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In diesem Buch erzählt der Heidelberger Kinderherzchirurg Prof. Dr. med. Tsvetomir Loukanov denkwürdige Geschichten aus seinem beruflichen Alltag. Sie beruhen auf wahren Begebenheiten und sind hier nach bestem Wissen wiedergegeben. Jede Geschichte enthält Erlebnisse mit Patienten und Angehörigen. Mit Rücksicht auf die Privatsphäre der Patienten, deren Familien und von medizinischen Kollegen wurden Namen und charakteristische Merkmale verändert. Ähnlichkeiten mit lebenden Personen sind rein zufällig.


Aus Gründen der besseren Lesbarkeit wird im Text oft nur die männliche Form verwendet. Es sind jedoch Personen männlichen und weiblichen Geschlechts gleichermaßen gemeint.





Haftungsausschluss:


Eine Haftung für die Informationen wird nicht übernommen. Haftungsansprüche gegen Autoren, Herausgeber und Verlag, die insbesondere durch die Nutzung der dargebotenen Informationen bzw. fehlerhafter und unvollständiger Informationen verursacht werden, sind ausgeschlossen.




Dieses Buch ist den Patientinnen und Patienten


der Kinderherzchirurgie und ihren Familien gewidmet





ÜBER DIESES BUCH


Dieses Buch enthält Geschichten. Geschichten über kleine und große Kinder, über ihre Familien und die Menschen, denen sie ihre Gesundheit anvertraut haben. Geschichten, die von Überlebenswillen und Verzweiflung, von Hoffnung und Trauer, von Erfolg und Misserfolg erzählen.


Warum haben wir sie erzählt? Die erste und einfachste Antwort lautet: Weil sie sich so ereignet haben. Jeder Arzt sammelt im Laufe seines Lebens nicht nur medizinische Erfahrungen, sondern auch einen Schatz an Geschichten, die meist in seinem Herzen verborgen bleiben. Das ist schade. Denn so muss in der Öffentlichkeit der falsche Eindruck entstehen, dass die Medizin überwiegend aus medizinischen Sensationen, Kunstfehlern, Fallzahlen und Jahresbilanzen besteht. Wo aber bleibt der Patient?


Die Situation ist paradox: Die Medizin hat immer mehr Möglichkeiten, auf die individuellen Bedürfnisse des einzelnen Patienten einzugehen und ihm eine maßgeschneiderte Behandlung anzubieten. Gleichzeitig droht er mit seinem individuellen Schicksal in der Anonymität des Massenbetriebs Krankenhaus unterzugehen.


Die Helden dieses Buches haben Namen. Sie heißen Elena, Birgit und Vladimir; in Wahrheit heißen sie jedoch anders. Sie stehen für viele Patienten und deren Geschichten. Ihnen und ihren Familien ist das Buch gewidmet. Es enthält Geschichten, die der Kinderherzchirurg Professor Tsvetomir Loukanov in Sofia und in Heidelberg erlebt hat, und seine Reflexionen aus mehr als 20 Jahren Berufsalltag. Er hat sie zwei befreundeten Kollegen erzählt, die sie aufgeschrieben und dieses Buch daraus gemacht haben.


Das Buch ist ein Gemeinschaftswerk. Viele Sonntagnachmittage wurde erzählt, geschrieben und diskutiert. Der Titel des Buchs „Hand aufs Herz!“ war dabei Programm. Auch schwierige Themen wie ärztliche Fehler und Sterben wurden nicht ausgeklammert.


Es gibt eine zweite Motivation für dieses Buch: die Faszination der Chirurgie, genauer gesagt die Begeisterung für das sehr junge Fach der Kinderherzchirurgie. Operationen am menschlichen Herzen waren vor hundert Jahren noch Utopie. Heute können fast alle angeborenen Herzfehler operiert werden – die meisten mit Erfolg.


Und es gibt eine dritte Botschaft: Hochleistungsmedizin und Mitmenschlichkeit sind keine Gegensätze. Sie brauchen sich gegenseitig und machen Geschichten wie die von Elena, Birgit und Vladimir erst möglich.


Heidelberg, im Frühjahr 2017


Die Autoren


Prof. Dr. med. Tsvetomir Loukanov


Dr. med. Christoph H. H. Jaschinski


Dr. med. Annette Tuffs





VORWORT


Nicht für die Berührung geschaffen


Mein Name ist Tsvetomir Loukanov. Ich bin Arzt, Chirurg, Kinderherzchirurg. Ich praktiziere, unterrichte und erforsche ein medizinisches Fach, das nur wenige Menschen kennen. Ein Fach, von dem selbst manche Ärzte noch nie etwas gehört haben. Ein Fach, das nicht an allen Universitäten gelehrt wird, weil es sehr jung und vermeintlich elitär ist, denn es befasst sich mit einer speziellen Gruppe von Patienten – mit Kindern, die mit Herzfehlern auf die Welt gekommen sind. In Deutschland gibt es nur einen kleinen Kreis hochspezialisierter Kinderherzchirurgen. Weltweit, so schätze ich, sind wir ein paar Hundert Experten.


