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Sandra Fink kommt 1982 mit einem schweren Herzfehler zur Welt 

– ihre Zwillingsschwester Doreen ist kerngesund. Erst mit sechs 

Jahren können Ärzte Sandras Herz teilweise reparieren. 25 Jahre 

lang geht alles gut. Doch als sie selbst ein Kind erwartet, beginnt 

für die Familie eine dramatische Odyssee zwischen Leben und Tod.

Umwegen
Glück
auf
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Sie haben dasselbe Grübchen auf der rechten Wan-
ge, dieselben strahlenden Augen und viel Fröhlich-
keit in sich – Sandra und Doreen sind unzertrennlich, 
schon immer. Die tiefe Zuneigung, die sie füreinan-
der empfinden, ist auch heute spürbar. Insbesonde-
re, wenn Sandras angeborener Herzfehler zur Spra-
che kommt: Fallot-Tetralogie – eine Kombination 
gleich mehrerer Fehlbildungen des Herzens. „Ob-
wohl ich körperlich immer die Langsamere war, ist 
mir Doreen nie von der Seite gewichen“, sagt Sandra 
lächelnd. „Wir wohnten mit unseren Eltern damals 
im vierten Stock. Wenn ich aus der Puste war, setzte 
sich meine Schwester mit mir auf den Treppenab-
satz und wartete.“ Doch irgendwann läuft Sandra 
immer häufiger blau an, weil ihr Herz den Körper 
nicht mehr ausreichend mit Sauerstoff versorgt. Mit 
sechs Jahren wird sie in der Uniklinik Rostock am 
offenen Herzen operiert und ihre defekte Kammer-
scheidewand verschlossen. „Obwohl die Ärzte mei-
ne Überlebenschancen damals als sehr gering ein-
schätzten, erholte ich mich wieder und konnte ein 
fast normales Leben führen“, erzählt die 36-Jährige.

Dass sie nicht ganz gesund ist, hat sie immer ge-
wusst. Auch deshalb absolviert sie alle notwendigen 
Untersuchungen, als sie und ihr Mann sich ein Kind 
wünschen. Im Oktober 2014 wird sie schwanger. 
„Die ersten 20 Wochen verliefen wie im Bilderbuch. 
Dann fing ich an, Wasser in den Beinen und Füßen 
einzulagern. Das tat höllisch weh und schnürte mir 
zunehmend die Luft ab.“ Sandra kommt zur Unter-
suchung ins Krankenhaus, wo ein Herzultraschall 
die Diagnose liefert: Ihre rechte Herzseite ist in-
folge der Überbelastung stark vergrößert und ihr 
Herz für ein Fortführen der Schwangerschaft viel zu 
schwach. Mit Blaulicht wird die junge Frau ins Uni-
versitäre Herzzentrum nach Hamburg gebracht.

Sandra schließt die Augen und schüttelt nach kur-
zem Überlegen energisch den Kopf. „Mein Kind in der 
26. Schwangerschaftswoche zu holen, war für mich 
keine Option“, sagt sie. „Ich spürte, dass ich es schaf-
fen würde und wusste, dass ich im Herzzentrum gut 

im Sitzen, weil mir sonst komplett die Luft weg-
blieb.“ Sandra ist in der 30. Schwangerschaftswoche, 
als sie bei einer Routineuntersuchung ihres Gynäko
logen den nächsten Tiefschlag einstecken muss. „Es 
hieß, mein Gebärmutterhals sei stark verkürzt und 
das Baby könne jederzeit kommen.“ Wieder geht es 
Richtung UKE – dieses Mal auf die Geburtsstation.  
13 Tage später kommt die kleine Anni gesund und acht  
Wochen zu früh per Kaiserschnitt zur Welt. Und das 
Herz ihrer Mutter wird immer schwächer.

Endlich vereint: 
Sandra und ihr 
Mann Ronny 
genießen die 
ersten Momente 
mit ihrer Tochter

Toben mit Papa ist toll! 
Dass Anni viel zu früh zur 
Welt kam, ist ihr heute 
nicht mehr anzumerken

aufgehoben war.“ Und tatsächlich ist das Thema vor-
zeitiger Schwangerschaftsabbruch im UKE schnell 
vom Tisch. Sandra kommt auf die Herzstation, erhält 
Sauerstoff und entwässernde Medikamente, sodass 
sie wenige Tage später sogar wieder nach Hause 
darf. Sie freut sich darauf, endlich das Kinderzim-
mer einzurichten und ist voller Tatendrang. Doch 
ihr Herz macht ihr einen Strich durch die Rechnung. 
„Wieder lagerte ich Wasser ein, bekam schlimme 
Atemnot. Schlafen konnte ich mittlerweile nur noch 

Text Nicole Sénégas-Wulf   Fotos Axel Kirchhof
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Unzertrennlich: Sandra (l.) und Doreen leben Tür an Tür 
und verbringen auch in der Natur viel Zeit zusammen
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Bis zu 300 000 EMAHs leben derzeit in Deutschland; 
jedes Jahr kommen rund 6500 neue Fälle hinzu. „Das 
sind gute Nachrichten, denn die meisten kardiolo-
gischen Fehlbildungen können heute erfolgreich 
behandelt werden, sodass die Kinder das Erwachse-
nenalter erreichen. Seit der Jahrtausendwende gibt 
es sogar mehr Erwachsene mit einem angeborenen 
Herzfehler als Kinder“, sagt Prof. Dr. Carsten Rickers, 
der seit Juli 2018 die EMAH-Sektion im Universitären 
Herzzentrum leitet. Und warum sind Kinder nach 
einer erfolgreichen Herz-OP nicht wirklich gesund? 
„Weil ihre Herzen repariert, nicht geheilt wurden. 
Über die Jahre können sich schleichend und unbe-
merkt Folgeprobleme wie Rhythmusstörungen oder 
Insuffizienzen entwickeln. Deshalb ist es so wichtig, 
diese Patientengruppe ein Leben lang kontinuierlich 

