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Editorial von
Prof. Felix H. Sennhauser,
Arztlicher Direktor

Forschung ist kein Selbstzweck!

Wir kiimmern uns um das Wohl von
Sauglingen, Kindern und Jugendlichen.
Als universitare Institution orientieren
wir uns dabei an der Wissenschaft. Zum
Wohl der Patienten setzen wir um, was
die Forschung im In- und Ausland an
neuen Erkenntnissen gewinnt. Mitar-
beitende unseres Spitals aus verschie-
denen Berufen beteiligten sich aktiv an
Forschungsprojekten, nicht selten in
federfihrender Funktion.

Wir miissen nicht nur
wissenschaftlichen und ethischen,
sondern auch gesellschaftlichen und
kulturellen Erwartungen

gerecht werden.

Im Zentrum steht die klinische For-
schung. Ziel ist es, den Patienten eine

alters- und  entwicklungsgerechte
Abkldrung, Behandlung und Betreu-

ung bieten zu kénnen. Dabei sollen
international konkurrenzfahige Qua-
litatsstandards eingehalten werden.
Forschung ist nie ein Selbstzweck!

Die Lebensqualitdt von Kindern und
Jugendlichen ist dabei unser Gradmes-
ser. Sie bemisst sich an der kérperlichen
Integritat, am psychischen Wohlbefin-
den, an der altersgerechten Entfaltung
wie auch an der sozialen Integration in
Familie, Schule und Beruf. Wir missen
also nicht nur wissenschaftlichen und
ethischen, sondern auch gesellschaft-
lichen und kulturellen Erwartungen
gerecht werden.

Das ist nicht einfach. Deshalb hat sich
das Kinderspital im Rahmen der "Rea-
chout"-Projekte intensiv mit diesem
Thema auseinandergesetzt. Der For-
schungsreport gibt Auskunft Giber Vor-
gehen und Erkenntnisse der Projekte.
Viele Forschungsprojekte kénnen nur
mit Spenden, legaten und Drittmit-
teln verwirklicht werden. So war es

auch mit den "Reachout"-Projekten,
die durch die Stiftung Mercator in
grosszligiger und weitsichtiger Weise
ermoglicht wurden.

Klnftig werden wir lhnen regelmassig
einen Forschungsreport vorlegen. Es ist
uns ein Anliegen, Freunde des Kinder-
spitals, Mitarbeitende, Spenderinnen
und Spender, Gonner, aber auch
die Politik und die Kollegenschaft an
unseren wissenschaftlichen Aktivitaten
teilhaben zu lassen. Die Bibliographie
aller im Jahre 2006 von Mitarbeiten-
den publizierten Arbeiten ist in diese
Publikation integriert und rundet den
Leistungsausweis ab.

Ich danke der Stiftung Mercator, dem
Redaktionsteam und den Autorinnen
und Autoren fir Ihr Engagement — und
wuinsche lhnen kurzweilige und inte-
ressante Lektire!

RN
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erforscht das Kinderspital Ziirich die

Lebensqualitdt seiner Patientinnen und Patienten.

Der klinische Psychologe und Projektleiter

PD Dr. Markus A. Landolt erklirt die Bedeutung und

"Was ist der Preis des Uberlebens?"

Interview von Peter Stiicheli-Herlach

Herr Landolt, wenn Kinder und
Jugendliche mit ihren Eltern in
ein Spital kommen, dann sind sie
meist krank oder verletzt. Es geht
dann um die Abwendung von
Bedrohungen des Lebens oder der
Gesundheit. Was hat das mit dem
Begriff von Lebensqualitit zu tun?

Lebensqualitat besteht nicht nur darin,
von korperlichen Beschwerden frei
zu sein. Sie hat auch psychische und
soziale Dimensionen. So hat es die
Weltgesundheitsorganisation ~ WHO
vor Jahrzehnten definiert. Es gehort
beispielsweise nach einem Verkehrs-
unfall zur Behandlung, dass man nicht
nur "die Knochen flickt". Das Kind
hat kinftig vielleicht Angst, Fahrrad
zu fahren oder auf dem Trottoir zur
Schule zu gehen. Das wiederum kann
enorme psychosoziale Folgeschaden
mit sich bringen.