Die Geschichte der Medizin hat vor mehr als 3 000 Jahren begonnen. Erste Zeugnisse wurden auf ägyptischem Papyrus und persischen Schriftrollen gefunden. Mein Fach existiert gerade einmal 50 Jahre! Die letzten 50 Jahre dieser über 3 000-jährigen Medizingeschichte sind nur wenige Millimeter auf dem kilometerlangen Weg, den die Medizin bislang zurückgelegt hat.


Einer der großen Chirurgen des 19. Jahrhunderts war Theodor Billroth, der an der Universität in Wien forschte und lehrte. 1881 äußerte er die Ansicht: „Chirurgen, die versuchen am Herzen zu operieren, können nicht auf den Respekt der Kollegen hoffen.“ Diese kategorische Aussage eines Urvaters der Chirurgie ist erst 150 Jahre alt! Doch bereits 15 Jahre später setzte sich ein anderer renommierter Chirurg darüber hinweg. Der Beginn der Herzchirurgie wird auf den 9. September 1896 datiert. An diesem Tag wagte es der Frankfurter Chirurg Ludwig Rehn, eine Stichverletzung mit einer Naht am schlagenden Herzen zu verschließen. Der Patient – ein verzweifelter junger Mann, der im Liebeskummer Selbstmord begehen wollte – wurde gerettet. Heute finden täglich tausende Herzoperationen weltweit statt. Welch riesigen Fortschritt hat die Herzchirurgie in den letzten 50 Jahren gemacht!


Warum hat es so lange gedauert, bis der Mensch es gewagt hat, Eingriffe am menschlichen Herzen vorzunehmen? Das Herz liegt nur zwei Zentimeter unter der Hautoberfläche, aber die Chirurgie brauchte gut 3 000 Jahre, um sich den Weg dorthin zu bahnen. Ich bewege mich, so scheint es mir oft, auf einer der Pyramidenspitzen der modernen Medizin. Der Weg nach oben war weit und sehr beschwerlich. Aber wir sind noch nicht am Ziel und wir gehen ihn jeden Tag weiter.


Die Natur hat das menschliche Herz nicht dafür geschaffen, vom menschlichen Auge begutachtet oder von der menschlichen Hand berührt zu werden, erst recht nicht das Herz eines Kindes. Am allerwenigsten wurde es dafür geschaffen, vom Menschen verändert und geheilt zu werden. Die Natur hat ihre eigenen Schutz- und Reparaturmechanismen entwickelt und über viele Millionen Jahre hinweg Sorge dafür getragen, das empfindliche und für den gesamten Körper so wichtige Organ gut zu verstecken – unter der Haut und dem Brustknochen, von einem festen Herzbeutel umhüllt.


Das Herz ist ein ganz besonderer, ein perfekter Muskel, der nie ermüdet, eine Pumpe im Dauerbetrieb. Beim Neugeborenen schlägt sie bis zu 180 Mal pro Minute und beim Erwachsenen pumpt sie ca. 280 Liter Blut pro Stunde durch den Körper. Das Herz eines Fetus beginnt bereits vier Wochen nach der Befruchtung der Eizelle zu arbeiten und hört erst mit dem Ende unseres Lebens wieder auf.


Lange Zeit war der Tod des Menschen durch den Herzschlag definiert. Heute verfügen wir über viele Möglichkeiten, das Herz wieder zum Schlagen zu bringen. Ist das Gehirn während des Herzstillstands intakt geblieben, so kann der Mensch gerettet werden und sein Bewusstsein wiedererlangen. Unsere Todesdefinition hat sich geändert. Der Tod wird der unwiderruflich erloschenen Hirnaktivität zugeordnet. Deswegen werden Menschen heute für tot erklärt, wenn ihr Herz noch schlägt, aber ihr Gehirn nicht mehr funktioniert.


