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¥ 1.Ein Bild, das zu Tranen riihrt: Nur wenige Tage alt musste Geno-
veva bereits am offenen Herzen operiert werden, sonst hatte die
tapfere kleine Kdmpferin nicht Giberlebt.

2. Genoveva Machreich heute: Die Sechsjahrige ist ein aufgeweckter,
frohlicher Wirbelwind. thren Herzfehler merkt man ihr kaum an.
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3. Vor Genovevas dritter Herzoperation: Ein Psychologe bereitete
das herzkranke Kind und seine Familie auf das Kommende vor.
Alle durften OP-Kittel anziehen und sich den Weg bis zur OP-
Schleuse ansehen.
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Putzmunter tobt Genoveva durch den Garten; der Gedanke an ein
krankes Herz liegt fern. Doch die heute Sechsjahrige wurde bereits
mit drei Tagen zum ersten Mal operiert, sonst hatte sie nicht iiber-
lebt. Auch Lorenz verbrachte seine ersten Lebenswochen auf der
Intensivstation des Linzer Herzzentrums.

n der Spitschwangerschaft erfahren Rosi
und Andreas Machreich, dass ihr Kind
ein krankes Herz hat. ,Hypoplastisches
Linksherzsyndrom® lautet die nieder-
schmetternde Diagnose. Das Blut staut sich
im linken Vorhof, weil es nicht mehr tiber
das ,Foramen ovale“ (lateinisch fiir ,ova-
les Loch®) in den rechten Vorhof abfliefen
kann. Die rechte Hauptkammer pumpt bei
diesem Herzfehler ihr Blut nicht nur in die
Lunge, sondern tiber den ,Ductus arteriosus®
(im vorgeburtlichen Blutkreislauf die Gefif3-
verbindung zischen Aorta und Lungenarte-
rie) in den Kérperkreislauf. Bei ihrem Baby
sei nur eine Herzhilfte vorhanden, horen die
Eltern von den behandelnden Arzten. Még-
licherweise leide es zusitzlich am Down
Syndrom. Fur das Maria Almer Paar, das be-
reits drei gesunde Kinder hat (Mattias, heute
15, Angela, 12 und Cicilia, 8), bricht eine
Welt zusammen. ,Wir sind aus allen Wol-
ken gefallen, beschreibt Rosi Machreich
unter Trinen. ,Wire der Herzfehler frither
entdeckt worden, hitten die Arzte bereits im
Mutterleib operiert; die zweite Herzhilfte
Genovevas wire moglicherweise regeneriert.
So musste unsere Tochter drei Tage nach ih-
rer Geburt das erste Mal operativ versorgt
werden, um eine Uberlebenschance zu ha-
ben. Ohne einen medizinischen Eingriff
hitte sie nur wenige Tage oder Stunden alt
werden konnen.“
Am 12. Dezember 2014 kommt Genoveva
im Kepler Universititsklinikum in Linz zur
Welt. Dort werden im Kinderherz-Zentrum
zur Zeit mehr als 7 000 Herzpatientinnen
und -patienten regelmiflig betreut. Es ist
eine ,normale“ Geburt. Die sei schonender
fir das kranke Baby als ein Kaiserschnitt,
hatten die Mediziner den Eltern vorab er-
klirt. Nun wartet auf Genoveva eine drei-
stufige chirurgische Behandlung, um ihre
Beschwerden zu lindern, auch ,Norwood-
Procedure® genannt. Diese Operationstech-
nik umschliefit eine erste lebenserhaltende
Operation, bei der zunichst die unterentwi-
ckelte Aorta mittels eines Kunststoffflickens
erweitert wird. Gleichzeitig wird der rechte
Ventrikel mit der Aorta verbunden und ein
Shunt (Kunststoffrohrchen) fiir die Lun-
gendurchblutung angelegt. Neun Stunden
dauert die Operation an Genovevas offenem
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Herzen, die unter Einsatz der Herz-Lungen-
Maschine und im Zustand des Herzstill-
standes erfolgt. Ihr voran geht eine Nottaufe
der Neugeborenen. Uber ein Monat verbrin-
gen Mutter und Baby in Linz, wihrend Papa
Andreas sich, unterstiitzt von der restlichen
Familie, zu Hause in Maria Alm um die
drei dlteren Geschwister Genovevas und um
die Pensionsgiste im Haus kiimmert. Eine
grofle psychische Belastung fiir die Familie!
»2Den Heiligen Abend haben wir zu fiinft in
meinem kleinen Zimmer im ,Teddyhaus’,
einer Unterkunft fiir Angehorige, gefeiert*,
erzihlt Rosi. Die Erinnerungen daran sind
nicht unbedingt schon: ,Ich war stindig am
Milch abpumpen, damit Genoveva in ihrem
Intensivbettchen alle drei Stunden damit ge-
futtert werden konnte. Die grofleren Kinder
bekamen alle einen Speibdusel, sodass mein
Mann schneller als geplant mit ihnen nach
Hause fahren musste.“

EINE WELLE DER HILFSBEREITSCHAFT
FUR MACHREICHS ...