Ist es denn wirklich die Aufgabe
eines Spitals, sich immer auch um
das psychische und soziale Wohl-
befinden zu kiimmern? Dafiir gibt
es doch andere Institutionen ...
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Das Spital tut nicht Dinge, fir die
andere zustandig sind. Kinder mit Ent-
wicklungsrisiken sind aber zwangslau-
fig sehr haufig im Spital anzutreffen.
Arzte, Therapeuten und Pflegende
kennen sie und ihre Familien gut. Da
ist es sinnvoll, wenn wir frih interve-
nieren oder die Zustandigen vor Ort
informieren, sofern wir Beeintrachti-
gungen psychischer oder sozialer Art
feststellen.

Das Kinderspital hat sich im Rah-
men des Projektes "Reachout” um
die Lebensqualitdt von Patienten
gekiimmert. Wie kann man ein solch
subjektives Thema erforschen?

Man muss auf alle Falle die Kinder
selbst fragen. So fragten wir in Inter-
views nach dem kérperlichen und psy-
chischen Befinden, nach dem sozialen
Akzeptiertsein, dem Lernen in der
Schule usw. Die Kinder konnten mit
Hilfe von einfachen Antwortskalen
lachenden und weinenden
Gesichtern antworten. Kinder
Ublicherweise ab dem 6. Lebensjahr in
der Lage, giltige Einschatzungen zu
ihrer Lebensqualitat zu geben.

wie z.B.
sind

Was fiir das eine Kind wichtig ist,
diirfte aber fiir das andere unter-
geordnete Bedeutung haben.

Das ist so! Genau deshalb folgen wir
nicht einfach unserem eigenen Kon-
zept. Bevor man den Begriff der Lebens-
qualitat definierte, stellte man weltweit
tausenden von Kindern offene Fragen.
Da entdeckte man Gemeinsamkeiten.
Wir kénnen also sagen: Unsere Defi-
nition von Lebensqualitdt kommt von
den Kindern selber!

Hat die Forschung zu Uberra-
schungen gefiihrt?

Es gab Uber 10 Projekte, in denen
die Lebensqualitdt von Kindern und
Jugendlichen mit sehr verschiedenen
Krankheiten und Verletzungen unter-
sucht worden ist. Man fragte: Wie geht
es diesen Kindern und Jugendlichen,
nachdem sie bei uns behandelt worden
sind? Haben sie und ihre Angehérigen
nachher Schwierigkeiten, und wenn
ja, welche? Eine Uberraschung ist der
Befund, dass die Mutter und Véter
unserer Patienten oft starker belastet
sind als die Kinder selbst.



Solche Belastungen von Eltern
waren doch aber zu erwarten ...

... natlrlich, aber es ist eine Frage, um
welche Belastungen es geht und wel-
che Folgen sie haben! Nehmen wir
das Beispiel der operativen Behand-
lung von Herzfehlern. Natirlich haben
Eltern unglaubliche Belastungen im
Zusammenhang mit dem Eingriff selber
zu ertragen. Nun sehen wir aber, dass
bei einem Teil der Eltern auch ein Jahr
nach dem Eingriff diese Belastungen
noch stark ausgepragt sind. Das ist fur
ein Kinderspital ein wichtiges Resultat.
Denn wir wissen, dass Kinder mass-
geblich vom Wohlergehen ihrer Fami-
lien abhdngig sind. Also kdnnen sich
die Kinder nicht optimal entwickeln,
auch wenn ihr Herz wieder perfekt
funktioniert.

Patientin in der psycho-
motorischen Therapie:
Lebensqualitat hat auch
psychische und soziale
Dimensionen.

Warum ist man nicht friiher darauf
gekommen, solche Zusammenhéan-
ge zu erforschen?

umfassenden
Genesung ist erst relevant geworden,
nachdem man Kindern mit schweren
Krankheiten und Fehlbildungen oder
mit schweren Verletzungen Gberhaupt
zum Uberleben verhelfen konnte. Die
Frage nach der Lebensqualitat ist also
auch eine Folge des Fortschrittes der
Medizin. Dazu kommt, dass man heu-
te andere Erwartungen an die Medizin
hat als friher.

