehrmals taglich versuchen missen, ihr
Kind unter Zwang zu flttern. Viele Hilfsangebote basieren
daher auch auf einem stressfreien und spielerischen Um-

gang mit der Nahrungsaufnahme.

Zur Beurteilung der Gewichtszunahme lohnt sich ein
Blick auf die Erfahrungen aus Kanada, die zeigen, dass viele
Kinder mit CDH einen héheren Kalorienbedarf haben (viel-
leicht durch eine hohere Atemfrequenz) und durch eine

hohere Kalorienzufuhr eine deutlich bessere Gewichtszu-



nahme zu erreichen ist. Allerdings werden in Kanada, an-
ders als in Deutschland, sehr viele Kinder schon friihzeitig
mit einer PEG-Sonde versorgt, sodass dadurch unprob-
lematischer die Kalorienzufuhr erhoht werden kann. Ob
dieser Ansatz auch dazu fiihrt, dass Kinder schneller eigen-
standig die Nahrung aufnehmen, bleibt abzuwarten.

Unsere Umfrage ergab, dass in Deutschland 41% der
Kinder auf Grund von Erndhrungs- und Wachstumsschwie-
rigkeiten in drztlicher Behandlung war, dass daftr aber nur
jedes flnfte Kind stationdr aufgenommen werden musste.
Dabei beurteilten zwei von drei Eltern die gednderte Be-
handlung als erfolgreich. Als Griinde fir einen Erfolg wur-
den am haufigsten eine Erndhrung mit hochkalorischer
Spezialnahrung (33%), eine medikamentdse Behandlung
(32%) und der Einsatz einer Magensonde nach Entlassung
(20%) genannt.

Ein immer wiederkehrendes Thema flir Kinder mit CDH
ist die Refluxsymptomatik (Spucken, Erbrechen, teilweise
auch hdufiges Husten). Aus dlteren Studien ist bekannt,
dass 90% der Kinder mit CDH im ersten Lebensjahr ent-
sprechende Symptome zeigen, bei Kindern ohne CDH

liegt der Anteil bei 60%, und dass diese Symptome nach
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dem ersten Lebensjahr haufig verschwinden. Hier kann also
meistens abgewartet werden und das Spucken nach dem
Flttern ist bei gleichzeitiger Gewichtszunahme nicht be-
sorgniserregend. In unserer Umfrage gaben 14% der Eltern
an, dass ihr Kind nach Entlassung eine Magenspiegelung
bendtigte, und dass bei 9% der Kinder mittels Operation
der Magenausgang verkleinert werden musste, da die Re-
fluxsymptomatik als auffallig beurteilt wurde. Diese Zahlen
geben nur einen kleinen Hinweis, wie Refluxsymptome
nach Entlassung behandelt werden. In der Praxis muss na-
turlich bei jedem Kind individuell das beste Vorgehen ge-
wahlt werden.

Als erfreuliche Botschaft ldsst sich sagen, dass bei ca.
70% der Kinder die Erndhrungsprobleme in den ersten
drei Jahren aufgehort haben. Zusammenfassend bestdtigt
unsere Umfrage, dass Probleme mit Erndhrung und Wachs-
tum hdufig sind, und dass viele Eltern Hilfsangebote wahr-
nehmen. Die Mitbeurteilung durch Spezialisten sollte im
Rahmen jeder Nachsorge-Ambulanz angeboten werden.
Hilfsangebote zur EntwShnung von einer Magensonde
oder zur Freude am Essen werden haufig ambulant und

aufierhalb von Kliniken angeboten.
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Hallo Lieber CDH-Verein....

Ich heifde Pius Weirich und wurde am am 24.09.2021 im Universitatsklinikum Bonn mit
einer rechtsseitigen CDH geboren. Ich lebe mit meiner Mama Sandra, meinem Papa Mir-
ko und meiner grofien Schwester Lotte in Sohren im schénen Hunsriick (Rheinland-Pfalz).
Meine Eltern haben in der 32. Schwangerschaftswoche zufdllig von der CDH erfahren und
konnten mir somit den bestmdglichsten Start in mein Leben ermdglicht. Im pranatalen Ult-
raschall war mein LHR-Wert bei 80%, und es sah wirklich super aus. Von ECMO war da noch
keine Rede. Meine ersten Lebenstage waren jedoch sehr schwierig. Leider musste ich bereits
an meinem 2. Lebenstag an die ECMO angeschlossen werden. War nicht schén und hat mir
anfangs auch gar nicht richtig geholfen. Ich kdmpfte lange gegen den Lungenhochdruck.
Aber dann.. Dann ging es bergauf, und ich lag nur 5 Tage an diesem Ding. An meinem 6.ten
Lebenstag konnte ich erfolgreich operiert werden und habe jetzt ein kinstliches rechtes

Zwerchfell.

Am Wochenende meiner gro3en OP besuchte mich (und meine Eltern) Frau Minten vom
CDH-Verein. Leider war es an diesem Tag so chaotisch (Visite usw.), dass nur wenig Zeit zum
Austausch war.

Ab dann ging es erstmal steil bergauf, sodass ich bald extubiert werden konnte. Dann kam
das laute CPAP-Gerdt. Nach 3 Wochen auf der NEO A wurde ich auf die PIPS verlegt und
hatte meine erste Krankenwagenfahrt. Dort ging es mir allerdings erstmal wieder richtig
schlecht. Die Drainage an meiner rechten Seite lag plotzlich nicht mehr richtig, und ich hatte
sehr grofle Schmerzen. Leider verschlechterte sich mein Allgemeinzustand und ich musste
an eine NIV-Beatmung angeschlossen werden. Die Arzte/Arztinnen haben sich sehr gut um
mich gekiimmert. Meine Eltern waren téglich bei mir und haben viele Angste ausgestanden.