Zwischen drittem und viertem Lebensmo-
nat geht Genovevas zweite OP von Statten
- eine sogenannte ,Glenn-Anastomose®, die
eine Verbindung der oberen Hohlvene mit
der Arteria pulmonalis bewirkt. Das Baby
erhilt durch diese Operation eine sichere
Lebenssituation, da der Shunt der ersten
Operation nun entfernt werden kann. Mit
vier Jahren erfolgt 2018 der letzte heikle,
chirurgische Eingriff: Auch an der unteren
Hohlvene erfolgt ein Anschluss an die Pul-
monalarterie, sodass eine komplette Kreis-
lauftrennung erzielt wird. ,Die OP war lan-
ge hinausgezogert worden, Genoveva hatte
davor Stirkungsmittel erhalten®, erinnern
sich die Eltern. Als es schlieflich soweit war,
wurden Machreichs in Maria Alm einge-
schneit und konnten nicht nach Linz rei-
sen. ,Es war wie verhext!“, stohnt Andreas
Machreich. Fast zwei Monate verbringen
Mutter und Tochter diesmal im Kranken-
haus, weil die kleine Herzpatientin nach der
OP an starken Wassereinlagerungen leidet.
Zu lange, als dass die Daheimgebliebenen
- mittlerweile erginzt durch Nachzigler
Korbinian (heute 5) - alleine hitten zurecht
kommen konnen. In ihrer Not kontaktieren

Machreichs die Organisation ,Herzkinder*, P
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eine Osterreichweite Anlaufstelle fiir herzkranke Kinder und
betroffene Familien, die unbiirokratisch und schnell hilft: Sie
tibernahm die Kosten fiir eine Familienhilfe, die uns téglich
unterstiitzte®, erzihlt Andreas Machreich, Kapellmeister der
TMK Maria Alm, der sich spiter unter anderem mit der Or-
ganisation eines Benefizkonzertes der Militirmusik Salzburg,
das etliche tausend Euro fir die Organisation einbrachte, re-
vanchierte. Auch der Pfarrer im Ort hatte mittlerweile vom
Schicksal der Familie erfahren und die Frauenschaft aufge-
rufen, zu helfen. Tdglich brachte eine der Damen ein warmes
Mittagessen zu den Machreichs. Eine Hilfsbereitschaft, die der
Familie noch heute die Trinen in die Augen treibt.

GENOVEVA, EIN GANZ BESONDERES KIND.

Mittlerweile ist Genoveva sechs Jahre alt. Sie wichst im Wis-
sen, nur ein halbes Herz zu haben, auf. ,Wir sagen ihr, sie sei ein
besonders Kind“, erzihlt Mama Rosi, die ihre Tochter als ,sehr
aufgeweckt und fréhlich beschreibt. Seinen schwerwiegenden
Herzfehler sieht man dem Wirbelwind, der im Herbst einge-
schult wird, nicht an. ,Sicher, Genoveva wird nie Leistungs-
sportlerin werden koénnen®, sagt Papa Machreich, ,aber sie tobt
mit ihren Geschwistern durch den Garten, klettert auf Baume,
geht mit uns wandern und Rad fahren. Wenn es ihr zu viel wird,
sagt sie das. Sie hat schon gut gelernt, auf ihren Kérper zu horen
und ihm eine Pause zu génnen, wenn er eine braucht.“ Alle drei
Monate wird die kleine Patientin - wechselweise in Linz und
Schwarzach - durchgecheckt. Wochentliche Blutwerte kann die
Familie selbst, mittels Fingerpiks, ermitteln. Zur Unterstiitzung
des Herzens benétigt Genoveva dauerhaft Medikamente. Thr
Blut wird mit ,Marcoumar®, einem Gerinnungshemmer, etwas
diinner gemacht, damit sich keine Blutgerinnsel mehr bilden.
Obwohl Kindern mit einem ,Hypoplastischen Linksherzsyn-
drom“ eine Herzhilfte fehlt, seien sie erstaunlich belastbar, ist
in medizinischen Artikeln im Netz zu lesen. Trotzdem miisse
man in Betracht ziehen, dass ein Herz eines Kindes mit HLHS
rascher altere oder eventuell einmal eine Herztransplantation
noétig sei. Davon gehen Machreichs nicht aus. Sie schauen posi-
tiv in die Zukunft und wissen: Man muss Vertrauen ins Leben
haben! Rosi Machreich: ,Sicher machen wir uns Sorgen - zum
Beispiel vor einer ansteckenden Krankheit wie Corona, die bei
einem herzkranken Kind wie Genoveva ungeahnte Auswirkun-
gen haben konnte. Aber grundsitzlich sind wir zuversichtlich.
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Denn auch Genoveva ist zuversichtlich und hat einen enormen
Lebensmut, der alle Familienmitglieder ansteckt und stérkt,
diesen oft beschwerlichen Weg gemeinsam zu gehen und fiirei-
nander da zu sein.“

