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Kampf mit
dem eigenen
Herzen

Erwachsene mit angeborenen
Herzfehlern (kurz: EMAHs) brauchen
spezielle medizinische Betreuung.
Das EMAH-Zentrum der
Universitdtsklinik Bonn leistet
sie. Einem 27-Jdhrigen haben die
regelmdfsigen Kontrolluntersuchungen
schon zwei Mal das Leben gerettet

VON ANNABELL MACPHEE

n der Mitte des Tisches steht
ein Teller mit selbstgemach-
tem Kuchen. Es ist gewisserma-
Ben ein nachtréglicher Gliick-
wunsch zu Fabians 28. Geburtstag
am Vortag. Gleichzeitig markiert
das Datum aber einen ganz anderen
Jahrestag, ndmlich den seiner ers-
ten groBen Operation: Denn Fabian
istvon Geburt an schwer herzkrank.

Die Geschichte beginnt am
17. Dezember 1991. Fabian Migge
wird im Sauerland geboren. Mutter
und Kind diirfen einige Stunden
danach ohne Komplikationen das
Krankenhaus verlassen. Allerdings
ist Fabians Verhalten zu Hause auf-
fallig: Er schreit ununterbrochen.
Seine Mutter beschlie@3t, tags drauf
in die Klinik nach Liidenscheid zu
fahren. Dort wird bei dem Kind eine
stark verengte Aortenklappe festge-
stellt — ein bedrohlicher Zustand,
der ohne sofortigen Eingriff zu Or-
ganversagen fiithren kann.

Fabian wird daher unverziiglich
per Hubschrauber ins Herzzentrum
der Uniklinik Bonn verlegt. 48 Stun-
dennach seiner Geburt wird ihm ein
Herzkatheter ,interveniert”, wie es
in der Fachsprache heift: Ein auf-
blasbarer Ballon wird Fabian in den
Korper eingefiihrt, der die zu kleine
Offnung der verklebten Aortenklap-
pe aufsprengt. Das Blut kann nun
mit normalem Druck in die Haupt-
schlagader eintreten. Vor fast 30 Jah-
ren handelt es sich dabei um wahr-
hafte medizinische Pionierarbeit.

Seitdem sind regelmilige Kon-
trollen beim Kinderkardiologen in
der Bonner Kinderklinik fester Be-
standteil von Fabians Leben. Im Juni
1992 entpuppt sich so eine Routi-
neuntersuchung als lebensrettend.
Bei dem noch nicht mal ein Jahr jun-
gen Fabian wird eine , kritische Aor-
tenisthmusstenose“ diagnostiziert.
Darunter versteht man eine weit
eingeengte Stelle der Hauptschlag-
ader, wodurch das Herz einen viel
zu hohen Druck aufbauen muss, um
einen geregelten Blutfluss aufrecht-
zuerhalten. Die Folgen: ein zu hoher
Blutdruck im Kopfund eine Blutun-
terversorgung des Unterkdrpers.

Der Umstand erfordert eine zwei-
te Operation. Unter der Leitung von
Rainer Moosdorf, damals Professor
und stellvertretender Direktor der
Klinik fiir Herz- und GefaRchirur-
gie, wird die einen Zentimeter lan-
ge Engstelle in der Aorta herausge-
schnitten und die offenen Enden
wieder zusammengendht.

Noch heute erinnert sich Moosdorf,
inzwischen 67 Jahre alt und Pensiondr,
an Fabians Fall vor 27 Jahren. ,Kinder
sind immer etwas Besonderes”, sagt
er. ,Die psychische Anspannung ist
hoher, das Kind hat das ganze Leben
noch vor sich. Dadarfnichts schiefge-
hen.” Herzmedizinische Eingriffe bei
Kindern werden vor allem durch die
kleineren Organe erschwert, wobeiso
manche verbesserte Methode heute in
Routine verwandelt hat, was damals
Pionierarbeit war. Aber nach zu
langer Abklemmung der Aorta wéh-
rend einer OP drohen auch heute
noch Querschnittslihmung oder Or-
ganversagen.

