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Uberwachung von Hirnfunktionen
nach der Operation

Einblicke und Informationen



Sichere Operationen und bessere Nachsorge

Eine Herzoperation bei kleinen Patienten birgt viele Gefahren, auch fiir den Kopf.
Nach einem Eingriff kann es zu einer Fehlfunktion des Gehirns kommen, die sich in
Krampfanfillen dufert. Mit aEEG-Uberwachungsgeriten kénnen diese Anfille frith-

zeitig erkannt und verhindert werden.

Das wollen wir erreichen

Moderne Gerate finanzieren

ZeitgemalRe Medizin braucht moderne Ausstat-
tung. Fir deren Finanzierung fehlt in vielen Kli-
niken allerdings oft das Budget. Wir setzen uns
dafiir ein, dass mehr technische Moglichkeiten
bestehen, um unsere Herzkinder bestmdglich
zu behandeln.

Hirnfunktionen liberwachen

Bislang werden in Deutschland die Hirnfunk-
tionen bei Kindern nach Herzoperationen nur
selten Uberwacht. Dadurch ist wenig (ber die
regelmdRig durch das belastete Gehirn aus-
gelosten Krampfanfille bekannt. Dies soll die
kiinftige Uberwachung mit aEEG-Geridten in
Hamburg und Miinchen dndern.

Universitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf
Deutsches Herzzentrum Miinchen

606

Wie lang?
Einmalige Anschaffung

Neue Diagnosewege erarbeiten

Die neuen aEEG-Gerdte werden den Fachleuten
auf den Kinderintensivstationen in Hamburg
und Minchen nicht nur bei der Friherkennung
der gefdhrlichen Anfille helfen. Auch die
Diagnostik anderer Komplikationen kann durch
die Gerate befordert werden.

Wer macht

Dr. Sebastian Harms
Dr. Daniel Biermann
Prof. Dr. Bettina Reich

@ \Vorgesehenes
Budget:

97.500 Euro



Neues Equipment, neue Perspektiven

Mit dem neuen aEEG-Gerdt werden die kleinen Patienten nach einer Herzoperation
bestmoglich iiberwacht. Die erfassten Daten helfen den Fachdrzten zudem enorm bei
der Diagnostik und der Entwicklung von Behandlungsstrategien.

Das haben wir vor

Bessere Ausstattung

Bei Operationen an kleinen Herzen ist jede Ak-
tion kritisch fur den kindlichen Korper. Daher
kann auch bei der Nachsorge nie zu viel liber-
wacht werden. Alle Daten iiber den korperlichen
Zustand helfen den Arzten dabei, Diagnosen zu
stellen und die passenden Folgebehandlungen
einzuleiten. Daher haben wir es uns unter ande-
rem zur Aufgabe gemacht, Kinderintensivsta-
tionen dabei zu helfen, sich zu modernisieren
und diagnostisch breiter aufzustellen.

Hirnfunktionen dauerhaft iiberwachen

Mit dem neuen aEEG-Geridt kénnen die Medizi-
ner am Universitatsklinikum Hamburg-Eppen-
dorf kiinftig den neurologischen Zustand der
Kinder genauestens im Blick behalten. Dadurch
werden Komplikationen frithzeitig erkannt und
behoben - was nicht nur die Uberlebenschancen
der kleinen Patienten verbessert, sondern auch
ihre Lebensqualitadt deutlich erhoht.

Delirleiden nach Operationen verhindern

Mit dem erlangten Wissen aus den Hirnuntersu-
chungen mit den aEEG-Gerdten kdnnen bereits
wahrend der Operation am Herzen leidensver-
ringende MaRnahmen fiir die Herzkinder ergrif-
fen werden. Denn nach der schweren Operation
im Koma koénnen sie akute Verwirrungs- und
Koordinationsstorungen entwickeln, die im
schlimmsten Fall mit Halluzinationen und Un-
ruhezustidnden einhergehen. Wird die Gabe
der notigen Schmerzmedikamente gezielt
friher verringert, stellen sich nicht so starke
Beschwerden ein. Dadurch wird die kognitive
Leistung der Kinder weniger geschwacht.

