Lebensqualitat mit operiertem angeborenem Herzfehler

Vortrag (geklirzte Fassung) von Frau Dr. Monika Zoege

gehalten auf der Abschlusstagung der Studie

~Lebenschancen nach der Operation angeborener Herzfehler* am 25.06.2005 in Braunschweig.
Die Tagunag richtete sich in erster Linie an die Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer,

sowie an Arztinnen und Arzte und die interessierte Offentlichkeit.

Es nahmen ca. 180 Personen teil.

Die Lebensqualitat von Menschen mit angeborenem Herzfehler zu erforschen hiel3 fur uns, Sie selbst zu fragen,
wie Sie die Qualitat Ihres Lebens und auch, wie Sie die Einschrankungen durch den Herzfehler empfinden.

Die medizinsoziologischen Fragestellungen unseres Projekts lauteten:

Welches sind die langfristigen sozialen Folgen der Operation angeborener Herzfehler jenseits des medizi-
nischen Erfolgs?

Ermdglicht die Operation eine volle Teilnahme am Alltagsleben?

Haben Personen mit operiertem angeborenem Herzfehler die gleichen Lebenschancen wie Personen ohne

Herzfehler?

Was wird untersucht?

e

Rest-
symptomatik

/\

Schulerfolg

Sozialer
Auf- oder Abstieg?

Unabhangigkeit von
Betreuung

Soziale Netzwerke:
Helfer oder Freunde?

Korperbild
subj. Befindlichkeit

Mit folgenden Instrumenten
wurden die Daten erhoben:

- Soziologisches Interview: Schule und
Beruf, soziales Netzwerk, Freunde und Fa-
milie, Zufriedenheit, offene Abschlussfrage

- Fragebogen zu den Themenbereichen
Korperbild (FKB 20) und subjektive Befind-
lichkeit (BSI)

- Arztliche Untersuchung und Befunder-
hebung

Aus der Kartei der Gottinger Kinder-
kardiologischen Poliklinik wurden die Pa-
tientinnen und Patienten zwischen 14 und
45 Jahren herausgesucht, die in den letz-
ten 5 Jahren zur Kontrolluntersuchung
nach Gottingen gekommen waren (insge
samt 820).

Deren Anzahl reduzierte sich um diejenigen mit Mehrfach-Erkrankungen, weil sich deren Lebensumsténde aus
den unterschiedlichsten Griinden von denen der anderen unterscheiden kénnen, und um die der verstorbenen
Personen sowie um diejenigen, deren aktuelle Anschrift nicht ausfindig zu machen war.

Die verbliebenen 574 Personen wurden bis zu drei Mal angeschrieben; 361

(63%) konnten schlieRlich fur eine Teilnahme an der Studie gewonnen

werden.

Zunachst nun einige Grunddaten zu den Studienteilnehmerinnen und —
teilnehmern. Beim Familienstand fiel zunachst auf, dass die Giberwiegen-
de Mehrheit der Studienteilnehmer/innen (knapp 80%) ledig ist, dies ist
aber auch nicht sehr erstaunlich, wenn man sich die Altersverteilung der

Alter | Anzahl %
14-24 187 51,8
25-35 115 31,9
36-45 59 16,3
Gesamt| 361 100

Studienpopulation anschaut: Die Hélfte unserer Befragten ist zwischen 14
und 24 Jahre alt.
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18% aller Befragten sind verheiratet, dariiber hinaus leben noch einmal 12% in fester Partnerschaft, d.h. insge-
samt leben also mit Partner/in.

Im Zusammenhang mit der Forschungsfrage nach einem unabhé&ngigen Leben haben wir uns mit der Frage be-
schéftigt, wie viele der Studienteilnehmer/innen noch im Elternhaus leben und warum. Es sind dies Uiber die Halfte
der Befragten.

Die Uiberwiegende Mehrheit von diesen (83%) sind unter 24 Jahren, 50% sogar unter 19 Jahren, also noch in der
Schule oder Ausbildung; die restlichen 17% sind zwischen 25 und 45 Jahre alt.

