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Jedes 100. Baby in Osterreich kommt mit einem
Herzfehler zur Welt. Frither bedeutete das fiir
die meisten von ihnen ihr Todesurteil, denn nur
ein Drittel der Neugeborenen mit angeborenen
Herzfehlern kann ohne Behandlung tiberleben.
Operationen unmittelbar nach der Geburt, in
manchen Fillen sogar schon im Mutterleib,
sind zwar keine Routine, aber lingst auch keine
Seltenheit mehr. Das Kinderherz Zentrum Linz
am Kepler Universititsklinikum ist gemeinsam
mit dem Institut fiir Prinatalmedizin euro-
paweit das grof3te und weltweit das zweitgrofite
Zentrum fiir Eingriffe am Kinderherzen vor der
Geburt.

Von Mag. Kornelia Wernitznig, MSc

So traurig es ist, kein Jahr vergeht, in dem nicht etwa 700
kleine Menschen in Osterreich mit Herzfehlbildungen zur
Welt kommen. Zwei Drittel haben ohne notwendige Opera-
tionen keine Chance auf eine gliickliche Kindheit. ,,Durch die
Weiterentwicklung der Prinataldiagnostik und der unglaub-
lichen Méglichkeiten, die auf Kinder spezialisierte Herzchi-
rurgen heute haben — sie kénnen immer friher, komplexer
und besser operieren — hat sich die Prognose herzkranker Un-
geborener unglaublich verbessert®, ist Prim. Univ.-Prof. Dr.
Gerald Tulzer, Vorstand der Klinik fiir Kinderkardiologie
am Kepler Universititsklinikum Linz, dankbar. Seinem Kol-
legen, dem Prinatalmediziner Priv.-Doz. Dr. Wolfgang Arzt
und ihm gelang am 25. Oktober 2000 in Linz weltweit zum
ersten Mal ein Eingriff am Herzen eines Ungeborenen. In
der 28. Schwangerschaftswoche wurde unter Ultraschallsicht
cine Nadel in die verkiimmerte rechte Kammer des Herzens
des Ungeborenen eingefiihrt, die verschlossene, rund 3mm
kleine Herzklappe (Pulmonalklappe) konnte gedffnet und
mit einem Herzkatheter erweitert werden. Die Folge war eine
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Normalisierung des Kreislaufs des Ungeborenen mit deut-
lichem Wachstum der rechten Herzkammer und der Herz-
klappe. Das kleine Menschlein konnte durch den Eingriff
nicht nur gerettet werden, sondern wurde mit zwei funk-
tionierenden, gleich grolen Herzkammern geboren. Ohne
Eingriff wire im Laufe der Schwangerschaft durch die ver-
schlossene Herzklappe die rechte Herzkammer verloren ge-
gangen, das Baby hitte nur eine kleine Ubetlebenschance
gehabt. Heute ist Johanna 22 Jahre alt und herzgesund!

Mit diesem weltweit ersten erfolgreichen Herzeingriff an
einem Ungeborenen war eine neue Dimension in der Prina-
talmedizin er6ffnet und der Grundstein fir die Etablierung
eines europaweiten Zentrums fur vorgeburtliche Herzein-
griffe an Ungeborenen gelegt. ,,Voraussetzung fiir eine er-
folgreiche Behandlung ist die korrekte und rechtzeitige
Zuweisung in das Kinderherz Zentrum, da Eingtiffe vor der
Geburt sehr komplex sind und grofie fachmedizinische Ex-
pertise benétigen®, sagt Univ.-Prof. Prim. Dr. Gerald Tulzer.