Dann ging es doch wieder steil bergauf. Nach ein paar Tagen NIV-Beatmung und nochmal
CPAP hat mich eine liebe Krankenschwester nachts mal an den High-Flow angest&pselt, und
ich fand es viel besser. Meine Mama hatte morgens Tranen in den Augen, als sie mich so ge-
sehen hat. Ich kam damit sehr gut zurecht. Uber einen kurzen Abstecher auf die NEO A ging
es dann auf die NEO B. Dort habe ich meinen ersten Freund kennen gelernt. Wir lagen zu-
sammen im Zimmer und haben sehr gerne Tonie-Box gehort und auch St. Martin mit kleinen
Laternchen gemeinsam gefeiert. Alle haben sich so toll um mich gekiimmert, wenn meine
Eltern nicht da waren. Sie durften dann aber in die Wohnung der Klinikseelsorge einziehen
und waren ganz nah bei mir. Sie sind immer hin und her gependelt, da ich ja noch eine grofie
(Halb)-Schwester habe, die ich leider wegen Corona noch nicht kennenlernen konnte.

Die Vorweihnachtszeit habe ich auf der NEO B verbracht. Uberall wurde toll geschmiickt,
und ich habe sogar vom CDH-Verein ein Geschenk bekommen.

Diese Tage waren fur mich schwierig, da ich immer weniger Medikamente bekommen
habe. Da war ich nicht immer so gut drauf, habe viel gebrillt und gezittert und alle Schwes-
tern und Pfleger auf Trab gehalten. Am liebsten war mir da die Ruhe. Dann habe ich irgend-
wann morgens was zur Beruhigung bekommen und nach meinem Mittagschlaf war der blo-
de Entzug vorbei. Jetzt bekomme ich zwar auch noch eine Menge Medikamente, aber die

richtig Bléden brauche ich nicht mehr.
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Seit dem 13:12.21 atmete ich dann spontan ohne Hilfe, und es ist wirklich viel, viel bes-
ser. Zwischendurch wurde mir noch eine Gastrotube gesetzt, und ich durfte in einem
Jkleinen Raumschiff ins MRT fahren. Da dachte ich mir schon, dass es jetzt vielleicht
langsam in Richtung ,,nach Hause* geht.

Und dann war die Chefarztvisite, und wir erfuhren tatsachlich, dass ich mich gut ge-
macht habe und zu meiner Familie nach Hause darf. Meine Eltern waren so aufgeregt!
Sie freuten sich so arg, dass auch Tranen gekullert sind. Meine grofie Schwester hat als
erste davon erfahren und angefangen, alles fiir mich zu Hause vorzubereiten. Sie hat
ganz viele Sachen flir mich gebastelt.

Dann war der Tag gekommen: Nach 88 Tagen durfte ich am 20122021 endlich
mein Zuhause kennenlernen. Keiner der Arzte und Arztinnen haben in meinen ers-
ten Lebenstagen daran geglaubt, dass ich Weihnachten daheim bei meiner Familie
feiern kann. Aber ich habe es geschafft! Ich wurde entlassen. Meine Eltern und mei-
ne Schwester waren so gliicklich. Ich durfte endlich die ganze Familie tiber die Weih-
nachtsfeiertage kennenlernen.

Mein Dank gilt allen Arzten, Arztinnen, Schwestern und Pflegern. Sie haben mir den
besten Start in mein Leben ermoglicht. Meine Familie und ich sind ihnen fir alles un-
endlich dankbar.

Jetzt bin ich angekommen. Ich habe mich in die Mitte des Lebens gekdmpft und bin
ein sehr starker Junge. Trinken ist nicht so mein Ding, Mit Mamas Kirbisbrei freunde
ich mich langsam an. Derzeit mache ich noch viele Therapien (Physiotherapie, Logo-

padie, Osteopathie).

Leider hatte ich bis jetzt auch etwas Pech mit meinem Gastrotube. Jetzt habe ich
seit 6 Wochen ein ,,Button*, der mir aber auch schon einige Schmerzen bereitet hat.

Naja, auch das schaffe ich schon. Ich bin ein starker Junge und freue mich auf jeden
neuen Tag.

Am liebsten hore ich Musik, Mama und meine Schwester singen mir gerne was vor.
Aufderdem liebe ich meinen Kuschelfuchs ,Pit“, der mich schon begleitet hat, als ich
noch bei Mama im Bauch war.

Ich bin nun 7. Monate alt. Vor allem meine Eltern sind sehr stolz auf mich.

Ich wiirde mich freuen, vielleicht neue Freunde mit der gleichen Vorgeschichte ken-
nenzulernen. Eventuell hat der eine oder andere ja noch einen Tipp fir mich, wie das
mit dem Trinken oder mit der Beikost so ablauft. Wenn ihr mit meinen Eltern in Kon-

takt treten wollt, kdnnt ihr euch gerne beim Verein melden!

Nun sende ich euch liebe GriiRe aus dem schénen Hunsriick
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s war der 07.02.2018, und es sollte der schonste

Tag in unserem Leben sein: Die Geburt unserer

Tochter Sophie stand kurz bevor. Seit nunmehr 6
Tagen lag ich im Krankenhaus mit dem Befund, die Herzto-
ne seien nicht in Ordnung. Es war der Tag vor Weiberdon-
nerstag. Ob unser Madchen denn nun doch noch ein ,Kar-
nevalskind“ wiirde? Nach zwei Einleitungen war es so weit:
Am 07.02.2018 erblickte unser wunderschdner Engel in den
friihen Morgenstunden in Mechernich das Licht der Welt.
Unser Leben schien perfekt, doch bald schon triibte sich
das pure Glick, denn die Hebamme kam und nahm So-
phie mit, und schnell wurde es hektisch im Kreifdsaal. Etwas
stimmte nicht. Aber was geschah? Wir wussten es nicht.

Mein Mann informierte unsere Familie: Sophie war da,
aber irgendwie nicht ganz gesund. Nach einer gefiihlten
Ewigkeit und einem Schichtwechsel kam dann eine junge
Arztin in den Kreifisaal und teilte uns mit, unsere Sophie
habe einen schweren Herzfehler. Eine Fehldiagnose, wie
sich nachher herausstellte, aber unsere Welt brach von
jetzt auf gleich zusammen. Wieso Sophie? Wieso wir? Nach
so langem Kinderwunsch ein krankes Kind zur Welt ge-
bracht? Wir? Niemals! Das waren unsere ersten Gedanken.
Es tat unfassbar weh. Wie sollte es weitergehen? Wiirde
unsere Tochter Uberleben? 1000 Fragen.