Analysiert man das Leben im Elternhaus nach dem Erwerbsstatus, so fallt auf, dass knapp die Hélfte der Noch-
zu-Hause-Lebenden (49%) erwerbslos ist, die andere Halfte setzt sich aus Erwerbstéatigen (auch Teilzeit, insge-
samt 30%) und Auszubildenden (21%) zusammen.

Von den Erwerbslosen sind gut
zwei Drittel (68,4%) Schiler und
Studenten, allerdings ist auch ein

Wohnform: noch bei den E | Viertel der Erwerbslosen (25%)
entweder arbeitslos oder aus ge-

Von den insgesamt 361 befragten Pe 1 sundheitlichen Griinden ohne
188 (52,1%) noch im Elternhaus. Job. Diese leben dann entweder

noch im Elternhaus, weil sie auf
Hilfe im Alltag angewiesen sind
oder weil das Geld fiir eine eige-

W 14-24 J. . .
ne Wohnung nicht reicht.
E25-35J.
[136-45 J. Eigene Kinder
| Knapp 19% der Studien-
A_ter Erwerbslos: 684%Sc  ® 68 Studienteilnehme%%b@%r/ﬁﬂﬁénh%mgmhaben ei
n=188 (Grinde) 152 9% Ge Kinder. Hierbei fallt auf, dass dér

98%Arb @ Dies sind 25% der FAIUEH Qi Milkisy deH Manheier
6.6 % Hal Frauen wesentlich hoher liegt als
e 31 der Befragten halei AKRitider Vater unter den

33 der Befragten habéannenmes,4%), obwohl Frau-

4 der Befragten habemn 3-Kihtléngig von der Art des

Herzfehlers — ein erhdhtes

Schwangerschaftsrisiko tragen und einer Reihe von ihnerPaudnaigigisherisigosansidePItngany balaBabigdei-(7,3%) e
ten worden war. [In der Normalbevolkerung liegt die Quote bei 1%]

Der Anteil der eigenen Kinder mit angeborenem Herzfehler liegt mit 7,3% deutlich hdher als in der Allgemein-
bevdlkerung (die Fallzahl ist jedoch fur einen statistisch verwertbaren Vergleich zu klein). Die Ursachen hierfur
sind — trotz intensiver Grundlagenforschung - nach wie vor unklar.
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Herzfehler und Schwangerschaft

Die Halfte der 38 Mutter hat einen
komplexen Herzfehler (Fallot'sche
Tetralogie).

¢ Von den 38 Frauen, die Kinder bekommen haben, waren
50 % (19) Fallot -Patientinnen.

* 21,1 % (8) hatten einen Links-Rechts-Shunt als
Ausgangsdiagnose und 23,7 % (9) ein Vitium vom

Die Fehlgeburtsrate unter den Muttern
Stenosetyp .

mit Herzfehler liegt etwas héher als in
der Normalbevdélkerung (die Fallzahl
ist jedoch fur einen statistisch verwert-

baren Vergleich zu klein).

*21,1 % (8) der Mutter hatten
Fehl- oderTotgeburten.
« Vergleichszahl Mitter
ks Rechts: Normalbevélkerung: 18,4 %.

O Stenose

MW Fallot

O Sonstige

Psychische Belastung

Im Folgenden wenden wir uns dem Aspekt der psychischen Befindlichkeit bzw. der psychischen Belastung zu.
Diese wurde in unserer Studie mit dem Fragebogen BSI (Brief Symptom Inventory) erfasst, bei dem jeweils eine
Reihe von Einzelfragen (Items) zu einer Skala zusammengefasst wird. Die Skalen reprasentieren keine psychi-
schen Erkrankungen, sondern der Fragebogen misst, in welche Richtung sich die psychischen Belastungen einer
Person &ufRern, also z.B. eher in Richtung Depressivitat oder Aggressivitéat, in Richtung Unsicherheit oder
Verfolgungsdenken usw..