»Auf der Kinder-
Intensivstation erkennt man,
wie eng Leben und Tod ei-
gentlich zusammenliegen“
Bernadette Egger

Rund ein Prozent der Neugeborenen kommt mit einem Herz-
fehler auf die Welt. Die Moglichkeiten der Arzte, diese Herz-
fehler bereits vor der Geburt zu entdecken, sind begrenzt; die
Heilungschancen der Kinder, die operiert werden oder mit Hil-
fe von Kathetern behandelt werden miissen, jedoch gut. Thre
Ursachen sind medizinisch bis heute nicht eindeutig geklirt.
Angeborene kardiovaskulire Fehlbildungen gelten als Folge
sowohl von Erb- als auch von Umweltfaktoren oder Infekti-
onen zu Beginn der Schwangerschaft. Das hat auch Familie
Egger aus Uttendorf erfahren. Ihr Sohn Lorenz kam mit einer
»Iransposition der groflen Arterien“ (TGA) zur Welt. Diese
Erkrankung zihlt zu den zyanotischen Herzfehlern. Die gro-
Ren Gefifle - Hauptschlagader (Aorta) und Lungenschlagader
(Pulmonalarterie) - sind vertauscht. ,Vor der Geburt erfolgt die
Sauerstoffversorgung des Babys tiber die Plazenta. Nach der
Geburt entfaltet sich seine Lunge und tibernimmt im Normal-
fall die Sauerstoffversorgung®, weifl Bernadette Egger. ,Bei der
TGA gibt es aber zwei vollig voneinander getrennte Kreisldufe.
Das sauerstoffreiche Blut von der Lunge kann nicht in den
Korperkreislauf gelangen und das sauerstoffarme Blut nicht in
die Lunge. Ein Uberleben ist nur durch Offenbleiben der vor
der Geburt vorhandenen Kurzschlussverbindungen moglich.”

Bei Lorenz fallen nach dem Kaiserschnitt im Tauernklinikum
Zell am See als Erstes die Blaufirbung seiner Haut und eine
etwas angestrengte Atmung auf. Die Arzte denken zunichst an
Anpassungsschwierigkeiten nach der Geburt und transferieren
den Neugeborenen ins Schwarzacher Spital. Dort erkennt ein
Kinderarzt mit kardiologischer Zusatzausbildung sofort den

62/63 platzhirsch

DAIDSCO° MMM

al
i
-

Zum eigenen Gebrauch nach §42a UrhG.
Anfragen zum Inhalt und zu Nutzungsrechten bitte an den Verlag (Tel: 06542/70000).