Alles nahm nun seinen Lauf: Man schickte uns zuerst ein-
mal aufs Zimmer. Zu Sophie durften wir noch nicht, da sie
auf der Intensivstation erstversorgt wurde.

Um 10.00 Uhr durften wir nun endlich zu ihr. Was fiir ein
Anblick. Unser kleiner Engel an Schlduchen und Monitoren.
Auf der Intensivstation, wir waren immer noch in Mecher-
nich, nahm uns dann der Chefarzt zur Seite. Sophie wiirde
nach Bonn verlegt, ein Krankenwagen und eine Arztin seien
auf dem Weg. Wir standen immer noch unter Schock. So-
phie wurde im Krankenwagen nach Bonn gebracht, und wir
folgten ihr in unserem PKW.

Die NIPS im Bonner Uniklinikum kam uns bekannt vor,
und zwar aus dem Fernsehen. Zum ersten Mal erfuhren wir
nun von einem Arzt, was Sophie fehlte. Die Diagnose: CDH.
Nie hatten wir davon gehért. Zu den Uberlebenschancen

wollten uns die Arzte - aus verstiandlichen Griinden -

nichts sagen. Die nachsten 48 Stunden seien entscheidend.
Die Wahrscheinlichkeit, dass sie es schafft, sei etwas gro-
Rer als die, dass sie stirbt. Ein schwacher Trost fiir uns. Als
wir Sophies Krankenzimmer betraten, wurde mir klar, dass
wir ganz tief in der Sch... steckten. Ich lie} meinen Gefiihlen
freien Lauf.

Gleich am nachsten Morgen waren wir wieder in der
Klinik und warteten darauf, dass die 48 Stunden vergehen.
Alles blieb verhdltnismafig gut, und bald schon wurde So-
phies OP festgelegt. Am 13.02.2018 war es so weit. Alles ver-
lief ohne Komplikationen.

Die Tage vergingen wie im Flug: Wir fuhren ins Kran-
kenhaus, blieben den ganzen Tag bei Sophie und fuhren
abends wieder nach Hause. So verging ein Tag nach dem
anderem, an denen Sophie immer wieder Fortschritte
machte. Auch die Extubation funf Tage nach er OP gliickte
problemlos. Der in Mechernich diagnostizierte Herzfehler
entpuppte sich als Aortenistmusstenose (Verengung der
Schlagader, die vom Herzen zum Korper geht), die auch
operiert werden musste. Beide Fehlbildungen in Kombina-
tion seien sehr selten, teilte man uns mit. Die OP erfolgte
am 15.03.2018, und auch diese OP meisterte Sophie bra-
vouros. In grofden Schritten ging es voran, und bald wurden
wir in die Kinderklinik Adenauerallee verlegt. Damals hief’
es: Wenn man einmal hier ist, geht es schnell in Richtung
nach Hause“. Umso motivierter waren wir, auch diesen
ndachsten Schritt mit unserem Maddchen zu gehen. Am
22.03.2018 war es endlich so weit: Wir durften nach Sechs
Wochen und einem Tag nach Hause, und dies ohne Moni-
tor oder Sauerstoff, aber mit zwei Medikamenten im Ge-
pack.

Ende April 2018 mussten wir erneut in die Klinik, da sich
die OP Wunde der Aorta entzlindet hatte. Nach nur flnf
Tagen durften wir die Klinik wieder verlassen.

Seit dem Tag dieser Entlassung gab es bei Sophie kei-
nerlei Komplikationen mehr. Heute isst und trinkt sie gut.
Sie ist ein aufgewecktes Madchen, tanzt und singt gerne,
turnt und besucht seit einem Jahr die Kita. Nur selten war
sie krank - wir haben so ein grofies Gliick gehabt und sind

ganz stolz auf unsere Sophie!



Wir hatten uns immer vorgestellt, zwei Kinder zu haben.
Nach der Geschichte mit Sophie brauchten wir 2 Jahre,
um den Mut zu finden, es noch einmal zu versuchen. Am
29.05.2020 hielt ich wieder einen positiven Schwanger-
schaftstest in den Handen. Wir waren Ubergliicklich und
frei von jeglicher Angst. Diese Geschichte, die uns wieder-
fahren ist, konnte schlief3lich kein zweites Mal passieren.
Wir sollten eines Besseren belehrt werden. Das Schicksal

schldgt zu, wann, wo und wie es mochte.

Viele Untersuchungen machten wir bis zur 12. Schwan-
gerschaftswoche nicht, zumal wir davon ausgingen, dass
die Zwerchfellhernie eine Laune der Natur war. Schon bald
erfuhren wir, dass wir einen Sohn erwarten. Die Freude war
riesig. Aufgrund unserer Vorgeschichte machten wir einen
Termin zum Organscreening. Den Termin hatten wir Ende
Oktober 2020. Ein wenig aufgeregt war ich schon bei der
Untersuchung, Aber nach knapp 1,5 Stunden war alles vor-
bei, und es gab keine Auffalligkeiten. Wir waren sehr gliick-
lich.

Wir entschieden uns noch fir die Doppleruntersuchung
in der 30. SSW. Diesen Termin nahmen wir am 28.12.2020
wahr. Voller Vorfreude auf diesen Termin nahmen wir So-
phie ebenfalls mit. Mein Mann und sie warteten im Auto
- ein Gliick, wie sich spdter herausstellte.