Mehr noch: Wird ihre neurologische Entwick-
lung nach der Operation weiter Gberwacht, las-
sen sich direkt FordermaRnahmen einleiten, um
ihre kognitiven Fahigkeiten zu stdrken, sodass
sie einige Jahre spater auf dem gleichen schu-
lischen Niveau sein kdnnen wie ihre gesunden
Freunde.



Neue Ausstattung flir die Intensivstation

Auf vielen Stationen fiir die Behandlung herzkranker Kinder in Deutschland fehlen
Gerdte und medizinische Versorgungsmittel. In Hamburg kénnen wir nun zu einer
dringend noétigen Verbesserung der Situation beitragen.

Das haben wir bereits erreicht

Anschaffung beschlossen

Mit dem Start des Projekts wurde die Anschaf-
fung mehrerer aEEG-Gerate fir die Kinderinten-
sivstation des Universitatsklinikums Hamburg-
Eppendorf beschlossen. Im nadchsten Schritt
kamen alle Beteiligten zusammen und haben

Dr. Sebastian Harms

geplant, wie das Gerat effektiv im Klinikalltag
eingesetzt werden kann und welche Mdglich-
keiten fiir die Diagnostik und die Therapie da-
durch konkret moglich werden.

.Nichts ist wichtiger als die Lebensqualitat der Herzkinder"



Verbesserte Nachsorge fiir Kinderherzen

Auf der kinderkardiologischen Intensivstation des UKE Hamburg-Eppendorf werden
jahrlich rund 300 Kinder behandelt. Mit einem von der Stiftung KinderHerz finanzier-
ten aEEG-Gerat kann Dr. Sebastian Harms die Herzkinder kiinftig besser behandeln.

Effektiver Schutz vor Folgeschiaden - dank
moderner Ausriistung

»In der Kinderherzmedizin ist eine ganzheitliche
Versorgung essentiell.“ So beginnt Dr. Harms
seine Erkldarung eines modernen Behandlungs-
ansatzes fiir herzkranke Kinder. Dazu inspiriert
wurde er wahrend eines Fellowships in London.
Dort hat er eine spezielle Variante der Behand-
lung von Herzkindern kennengelernt, die gera-
de operiert wurden. Sie sind echte Kampfer: Fiir
den Eingriff mlssen sie an eine Herz-Lungen-
Maschine angeschlossen werden. Zudem be-
kommen sie starke Schmerz- und Sedierungs-
mittel verabreicht. Die Behandlung kann mit
schwerwiegenden Komplikationen einhergehen:
Hierzu gehoren bei 40 Prozent der Kinder Ver-
wirrtheitszustinde (Delir) und bei 20 Prozent
Krampfanfalle - bis hin zu Schlaganfallen.

Wie schiitzt man die Herzkinder vor Kompli-
kationen?

Die Losung klingt eigentlich einfach: ,Da man
bei vielen Kindern im Koma die Krampfanfille
nicht sehen kann, braucht man einen Weg, um
ihre Hirnstrome zu messen.” Aber dafiir gab es
lange keine zur Verfligung stehenden Gerate.
Mit der Unterstlitzung der Stiftung KinderHerz
haben die Arzte nun mehrere aEEG-Geréate an-
geschafft. ,Sie helfen dabei, Anfdlle frihzeitig
zu erkennen und zu behandeln®, erklart Harms.

,Mir ist ein Kind besonders in Erinnerung: Bei
ihm haben wir mithilfe des Gerats einen Schlag-
anfall diagnostiziert, der frither unentdeckt ge-
blieben wire. Wegen solcher Erfolge haben wir
begonnen, gezielt Daten zu sammeln. So haben
wir auch neue Diagnosewerkzeuge eingesetzt,
um das postoperative Delir zu diagnostizie-
ren und mit dem Ziel verbunden, das Gehirn
wahrend und nach der Herzoperation besser
zu Uberwachen. Dies wird unter dem Begriff
Neuromonitoring zusammengefasst.”