Der Blickwinkel einer

Gab es in der Anfangsphase der
Lebensqualitat-Forschung Wider-
stande zu liberwinden?

Ja, in der Anfangsphase war es schwie-
rig, Uberhaupt die nétigen finanziellen
Mittel zu finden. Das Thema befindet
sich an der Schnittstelle zwischen Medi-
zin und Psychologie. Fiir die Mediziner
war es lange zu psychologisch, fir die
Psychologen war es zu medizinisch.
Jetzt hat man gemerkt: Das Thema ist
fir beide Disziplinen wichtig!

Medizinische Forschung ist For-
schung am Menschen. Wie kénnen
die Freiwilligkeit der Teilnahme
und der Datenschutz gewahrleistet
werden?

Fur solche Studien braucht es heu-
te die vorgangige Einwilligung der
kantonalen Ethik-Kommission. Dabei
werden auch die Information und der
Datenschutz geprift. Die Beteiligung
an den Projekten war natrlich freiwil-
lig. Trotzdem stiessen unsere Studien
bei den meisten Eltern auf ein positives
Echo, was sich in Teilnahmeraten von
bis zu 80 Prozent zeigte.

Inwiefern ist die Lebensqualitit-
Forschung auch eine Forschung
tiber die Qualitdit von Spitallei-
stungen?

Wir sind verpflichtet, die Qualitat
unserer Arbeit zu erfassen und wenn
nétig zu optimieren. Als Endbehand-
lungsspital haben wir es mit den
komplexesten Krankheiten und Ver-
letzungsmustern Gberhaupt zu tun.
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Dabei behandeln wir heute Kinder
erfolgreich in Féllen, die friher zum
Tod gefiihrt hatten. Da stellt sich ganz
besonders die Frage: Was ist der Preis
des Uberlebens?

Und wie gut schitzen Sie nun die
Qualitéit der Spitalleistungen ein?

Die eigentliche medizinische Behand-
lung ist heute auf einem sehr hohen
Niveau. Verbesserungswirdig ist aber
die begleitende Behandlung psy-
chischer und sozialer Aspekte von
Krankheiten und Unféllen. Es gibt eini-
ge Abteilungen wie die Onkologie oder
das Zentrum flr Brandverletzungen,
die schon viel Entwicklungsarbeit gelei-
stet haben. So brachte eine frihere
Studie mit brandverletzten Kindern die
Erkenntnis, dass die Lebensqualitat gar
nicht vom Schweregrad der Verletzung
abhangt. Vielmehr kommt es auf die
familiare Akzeptanz des Kindes und
den sozialen Umgang mit den Nar-
ben an. Also achten wir heute schon
bei der Versorgung im Spital auf die
Unterstiitzung der Familie und Forde-
rung der sozialen Integration.
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Markus A. Landolt: "Flir Mediziner war 'Lebensqualitat’ zu psychologisch, fir Psychologen zu medizinisch.”

Im Spital arbeiten Angehdrige vie-
ler Berufsgruppen zusammen. Ent-
sprechend anspruchsvoll diirfte die
Umsetzung solcher Erkenntnisse
sein ...

Das ist tatsdchlich eine anspruchs-
volle Aufgabe! Sie setzt voraus, dass
Angehdrige verschiedener Berufe eine
gemeinsame Sprache sprechen und
dass sie gemeinsame Ziele verfolgen.
Wichtig ist, dass die Spitalleitung die
bestmdgliche Lebensqualitat als Leit-
idee festlegt. Dann muss dieses Ziel in
verschiedene Bereiche (bersetzt wer-
den, damit alle Mitarbeitenden die rich-
tigen Konsequenzen ziehen kdnnen.

Fiihren lhre Forschungen zu einem
Ausbau der Leistungen?