Bisher 12.000 Eingriffe im Mutterleib

Am Kindetherz Zentrum wirken Prinatalmedizin, Kin-
derherzchirurgie, Kinderkardiologie und Anisthesiologie/
Intensivmedizin perfekt zusammen. Das Institut fiir Prina-
talmedizin ist auf Diagnose und Abklirung von Fehlbil-
dungen ungeborener Kinder spezialisiert. Bisher wurden
mehr als 12.000 Eingriffe im Muttetleib durchgefthrt. In der
Kinderherzchirurgie wurde 1997 das erste Neugeborene mit
einem der schwersten Herzfehler iberhaupt operiert — einem
sogenannten hypoplastischen Linksherzsyndrom, bei dem
die linke Herzkammer, die den Kérper mit Blut versorgt,
unterentwickelt ist. Seit 1995 wurden rund 7000 Kinder am
Herzen operiert, mehr als 25 Prozent waren Neugeborene.

An der Kinderkardiologie werden komplexe prinatale
Herzfehler und Herzrhythmusstérungen abgeklirt und ge-
meinsam mit dem Institut fiir Prinatalmedizin behandelt.

Auf der operativen Intensivstation stehen zehn
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Operationen sind immer eine hochkomplexe Angelegenheit.

hochmoderne Intensivpflegeplitze fiir Kinder zur Ver-
figung. Jahrlich werden mehr als 500 Kinder und Jugend-
liche nach herzchirurgischen oder Herzkatheter-Eingriffen
betreut.

Vielen tausend Kindern mit einem angeborenen Herz-
fehler haben die Kotyphien am Linzer Kinderherz Zentrum
das Leben gerettet. Eines von ihnen ist Leona. Bei einem
ganz normalen Vorsorgetermin fir ein Organscreening
stellte der Arzt einen Herzklappenfehler fest. Fir die Eltern
war diese Diagnose ein Schock.

"Erweckt schlimme Bilder im Kopf"

,Das erste Mal zu horen, dass das sehnlichst erwartete
Baby ecinen Herzfehler hat, weckt sofort die schlimmsten
Bildern in deinem Kopf, es fiihlte sich an wie ein Todesurteil.
Wir waren gar nicht in der Lage, diese Nachricht in ihrer
gesamten Reichweite zu erfassen®, erzahlt Mira L. Aber die
junge Familie hatte grofles Gliick, denn die Eltern und das
Ungeborene waren im Kinderherz Zentrum, an das sie vom
Gynikologen sofort weitervermittelt wurden, in den besten
Hinden. Leider verschlechterte sich det Zustand des Unge-
borenen, es kam — wie hiufig bei einem Herzklappenfehler
— zu Wasseransammlungen im Bauch des Ungeborenen und
der Herzschlag wurde immer schwicher. Prim. Univ.-Prof.
Dr. Gerald Tulzer und sein Kollege von der Prinatalmedizin
entschieden sich fiir eine Operation im Mutterleib und ihnen
gelang wieder einmal ein Wunder. Das Ungeborene wurde
in einem sehr schweren und hochkomplizierten Eingriff
am Herzen operiert und kam ein paar Wochen spiter per
Kaiserschnitt zur Welt. Nach der Geburt wurde die defekte
Herzklappe in einer weiteren OP entfernt und durch eine
Lungenklappe ersetzt. Leona ist heute sechs Jahre alt und
lebt beinahe ohne Einschrinkungen. Sie ist eines von zwolf

Unterschiedliche Ursachen
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Kindern, denen die Arzte des Linzer Kepler-Klinikums in
den vergangenen acht Jahren durch komplizierte Eingriffe
im Mutterleib das Leben retteten.

Julian ist heute vier Jahre alt. Er hitte ohne Herzope-
ration vor der Geburt keine Uberlebenschance gehabt. Bei
ihm wurde das hypoplastische Linksherzsyndrom diagnos-
tiziert, das den Abfluss des Blutes aus den Lungen von den
Vorhoéfen in die Herzkammern verhinderte. ,,Das ist in vielen
Lindern ein Todesurteil fiir ein Neugeborenes®, erzihlt Prim.
Univ.-Prof. Dr. Gerald Tulzer. Thm gelang es gemeinsam mit
seinen Kollegen, auch das Leben von Julian zu retten, indem
dem Ungeborenen mit einer langen Hohlnadel kurz vor dem
Entbindungstermin ein neun Millimeter langer und drei Mil-
limeter im Durchmesser haltender Stent ins Herz implan-
tiert wurde. Dadurch wurde eine Verbindung zwischen den
beiden Herzvorhéfen hergestellt und bereits vor der Geburt
ein ausreichender Abfluss des sauerstoffreichen Blutes aus der
Lunge gesichert.