Neue Diagnosemethoden auf dem Weg

Diese Resultate stimmen Dr. Harms optimis-
tisch: ,Ich glaube fest daran, dass sich mit die-
sem Gerdt neue Diagnose- und Behandlungs-
wege etablieren lassen. Mein groRter Wunsch
ist, dass die Kinder nicht nur am Herzen geheilt
sind, sondern dass sie mit so wenig Schaden
und Problemen ins Leben starten. Das gilt auch
fur die Familien: Die Lebensqualitdt der Kinder
und ihrer Eltern muss gleichermalen gewdhr-
leistet sein.” Um dieses groRe Ziel zu erreichen,
hat Dr. Harms eine multidisziplindre Arbeits-
gruppe ins Leben gerufen: Gemeinsam mit zwei
Assistenzdrzten und einer Psychologin aus der
Kinder-/Jugendpsychiatrie will er ein ganzheit-
liches Versorgungskonzept entwickeln, bei dem
auch der Kontakt zu sozialpaddiatrischen Zent-
ren mitgedacht ist.

»Wir wollen mit geschultem Personal in Zukunft
das Projekt noch groRer machen und verstehen,
wie sich alles, was wir auf der Intensivstation
machen, auf die Zukunftsentwicklung der Kinder
auswirkt.” Dabei sollen die Familienmitglieder
einbezogen werden, um die Zukunftschancen
zu verbessern. Harms erklart abschliefend: ,Die
Kinder die wir operieren, kommen in der Regel
mit schlechten Leistungsmarkern in die Schu-
le, aber wir kennen gar nicht alle Faktoren, die
dafiir verantwortlich sind. Das muss dringend
angegangen werden - und das von der Stiftung
KinderHerz finanzierte aEEG-Gerdt ist ein wich-
tiger Baustein.



Ein zweites Leben flr Solin

Als Solin geboren wird, ist die Welt noch in Ordnung - nichts deutet darauf hin, dass
das zweite Kind von Annika und ihrem Mann schwerkrank ist. Auch die Nachunter-
suchungen verlaufen alle ohne irgendeine Auffalligkeit. Erst als Solin mit anderthalb
Jahren in die Kinderkrippe kommt, dndert sich ihr Gesundheitszustand ganz ploétzlich.

Ein zweites Leben fiir Solin

Wenn Solin auf ihrem Laufrad durch die Gegend
dust, voller Energie und Tatendrang, mag man
kaum glauben, dass die Vierjahrige noch vor
einem halben Jahr schwerkrank auf der Kinder-
herzintensivstation des UKE in Hamburg um ihr
Leben gekdmpft hat - und heute in ihrer Brust
das Herz eines anderen Kindes schlagt. Als So-
lin geboren wird, ist die Welt noch in Ordnung
- nichts deutet darauf hin, dass das zweite Kind
von Annika und ihrem Mann schwerkrank ist.
Erst als Solin mit anderthalb Jahren in die Kin-
derkrippe kommt, dndert sich ihr Gesundheits-
zustand ganz plotzlich. Sie ist ungewdhnlich oft
erkaltet, hat standig Schnupfen, oft sehr schlapp
und entwickelt starke Wassereinlagerungen. Um
zu klaren, was ihrer Tochter fehlt, suchen die
Eltern mit Solin die Kinderarztin auf - die be-
merkt in der Untersuchung zwar ein Gerdusch
am Herzen, schickt die Familie aber wieder nach
Hause. Weil es Solin zusehends schlechter geht
und sie starke Probleme bei der Atmung hat,
fahren die Eltern mit ihr in die Kinderklinik in
Lineburg - nach vielen Untersuchungen erhartet
sich der Verdacht, dass etwas mit ihrem Herzen
nicht stimmt und umgehend die Verlegung ins
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE)
in die Wege geleitet.