Ja, generell ist diese Tendenz nicht
ZU bestreiten. Betriebswirtschaftlich
wird die Behandlung in der Tendenz
wahrscheinlich mehr kosten. Volks-
wirtschaftlich zahlt sich die Investition
meines Erachtens aber aus. Denn wenn
wir sie nicht durchfihren wiirden, gabe
es Folgekosten, die andere bezahlen
mussten. Meines Erachtens muss die
Gesellschaft hier Farbe bekennen und
sagen, was ihr das Wohl der Kinder
wert ist.

Iur Sache




"Beim Velofahren trage ich jetzt einen Helm”

Anja, 11, Schiilerin aus Watt hel Ziirich, hatte in
Hgypten einen Unfall und will nun nie wieder dorthin.
Am Kinderspital nahm sie am Projekt teil, das die
Verhinderung von Angsten und Verhaltens-
aunfiélligkeiten nach Unféllen zum Ziel hat.

iiber heides herichtet sie im folyenden Text.

Aufgezeichnet von Helga Kessler

Es ist in Agypten passiert, letztes Jahr
im April. Ich war mit meinen Eltern
und meinem Bruder in den Ferien. Wir
waren schon eine Woche dort, sind
auf dem Nil gefahren und waren in
Kairo. Das war sehr anstrengend. Es
war so heiss und wir mussten viel lau-
fen. Dann fuhren wir nach Hurghada,
ans Meer. Ich habe mich so sehr auf
das Baden gefreut. Wir waren gerade
eine Stunde dort, als das Auto in mich

']

"$ie haben mir Playmobil gegeben, und

ich hahe mit meinem Mami den Unfall nachgestelit.

Vorher wusste ich gar nicht, wie es passiertist.”
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reingefahren ist. Im Spital in Hurghada
habe ich Uberhaupt nicht verstanden,
was die geredet haben. Die Arzte und
Helfer waren recht grob zu mir. Ich
hatte Angst, weil ich nicht wusste, was
mit mir passieren wird. Das Schlimm-
ste war die Operation. Die haben mir
eine Maske aufs Gesicht gedriickt,
dann haben sie mich am linken Auge
gendht. Mein Knie war auch offen, da
haben sie einen Gips mit einem Loch
darum herum gemacht.

Eine Woche nach dem Unfall sind wir
zurlick in die Schweiz geflogen. Ich
war sehr froh, als ich im Kinderspital
war, weil ich endlich verstanden habe,
was man mit mir macht. Die Arzte
waren total nett und haben mir alles
erklart. Nach dem Spital haben Psycho-

P S8
Anja (11) mit Psychologe Daniel Zehnder, Mitarbeiter im Projekt "PICARTA", beim Nachstellen des Unfalls.
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logen  gefragt,
ob meine Eltern
und ich an einem
Forschungspro-
jekt  mitmachen
wurden. Das war
cool. Sie haben
mir Playmobil gegeben, und ich habe
mit meinem Mami den Unfall nachge-
stellt. Vorher wusste ich gar nicht, wie
es passiert ist. Das mit dem Playmo-
bil hatte ich am liebsten ein paar Mal
gemacht, ich durfte aber nur ein Mal.
Ich habe gerne mit den Arzten (ber
den Unfall geredet, das fand ich ganz
l&ssig, sonst ware ich vielleicht haufiger
traurig gewesen. Am Anfang habe ich
viel davon getrdumt, dass ich Gberfah-
ren werde und sterben kénnte, jetzt
traum ich nur noch vielleicht drei Mal

im Monat. Ich bin froh, dass die Kin-
der in meiner Klasse wissen wollten,
was mir passiert ist und dass sie mich
wegen meiner Narben nicht ausge-
lacht haben. Beim Velofahren trage ich
jetzt immer einen Helm und ich mag
nicht, wenn meine Mami schnell Auto
fahrt, dann sage ich es ihr. Nach Agyp-
ten mochte ich nicht mehr. Aber ans
Meer wiirde ich schon gerne nochmals
verreisen.




Wie Nierenpatienten ihr Lehen hewaltigen

nur die Blutwische oder eine Transplantation.

Studien zeigen jetzt, wie hetrofiene Patienten und ihre

Eltern ihr Lehen vor und nach der

Transplantation hewiltigen.