Das Herz hat viele Rollen in unserem Leben. Es ist nicht nur ein Organ, dessen Funktionieren über Leben und Tod entscheidet. Es steht auch für unsere Gefühle, für positive Gefühle, für Zuneigung, Liebe und Glück. Wir operieren also ein Organ, welches das Leben und die Liebe schlechthin symbolisiert. Die Schönheit der Gestalt und die Symbolik des Herzens haben jahrhundertelang unzählige Künstler dazu bewegt, ihm ihre Schaffenskraft zu widmen. Auch dieser Tatsache müssen wir uns als Wissenschaftler und Herzchirurgen stellen, ja, wir können daraus Kraft für unsere Arbeit am Herzen ziehen.


Schönheit und Effizienz haben ihren Preis. Während der Entwicklung der komplexen Herzstrukturen im Mutterleib ist das Herz besonders anfällig für Störungen. Herzfehler sind im Vergleich zu Fehlbildungen anderer Organe des menschlichen Körpers sehr häufig. Weltweit werden jedes Jahr mehr als 1,3 Millionen Kinder geboren, die einen korrigierenden Eingriff am Herzen benötigen. Etwa 6 500 Kinder in Deutschland werden jedes Jahr wegen angeborener Herzfehler operiert. Diese Herzkinder haben oft nicht nur eine, sondern zwei oder drei Fehlbildungen. Es gibt mehr als hundert angeborene Herzkrankheiten oder mehr, die aus unterschiedlichen Kombinationen von Fehlbildungen des Herzens bestehen.


Die Natur hat zuerst die linke Hälfte des Herzens entwickelt. Sie reichte für unsere Vorfahren aus, die im frühzeitlichen Ozean schwammen und den Sauerstoff über Kiemen aufnahmen. Dafür genügte eine Herzkammer, die das Blut in den Köper pumpt. In etlichen Jahrmillionen herangereift und erprobt, ist unsere linke Herzkammer ein nahezu perfektes Kunstwerk – glatt und fast ohne Makel.


Damit unsere Vorfahren, die Fische und Amphibien, das Land erobern konnten, mussten sie den Sauerstoff aus der Luft aufnehmen. Sie brauchten also eine Lunge. Die Natur musste sich folglich um eine zweite Herzhälfte kümmern, die das Blut zum Gasaustausch in die Lunge pumpt. Die Herzstrukturen bildeten langsam Trennwände und eine zweite Kammer aus; der kleine Blutkreislauf zwischen Herz und Lunge entstand. Während die linke Kammer also 500 Millionen Jahren alt ist, hat die rechte Kammer gerade mal ein jugendliches Alter von 200 Millionen Jahren.


Angeborene Herzfehler betreffen viel häufiger die rechte als die linke Seite des Herzens. Warum ist das so? Als ich vor Jahren einen Vortrag an der Harvard University in Boston hielt, brachte eine Ärztin eine plausible Erklärung dafür vor: Es sei sehr wahrscheinlich, dass sich das Herz noch immer weiterentwickeln würde und die angeborenen Herzfehler in Wahrheit Varianten der Natur seien, die langfristig zu einer Verbesserung des Herzens führen sollten. Das leuchtet ein. Herzfehler sind also nicht nur Krankheiten, sondern gleichzeitig Spielarten und neue Wege und Umwege der Natur, um das Herz noch sicherer, noch besser und noch leistungsfähiger zu machen.


Das ist eine ungewöhnliche Sichtweise. Was bedeutet sie für mich als Arzt? In meinem Klinikalltag frage ich mich manchmal, was wir in der Kinderherzchirurgie eigentlich tun. Was ist die Grundlage dessen, was uns von morgens bis abends antreibt? Meine Antwort darauf lautet: Wir versuchen, Kindern eine Überlebenschance und eine bessere Lebensqualität zu geben. Aber ist dies nicht ein Akt wider die Natur? Stemmen wir uns damit nicht gegen die evolutionäre Kraft, das Herz weiter zu perfektionieren? Und sollen wir das wirklich tun?


Die Antworten auf diese Fragen sind nicht leicht und müssen zwei Aspekte berücksichtigen: den evolutionären und den mitmenschlichen. Es geht hier um das Leiden der Kinder und um das Leid der Eltern, die manchmal Jahrzehnte auf ein Kind gewartet haben, das dann mit einer Fehlbildung am Herzen geboren wird. Es geht um das Leid der Eltern, die oft nicht nur eine, sondern manchmal mehr als fünf Operationen mitmachen müssen, damit ihr Kind ein normales Leben führen kann. Dies wiegt viel schwerer als die wissenschaftstheoretische Frage, ob wir der Evolution ihren Lauf lassen sollten. Letztlich muss die gesamte Medizin mit dem Dilemma leben, dass sie sich gegen die Evolution stemmt.