Nachdem es in der Praxis ziemlich hektisch vorging,
schlich sich in mir immer wieder ein komisches Gefihl ein,
und ich war sehr unruhig. Endlich wurde ich zur Untersu-
chung gerufen. Die Arztin machte den Ultraschall und kam
immer wieder zu einer Stelle zurtick. Nach einer gefthlten
Ewigkeit bat sie mich, einmal auf die Toilette zu gehen und
dann wieder zu kommen. Aber auch danach schien sie sehr
unsicher und nervés. Auf meine Frage, ob alles in Ordnung
sei, antwortete sie nur, ihre Kollegin misse noch einmal mit
draufschauen, da sie die linke Seite des Babys nicht richtig

darstellen kbnne.
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Also zog ich in ein anderes Untersuchungszimmer um.
Zu meiner inneren Unruhe kam nun noch die Unruhe der
Arztin hinzu. Nun fing ihre Kollegin an, mich zu schallen
und meinte nach zwei Minuten zu mir: ,Ja, hier sehen Sie
es’“ Ich fragte sie, was ich denn sehen kénne. thre Antwort
war: ,Nun ja, die linke Lunge sieht deutlich anders aus als
die rechte Lunge, bei hrem Sohn gibt es wohl auch eine
Zwerchfellhernie

Niemals! Das konnte nicht sein. Die Wahrscheinlichkeit
ist doch so gering, und dann auch noch beim zweiten Kind.
Niemals! Wie geldhmt zog ich mich an. Ausnahmsweise
durfte ich meinen Mann und Sophie trotz Corona mit in
die Praxis bringen. Wir gingen in ein Besprechungszimmer,
wo die beiden Arztinnen uns noch einmal aufkldrten. Sie
boten an, direkt zu versuchen, uns einen Termin in Bonn
zu vereinbaren.

Erst eine Woche spéter, am 06.01.2021, sollten wir den
Termin in Bonn haben. Lange und quélende Tage lagen vor
uns. Ins neue Jahr feierten wir ebenfalls eher mit schlech-
ten Gedanken. Und dann war der Tag endlich da. Die
Zwerchfellhernie bestdtigte sich. Zu sehen waren Darm-
schlingen in der linken Lunge. Die Arzte machten uns Hoff-
nung. Es vergingen wieder lange Wochen bis zum ndchsten
Kontrolltermin in Bonn. Unser kleiner Levin hatte sich wei-
terhin prachtig entwickelt. Levins Lungenvolumen wurde
auf 54% geschatzt, sodass die Prognose glinstig war. Wir
vereinbarten einen Termin zum Kaiserschnitt und bespra-
chen alle weiteren Schritte

Am 25.02.2021 fuhren mein Mann und ich morgens in die
Uniklinik nach Bonn. Im Gepdck hatten wir eine Menge Auf-
regung und Angst. Wie wiirde es sein? Wiirde unser kleiner
Levin nach der Geburt genug Luft zum Schreien haben?
Oder erwartete uns das gleiche Szenario wie bei Sophie?
Durch Corona durfte ich leider nur alleine in den Kreif3saal.
Also wartete ich in einem Zimmer auf den Kaiserschnitt,
wahrend mein Mann draufien bleiben musste. Keine scho-
ne Situation fir mich.

Doch dann war es soweit. Wir fuhren in den OP. Meine
Gefiihle Uberrollten mich total. Die Angst vor dem, was uns
erwartete, war nicht mehr zu verstecken. Aber das gesamte
Team im OP beruhigt mich so gut, dass wir uns doch noch
voll und ganz auf die Geburt freuen konnten. Um 11.29 Uhr
war es dann soweit. Unser kleiner schéner Engel erblickte
das Licht der Welt. Fir einen Moment stand die Welt still.
Unser Levin war da, und er schrie. Wir waren tbergliicklich
und durften ihn kurz Uber dem Tuch sehen, bevor die Kin-
derdrzte der NEO A kamen und ihn im Nebenraum erstver-

sorgten. Kurze Zeit spater erhielten wir die Nachricht, dass



es Levin gut gehe und er sogar ohne Hilfe atmen kdnne.
Bevor er nun auf die Station wurde, durften wir ihn noch
einmal kurz sehen.

Um 15 Uhr durften wir dann zu unserem Schatz und ihn
zum ersten Mal in den Armen halten. Da lag er so fried-
lich und selbst atmend (mit ein wenig Unterstltzung). Ein
aufregender Tag ging zu Ende. Wir waren sehr guter Dinge.
Bereits am ndchsten Tag sollte Levin operiert werden. Die
OP verlief reibungslos. Nun warteten wir darauf, dass der
Tubus gezogen werden konnte und hofften auf eine bal-
dige Ruickkehr nach Hause. Da hatten wir uns allerdings zu
frih gefreut.

Am Sonntag, 01.03.2021, anderte sich alles. Levin musste
sofort notoperiert werden. In der Nacht von Samstag auf
Sonntag hat der Darm sich wieder in seine gewohnte Posi-
tion gedreht - ein so genannter Volvulus. Hierdurch wurde
eine Arterie abgeklemmt, wodurch die Blutversorgung im
Darm nicht mehr vorhanden war. Sein Bauch war schwarz.
Wir trauten unseren Augen nicht. Ich rief meinen Mann an
und sagte, er solle sofort nach Bonn kommen. Eine Stun-
de spater war er da und Levin wurde bereits operiert. Lei-
der nahm das Martyrium jetzt erst seinen Lauf. Noch vier
weitere OPs folgten, bis er am 15.03.2021 einen kiinstlichen
Darmausgang bekam. Die Aussage der Arzte war, dass er
den Darmausgang drei bis sechs Monate behalten wiirde,
um den Darm zu entlasten. Es war schwierig, sich fast tdg-
lich Neuem anzunehmen. Und auch mit dem Darmausgang
hatten wir Anfangs zu kampfen. Es war nicht immer leicht
und es gab auch eine Zeit, in der ich Angst vor den Arzten
hatte. Es ging eine Zeit lang immer nur bergab, und wir sa-
hen kein Licht mehr am Ende des Tunnels. Und dennoch
hatten wir nie Angst, dass unser Sohn das nicht schaffen
konnte.

Im April bekam Levin operativ noch einen Broviac-Kat-
heter. Das ist ein Zugang, der als vendser Langzeit-Katheter
eingesetzt wird. Levin wurde (ber einige Wochen kiinstlich
ernahrt, da der Darm die Nahrstoffe nicht halten konnte
und er somit nicht von allein zunahm und zu viel Flussigkeit
verlor.