Bericht von Helga Kessler

Der kleine Kevin sitzt, mit einem
Schnuller im Mund, auf dem Spital-
bett und spielt mit den Autos, die ihm
sein Grosi mitgebracht hat. Fir einen
Zweijahrigen ist dieser Knabe mit sei-
nen zarten braunen Locken und den
grossen Augen ungewdhnlich klein
— eine Folge seiner Nierenerkrankung.
Seit zehn Tagen ist er nun im Spital,
weil der Katheter fir die Bauchfell-
dialyse ersetzt werden musste. Seine
Mutter ist rund um die Uhr bei ihm,
schlaft und "wohnt" auf einer Matrat-
ze neben Kevins Bett.

"Zeig mal deinen Bauch", sagt die
Mutter, artig zieht Kevin seinen Ringel-
pulli nach oben. Der kleine Bauch ist
mit Pflastern Gbersat. Mit den Pflastern
werden zwei Zugange sowie die dazu
gehérenden Schlduche fixiert. Der
eine Schlauch fihrt in die Vene und
erleichtert Blutentnahmen, der andere
dient als Zugang zur Bauchhdhle.

Die Dialyse sichert Nierenkranken
zwar das liberlehen,
doch ein vollstindiger Ersatz fiir

"Bei kleinen Patienten kommt meist
nur die Bauchfelldialyse in Frage, weil
die Venen fir die Blutwasche viel zu
klein sind", sagt Guido Laube, Nieren-

spezialist am Kinderspital. Dort betreut
er chronisch nierenkranke Kinder von
der Geburt bis zum Abschluss des
Wachstums, also bis zum 20. Lebens-
jahr.

Wenn bei Kindern die Nieren nicht so
funktionieren, wie sie sollen, kann das,
so der Experte, verschiedene Griinde
haben: Etwa bei einem Drittel sind die
Organe fehlerhaft ausgebildet, weil es

Iur Sache
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in der Schwangerschaft zu Entwick-
lungsstérungen kam. Bei einem wei-
teren Drittel sind sie als Folge einer
vererbten Veranlagung schadhaft, und
beim letzten Drittel ist die Ursache eine
erworbene Erkrankung, etwa eine Ent-
zUndung oder eine Thrombose.

Kevin hatte als Baby eine Thrombose,
durch die beide Nieren geschadigt wur-
den. Nun arbeiten diese zu weniger als
finfzehn Prozent. Versagen die Nieren
ihren Dienst, braucht es Ersatz, ent-
weder in Form einer Dialyse (Blutreini-
gung Uber die Blutbahn oder tber das
Bauchfell) oder eines neuen Organs.
Weil es an Organen von Toten man-
gelt, wird immer haufiger auf lebende
Spender zurlickgegriffen. 80 der seit
1970 am Kinderspital Zirich durchge-
fihrten 150 Nierentransplantationen
waren Lebendspenden.

Vor der Transplantation steht meist
die Dialyse. Die Bauchfelldialyse hat
den Vorteil, dass sie zu Hause ausge-
fihrt werden kann. "Wir machen das
jede Nacht", erzahlt Kevins Mutter,
die ebenso wie ihr Mann im Dialyse-
zentrum geschult wurde. Alle drei bis
vier Wochen muss sie mit Kevin zur

Kontrolle ins Spital. Wesentlich zeit-
aufwandiger fir den Patienten ist die
zweite Variante der Blutwasche, die
"Hamodialyse". Der Patient muss drei
Mal pro Woche ins Dialysezentrum,
eine Dialyse dauert jeweils vier Stun-
den.

Einerlei, ob der natirliche Filter des
Bauchfells oder, wie bei der Hamo-
dialyse, ein kunstlicher Filter ausser-
halb des Kérpers gewahlt werden: Die
Dialyse hat zwei zentrale Aufgaben:
Sie reinigt das Blut von giftigen Stoff-
wechselschlacken wie Harnstoff, Kali-
um und Phosphaten und sie entzieht
dem Kérper Uberschiissiges Wasser.

