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Integration
unseres (@NHNHERZEHH
ForschungsForderProjekts
,Gesunde Lymphe -
gestdrktes Herz”

Nur circa 5.000 Menschen in
Deutschland leben mit einem
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Fontan-Kreislauf. Sie brauchen -3 . N>
interdisziplindre Versorgung. . o SN Wir erwarten wichtige
Weil sich nur spezialisierte Kinderkardio- Die APP ist das Fundament — fiir eine Wissensoiind é')u ng—. Erkenntnisse fir die
log:innen mit dem kiinstlichen Blutkreis- bessere Versorgupg heute und fiir unser von A rzten und 4 . Herzgesundheit aller
lauf auskennen, kiimpfen Betroffene grol3es Ziel von morgen: S '
deutschlandweit mit ein ganzheitliches, interdisziplindres Betroffenen Menschen!

massiven Versorgungsliicken. Fontan-Kompetenz-Center (iFKC).
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Jeder kann zum Facharzt -
Fontan-Patient:innen nicht.

lhr kiinstlicher Blutkreislauf* ist selten, komplex
und kann Organe schddigen.
Selbst Kinderkardiolog:innen stofSen oft
an ihre Grenzen.

Wir schaffen fiir 5.000 Betroffene in
Deutschland ein digitales

interdisziplindres Kompetenz-Center -
tiber unsere FONTAN-HERZEN-APP.

* Babys mit halbem Herzen (Single Ventricle) kbnnen nicht geheilt werden. Sie liberleben nur mit der
nach dem franzésischen Herzchirurgen und Forscher Prof. Francis Fontan benannten Blutzirkulation.
Dabei flie3t, vereinfacht beschrieben, sauerstoffarmes Blut am Herzen vorbei in die Lunge.

Dort ,tankt” es Sauerstoff und wird von der funktionsfdhigen Herzkammer in den Kérper gepumpt.

Willkommen in der App!

Noch keinen Account?

Se benotigen Hife?

Austausch mit anderen
Betroffenen und Angehorigen

Anonyme Symptom-
und Therapiedokumentation

Chat-Funktion, Gruppen Mitgliederinformation

EMEINSCHAF

Gemeinsam stark — vernetzt iiber die APP

Mitwirkung an Studien

FORSCHUNG

Wissenshiindelung von Arzten + Betroffenen

Kooperation mit Zentren fir
Seltene Erkrankungen

Exklusive Angebote zu
Kultur, Sport und gesunder Ernahrung

Integration unseres
ForschungsForderProjekts

Herztreffen, Familien-Camps,
Feste, Regional- und Kliniktreffen

Aufbau unseres interdisziplinaren
Fontan-Kompetenz-Centers (iFK(C)

Jedes Fontan-Kind kennt Operationen. Fragen. Angste, Hoff-
nungen. Oft auch Einsamkeit. Bei uns finden die Familien Halt.
Verstdndnis. Antworten. Weil andere Betroffene Gleiches durch-
machen und genauso flihlen.

Unsere FONTAN-HERZEN-APP wird dabei- helfen, .all .das
Fontan-Wissen zu blndeln, auszuwerten und weiterzugeben -
an Familien, Arzt:innenundForscher:innen in Deutschland und
weltweit: Denn was héute einem Herzchen hilft, kann morgen
vielen anderen das Leben retten.

Der gemeinntitzige Fontanherzen e. V. kimmert sich deutsch-
landweit um mehrere Hundert Menschen mit dem schwersten
angeborenen Herzfehler, der zu den Seltenen Erkrankungen
zahilt.

Viele sind Mitglied bei uns, weil sie wissen: Kinder und junge
Erwachsene mit halben Herzen erhalten als einzige Patienten-
gruppe auf der Welt diesen Blutkreislauf.

Dieser palliativ operierte Fontan-Kreislauf — ktinstlich, ein-
zigartig, risikoreich — hat komplexe Auswirkungen auf Lun-
ge, Leber, Darm und Lymphe. Weltweit geben viele komplexe,
lebensgefdhrliche Fontan-Komplikationen und Fontan-Folge-
beschwerden Rdtsel auf. Ein Schutz davor ist nicht in Sicht.

Niemand weils, wie viele Fontan-Patient:innen in Deutschland
leben, wie vielen von ihnen es gut geht und wer in Gefahr ist.
Wir brauchen Zahlen. Fakten. Beobachtungen.

Deshalb ist gesammeltes, geteiltes und bewahrtes Wissen tiber

seine Zusammenhdnge und Folgen lebensnotwendig.

www.fontanherzen.de 00

( (GONTANHERZEN e V.

WISSEN rettet Leben. Wir biindeln es.
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Integra

Unser MC T-‘chbu
= hilft mit einfachen
den Einstieg

in die MCT-Didit zu
erleichtern.
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ton unseres
Kochbuchs
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Rezeptideen fiir jeden Tag,

FORSCHUNG rettet Leben. Wir fordern sie.
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Unsere APP ist
v ' D die ganzheitliche
E usiv_‘.AFgeb'St?f : RUND-UM-DIE-
zuKunst, MUSTR UHR-HILFE
Sportundy: w T e
- \ 4 ftir Familien von
gesunder r.ﬁz'h%zg'
Ny | S S schwerst
e ! : herzkranken
Kindern!
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Unsere
Vereinsvorsitzende
- Steffi Sdinger vermittelt
unsere Botschaft als

- ,Human-Hologram’.

Schnelle Antworten — keine miihsame
Suche in Internet oder Broschiuiren

Auffilligkeiten-Ubersicht
per PDF-Export fiir Arztbesuche

HILFE

Individuelle Hilfe — digital + greifbar

KI-Funktion zum Erkennen von Neben-
wirkungen bei Off-Label-Medikamenten

|dentifikation von
Wechselwirkungen

Ermitteln optimaler
Einnahmezeiten

Herz-Notfall-Pass

Die FONTAN-HERZEN-APP ist mehr als ein digitales Tool - sie
ist ‘ein Meilenstein. Sie verbindet Betroffene, blindelt lebens-
wichtiges Wissen und bringt Forschung, Versorgung und Selbst-
hilfe auf ein neues Niveau.

Mit der APP schaffen wir erstmals eine zentrale Plattform fiir
medizinische Erkenntnisse, Erfahrungen von Betroffenen und
Beobachtungen aus dem Alltag. Sie wird helfen, friihzeitig
Warnzeichen zu erkennen, Wissen gezielt zu verbreiten und
neue Forschungsansdtze zu erméglichen.

Damit ist die APP.ein zentraler Baustein auf dem Weg zu un-
serem Ziel: einganzheitliches, interdisziplindres Fontan-Kom-
petenz-Center (iFKC), das Leben verléiingern‘und Lebensqua-
litét verbessern kann. Flir jedes einzelne Fontan-Kind. Und fiir
eine bessere Zukunft aller Betroffenén — weltweit.
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