Die Ergebnisse dieses Fragebogens haben wir in Beziehung gesetzt zu bestimmten Voraussetzungen, die die
Befragten in Bezug auf ihren Herzfehler mitbringen: d.h. die Befragten wurden unterteilt nach OP-Typ, nach korper-
lich messbarer Leistungsféahigkeit (VO2peak) und nach ihrer subjektiv eingeschatzten Leistungsfahigkeit (NYHA).

Der OP-Typ richtet sich nach dem zu Grunde liegenden Herzfehler, d.h. es gibt Herzfehler, die kurativ operiert
werden kénnen (diese Patienten kdnnen praktisch als geheilt betrachtet werden). Komplexere Herzfehler werden
reparativ operiert, d.h. der Herzfehler wird zwar korrigiert, das Herz bleibt jedoch vorgeschadigt. Die palliativen
Operationen betreffen Herzfehler, bei denen der Herzfehler gar nicht korrigiert werden kann, die jedoch trotzdem
ein Uberleben ermdglichen, weil das kranke Herz befahigt wird, seine lebenswichtige Funktion weitgehend auszu-
tben.

Der OP-Typ fiihrt nicht zwangslaufig zu einer bestimmten Einstufung bzgl. der gemessenen oder der empfunde-
nen Leistungsfahigkeit.

OP-Typ | Anzahl % VO,,... | Anzahl %
kurativ 74 20,5 > 75 % 177 52,5
reparativ 220 60,9 50-75 % 154 45,7
palliativ 67 18,6 <50 % 6 1,8
Gesamt| 361 100 Gesamt| 337 100
NYHA | Anzahl %
| 211 584 Im Gegenteil: obwohl nur 20,5% der Befragten kurativ operiert wer-
! den konnten, zeigen Uber die Halfte auf dem Fahrradergometer
1] 127 35,2 sehr gute Leistungen (VO2peak ) und geben an, keine Einschran-
M+ 1V 23 6.4 kungen bei gewdhnlicher kdrperlicher Aktivitat zu haben (NYHA).
Gesamt| 361 100
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Betrachtet man nun die Zusammenhéange zwischen Herzfehler und psychischer Belastung, so fallt als erstes
bzgl. OP-Typs, also bzgl. der Schwere des zu Grunde liegenden Herzfehlers auf, dass es hier nur eine einzige
statistisch signifikante Beziehung (Korrelation) gibt, ndmlich zwischen der Schwere des Herzfehlers und der
Angstlichkeit.

Wichtig: dieses Ergebnis sagt nichts tiber den Einzelfall aus, sondern nur dartiber, dass sich Uberzufallig viele
Personen mit einem komplexen Herzfehler &ngstlicher zeigten als Personen mit einem leichteren Herzfehler.

Bzgl. der Leistung auf dem Fahrrad-
ergometer und psychischer Belastung
zeigt sich nur eine Korrelation zur Ska-
la ,Somatisierung", einer Skala, die etli-
che (psycho-)somatische und Herz-
Symptome umfasst.

9 Skalen:

* Somatisierung
e Zwanghaftigkei
"« Unsicherheit irr

Fragebogen zur psychischen
Befindlichkeit (BSI)

Eine auffallend deutliche Abhangigkeit Op-Typ Sozialkontakt
zeigte sich jedoch zwischen subjektiv ?epressivitat
empfundener korperlicher Leistungsfa- Angstlichkeit
higkeit und psychischer Belastung, d.h. VO Aggressivitat/
die empfundene korperliche Leistungs- 2peak Feindseligkeit
fahigkeit, also das Gefihl, wie viel man Phobische Ang
seinem Herz zutrauen kann, scheint di- Paranoides
rekten Einfluss auf die Gemutslage bzw. NYHA Denken

auch konkrete psychische Belastungs- » Psychotizismus

symptome zu haben.