,Der Transport und die Operation
waren ohne Komplikationen”, steht
in Fabians dicker Akte {iber die OP,
die damals an ihm als sechs Mona-
te altem Baby vorgenommen wurde.
Dennoch kéampfte der Kleine wei-
terhin mit vielen Problemen beim
Krabbeln und Laufen. Die eigentli-
che Genesung verlduft gleichwohl
gut, er geht wie alle anderen Kinder
in den Kindergarten und dann zur
Schule. Im Alltag ist Fabian wenig
eingeschrénkt. Die einzige Erinne-
rung an seinen angeborenen Herz-
fehler ist die jahrliche Kontrollun-
tersuchung in Bonn.

Angeborene Herzfehler sind die
héufigsten  Organfehlbildungen,
rund 300000 Erwachsene sind
davon betroffen. Sie bilden ein neu-
es Patientenfeld, da Erwachsene mit
angeborenen Herzfehlern, kurz
EMAHSs, vor nicht allzu langer Zeit
das Erwachsenenalter oft gar nicht
erreichten. Ermoglicht wird die er-
hohte Uberlebensrate durch die
medizinischen Fortschritte in der
Kardiologie und Herzchirurgie, wo-
durch mehr als 90 Prozent der 6500
krank geborenen Kinder iiberleben.

Uber die Jahre stellt sich bei Fa-
bian in den alljahrlichen Untersu-
chungen ein besorgniserregender
Trend heraus: Seine Aorta scheint
sich zu weiten. Gesunde Menschen
haben einen Aorten-Durchmesser
von etwa 3,5 Zentimetern. Fabi-
ans Aorta jedoch ist ungefahr fiinf
Zentimeter dick.
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Experten und ihre filigrane Arbeit: Dr. Daniel Diirr (Mitte) bei einer Herz-OP (wenn auch nicht derjenigen, die im Artikel beschrieben wird)

im EMAH-Zentrum des Bonner Universitdtsklinikums. Es ist offiziell als eines von 18 deutschen EMAH-Zentren zertifiziert

on fiir EMAHs im Herzzentrum der
Uniklinik Bonn. Sechs Stunden dau-
ert es, Fabian zehn Zentimeter sei-
ner Aorta zu entfernen und durch
eine Prothese zu ersetzen, wobei
seine Herzkranzgefde noch in die
neue Schlagader eingendht werden
miissen. Gleichzeitig wird ihm sei-
ne Aortenklappe entnommen und
durch eine mechanische ausge-
tauscht.

Fabian bleibt nach dem Eingriff
fiir einen Monat auf der Station, wo-
bei fiir ihn die ersten Tage die hartes-
ten sind. , Es hat sich angefiihlt, als
wadre ich ein 90-jahriger Mann®, er-
innert er sich. ,Das kann doch nicht
sein, ich bin 27!” AnschlieRend re-

generiert er sei-

Sein hoher Blut- -Wenn jemand eine ne Krifte in vier
druck hat Zu ei- sieben Zentimeter Wochen o

ner Weitung des . Reha-Training.
Bindegewebes der weite H?uPtSChlagader Fabians Le-
Hauptschlagader hat, sieht man das bensgeschichte
gefiihrt und sie ge- eben nicht” beweist den le-
wissermalien aus- bensrettenden