Im Mai durften wir dann endlich nach langen 78 Tagen
das Krankenhaus vorerst verlassen und unseren kleinen
Jungen endlich mit nach Hause nehmen. Die Zeit zu Hause
war schon. Levin dufte nun endlich seine Schwester, seine
Grofieltern, Tanten und Onkel etc. kennenlernen. Morgens
und abends unterstitzte uns ein Pflegedienst. Er erholte
sich zu Hause sehr gut.

Am 15.06.2021 mussten wir zuriick in die Uniklinik Bonn,

da der Darm zurtickverlegt werden sollte. Nach langen fiinf
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Stunden erhielten wir endlich den erlésenden Anruf und
die Nachricht, dass die OP gut verlaufen war. Von nun an
ging es, auBer mit der Gewichtszunahme, bergauf. Der Bro-
viac-Katheter wurde erst am 20.07.2021 operativ entfernt.
Es war Levins 10. und letzte OP. Am 22.07.2021 durften wir
endlich nach Hause.

Wir geniefRen die Zeit zu Hause mit unserer Familie sehr.
Schon bald machten wir zusammen Urlaub. Wir sind ein-
fach so dankbar daftr, dass unser Levin noch bei uns ist.

Unser besonderer Dank gilt dem Arzteteam des UKB um
Herrn Professor Dr. Miiller, dem gesamten Team der Kin-
derchirurgie (Dr. Heydweiler) sowie allen Pflegerinnen, die
Levin betreut haben. Ohne euch wdre unser Levin heute
nicht bei uns. Es ist nicht leicht, in Worte zu fassen, was flr
tolle Menschen ihr alle seid. DANKE, DANKE, DANKE!

Alle Fotos: Familie GroR




,Geftuhle die man nicht beschreiben kann,
Liebe die in Erfullung gegangen ist,
und die Gewissheit, das Wichtigste auf dieser Erde
bald in den Héanden zu halten.

Mitten in dieser schweren Coronazeit hat deine Schwester Lotta dich zu uns losgeschickt.
Wir sind unendlich dankbar, dass sich diese Zeit fiir uns zum Positiven wendet und sind
voller Liebe und Zuversicht. Die Welt ist voller Wunder, und eins davon ist unsere Luisa.”

in Regenbogenbaby ist fiir mich die Hoffnung nach dem Sturm. Es ist die Verbindung zwischen Himmel und Erde. Und

ich fuir meinen Teil verbinde mit einem Regenbogen nach wie vor meine verstorbene Tochter Lotta und die Hoffnung,

dass es im Leben immer weiter geht. Ja, eben die Hoffnung nach dem Sturm. Mut zur Hoffnung, dass sich die Dinge
auch wieder zum Positiven wenden.

Aber reicht das? Reicht das, um wieder gliicklich zu werden? Sollten wir nicht alle Farben des Regenbogens und die vielen
Facetten dahinter im Hinblick auf eine Folgeschwangerschaft annehmen?

Die bunten Farben des Regenbogens sind auch flir mich mit Trauer und Angst verbunden, und nicht nur mit Hoffnung und
Gliick. Trauer und Angst, weil sie nicht einfach mit einer neuen Schwangerschaft oder Geburt eines neuen Babys aufhtren! Und
Hoffnung und Gliick, weil man den Glauben an ein Wunder nie aufgeben darf. Doch wie kann es mir gelingen, Trauer und Freu-
de gemeinsam zuzulassen? Ich habe ein Kind verloren und die Erfahrung gemacht, dass Leid und Schmerz sowie Freude und

Hoffnung so eng beieinander liegen.

Denn nur ein Hauch von Leben, mehr war es bei Lotta nicht,

Nur ein Hauch von Leben, trotzdem vermissen wir dich.

Fur kurze Zeit nur bei uns, nicht genug dich richtig kennenzulernen.
Fur kurze Zeit nur bei uns, gingst viel zu frith zu den Sternen.
Vergessen werden wir dich nie, bist in den Sternen und im Wind.
Vergessen werden wir dich nie, du bleibst fiir immer unser Kind.
Wir werden nicht aufhéren, dich zu lieben,

auch wenn der Verlust fiir immer schmerzt,

Wir werden nicht aufhéren, dich zu lieben,

du bist in unseren Gedanken und in unserem Herz.

Zu Beginn unserer zweiten Schwangerschaft war da diese Uiberschwéngliche, fast berauschende Freude, als ich den positiven
Schwangerschaftstest in den Handen hielt. Hatten wir doch in der Folgewoche unseren ersten Termin in der Kinderwunschkli-
nik und waren voller Hoffnung und Zuversicht, dass dieser Termin unsere Zukunft zeigen wirdwiird. Und nun sollte es doch ein-
fach so geklappt haben. Mein Korper hatte sich tatséchlich darauf eingelassen, nochmal dieses Gliick anzunehmen. Wir waren

so froh, dass wir nach dem Verlust unserer kleinen Tochter Lotta mit einem weiteren Baby beschenkt wurden.



Dann aber stellte sich immer wieder diese Angst in mir
ein: -, Ist alles okay? ,Ist unser Baby gesund?“,Wird diesmal
alles gut gehen? Ich fiir mich habe meine zweite Schwanger-
schaft als gliicklich und stolz, voller Vorfreude und doch als
angespannte, belastende Zeit empfunden und zum Teil als
sorgenvoll erlebt. Und dann diese Vorurteile vorschnellen,
oberflachlichen Kommentare wie: , Jetzt wird doch alles gut,
du bist ja wieder schwanger!“ Oder: ,,Diesmal wird bestimmt
nichts schief gehen:

Gut gemeinte Sdtze, ja. Ware das alles mit Lotta nicht pas-
siert. Ja, man darf sich darauf freuen und sein kleines Wun-
der willkommen zu heifsen. Man darf sich auch die Zukunft in
den buntesten Farben ausmalen, trotz allem, was an Schwe-
re auch noch da ist.

Und trotzdem fragt man sich: ,Wann ist der richtige Zeit-
punkt, wieder schwanger zu werden? Und gibt es ihn Uber-
haupt?