Reparierte Herzen
Rund 7000 Kinder werden in Deutschland jedes Jahr 
mit einem Herzfehler geboren. Noch in den 70er 
Jahren überlebte lediglich die Hälfte – heute sind es 
mehr als 90 Prozent. Mit ihnen ist eine völlig neue 
Patientengruppe entstanden: die Erwachsenen mit 
angeborenen Herzfehlern (EMAH).

Als sie aus der Narkose erwacht, liegt Sandra auf 
der Intensivstation. „Am schlimmsten war für mich, 
mein Kind nicht sehen zu können“, sagt sie leise und 
ihre Augen füllen sich mit Tränen. Erst zwei Tage 
nach der Geburt darf sie zur Neugeborenen-Inten-
sivstation, wo sie ihre kleine Tochter zum ersten 
Mal in die Arme schließt. Sandra ist überglücklich, 
unbeschwert genießen kann sie die gemeinsamen 
Momente jedoch nicht. Ihre Herzfunktion hat sich 
weiter verschlechtert. Erst einen Monat später wird 
sie mit Sauerstoffgerät entlassen.

Endlich zu Hause, zusammen das Glück auskosten 
– so hatte es sich Sandra vorgestellt. Dann holt sie 
die Realität ein. Ihre Atemnot verschlimmert sich 
im Stundentakt. Täglich muss sie die Sauerstoffzu-
gabe erhöhen und hat bereits nach zwei Wochen 
das Maximum erreicht. Sie muss dringend zurück 
ins Herzzentrum. Während ihr Mann zu Hause beim 
Baby bleiben soll, fährt ihre Zwillingsschwester das 
Auto vor. „Sandra zwängte sich irgendwie mit dem 
tragbaren Sauerstoffgerät auf den Beifahrersitz 
– und ich war kaum losgefahren, da saß sie schon 
bewusstlos mit blauen Lippen neben mir“, erzählt 

Doreen mit zitternder Stimme. Es ist ein Schock für 
die ganze Familie. Ein Rettungswagen bringt San- 
dra ins UKE – ihr Zustand ist kritisch und ihre Sauer-
stoffsättigung trotz Atemhilfe so schlecht, dass sie 
am liebsten am offenen Fenster liegt, um nicht das 
Gefühl zu haben, zu ersticken. Zum Glück gelingt es 
den Herzspezialisten im UKE, die junge Frau zu sta-
bilisieren und ihre defekte rechte Herzklappe mini-
malinvasiv mit einem Kathetereingriff zu ersetzen. 
Doch das Schicksal lässt Sandra und ihre Familie 
noch etwas zappeln. Trotz OP geht es ihr nicht gut 
– und das Wort Transplantation fällt immer häu-
figer. Es dauert fast drei Monate, bis Sandras Herz 
anfängt, sich zu erholen und langsam kleiner wird.

Heute hat die junge Frau alles, was sie zum Glück-
lichsein braucht. Ihre kleine Tochter auf dem Schoß 
erzählt sie, wie gern sie zusammen Fahrradfahren 
oder draußen im Garten spielen. Ihre Zwillings-
schwester Doreen wohnt mit Mann und Kindern 
direkt nebenan, und auch ihre Eltern sind im selben 
Dorf. „Ich freue mich, meine ganze Familie um mich 
herum zu haben, und bin unendlich dankbar, dass 
unsere Anni mit ihrer Mama aufwachsen darf!“

Behalten reparierte Herzen im Blick: Prof. Dr. Carsten Rickers (l.) und Dr. Götz Müller, der Sandra Fink damals im UKE behandelte

Anni liebt Gesellschaftsspiele. Besonders 
das Gewinnen macht ihr großen Spaß 

und fachkundig medizinisch zu betreuen“, betont 
der Kinderkardiologe.

Noch vor einigen Jahren fielen Betroffene in eine 
medizinische Versorgungslücke, sobald sie der Kin-
derkardiologie entwachsen waren. Inzwischen gibt 
es in Deutschland zwölf überregionale EMAH-Zen-
tren sowie regionale Schwerpunktkliniken und 
-praxen, in denen eine kompetente Nachsorge 
durch zertifizierte Ärzte stattfindet. Auch das Uni-
versitäre Herzzentrum ist zertifiziertes, überregi-
onales EMAH-Zentrum. Pro Jahr werden hier rund 
1000 Patienten durch ein interdisziplinäres Team 
aus Kinderkardiologen, Erwachsenenkardiologen 
und Herzchirurgen ambulant und stationär behan-
delt. „Die Betreuung von EMAHs bedarf besonderer 
Kenntnisse sowohl über angeborene Fehlbildungen 
und ihren Langzeitverlauf als auch über spezifische 
altersbedingte kardiologische Problematiken“, erläu-
tert Prof. Rickers die interprofessionelle Zusammen-
arbeit. Dreimal wöchentlich bietet das Herzzentrum 
Betroffenen eine spezielle EMAH-Sprechstunde an. 
Terminvereinbarungen unter 040 7410-53990 oder 
per E-Mail emah@uke.de.
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