geleiert. Das Ergebnis ist eine diin-
ne Aortenwand, die aufreilen kann.
Die Folge ist inneres Verbluten — der
schnelle Tod des Patienten. Moos-
dorfbetont eben diese Problematik
von kardialen Erkrankungen:, Nach
aullen sehen EMAH-Patienten nicht
so krank aus wie andere. Wenn je-
mand eine sieben Zentimeter weite
Hauptschlagader hat, ist das viel ge-
fahrlicher als ein gebrochenes Bein,
aber man sieht es eben nicht.”
Bald stellt sich eine prophylak-
tische OP als unabdingbar heraus.
Diesmal wird der Eingriff (im Sep-
tember 2019) von Dr. Daniel Diuirr
ausgefiihrt, dem Leiter der Sekti-
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Fabian mit knapp einem halben Jahr im Sommer 1992
in der Bonner Kinderklinik
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Stellenwert, den regelméRige Un-
tersuchungen bei EMAHs haben.
Normale Routineuntersuchungen
beschrénken sich auf Aspekte wie
die Pumpleistung des Herzens oder
eine Verengung der Herzklappen.
EMAHSs erfordern aber eine ganz
andere Herangehensweise, da eine
irreguldre Herzanatomie und be-
sondere Symptome berticksichtigt
werden miissen. So bemerkt Fabi-
an beispielsweise nicht, dass er un-
ter Belastungsluftnotleidet, bis ihn
sein Arzt darauf anspricht. Denn
tiber die Jahre gew6hnt man sich
an die schleichende, verminderte
Leistung, oder man schiebt es auf
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generelle Unfitness. Auch der Nach-
weis von zuriickliegenden Operati-
onen ist beschwerlich, da die Ge-
sundheitsakten von Patienten nach
30 Jahren vernichtet werden.

Die Schwierigkeit, die wichtigen
Routineuntersuchungen einzuhal-
ten, kann Dr. Diana Momcilovic,
EMAH-Fachirztin am Uniklini-
kum, gut nachvollziehen: ,Das Le-
ben kommt dazwischen.” Auf die
Frage, was Fabian anderen EMAHs
raten wiirde, die aus Angst oder
Zeitmangel ihre Untersuchungs-
termine nicht wahrnehmen, sagt
er: ,Man sollte einfach hingehen
und keine Angst haben. Hier wird
man aufgenommen und einem ver-
standlich erklart,

disziplindre Zusammenarbeit aus-
zeichnet.

Oft geraten EMAHs nach Errei-
chen des 18. Lebensjahres in eine
Zwickmiihle, da sie nun nicht mehr
von ihrem Kinderkardiologen be-
treutwerden und Erwachsenen-Kar-
diologen nicht auf angeborene
Herzfehler spezialisiert sind. ,Rund
zwei Drittel aller EMAH-Patienten
sind nicht optimal versorgt”, erklért
Diirr. Um zu vermeiden, dass die Be-
troffenen nicht fachgerecht behan-
delt werden oder sogar die Fortset-
zung der Behandlung abbrechen,
sollen tiberregionale EMAH-Zen-
tren durch ihre enge interne Koope-
ration eine gerechte Patientenver-

sorgung garantie-

was gemacht wer- .Man sollte einfach ren.

den muss.” Er rat hingehen und keine In Bonn lst ein
auch dazu, Ur- . . nahtloser Uber-
laub zu nehmen, Ang?_t ha_ben' HIEI‘ wird gang  zwischen
wenn eine Wahr-  verstandlich erklart, was Kinder- und Er-

nehmung der
Termine  sonst
nicht anders moglich ist: ,Man will
schlief3lich auch gesund bleiben.”

Das Herzzentrum der Unikli-
nik Bonn hat fiir seine Arbeit nun
nationale Anerkennung erhalten.
Es ist nun offiziell eines der 18 in
Deutschland als solche zertifizier-
ten EMAH-Zentren. Verliehen wird
dieses Priadikat von der Deutschen
Gesellschaft fiir Kardiologie, Padi-
atrische Kardiologie und Thorax-,
Herz- und Gefiaf3chirurgie. Eine Kli-
nik erhilt den Titel, wenn sie sich
besonders durch die personelle Aus-
stattung, die besonderen Qualifi-
kationen der Arzte, die technische
Ausstattung und engmaschige inter-