Dass heute 99,9 Prozent aller Kinder mit angeborenem
Herzfehler tbetleben, ist ein Ergebnis der medizinischen
Entwicklung. Dass werdende Eltern mit der Schock-
diagnose ,,Angeborener Herzfehler” beim Ungeborenen
trotz aller Angste und Ungewissheit nicht allein gelassen
werden, ist ein sozialer und psychologischer Verdienst. Mira
L. weil}, wovon die Rede ist. ,,Wir hatten zu Beginn der
Diagnose keine Ahnung, was auf uns zukommt, hatten noch
nie eine Intensivstation gesehen und fiihlten uns véllig ver-
loren und verzweifelt.”

99,9 Prozent uiberleben

,Durch die Betreuung der behandelnden Arzte am Kin-
derherz Zentrum, die umfassenden und auch fiir uns ver-
stindlichen Informationen, durch die Art und Weise, wie
wir ernst und wahrgenommen wurden in unserer Ver-
zweiflung und nicht zuletzt durch die Begleitung der
Mitarbeiter des Vereins Herzkinder haben wir Mut und Ver-
trauen gefasst. Auch wenn unsere Leona ein ,,Herzkind®
bleibt und ihr Leben lang kleine Einschrinkungen im
Alltag und regelmiBige medizinische Kontrollen in Kauf
nehmen muss, sind wir tiberglicklich und engagieren uns

Dass sieben bis acht von 1000 Neu-
geborenen mit einem Herzfehler zur
Welt kommen, ist eine belegbare Tat-
sache. Ganz anders schaut es mit den
Ursachen dafuir aus, die in den meisten
Fillen unbekannt sind. Keinesfalls re-
sultieren Anomalien am kindlichen

Herzen aus einem falschen Verhalten
der Eltern. Das Herz entwickelt sich
zwischen der 6. und 12. Schwanger-
schaftswoche, oft bevor eine Mutter
weil3, dass sie schwanger ist. Ver-
antwortlich fiir Herzerkrankungen
sind in wenigen Fillen genetische

Utsachen, o6fter kommen Herzfehler
gemeinsam mit dem Down- oder Tur-
ner-Syndrom vor. Auch virale Infekte
wiahrend der Schwangerschaft wie
Rételn oder Diabetes bei der Mutter
koénnen das Risiko eines angeborenen
Herzfehlers erhéhen.
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auch selbst im Verein Herzkinder. Denn nichts ist trost-
licher und hilfreicher, als im Austausch mit anderen
betroffenen Familien Mut zugesprochen zu bekommen,
Antworten auf die unfassbar vielen Fragen zu bekommen,
die sich auftun, und bei den klinischen und Gesundheits-
psychologen in guten Hinden zu sein.”

Die Erinnerungen an die ersten schrecklichen Stunden
und Tage nach der Diagnose sind Mira L. auch Jahre spiter
beim Erzihlen noch ins Gesicht geschrieben, aber voller

Herzkinder Osterreich
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Kinder haben eine groBe Chance auf ein gutes Leben

Uberzeugung sagt sie: ,,Die Diagnose Herzkind ist schon
lange kein Todesurteil mehr. Auch die kleinsten Herzen
sind Kraftwerke, und mit ein bisschen Unterstiitzung
durch die vielen Engel — Arzte, Pflegeteam, Psycholo-
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Herzkinder Osterreich ist eine Sster-
reichweite Anlaufstelle fur alle nicht-
medizinischen Anliegen und Belange
fur herzkranke Kinder, Jugendliche,
Erwachsene mit angeborenen Herz-
fehlern und deren Familien.