Ich kann aus eigener Erfahrung nur sagen: es gibt ihn
nicht. Uns begleitet immer ein ,Aber und ein ,Was wdre,
wenn® und wenn es dann soweit ist, Uberwiegt die Freude.
Ich habe mir auch diese Fragen gestellt, und in meinem tiefs-
ten Inneren kannte ich die Antwort schon lange. Nur achten
wir viel zu sehr auf unser Umfeld und auf die Menschen, wel-
che dir gut gemeinte Ratschlage geben wollen.

Lasst euch noch Zeit!“

Friiher hat man das Gliick auch nicht erzwungen..

..Ich war relativ schnell bereit, mich wieder auf ein neues
Leben einzulassen. Der Wunsch, eine Familie zu griinden,
war bei uns riesengrofs. Wir hatten in dieser Zeit viel Unter-
stlitzung, psychologische Begleitung, Wegbegleiter zum Aus-
tauschen und die wichtigste Person in diesem Prozess, auf
die ich mich immer verlassen konnte: Es gibt MICH und mei-
nen Korper. Die gute Balance zwischen Trauer und Vorfreu-
de ist eine Herausforderung, Sie gelingt manchmal mehr und
manchmal weniger und wird von vielen als , Achterbahnfahrt
der Geflihle* beschrieben.

Auch wenn eine erneute Schwangerschaft mit Hohen
und Tiefen gezeichnet ist, man kann es meistern! Man muss
sich und seinem Korper nur vertrauen. Und wenn es einem
schwerfallt, kann man das lernen. Es gibt den , richtigen” Zeit-
punkt nicht. Je mehr Du lernst, Dich und Deinen Kérper wie-
der wahrzunehmen, und ihm zu vertrauen, je leichter wird
dir die Antwort auf diese Frage gelingen. Es sollte Dir bei der
Beantwortung der Frage, in erster Linie um DEINE seelische
und korperliche Gesundheit gehen. Wenn Du Dich gesund
und stabil fuhlst, dann lass das Schicksal fur dich entschei-
den. Dein verstorbenes Kind wird immer fehlen. Diese trau-

rige Gewissheit ist aber kein Grund, nicht ,JAI“ zum Leben

sagen zu durfen! Und eine neue Schwangerschaft ist ein ,,Ja“
zu Dir selbst, zum Leben - trotz allem.

Wir haben versucht, all unsere Angste und Zweifel aufzu-
heben. Aufzuheben fur diesen Termin in der Kinderwunsch-
klinik. Und dann hat es auf einmal geklappt. Der richtige Zeit-
punkt war nun da. Und genauso schnell war es November,
und der grofie Tag sollte schon bald kommen.

Wir schreiben den 23. November 2021. Es ist 6.20 Uhr und
ich darf Luisa ganz nah bei mir splren. Ich bin erleichtert und
gelost. Unsere kleine Luisa ist geboren! Sie liegt neben mir
und gibt ihre zarte Stimme preis. Die Erleichterung ist mir
ins Gesicht geschrieben. Sie lebt! Und sie schaut mich mit
grofsen Augen an. Sie ist so perfekt und wunderschon. Sie
dhnelt ihrer Schwester und sofort ist mir klar, unsere Lotta
lebt ein Stiick weit in Luisa weiter. Ein paar Minuten liegt sie
bei mir und ist ganz entspannt und ruhig. Sie schaut ganz ge-
nau, und wir fihlen uns vom ersten Moment an geborgen
und sicher. Unser Weg bis zu diesem Moment war steinig
und schwer. Nach unserer Einleitung und 6 Stunden Wehen-
Kampf im Kreifdsaal und einer PDA hast du dich entschieden,
ganz schnell per Kaiserschnitt zu uns zu kommen. Und dar-
ber sind wir im Nachhinein sehr dankbar. Dankbarkeit wird in
unserer Familie seit unserer Geschichte ganz grofs geschrie-
ben, und so schwer unser Schicksal auch ist, leben wir im
Heute und im Jetzt. Familie ist, wo Leben mit Luisa beginnt

und die Liebe zu unserer Lotta niemals endet.

Fuhlt euch herzlich umarmt




Wir

sind
gliicklich

un

dankbar!

Interview: Julia Lichtenthal

Fotos: Julia Ernst & Henric Esser
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Viele Eltern furchten sich sehr vor der postnatalen
Therapie ihrer kleinen Hernchen, weil sie wissen,
dass es lange dauern wird, und da es bereits einen
groBen Bruder oder eine grofle Schwester gibt. So
war es auch bei Julia und ihrem Mann Henric,
als die Schockdiagnose ,Zwerchfellhernie” gestellt
wurde.

Doch als der kleine Haakon das Licht der Welt er-
blickte, zeigte sich, dass er nicht vorhatte, lange im

Krankenhaus zu verweilen...

Liebe Julia, wann habt ihr die Diagnose ,angeborene
Zwerchfellhernie® erhalten, und wie ging es dann weiter?

Wir haben als Paar in der 27. SSW von der Diagnose
erfahren. Der Pranataldiagnostiker hatte eine linksseitige
Zwerchfellhernie mit einer guten Prognose im Ultraschall
erkannt. Bis zur Geburt erfolgte eine genetische Analyse
zur Identifikation etwaiger Gendefekte per Fruchtwasser-
untersuchung, Hier waren alle Befunde negativ. Es folgten
regelmafdige US-Untersuchungen und ein erster Besuch im
Uniklinikum Mannheim zur dortigen Ultraschallanalyse und
anschlieflendem Beratungsgesprach. Befund, aber auch die

guten Prognosen wurden hier bestdtigt.

Das war sicherlich alles sehr schwierig fiir euch. Wie
seid ihr als Paar und Familie denn mit dieser Diagnose
umgegangen?