gemacht werden muss”

wachsenen-Kar-
diologie moglich.
Die Patienten konnen direkt von ei-
ner der fithrenden Stationen fiir Kin-
derherzchirurgie in Deutschland an
das EMAH-Zentrum vermittelt wer-
den. Auch Arzte aus der Umgebung
konnen ihren Patienten einen Um-
zug in die Bonner Klinik empfehlen.
Ebenfalls ist es moglich, dass Be-
troffene sich selbst einweisen, um
eine optimale interdisziplinére Ver-
sorgung zu erhalten: Hierzu gibt es
eine eigene EMAH-Hotline.

Die Zusammenarbeit wird zum
einen durch die rdumliche Nihe
aller Abteilungen am Venusberg
ermdoglicht, aber auch durch abtei-
lungstibergreifende Konferenzen,

Patient mit Lebensrettern: Professor Rainer Moosdorf, Fabian, Dr. Diana
Momcilovic und Dr. Daniel Diirr (von links) Foto: FELIX HEYDER / HERZZENTRUM BONN
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bei denen Arzte aus verschiedenen
Fachbereichen tiiber die Gesund-
heitszustdnde ihrer Patienten bera-
ten. , Es reicht nicht, den Patienten
aufzunehmen und dann zu operie-
ren”, bekraftigt Diirr in Bezug auf die
Zusammenarbeit der Stationen. Bei-
spiel fiir eine solche interdisziplina-
re Behandlungist die psychosomati-
sche Betreuung der Patienten.

»Wir haben hier eine Super-Ko-
operation mit der Klinik fiir Psy-
chosomatik®, sagt auch Momcilovic.
,Daist die Hemmschwelle von mei-
ner Seite aus gering, jemanden zu
Rate zu bitten, praventiv Techniken
zu besprechen, wie man vor Ope-
rationen nicht in Panik kommt und
diese Anspannung kompensiert.”
Die psychische Belastung, die aus
einem Herzfehler resultiert, kann
Fabian aus eigener Erfahrung be-
stdtigen. Der Termin seiner letzten
groflen OP wurde dreimal verscho-
ben, wegen hoher Entziindungswer-
te in seinem Blut.

»Wegen diesem Auf und Ab war
ich bestimmt fiinf Monate lang
krankgeschrieben, weil immer
wieder Bluttests gemacht werden
mussten”, berichtet Fabian. Die
stdndigen Nachfragen von Kolle-
gen und Freunden erhéhen den
Stress umso mehr. Fabian erin-
nert sich, dass er eines Tages ei-
nen Nervenzusammenbruch er-
litt. , Ich konnte nicht mehr. Jedes
Mal diese Frage gestellt zu bekom-
men, wie es nun aussieht. Ich dach-
te einfach nur: Lasst mich in Ruhe!”
Noch groRer ist aber die Erleichte-
rung, wenn die OP dann endlich
stattfindet. ,Ich habe mir die gan-
ze Zeit gesagt, nach der Operation:
Augen 6ffnen. Du musst kimpfen.
Der Rest kommt von alleine.”

Inzwischen hat Fabian die Reha
beendet. Er fiihlt sich besser, lei-
det nicht ldnger unter Schmerzen.
Laut den Arzten hat er jetzt gute
Chancen, nie wieder eine Herz-OP
durchleben zu miissen, da er durch
die Prothesen beinahe herzgesund
ist. Auf die jahrlichen Kontrollunter-
suchungen wird er trotzdem nicht
verzichten. Dazu haben sie ihm
schon zu oft das Leben gerettet.
Aufnahmemanagement des
EMAH-Zentrums: Tel. 0228 / 28712345
(Mo/Di 8-16.30, Mi/Do 8-16, Fr 8-15),

Mail: Aufnahme.Herzzentrum@ukbonn.
de Internet http://herzzentrum.uk-
bonn.host/emah-ambulanz-mk2/