Daneben hatte die Niere noch weitere
wichtige Aufgaben. Sie bildet Hormone
fur die Bluthildung und den Knochen-
stoffwechsel und sie reguliert den Blut-
druck. "Die Niere beeinflusst sehr viele
Organsysteme", sagt Nierenspezialist
Guido Laube. So leiden Kinder mit
Nierenversagen unter Wachstumssto-
rungen — Kevin erhéalt deshalb taglich
eine Spritze mit Wachstumshormon.
Weil er zudem keinen Appetit hat und
haufig erbricht, muss er Gber eine Son-
de ernahrt werden.

Die Dialyse sichert Nierenkranken zwar
das Uberleben, doch ein vollstandiger
Ersatz fir eine echte Niere ist sie nicht.
"Die Natur ist immer besser als die
Technik", sagt Guido Laube. Mit der
Dauer, die ein Patient auf die Dialyse
angewiesen ist, summieren sich die
gesundheitsschadlichen Folgen. "Bei
Kindern ist unser Ziel ganz klar die
Transplantation”, so Laube. Die Dialyse
sei nur ein Hilfsmittel, um die Warte-
zeit auf eine Spenderniere zu Uberbri-
cken.

Transplantation ist Ziel
der Behandlung

Fur Cornel Scherrer wurde das Thema
Transplantation plétzlich akut, als sich
mit 14 Jahren sein Zustand rapide ver-
schlechterte. Dabei hatte er die Jahre
davor einigermassen Ruhe gehabt. Er
hatte zahlreiche Operationen und Spi-
talaufenthalte Uberstanden. Seit zwei
Jahren lebte er mit nur einer Niere.
Doch dann im Marz 2004 stellte auch



die zweite Nijere ihre Arbeit ein, Cornel
musste zur Hamodialyse. Drei Mal die
Woche fuhr ihn die Mutter vom sankt-
gallischen Mogelsberg ins Dialysezen-
trum nach Zurich. Daran erinnert sich
der 17-Jahrige heute nicht gern: Nichts
habe er machen kdnnen, nicht recht
duschen, baden schon gar nicht, und
auch keinen Sport, wegen des Kathe-
ters, der gelegt worden war.

"Cornel war seit Geburt nierenkrank,
wir wussten schon lange, dass irgend-
wann mal eine Transplantation nétig
sein wirde, weil wir ihm auf jeden Fall
die Dialyse ersparen wollten", erzahlt
die Mutter. Beide Eltern waren als
Spender in Frage gekommen. Gespen-
det hat schliesslich der Vater. Der
Vater konnte bereits eine Woche nach
der Nierenspende wieder nach Hause,
Cornel nach vier Wochen. Inzwischen
lebt er bereits drei Jahre mit der Niere
seines Vaters. "Mir geht’s gut", sagt
er und strahlt. Langst kann er wieder
regelmassig Unihockey spielen.

Dass er zwei Mal am Tag Medikamente
nehmen muss, um die Abstossung der
gespendeten Niere zu verhindern, stort
ihn nicht. "Ich stelle halt einen Wecker,

nehme die Tabletten und schlafe dann
weiter". "Dass er die Niere behalt, ist
meine grosste Sorge", sagt Cornels
Vater. Im Durchschnitt kann ein Emp-
fanger 15 Jahre mit einer gespendeten
Niere leben, danach braucht er erneut
Ersatz — entweder eine neue Niere oder
Dialyse. "Wir machen uns nicht so viele
Gedanken daruber, was zahlt, ist die
Lebensqualitdt und nicht die -quanti-
tat", sagt die Mutter. Im Sommer will
Cornel die Schule abschliessen, danach
eine Lehre als Kunststofftechnologe
beginnen.

Faktoren der Lebhensqualitit

"Unser Ziel ist, dass die Kinder sich
moglichst normal entwickeln”, sagt
Guido Laube. In einer Studie hat er
untersucht, welchen Einfluss eine Nie-
rentransplantation auf die Entwick-
lung hat. Dafir hat er die Daten von
37 Kindern (20 Knaben und 17 Mad-
chen) zwischen 6,5 und 17 Jahren
ausgewertet. Seit der Transplantation
waren zwischen einem halben und 13

Jahren verstri-chen. Sowohl die Kinder
wie die Eltern wurden befragt, wie sie
ihre Lebensqualitdt bezogen auf ihre
Gesundheit einschatzen.