Die Diagnose hatte uns schon schmerzlich getroffen.
Wir hatten viele Angste und Sorgen um das ungeborene
Kind. Wir hatten einfach Angst, dass es das Schicksal trotz
guter Prognose einfach nicht gut mit uns meint. Bei den
Sorgen war es schwer, sich in der Gegenwart des dlteren
Sohns, damals erst 16 Monate alt, moglichst nichts an-
merken zu lassen. Er selbst sollte weiterhin unbeschwert
die Welt fur sich entdecken. Wir haben sehr viele Informa-
tionen eingeholt, eigentlich alle verfiigbaren, die wir finden
konnten. Das hat geholfen, uns mental vorzubereiten und
zu verstehen, was auf uns zukommt. Wir haben auch den
Zuspruch und Mut von vielen guten Arzten erfahren. Dafiir

sind wir bis heute dankbar.

Und wie habt ihr eurem Umfeld dann davon erzdhlit?
Wir haben schnell Familie und engsten Freunden von
der Diagnose berichtet und gleichzeitig versucht, so gut

wie moglich zu erkldren, was auf uns zukommen wiirde.



Wie sind denn die Menschen, die ihn ins Vertrauen ge-
nommen habt, mit dieser Information umgegangen?
Neben der Betroffenheit, die wirklich spiirbar war, haben
wir von ganz vielen Menschen Zuspruch und Hilfsangebote
erhalten. Besonders dankbar sind wir flr die Unterstitzung
der Grofeltern, als wir in Mannheim waren. Da wir dort
fern der Heimat waren, waren wir auf ihre Hilfe wirklich
angewiesen. Und natlrlich haben alle Eingeweihten mit
unserem Sohn regelrecht mitgefiebert und sich tber jeden
Fortschritt gefreut. Selbst die Arzte in Bremen, wo wir her-
kommen, wollten auf dem Laufenden gehalten werden. Das

hat uns so gut getan!

Wie verlief die Geburt und wo habt ihr entbunden?

Fir die Geburt unseres Sohnes haben wir uns fir einen
geplanten Kaiserschnitt in der 38. SSW in Mannheim ent-
schieden. Planbar, damit wir das Neugeborene bestmdglich
versorgt und das altere Geschwisterkind gut betreut wis-
sen konnten. Das Arzteteam war bestens vorbereitet, und
die Geburt und anschlieende Erstversorgung des Babys
verliefen sehr gut. Wir hatten das Gliick, den Kleinen noch
vor Verlegung auf die Neonatologie kurz sehen zu dirfen.

Dies war dufserst beruhigend.

Das ist schon! Oft ist der Start ja ganz entscheidend und
sagt schon etwas Uiber den Fortgang aus. Wie verliefen
dann die Tage und Wochen nach der Geburt?

Super! Bereits zwei Tage nach der Geburt wurde unser
Sohn erfolgreich operiert. Ihm wurde ein kleiner Patch ein-
gesetzt, um das Loch im Zwerchfell zu verschlief3en. Schnell
konnte die Sauerstoffversorgung reduziert werden, und
auch die Medikamente wurden zeitnah ausgeschlichen.
Mit der Abschaltung der kinstlichen Beatmung konnten
wir dann auch noch auf der Intensivstation unser Kind zum
ersten Mal in den Arm nehmen.

Nach gut zwei Wochen wechselte ich als Mutter gemein-
sam mit meinem Baby auf die Kinderchirurgie der Uniklinik.
Der Kleine lernte zunachst das Trinken aus der Flasche und
dann auch das Stillen. Knapp 3 Wochen nach Geburt ver-
liefen wir mit einem voll gestillten Kind die Uniklinik, ohne

Atemunterstiitzung und ohne Magensonde.

Wann wurdet ihr dann entlassen, und wie erging es
euch die ersten Tage zu Hause?

Am Tag nach der Entlassung erfolgte der Rickumzug
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nach Norddeutschland und der Alltag mit zwei Kindern
begann. Der Kleine entwickelte sich sehr gut und das Stil-
len klappte auch problemlos. Allerdings wirkte Haakon oft
angespannt und litt zunehmend unter Bauchschmerzen.
Nach akuten Symptomen musste er in der Bremer Klinik
mit diagnostiziertem Darmverschluss. Erneut stand eine
OP an. Doch auch hiervon erholte sich der Kleine schnell
und konnte sieben Tage spater bereits wieder das Kranken-

haus verlassen.

Ach, toll! Wie hat sich euer Kind denn daraufhin entwi-
ckelt, und wie geht es ihm jetzt?

Seitdem ist er ein gesundes, lebenslustiges und frohes
Baby, welches sich préchtig entwickelt. Zum jetzigen Zeit-
punkt ist unser Hernchen ein halbes Jahr alt und bis auf
die schon sehr verblassten Narben nicht mehr von anderen
Babys zu unterschieden. Alle Nachkontrollen und U-Unter-

suchungen waren unauffallig.

Wenn ihr die Zeit nochmal zuriickdrehen kénntet, wiir-
det ihr irgendetwas anders machen?

Ich denke, wir wirden nichts anders machen. Wir sind

gllicklich und dankbar!




als eine sehr liebe

! 016 Mama mich fragte, ob
) ich mir vorstellen kon-

ne, beim Aufbau eines Elternvereins mitzuhelfen, war ich
gleich Feuer und Flamme. Unsere Leonie war gerade ein
paar Monate alt, und alles hatte sich super entwickelt. Ich
war voller Dankbarkeit und musste nicht lange Uberlegen.
Das Projekt CDH-Verein war einfach tolll Zum einen wollte
ich betroffenen Eltern helfen, ihnen eine Stltze sein, Mut
machen in Zeiten der Ubermachtigen Verzweiflung, ja: ein-
fach fiir andere da sein.. Und zum anderen wusste ich von
mir, dass ich Dinge strukturiert anpacken kann und sehr or-
ganisiert bin. Die Idee, beim Aufbau und bei der Fiihrung
eines Elternvereins mitzuwirken, gefiel mir also daher sehr
gut. 2016 wurde ich zundchst als Kassiererin gewahlt. Dann
wechselte ich nach einiger Zeit meinen Vorstandsposten
und wurde 2. Vorsitzende des Vereins. Kurzum: Ich war von
2016 bis vor wenigen Wochen durchgangig auf der Briicke
dabei und lenkte den grofien Dampfer namens «CDH-
Verein» zuerst mit Karen Wassner und dann mit Thomas
Schmitt manchmal durch ruhige, oft aber auch durch ver-
dammt stiirmische Gewasser...

