Langzeitverlauf der Kinder aus 20 Landern nach Herzoperation
im Freiburger Hilfsprojekt Kinderherzen retten e.V.

Einleitung

» Wozu ist Geld gut, wenn nicht, um die Welt zu verbessern?“ (Elizabeth Taylor)

Fast jeder von uns hat sich die folgenden Fragen gestellt: ,,Spende ich einen Teil meines
Geldes?*, ,,Welche Organisation unterstiitze ich?, ,,Kann ich mir sicher sein, dass das Geld,
das ich spende, auch wirklich bei den Menschen ankommt, die es brauchen?*, ,,Wie sieht es
mit der Nachhaltigkeit des Projektes aus, das ich unterstiitze?* Anhand dieser Fragen haben
wir beispielhaft die Freiburger Hilfsorganisation Kinderherzen retten e.V. untersucht, die es
sich zur Aufgabe gemacht hat, Kinder mit angeborenen Herzfehlern in Begleitung der Mutter
aus den unterschiedlichsten Landern dieser Erde nach Freiburg zu fliegen und zu operieren.

,,Jedes Kind mit einem angeborenen Herzfehler, egal wo es geboren wird, soll Zugang zu
angemessener medizinischer und chirurgischer Versorgung haben*.

(Vision der World Society for Pediatric and Congenital Heart Surgery, 2008)

Es wurden alle Kinder in die Studie eingeschlossen, die in den Jahren 01/2008 bis 12/2017
mit Hilfe der Organisation KHr e.\VV. am Universitatsherzzentrum Freiburg-Bad Krozingen
behandelt wurden. Die Studie wurde in zwei Teile unterteilt. Im ersten Teil der Studie wurden
die demografischen und medizinischen Daten dieser 100 Kinder ausgewertet. Im zweiten Teil
wurde ein eigens entwickelter Fragebogen professionell in 13 Sprachen Ubersetzt und zur
Erhebung des Follow-Ups an die Familien in 20 Lander verschickt.

Ergebnisse Teil 1

Aus mehreren hundert Anfragen hat ein interdisziplinares Arzteteam diese 100 Kinder rein
nach medizinischen Gesichtspunkten aus den qualitativ sehr unterschiedlichen Bittschreiben
nach entsprechenden Rickfragen ausgewahlt. Die Triage, also das Auswahlen genau der
Kinder, die zum Zeitpunkt der Anfrage noch sinnvoll operabel waren und andererseits auch
wirklich einen schweren Herzfehler aufwiesen, hat sehr gut funktioniert, denn 97 von 100
Kindern konnten operativ oder katheterinterventionell behandelt werden. Lediglich bei 3
Kindern stellte sich erst in Freiburg heraus, dass ein invasiver Eingriff nicht zielfihrend sein
wirde und fand daher nicht statt. Kein Kind verstarb bis zum Heimflug oder wies eine
bleibende Komplikation auf.

Neunundachtzig Kinder wurden chirurgisch operiert, davon 82 mit Einsatz einer Herz-
Lungen-Maschine. Bei 8 Kindern konnte der Herzfehler mittels einer minimalinvasiven
Herzkatheterintervention erfolgreich behandelt werden.

Die Beatmungszeit lag im Mittel bei 7 Stunden, der Intensivaufenthalt bei 2 Tagen und der
Gesamtkrankenhausaufenthalt bei 12 Tagen. Unerwiinschte Ereignisse traten bei insgesamt 12
der 89 Patienten auf und waren meist zligig reversibel. Lediglich einmal musste ein Herz-
schrittmacher implantiert werden.




Die Herkunftslander der Kinder sind in der nachfolgenden Grafik aufgefiihrt.
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Sonstige: Jemen, Armenien, der Kosovo, Nicaragua, Albanien, Georgien, Kasachstan, die Mongolei,
Usbekistan, Venezuela und Weirussland.

Ergebnisse Teil 2

Der zweite Teil der Studie umfasste die Follow-Up Untersuchung der Kinder. Die Daten der
Langzeitverlaufe wurden mit Hilfe eines selbstentwickelten Fragebogens mit 50 Items zu
medizinischen, psychosozialen und soziokulturellen Fragen erhoben. Von den 100 Patienten
erhielten wir von 70 Familien eine Antwort. Zwei Kinder waren in der Zwischenzeit im Hei-
matland verstorben. Achtundfiinfzig schickten uns einen vollstdndig ausgeftillten Fragebogen
zuruck, die von professionellen Dolmetschern aus 12 verschiedenen Sprachen rucklbersetzt
und anschliefend ausgewertet wurden. Hier zeigte sich, dass die meisten ausgefllten
Fragebdgen aus El Salvador stammten, gefolgt von Antworten aus dem Irak.

Es ergab sich ein lberraschend positives Ergebnis! Uber 80% der Kinder wurden nach der
Behandlung in Freiburg im Heimatland &rztlich betreut, meist war auch eine Echokardio-
graphie durchgefihrt worden. Zudem konnten wir feststellen, dass die Medikation der Kinder,
welche nach dem Eingriff notwendig war, deutlich reduziert werden konnte. Bei der
Entlassung aus Freiburg nahmen bereits 19 Patienten keine Medikamente mehr ein, im
Follow-Up waren 83 % ohne Dauermedikation.

Auch die Ergebnisse bezlglich Ausbildungsstand und Entwicklung der Kinder waren sehr
erfreulich: Alle Kinder im schulfédhigen Alter besuchten die Schule. Lediglich einem Kind
war dies aufgrund einer genetisch bedingten geistigen Behinderung nicht mdglich. Die
korperliche Leistungsfahigkeit wurde von knapp 90% der Eltern als sehr gut und die Kinder
als ,,sportlich fit eingestuft. Ahnlich fielen die Ergebnisse im Hinblick auf die psychosoziale
Entwicklung aus: Hier wurden 97% der Kinder als tUberwiegend frohlich und gut gelaunt
bewertet. Als Vergleichsgruppe waren die altersgleichen Klassenkameraden, Freunde und
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Geschwister herangezogen worden. Auch die familidre Situation war vielversprechend: In 88
% der Familien war mindestens ein Elternteil erwerbstatig und 62% unserer Patienten hatten
nicht mehr als 2 Geschwister in der Familie.

Fazit

Fur das &rztliche Team konnten wir beweisen, dass das Triage-System sehr gut funktioniert.
Den Spendern konnte mit der Auswertung der Fragebdgen gezeigt werden, dass die psychoso-
ziale und korperliche Entwicklung der Kinder trotz des angeborenen Herzfehlers nach der
Herzoperation im Vergleich zu Gleichaltrigen oder den Geschwistern in den allermeisten
Féllen als gleich gut oder sogar besser eingestuft wurde. Aufgrund der Ergebnisse unserer
Studie sehen wir die Nachhaltigkeit des Freiburger ,,Kinderherzen-retten ¢.V.* Projektes als
gegeben an.



Anhang

1. Ein sehr eindriickliches Beispiel ist die kleine Valery. Sie kam im Alter von einem
halben Jahr mit nur 3kg und einem groRen Loch in der Kammerscheidewand nach
Freiburg zur Herzoperation. Ein paar Monate spéter erhielten wir das rechte Bild auf
El Salvador, wo sich Valery als wohlentwickeltes gesundes Madchen prasentiert.

2. Der Daumenabdruck gilt anstelle der Unterschrift, da die Mutter Analphabetin ist und
der Bogen mit fremder Hilfe ausgefillt wurde.
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