Eine schreckliche Diagnose
Mitten in der Nacht erreicht der Krankenwagen
Hamburg. Sofort kommt Solin auf die Herz-

station. ,Das war natirlich bedngstigend, aber
gleichzeitig waren wir so erleichtert, weil wir
wussten, egal, was auch passiert, sie ist jetzt
in den richtigen Handen.” Zum ersten Mal seit
vielen Stunden voller Unsicherheit kdnnen die
Eltern ein wenig durchatmen und nach Hause
fahren, um neue Kraft zu sammeln. ,Wirklich er-
holen konnten wir uns aber nicht. Immer wieder
haben uns die Tranen tUbermannt, weil wir uns
so hilflos fuihlten. Gleich am nachsten Morgen
sind wir direkt wieder in die Klinik gefahren, um
mit dem behandelnden Arzt zu sprechen.” Ohne
Umschweife erklart ihnen Dr. Sebastian Harms,
Oberarzt der Kinderherzintensivmedizin, dass
ihre Tochter im kiinstlichen Koma liegt. Und
dass Solin einen schweren und sehr seltenen
Herzfehler hat: Die Diagnose lautet restriktive
Kardiomyopathie - eine fortschreitende Verstei-
fung des Herzmuskels, die dazu flhrt, dass die
Pumpkraft des Herzens zunehmend nachlasst.
»Solins Herzleistung lag nur noch hochstens bei
20 Prozent.” Als die Eltern horen, wie knapp
ihre Tochter dem Tod entkommen ist, dass sie
in naher Zukunft ein Kunstherz bendtigen wird
und langfristig eine Herztransplantation, um zu
Uberleben, stockt ihnen der Atem. ,Wir waren
vollkommen geschockt, fihlten uns wie in ei-
nem Albtraum.” Vier Tage liegt Solin im kinst-
lichen Koma, dann schlagen die Medikamente
an und die Herzleistung stabilisiert sich wieder,
sodass sie extubiert werden kann. ,Zu sehen,
wie sie wieder selbststandig atmet, war ein ers-
ter Lichtblick in diesen dunklen Stunden. Aber
wir wussten auch, dass sie von nun an auf viele
Herzmedikamente und regelmdRige Kontrollen
angewiesen sein wiirde, und wir nie mehr ein
normales und sorgloses Leben flihren wiirden.”
Langsam erholt sich Solin von den Strapazen,
die ihr kleiner Korper aushalten musste - nach
drei Wochen ist sie so stabil, dass ihre Eltern
sie mit nach Hause nehmen diirfen. ,Genau
einen Tag vor Heiligabend, das war wirklich das
schonste Weihnachtsgeschenk fiir uns.”

Keine Zeit zu verlieren

Ein halbes Jahr geht alles gut - mit den Medi-
kamenten kann Solins Herzleistung auf einem
guten Niveau gehalten werden. Doch im Som-



mer verschlechtert sich ihr Zustand rapide. Um
ihren geschwdchten Organismus zu entlasten
und die Zeit zu Uberbriicken, bis ein passen-
des Spenderherz gefunden ist, entscheiden die
UKE-Herzspezialisten, Solin ein Herzunter-
stlitzungssystem einzusetzen. Sieben Stunden
dauert die Operation - kaum auszuhalten fur
die Eltern. Als sie ihre Tochter dann endlich se-
hen dirfen, brennt sich der Anblick nachhaltig
in ihr Gedachtnis ein: ,Da lag unser Kind mit
einem kunstlichen Herzen. Mit Schlauchen, die
aus ihrem Brustkorb und dem Bauch kamen und
einer Pumpe, die ihre Organe mit Blut versorgte
- sie so fragil und verletzlich zu sehen, war un-
glaublich schwer.”

Ein neues Herz fiir Solin

+Wir hatten uns darauf eingestellt, dass Solin
mindestens ein Jahr oder langer mit dem Kunst-
herz leben wird. Aber wie durch ein Wunder
kam schon nach funf Wochen der erlosende
Anruf aus der Klinik: Sie hatten ein Herz fir
Solin gefunden.” Die Eltern konnen ihr Glick
kaum fassen. Und dann geht alles ganz schnell:
»In gerade einmal vier Stunden wurde unserer
Tochter ein ganz neues Leben eingepflanzt.”
Die unermessliche Freude lber Solins zweite
Chance ist aber nicht ungetriibt: ,Ein Spender-
herz beinhaltet immer eine gewisse Tragik -
denn es bedeutet, dass andere Eltern ihr Kind
verloren haben. Unsere Dankbarkeit, dass sie
sich fur eine Herzspende entschieden haben,
koénnen wir nicht in Worte fassen.”

