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LEBENSCHANCEN Il — EINE BESTANDSAUFNAHME NACH MEHR ALS 10 JAHREN

Sehr geehrte Patientin,
sehr geehrter Patient,

vor etwa 15 Jahren haben Sie an der Studie ,Lebens-
chancen nach der Operation angeborener Herzfehler”
teilgenommen, die in der Abteilung Padiatrische Kardio-
logie des Universitatsklinikums Gottingen durchgefiihrt
wurde. Neben einer kardiologischen Untersuchung ha-
ben wir mit lhnen ein Interview zu lhrem Wohlbefinden
und zu lhrer Lebenssituation durchgefiihrt.

Inzwischen erbrachte diese Studie neue Erkenntnisse
zum gesundheitlichen Zustand des Herzens und der kor-
perlichen Leistungsfahigkeit von Menschen mit einem
operierten angeborenen Herzfehler. Zudem konnten wir
sehr viel Uber die seelische Gesundheit, die Lebenssitua-
tion und Uber die berufliche Laufbahn lernen.

Mit Ihrer Hilfe konnten wir zum Beispiel zeigen, dass
das Ausmalf einer Herzschwache von der Art des
Herzfehlers, der Anzahl der durchgefiihrten Herzope-
rationen, der Funktion der rechten Hauptkammer, aber
vor allem vom Alter des Patienten zum Zeitpunkt der
Untersuchung abhdngig war (siehe Abbildung).

Legende (Diagnosen;
Singularer Ventrikel*
Fallotsche Tetralogie
TGA (nach Mustard-OP)
Links-Rechts-Shunt$
Herzklappenfehler
Aortenisthmusstenose

Wahrscheinlichkeit der Herzinsuffizienz

Alter (Jahre)

S LinksRechieShut: VorhofIKammrschedenanddefete
Altersabhédngige Wahrscheinlichkeit, eine Herzinsuffizienz zu entwickeln
Das Risiko fuir das Auftreten einer vorzeitigen Herz-
insuffizienz war deutlich hoher als in der Allgemein-
bevolkerung. In Abhangigkeit von der Schwere des
Herzfehlers zeigten sich zwischen dem 35. und dem 4s.
Lebensjahr deutliche Beeintrachtigungen der Herz-

funktion.

Unsere Analysen haben gezeigt, dass Patientinnen und
Patienten mit einem operierten angeborenen Herz-
fehler —einmal in den Arbeitsmarkt eingetreten — die
gleichen Chancen fur soziale Auf- und Abstiege nutzen
konnten wie Gleichaltrige aus der Allgemeinbevolke-
rung. Auf- und Abstiegschancen waren stark von der
sozialen Lage der Eltern bestimmt und wie sehr diese
ihre Kinder im Lebensverlauf unterstiitzten. Interes-
santerweise spielte der Schweregrad des angeborenen
Herzfehlers fur Chancen von sozialen Auf- oder Abstie-
gen keine bedeutsame Rolle. Einschrankend muss aber
hinzugefugt werden, dass ein Teil der

Patientinnen und Patienten niemals in den Arbeits-
markt eingetreten ist und haufiger teilzeitlich berufs-
tatig war als Menschen ohne angeborene Herzfehler.
Bei der beruflichen Zufriedenheit gab es im Vergleich

zur Allgemeinbevolkerung keine Unterschiede;

38% der Patientinnen und Patienten gaben jedoch
an, dass sie Einschrankungen im Beruf hinnehmen
mussten oder dass sie ihren Wunschberuf nicht er-
greifen konnten. Einige Patientinnen und Patienten
berichteten, bei Bewerbungen wegen Beeintrachti-
gungen der Leistungsfahigkeit abgelehnt worden zu
sein.

Wir haben vornehmlich die Probleme und Unter-
schiede des beruflichen Lebens hervorgehoben.
Insgesamt erbrachte unsere Untersuchung jedoch,
dass die Mehrheit der Patientinnen und Patienten
nach der Operation eines angeborenen Herzfehlers
im Beruf recht erfolgreich und gut integriert war.
Daraus kdnnte man schliel3en, dass sie trotz gele-
gentlicher krankheitsbedingter Benachteiligungen
psychisch stabil sind.

In der Einschatzung der korperlichen Leistungsfa-
higkeit waren die mannlichen Patienten deutlich
kritischer als die Frauen. Man kénnte auch anneh-
men, dass Frauen mehr Probleme mit dem Aussehen
haben als Manner, es war jedoch umgekehrt.

Das Korperbild bestimmte auch das Ausmal? an Be-
lastungen und Unsicherheiten im Alltag. Je kritischer
und weniger leistungsfahig sich Patientinnen und
Patienten einschatzten, desto mehr Belastungen
und Unsicherheiten gaben sie an. Auch hier waren
die Manner starker betroffen als die Frauen, deren
Unterschiede zur Allgemeinbevolkerung deutlich
kleiner waren, sodass wir folgern konnten, dass
Patientinnen die psychischen Folgen des Lebens mit
angeborenem Herzfehler besser bewaltigen konnten
als die Patienten.

Alle Ergebnisse haben wir in Publikationen, Vortra-
gen sowie in einer Veranstaltung fur die betroffe-
nen Patientinnen und Patienten 6ffentlich vorge-
stellt (siehe beigefligte Liste). Die Ergebnisse der
Studie waren so Uberzeugend, dass wir nun eine
Nachfolgestudie planen, um die gesundheitliche
und soziale Situation 15 Jahre spater zu untersu-
chen.Wir werden die gleichen Untersuchungs-
methoden und Interviews wie damals anwenden.
Damit sollen Veranderungen im beruflichen und
im privaten Leben im Zusammenhang mit der
langzeitlichen Entwicklung der Herzfunktion doku-
mentiert werden.

Wir erhoffen uns davon weitere Erkenntnisse zu
gewinnen, die wir lhnen und der Fachwissenschaft
nach erfolgreichem Abschluss der Studie mitteilen
werden. Die Teilnahme an der Studie ist freiwillig.

Fir Inren Beitrag zum Gelingen dieser Studie
durch lhre Teilnahme mochten wir Ihnen herzlich
danken!
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