Aufgabe und Ziel des Vereins, dem
Michaela Altendotfer aus Linz als Pra-
sidentin vorsteht, ist unter anderem
die Schwangerschaftsbetreuung, In-
formation und Beratung der Ange-
hoérigen herzkranker Kinder iber
die Erscheinungen, Folgezustinde

Drei Fragen an:

gen ... —im Kinderherz Zentrum gibt es fast immer Hilfe
und Hoffnung®. [ |
5 ,,Gemeinsam
3 mit einem
AE Team aus 25
und Behandlungsméglichkeiten von E Mitarbeiter-
Herzerkrankungen im Kindesalter, g Innen betteut
Begleitung durch den Krankenhaus- © Herzkinder

aufenthalt des Kindes wihrend der
Herzoperation in Form von Stations-
besuchen. Der Kontakt und ein Erfah-
rungsaustausch zwischen betroffenen
Familien werden geférdert in Form
von regelmiBigen Herzkindertreffen in
allen Bundeslindern. Finanzschwache
Eltern werden bei der Behandlung
ihres herzkranken Kindes schnell und

unburokratisch unterstitzt.

Prim. Univ.-Prof. Dr. Gerald Tulzer ist Vorstand der Klinik
fir Kinderkardiologie am Kepler Universititsklinikum Linz.
Er sagt: ,Voraussetzung fiir eine erfolgreiche Behandlung ist
die korrekte und rechtzeitige Zuweisung in das Kinderherz
Zentrum, da Eingriffe vor der Geburt sehr komplex sind.*

Was ist fiir Sie der wichtigste Fort-
schritt in der Kinder-Herzchirurgie?
Auf jeden Fall die Herz-Lungen-Ma-
schine, die es méglich macht, Herz
und Lunge fiir kurze Zeit abzu-
schalten und dadurch auch Babys
am offenen Herzen operieren zu
kénnen.

Ab welchem Alter kann man ein
Kind am offenen Herzen operieren?
Auch diese Méglichkeiten erweitern
sich stindig. Das geht heute sogar
schon bei Neugeborenen und auch

bei Frihchen ab einem Kérper-
gewicht von nur zwei Kilogramm
los, vereinzelt sogar auch bei leich-
teren Babies. Dass das moglich ist,
verdanken wir dem Fortschritt in
der Medizintechnik, denn die alte
Regel, dass ein Herz so klein ist wie
die Faust, gilt auch bei Babies. Das
Herz eines Neugeborenen ist nicht
grofler als drei, vier Zentimeter
und es bedarf groBer Genauigkeit
und groBer Expertise, dieses kleine
Kraftwerk im Falle eines Fehlers
am Leben zu halten.

Osterreich derzeit tiber 4000 be-
troffene Familien in ganz Osterteich
und versucht, die Eltern bereits ab
Erstellung der Diagnose "Herzkind"
aufzufangen und sie ein Stiick des
Weges zu begleiten. Ganz besonders
wichtig ist es uns, den Austausch
von Betroffenen zu unterstiitzen®.
Michaela ALTENDORFER

Prisidentin des Vereins Herzkinder Osterreich
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Welche Rolle spielen die Eltern?
Eine grofle, denn wenn sie gut vor-
bereitet sind und wissen, was auf sie
zukommt, kénnen sie eher Ruhe be-
wahren und sich selbst und das Un-
geborene/Neugeborene dadurch
schiitzen. Wir legen grolen Wert darauf,
dass wir eine emotionale Bindung
zu den Eltern aufbauen und sie nicht
nur mit anatomischen Zahlen/Daten/
Fakten versorgen, dass wir ihnen auch
die Zeit geben, sich zu informieren, mit
anderen Betroffenen auszutauschen
und Vertrauen zu uns zu entwickeln.
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