Seite: 3/4



»OBSERVER«

Ernst der Lage, verabreicht ein Medikament, um den ,Duc-
tus arteriosus” - die Verbindung von Aorta und Pulmonalar-
terie - offen zu halten und schickt den kleinen Patienten per
Hubschrauber weiter zu den Herzspezialisten nach Linz, wo
Lorenz’ Loch in der Vorhofscheidewand mittels eines Ballons
vergroflert wird. Das Ganze nennt sich ,Rashkind-Prozedur®
und ermdglicht eine Durchmischung des Blutes, damit ein
ausreichender Kreislauf aufrechterhalten wird. Am fiinften
Lebenstag erfolgt schliefllich - nach einer Nottaufe, bei der so-
gar die Seelsorgerin weint - die ,Arterielle Switch-Operation®.
Dabei werden Lungen- und Kérperschlagader oberhalb der
Klappen abgeschnitten und getauscht. Die Kranzgefifie miis-
sen ebenfalls in die ,neue“ Aorta umgepflanzt werden. Damit
ist die Aorta mit der linken und die Lungenschlagader mit der
rechten Hauptkammer verbunden. Fiinf Stunden dauert die
Operation - eine nervliche Zerreiflprobe fiir die Eltern. ,Wir
sind wie im Schockzustand in den Spitalsgéingen auf- und ab-
getigert®, erzdhlen die beiden. ,,,Hat die Sauerstoffunterversor-
gung moglicherweise das Gehirn unseres Babys geschidigt und
es ist schwerstbehindert?” Gedanken wie diese haben uns ge-
quilt. Die Arzte haben aber beruhigt und gemeint: ,Wenn euer
Kind schon eine Herzfehlbildung haben muss, dann am besten
diese, denn die lisst sich am einfachsten korrigieren!™, erzihlen
Bernadette und Robert. Vier Wochen verbringen Mutter und
Sohn in Linz. Stindig gibt es Up’s and Down’s: ,,Lorenz bekam
Methadon und Morphium. Einen Tag schaute alles super aus,
dann kam wieder eine Watsche in Form einer] Komplikation
daher, schildert Bernadette. ,Als der Kleine extubiert wurde,
hat er Milch erbrochen und eingeatmet, seine Lunge ist kol-
labiert, so musste er wieder intubiert werden. Danach machte
dem Gesundungsprozess wieder ein Infekt einen Strich durch
den Rechnung®, seufzt die Mutter. Die Situation auf der Baby-
Intensivstation empfand die Uttendorferin als zermiirbend:
,Dort liegen die Babys in ihren Bettchen - intubiert und mit
unzihligen Schlduchen am Korper und man erkennt, wie eng
Leben und Tod eigentlich beieinander liegen. Stindig ertont
der Herzalarm, oftmals auch nur, weil eine Elektrode ver-
rutscht ist. Es ist beingstigend*, schildert Bernadette.

EINE NARBE ALS PREIS FUR DAS LEBEN
Nach einem weiteren Klinikaufenthalt in Schwarzach darf Lo-
renz nach sechs Wochen endlich nach Hause und lernt sei-

» 1. Schléduche, nichts als Schlduche: Der neuge-

borene Lorenz Egger auf der Intensivstation
im Kinderherz-Zentrum der Kepler-Universi-
tatsklinik Linz.

N

. Mittlerweile gilt der drei Monate alte Bub als
herzgesund. Welch ein Gliick!

w

. Nach einer liberaus schwierigen Zeit konnen
Eggers endlich wieder lachen: Robert und
Bernadette mit ihren Kids Lukas, Lara und
Klein-Lorenz.
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ne Geschwister Lukas (6) und Lara (3) kennen. Lorenz hat
zwar eine Zwerchfelllihmung, die beobachtet werden muss,
gilt aber grundsitzlich als herzgesund und wird im spiteren
Leben so gut wie keine Einschrinkungen haben. Seine Eltern
wollen das Erlebte nun moglichst schnell vergessen: ,Als man
mir in Schwarzach sagte, mein Kind habe einen Herzfehler,
hat es mir den Boden unter den Fiiflen weggerissen. Ich muss-
te meine Frau, die ja in Zell am See lag, anrufen und ihr die
Hiobsbotschaft beibringen®, erzihlt Robert. ,Und ich war mit
meinen Sorgen ganz allein, da ich wegen Corona ja keinen Be-
such haben durfte®, sagt Bernadette. ,Zwar hat die Hebamme
ihr Bestes getan, um mir Mut zuzusprechen, doch das Gefiihl,
vorerst nicht zu meinem Mann und unserem Baby zu konnen,
hat mich fiirchterlich hilflos gemacht.“ Die Narbe an Lorenz’
Brustbein wird die Familie allerdings immer an die schwere
Zeit nach seiner Geburt erinnern: ,Sie ist der Preis fiir sein
Leben®, sagt Bernadette und streicht ihrem frohlich glucksen-
den Sohn zirtlich tiber die Stelle, an der Drihte seinen kleinen
Brustkorb zusammenhalten. |

Text: Silke Burgsteiner | Fotos: Privat, Foto Jelinek (1)
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