Wenn ich auf die Zeit, die hinter mir liegt, zurlickblicke,
Uberwiegen zwei Gefuihle: Zufriedenheit und Stolz. Ja, ich
bin zufrieden mit dem, was wir geschafft haben! Denn
obwohl es zwischendurch wirklich schwierige Zeiten gab
(Corona ldsst grifien und ist nur ein Beispiel..), haben wir
es immer wieder als Team hinbekommen, das Ruder her-
umzureiften und den CDH-Verein auf einen guten Kurs
zu bringen. Auch das GefUihl des Stolzes ist in meinen Au-
gen sehr legitim. Denn in vielen Dingen, die wir seit 2016
realisiert haben, haben wir unsere Erwartungen nicht nur
erfillt, sondern sogar Ubertroffen. Ja, wir haben viel ge-
schafft. Wir haben einen gesunden und lebendigen Verein
aufgebaut, dessen Mitgliederzahlen jedes Jahr gestiegen
sind, und der - so glaube ich zumindest - fir viele, viele
Familien ein Segen war und ist. Und neben dem «norma-
len> Alltagsgeschaft gab es eben auch echte Hohepunkte:

Projekte, die einfach so exzeptionell gut gelungen waren,

dass sie von unseren Mitgliedern und auch von Experten
und Expertinnen aus allen Fachgebieten mit grofiem Lob
und aufrichtiger Anerkennung bedacht wurden. Insbeson-
dere die Erinnerung an unser Eltern- und Familienseminar
2018 in Wernau Idsst mich auch heute noch eine wohlige
Wérme ums Herz herum empfinden. Ahnlich geht es mir,
wenn ich an die Infopost und die Meilensteinkarten den-
ke. Das waren einfach Herzensangelegenheiten, die sich,
obwohl ich ihnen unendlich viel Zeit und Kraft gewidmet
habe, so sehr gelohnt haben, dass ich nichts, aber auch gar
nichts bereue. «Non, je ne regrette rien..», hat Edith Piaf
gesungen. Und so geht es mir auch. Jede Minute Zeit, jede
Nachtschicht fur den Verein, all die Minuten der Freude,
der Trauer, manchmal auch des Argers, aber meistens eben
doch der Zufriedenheit haben sich gelohnt. Es war eine
schone Zeit - arbeitsintensiv und zugleich erfllend!

Trotzdem ist es irgendwann an der Zeit, «Adieu» zu sa-
gen und von Bord zu gehen. Personliche Griinde bewegen
mich dazu, meine Prioritdtensetzung zu Uberdenken und
meinem Tun einen neuen Fokus zu geben. Fiir den «CDH-
Verein» wird immer ein wenig Zeit bleiben, ganz klar. Denn
das Thema «CDH> wird immer ein Teil unseres Lebens
sein, und immer werde ich, wenn ich gebraucht werde, fir
andere unterstltzend da sein. Aber mein Engagement wird
ab jetzt sporadischer, punktueller, weniger institutionali-
siert sein als in der Vergangenheit.

Ich rdume meinen Platz im Vorstand nach all den inten-
siven und arbeitsreichen Jahren natiirlich mit der bertihm-
ten Trane im Knopfloch. Aber ich tue es mit einem sehr
guten Geflihl: Die Zeit ist nun reif flir etwas Neues, das spii-
re ich sehr deutlich. Ramona, die meinen Posten im August
tbernommen hat, ist voller Ideen und erfillt von einer gro-
Ren Liebe fir das Projekt «CDH-Verein». Es kann nur gut
werden! Ich wiinsche dir, liebe Ramona, und euch allen alles

Gute! Volle Kraft voraus!

Liebe GriRe
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Die Arbeit unseres Vereins macht viele gliicklich, und sie ware unmdglich ohne die grofiziigige Unterstiitzung, die wir von

vielen lieben Menschen erhalten. Dafiir mochten wir ganz herzlich ,DANKE sagen!

Damit wir auch in Zukunft fir betroffene Familien da sein kdnnen, bendtigen wir lhre Hilfe.

Wie kénnen Sie unseren Verein unterstiitzen?
Ganz einfach: Werden Sie Mitglied im Verein Zwerchfellhernie bei Neugeborenen - CDH eV.!

Hiermit beantrage Ich / beantragen Wir die Mit-
gliedschaft im Verein ,Zwerchfellhernie bei Neu-
geborenen - CDH eV.*

Mitgliedsbeitrag:

15€ (Einzelperson)

25€ (Ehepaare/eingetragene Lebensgemeinschaft)

Zusatzlich mochte ich jahrlich den Beitrag von

spenden.

Empfanger: Zwerchfellhernie bei Neugeborenen - CDH e\V.
IBAN: DE94 6725 0020 0009 2659 88

BIC: SOLADES 1 HDB

Kreditinstitut: Sparkasse Heidelberg

Ich habe die Datenschutzerklarung unter https;/www.cdh-verein.de/daten-
schutz/ zur Kenntnis genommen und erkldre mich einverstanden.

Ich erméchtige den Verein ,,Zwerchfellhernie bei Neugeborenen - CDH eV:
Mitgliedsbeitrdge von meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen. Zu-
gleich weise ich mein Kreditinstitut an, die vom Verein ,Zwerchfellhernie bei
Neugeborenen - CDH eV auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzu-
[6sen.

Hinweis: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belas-
tungsdatum, die Erstattung des belastenden Beitrages verlangen. Es gelten

dabei die mit meinem Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen.

Glaubiger-Identifikationsnummer des Vereins
nZwerchfellhernie bei Neugeborenen - CDH eV."

DE66ZZ2Z00001966911

Den Verein unterstltzen mit nur einem Klick? Auch das
ist moglich! Spendenaktionen in sozialen Medien, On-
line-Shopping usw. - es gibt so viele Moglichkeiten!
Nahere Infos finden Sie auf unserer Website:
https;/www.zwerchfellhernie-bei-neugeborenen.de/verein/

verein-unterstuetzen/