"Interessanterweise beurteilten die
Eltern ihre Kinder kritischer als die
Kinder sich selbst", sagt Guido Laube.
Widhrend die Kinder angaben, dass
sie sich korperlich gut fihlten, wer-
teten die Eltern ihre Kinder in finf von
sieben Bereichen als beeintrachtigt,
etwa in der Selbstandigkeit und im
Denkverhalten. Benachteiligt sind sie
nach Einschatzung der Eltern auch in
ihrer sozialen Integration. "Die Kinder
haben laut Eltern mehr Angste und zie-
hen sich eher zuriick", so Laube.

In Intelligenztests schneiden nieren-
transplantierte Kinder dhnlich gut ab
wie Gesunde. Eingeschrankt sind sie
dagegen in ihrer Bewegungsfahigkeit.
Besondere Mihe haben sie mit dem
Hipfen — "woran das liegt, wissen wir
nicht genau”, sagt Laube. Herausge-
funden hat er dagegen, welche Fak-
toren die Lebensqualitéat fordern. So
zum Beispiel das Absetzen des Medi-
kamentes Kortison. Und je éalter die
Kinder bei der Transplantation sind,
desto héher bewerten sie ihre Lebens-
qualitat.

Ebenfalls férderlich sind die Lebend-
spende sowie ein gutes Familienver-
haltnis. "Nach einer Spende rickt die
Familie zusammen, die Bindung zwi-
schen Kind und Eltern wird enger”,
erklart Guido Laube. "Ich bin stolz
darauf, dass ich helfen konnte", sagt
Cornels Vater, "und ich wirde es
sofort wieder machen".

Bei Kevin lauft unterdessen die Vor-
bereitung zur Transplantation — sein
Name soll auf die Transplantationswar-
teliste gesetzt werden. "Wir wissen,
dass man auf ein Spenderorgan etwa
drei bis vier Jahre warten muss", sagt
die Mutter. Sie lasst sich nun testen, ob
sie als Spenderin in Frage kommt.
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Zeichnung von David (9): Er wurde drei Mal an der Herz-Lungen-Maschine operiert.
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Die Kinder- und Jugendpsychiaterin

Kinder in medizinischen und psycho-

Die Entwicklungspédiaterin Bea Latal

arheitet an den wissenschaitlichen

Grundlagen dafiir.

Die Zukunft herzkranker Kinder

Portrait von Helga Kessler

Wenn Natalie Drabe durchs Kinder-
spital eilt, trifft sie unweigerlich auf
ihre Patienten. Und sofort hat sie eine
Geschichte parat. "Der kleine Junge,
den sein Vater auf dem Arm hatte,

hat einen ganz schweren Herzfehler".
Er sei erstmals in den USA operiert
worden, danach mehrfach in Zurich,

"inzwischen entwickelt er sich prach-
tig". Die Arztin kennt jedes herzkran-

ke Kind, das am Kinderspital operiert
wird: Sie nimmt an den Visiten teil und

ist bei den Besprechungen auf den Sta-
tionen dabei.

Zur Sache
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Natalie Drabe arbeitet nicht im Beruf
der Herzchirurgin, den sie zunachst in
ihrer Aushildung angestrebt hatte. Sie
ist Facharztin fir Kinder- und Jugend-
psychiatrie, zudem ausgebildet in Paar-
und Familientherapie. Am Kinderspital
bautDrabe derzeitden Bereich "Psycho-
kardiologie" auf. Es geht darum,
Erkenntnisse aus der Forschung Gber
die Lebensqualitat herzkranker Kinder
praktisch umzusetzen.