Die Chirurgie, die in die Evolution eingreift, ist erst einige tausend Jahre alt. Die Kinderherzchirurgie ist einer der letzten Akte ihrer langen Entwicklung. In der Antike, im Mittelalter, in der Renaissance, aber selbst während der rasanten Entwicklung der modernen Medizin seit 1900 war sie noch reine Utopie. Dafür gibt es einen einfachen Grund. Damit das Zeitalter der Kinderherzchirurgie anbrechen konnte, war nicht nur der Mut von Chirurgen erforderlich, sondern Errungenschaften und Vorarbeiten der Medizin, die wir heute als selbstverständlich ansehen.


Zunächst musste die Anästhesie entwickelt werden, damit der Patient während der Operation durch eine Narkose betäubt und vor Schmerzen bewahrt werden konnte. Die erste Äthernarkose fand Mitte des 19. Jahrhunderts statt, doch es dauerte geraume Zeit, bis sie ein sicheres Routineverfahren wurde. Sie machte neue Eingriffe möglich; Operationstechniken konnten erprobt und perfektioniert werden.


Doch bevor man sich an das Herz wagte, mussten noch weitere Meilensteine gesetzt werden. Um die angeborenen Herzfehler zu verstehen, brauchte man die Diagnostik der Kinderkardiologie und die Intensivmedizin, damit die Kinder die Belastung einer großen Operation überstehen konnten. Vor allem aber musste das Gerät erfunden werden, mit dessen Hilfe das Herz während der Operation vorübergehend zum Stillstand gebracht und der Kreislauf in Gang gehalten werden kann: die Herz-Lungen-Maschine. Als sie Mitte der 1950er Jahre zur Verfügung stand, war es erstmals möglich, die Operation von Patienten mit angeborenen Herzfehler in Betracht zu ziehen. Unzählige Patienten verdanken ihre Rettung dieser Maschine, deren Erfindung ein Nobelpreis wert gewesen wäre.


Wir Kinderherzchirurgen sind heute in der glücklichen Lage, auf diese großartigen Meilensteine der Medizin aufbauen zu können. Wenn ich morgens aufstehe und mich auf den Weg zu meiner Arbeit mache, weiß ich, dass ich an diesem Tag ein menschliches Herz vorübergehend zum Stillstand bringen und operieren werde. Meist ist es das Herz eines Kindes oder eines Neugeborenen, manchmal das eines Jugendlichen oder Erwachsenen mit einem Herzfehler.


Ich weiß, dass es dann meine Aufgabe ist, alles zu geben, und das zu machen, was die Natur erlaubt und was der Stand der Kinderherzchirurgie ermöglicht. Ich nehme Korrekturen am Herzen vor, die mir von der Anatomie und der medizinischen Wissenschaft vorgegeben sind. Ich bringe all meine persönliche Erfahrung ein, damit ich die richtigen Entscheidungen während der Operation treffe.


Nach der Operation muss ich das Herz wieder zum selbstständigen Schlagen und zum Pumpen bringen, denn der Patient wird nur überleben, wenn sein Herz im Takt schlägt. Von mir wird verlangt, dass dieses Herz nach der Operation nicht nur ein, zwei oder fünf Jahre funktioniert, sondern die nächsten 70, 80 Jahre, denn das ist heute die durchschnittliche Lebenserwartung eines Menschen.


Während ich versuche, dieser anspruchsvollen Aufgabe gerecht zu werden, bin ich nicht allein. Ich kann nur erfolgreich sein, wenn mich ein Team von außerordentlich begabten, mitfühlenden, intelligenten, selbstständig denkenden und geschickten Kollegen unterstützt: Zehn bis zwölf Kolleginnen und Kollegen aus verschiedenen Bereichen, die jeden Tag mit mir am OP-Tisch stehen und mir bei meiner schwierigen Arbeit helfen. Die Verantwortung für den Patienten auf dem Operationstisch aber trägt einzig und allein der operierende Chirurg.


Die Verantwortung trage ich aber nicht erst, wenn ich am Tisch stehe und wir den menschlichen Körper öffnen, das Herz zum Stillstand bringen, es reparieren und dann wieder zum Schlagen bringen. Die Verantwortung trage ich bereits in dem Moment, in dem meine ärztlichen Kollegen der Kinderkardiologie dem Team im Besprechungssaal die Befunde ihrer Patienten zeigen. Gemeinsam schauen wir auf die Projektionsfläche an der Wand und sehen schwarz-weiße, bewegte Bilder aus dem Herzkatheterlabor oder von einer Ultraschall-Untersuchung. Was wir nicht sehen, sind das Kind, seine Eltern, seine Familie, die Freunde und Bekannten dieser Familie, die hinter jedem Patienten mit einem Herzfehler stehen.
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