Ergebnisse zum Fragebogen zur psychischen Befindlichkeit:

1.) Kein Zusammenhang zwischen mit dem Fahrradergometer gemessener Leistungsfahigkeit (VO2peak) und
psychischer Belastung.

2.) Eindeutiger Zusammenhang zwischen subjektiv empfundener Leistungsfahigkeit (NYHA) und psychischer
Belastung

Offene Frage: ,Welche Auswirkungen hat lhr Herzfehler auf Ihr Leben?”

Mit dieser Frage am Ende des soziologischen Interviews wollten wir herausfinden, welche Auswirkungen des
Herzfehlers den Studienteilnehmerinnen am deutlichsten vor Augen stehen, welche ihnen als erstes spontan
einfallen. Aus den vielen unterschiedli-
chen AuRerungen wurden wieder —um

der Vergleichbarkeit willen — Gruppen Aktuelle Einschrankungen
iimif:éfgﬂicnﬁztr:&i%g}lppen von (199 Antworten, Mehrfachnennungen)
Mehrf. Einzel % von Mf
- »Ich habe keine Einschrankungen, ennung - enning penning
hatte auch nie welche* (25,3%) Sport _ 101 (52) 50,8%
Schule, Ausbildung, Beruf 76 (11) 38,2%
- ,Eruher fuhlte ich mich einge- Medizinische Komplikationen 53 (5 26,2%
schrankt, aber heute nicht mehr* | Angst, Sorgen 22 (4 111%
(16,2%) Probleme mit der Narbe 21 (6) 10,6%
Freundschaften erschwert 18 (1) 9,1 %
- +Aktuelle Einschrankungen durch Partnerschaftsprobleme 12 (0 6,0 %
den Herzfehler" (58,5%) Medikamenteneinnahme lastig 10 (3) 5,0%
Kontrolluntersuchungen lastig 7 (3 3,5%
Zwei Drittel der Manner und die Halfte Eltern Uberfursorglich 7 ( 0) 3,5%
der Frauen benannten aktuelle Ein-

schrankungen, insgesamt 199 Perso-
nen.
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Die Aufstellung zeigt, auf welchem Gebiet sich die Befragten durch ihren Herzfehler aktuell eingeschrankt fiihlen.
In der 1. Spalte steht die Anzahl aller AuBerungen, in der 3. Spalte die dazugehdrigen Prozentzahlen (etliche
Personen nannten auch mehrere Einschrankungen, deshalb tiber 100%), in der Klammer finden sich die Perso-
nen mit jeweils nur einer einzigen Einschrankung; das heil3t z.B., dass sich die Hélfte aller Befragten, die sich
sportlich eingeschrankt fuhlt, ausschlief3lich im Sport (und auf keinem anderen Gebiet) eingeschrankt fihlt.

Bei den Angaben zu Einschréankungen in Schule, Ausbildung und Beruf ging es meistens darum, dass die Person
ihren Wunschberuf nicht hatte ergreifen konnen, nicht um die heutige berufliche Zufriedenheit.

Bei den medizinischen Komplikationen ging es haufig um gravierende Friihkomplikationen (wie z.B. ein Schlagan-
fall als Baby) oder um Spatkomplikationen wie Herzrhythmusstérungen oder Herzinsuffizienz.

Probleme mit der OP-Narbe gaben manche Befragte als gravierend an, andere berichteten, dass sie diese im
Erwachsenenalter und durch positive zwischenmenschliche Erfahrungen tiberwunden hétten.

Einschrankungen beim Sport wurden am haufigsten angegeben, meist mit der Formulierung ,Ich darf (oder: ich
kann) ja keinen Sport machen®, wobei auf Nachfrage hin deutlich wurde, dass sich das Sportverbot i.d.R. auf
Leistungssport und damit meist auch auf den Schulsport bezog.