Ein steiniger Weg zuriick ins Leben

Der Weg ins neue Leben gestaltet sich schwie-
riger als gedacht: Wahrend andere Kinder nach
der Transplantation schnell auf die normale
Herzstation zurlickkehren kénnen, muss Solin
noch viele Hiirden Uberwinden. Weil sich im-
mer wieder neue Bluterglisse bilden, muss ihr
Brustkorb mehrfach wieder geoffnet werden.
Bei einem der Eingriffe bleibt das Herz plotz-
lich stehen und Solin muss reanimiert werden
- verzweifelt kimpfen die Arzte um ihr Leben.
Doch ihr Zustand verschlechtert sich drama-
tisch: Sie wird noch einmal ins kinstliche Koma
versetzt und an die ECMO angeschlossen, weil
ihre Lunge trotz kiinstlicher Beatmung nicht
ausreichend Sauerstoff ins Blut transportiert.
Weil jede Operation an so kleinen Herzen auch
die Gehirnfunktionen in Mitleidenschaft ziehen
kann, werden in dieser Zeit bei Solin mit einem
speziellen EEG-Gerat auch die Hirnstrome

Uberwacht. ,Mein Mann hat oft an ihrem Bett
gesessen und ihr aus ihrem Lieblingsbuch vor-
gelesen. Auf dem Monitor konnten wir sehen,
wie ihr Gehirn dabei gearbeitet hat - dass ihre
Hirnstrome auf seine Stimme reagiert haben,
hat uns zusatzliche Sicherheit gegeben und un-
sere Hoffnung gestdrkt, dass keine kognitiven
Schaden entstanden sind.” Langsam, Schritt fir
Schritt, beginnt Solins Koérper sich zu erholen.
Nach zwei endlosen Wochen wird sie aus dem
Koma geholt. Die Fortschritte sind klein, aber
fur die Familie bedeuten sie alles. ,Als sie das
erste Mal wieder aufrecht an der Bettkante sit-
zen konnte, war das fiir uns ein Riesenerfolg.”
Nach und nach gewohnt sich ihr Kérper an das
neue Herz: An Neujahr darf sie endlich die In-
tensivstation verlassen und bleibt zur Beobach-
tung bis Marz auf der Kinderherzstation.

Die Zukunft im Blick

Ein halbes Jahr nach der OP ist Solin tber den
Berg. Ein frohliches Kind, das seinen eigenen
Kopf hat: Mit ihren vier Jahren weiR sie sehr ge-
nau, was sie will und was nicht. ,Solin entwickelt
sich richtig gut - und sie weiR sehr genau, wo
ihre Grenzen liegen. Der Anpassungsprozess
war nicht einfach, aber jetzt haben sie und ihr
neues Herz zueinander gefunden”, sagt ihre
Mutter erleichtert. Dass es von einem anderen
Kind ist, weill Solin noch nicht. ,Aber wenn sie
uns irgendwann danach fragt, werden wir ihr
erklaren, woher ihr neues Herz kommt.” Aber
nicht nur flr Solin gibt es noch viele offene Fra-
gen. Auch ihre Eltern und der Bruder haben das
Erlebte noch lange nicht verkraftet: Das Bangen
und Hoffen in der Klinik, die Angst um Solins
Leben, die Sorge vor einer AbstoRung - all das
hat seine Spuren hinterlassen. ,Ich wiinsche mir
eine Familientherapie fiir uns. Es ist so viel pas-
siert, dass uns aus der Bahn geworfen hat. Wir
alle brauchen ein bisschen Unterstiitzung, um
das Geschehene emotional richtig zu verarbei-
ten und mit unseren Angsten besser umgehen
zu kénnen. Denn mit einem Spenderherz ist das
Leben nicht mehr vorhersehbar. Doch manche
Dinge kdnnen wir nicht beeinflussen und muis-
sen sie einfach auf uns zukommen lassen. Da-
her sind wir fiir jeden Tag dankbar.”



Ubrigens: Schon 120 Euro helfen dabei,
ein Herzkind eine Woche lang mit dem
aEEG-Geréat zu uberwachen.
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