Ein Funftel der Befragten hatten Probleme mit diesem Sportverbot, wesentlich mehr Manner als Frauen. Dies liegt
zum einen am offensichtlich haufig ausgesprochenen FuRballverbot, das vor allem die Jungen aus ihrer sozialen
Gruppe ausschlief3t, zum anderen daran, dass auf Mannern anscheinend ein groRerer sozialer Druck lastet,
sportlich und kdrperlich fit zu sein. Mehr Frauen als Manner gaben dagegen unumwunden zu, unsportlich zu sein
und einfach ,keine Kondition“ zu haben.

Das vor 20-30 Jahren noch strikt vertretene (Schul-) Sportverbot hat jedoch offensichtlich fir die gesamte erste
Generation der am angeborenen Herzfehler Operierten weitreichende Folgen, insofern viele Betroffene nachhaltig
ihrem Herzen weniger zutrauen, als dieses tatsachlich leisten kann.

Wie Sticker (2004) in ihrer Untersuchung zu Kinder-Herzsportgruppen zeigen konnte, fiihrt eine dem Herzfehler
angemessene sportliche Betatigung zu groRerem kdrperlichen und psychischen Wohlbefinden.

Vorteile durch den Herzfehler

Eine ganze Reihe von Befragten

auBerte sich auch zu positiven Vorteile durch den Herzfehler

Auswirkungen des Herzfehlers auf
ihr Leben, einige wenige sagten (76 Antworten, Mehrfachnennungen)

sogar, sie hatten nur Vorteile durch
den Herzfehler gehabt, keine Nach- Mehrf. — Einzel % von Mf

Nennung  Nennung Nennung
telle. Bewusstes Leben 40 (11) 52,6%
An erster Stelle wurde das Unterstiitzung, Beziehungen 18 (2 23,7%
.oewusste Leben“genannt, das vie- Bundeswehr-Befreiung 11 (2) 145%
len durch die friihe Auseinanderset- Schonraum positiv erlebt 7 ( 0) 9.2 %
zung mit schwerer Krankheit, auch Vorteile im Arbeitsleben 6 (0) 79%

mit Todesbedrohung, sehr kostbar
ist. So gaben etliche an, ein ande-
res Verhaltnis zur Natur zu haben,
zu menschlichen Beziehungen, zu
Familie und Kindern und vor allem
zu der eigenen, nicht selbstver-
standlichen Gesundheit.

Insgesamt wurden Vorteile von Frauen und Mannern etwa glei C
haufig genannt. Frauen benannten jedoch doppelt so haufig w
Méanner das ,bewusstere Leben* als Vorteil.

Eine Reihe von Mannern bezeichnete auch die Bundeswehr-Befreiung als positiv, wobei gerade dies ein gutes
Beispiel fur die Individualitdt der Befragten ist: einige andere Manner hatten namlich gerade die Tatsache, dass sie
bei der Bundeswehr oder beim Bundesgrenzschutz abgelehnt worden waren, als gravierendes Problem bezeich-
net.

HERZBLICK 4/2005 9



Fazit

Eine allgemeingultige Aussage zur Lebensqualitéat in Abhéngigkeit vom Herzfehler kann nicht getroffen werden.
Sowohl fiir das Gefiihl von Einschrankung als auch fur das empfundene Lebensgliick werden sehr unterschiedli-
che Grinde genannt. Die Unterstiitzung durch Familie und/oder Freundeskreis scheint eine zentrale Rolle zu
spielen.

Kontakt-Anschrift von Frau Dr. Zoege:

MHH, Abteilung Medizinische Soziologie
Carl-Neuberg-Str. 1

30623 Hannover

e-mail: zoege.monika@mh-hannover.de

Der vorliegende Beitrag ist ein Ergebnis des von der Deutschen Forschungsgemeinschaft (DFG) geférderten
interdisziplindren Forschungsprojekts ,Lebenschancen nach der Operation angeborener Herzfehler”, das in der
Medizinischen Hochschule Hannover (MHH) von den Abteilungen Péadiatrische Kardiologie und Intensivmedizin
sowie Medizinische Soziologie in Kooperation mit der Kinderkardiologie des Universitétsklinikums Géttingen
durchgefiihrt wurde.
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