Kompetenzen der Eltern stérken

Natalie Drabe begleitet herzkranke
Kinder und Jugendliche wahrend ihres
Spitalaufenthalts und betreut psycho-
logisch Eltern von Neugeborenen, die
mit schweren Herzfehlern geboren
werden. Dafiir braucht sie viel Einfih-
lungsvermégen. "Fir die meisten ist es
ein Schock, wenn sie von der Herzer-
krankung ihres Kindes erfahren”, sagt
die Psychiaterin. Vielen Eltern falle es
in dieser Situation zundchst schwer,
die angebotene Hilfe anzunehmen,
doch meist gelinge es ihr, "das Eis zu
brechen". Die Ruhe, die die 34-Jahrige
ausstrahlt, mag ein Grund dafir sein.
"Genaues Zuhoren, sich ganz auf den
Menschen einlassen, um ihn, soweit es

eben moglich ist, zu verstehen", lautet
Drabes eigene Erklarung dafur.

Im Gesprach will sie "herausfinden,
wie ihr Gegenlber lebt und denkt
und wie es mit der aktuellen Situation
umgeht". Sie will verstehen, wie die
Eltern die Herzerkrankung ihres Kin-
des zu bewaltigen versuchen. "Wel-
che Strategien wendet das Paar an?
Sind diese hilfreich oder gilt es, neue
zu entwickeln? Welche persénlichen
Ressourcen kénnen genutzt werden? "
Ebenfalls bedeutsam ist, ob die Eltern
Unterstiitzung durch  Familie und
Freunde erfahren, besonders dann,
wenn Geschwisterkinder da sind.

Je nach Gesprachsverlauf ergeben
sich unterschiedliche therapeutische
Ansdtze: von gelegentlichen kurzen
Gesprachen Uber intensive Einzelthe-
rapien bis zu Paar- und Familienthe-
rapien. Ziel dieser Bemiihungen ist es,
so Drabe, "die Eltern sowie die betrof-
fenen Kinder im Umgang mit der Herz-
krankheit so kompetent wie mdglich
zu machen und so zu verhindern, dass
sich langer dauernde psychische St6-
rungen entwickeln, die die Lebensqua-
litdt der gesamten Familie beeintréch-
tigen kénnen".

Untersuchung von 270 herzkranken
Kindern

"Dass wir mit Natalie Drabe jemand
haben, der nicht nur medizinische
Fragen beantworten kann, sondern
auch psychologisch geschult ist, hilft
enorm”, sagt Bea Latal. Die Facharztin
fur Entwicklungspadiatrie erforscht
im Projekt "Reachout Herz", das sie
im Sommer 2004 begonnen hat, die
korperliche und geistige Entwicklung
von Kindern mit angeborenen Herz-
fehlern.

Fir die Entwicklung spielt der Schwere-
grad des Herzfehlers eine Rolle. Von
Bedeutung sind aber auch eventuelle
Komplikationen sowie die Art, wie
die Familie mit der Belastung umgeht.
"Schwierig fur die Eltern ist vor allem
die Ungewissheit dariiber, was da noch
auf sie zukommt", sagt Latal.

Fir herzkranke Kinder ist die Prognose
recht optimistisch: "Selbst Kinder mit
schwersten Herzfehlern entwickeln
sich oft beeindruckend gut, wenn sie
die ersten Hirden genommen haben”,
sagt Bea Latal. "Wenn wir besser ver-
stehen, warum manche Kinder mehr
oder weniger Probleme haben, kénnen

"Unser Ziel ist es, die Eltern sowie
die hetroifenen Kinder im Umgang




wir frither mit Therapien beginnen oder
andere Massnahmen einleiten, die den
Kindern eine bessere Zukunft nach der
Herzoperation ermdglichen. "

Derzeit wertet Latal die Daten von
270 herzkranken Kindern aus. Das
Hauptinteresse der Arztin gilt der Ent-
wicklung dieser Kinder — dem Thema
hat sie sich bereits in ihrer Promo-
tionsarbeit gewidmet. Ob das Gehirn
normal funktioniert, untersuchen die
Entwicklungspéadiater  altersgerecht
Uber standardisierte Tests: "Wir prifen
Fahigkeiten wie Sehen oder Héren, un-
tersuchen neurologische Funktionen,
zudem untersuchen wir die kognitive
und motorische Entwicklung und das
Verhalten dieser Kinder", erldutert
Latal.

Entwicklung bis zur Schule veriolgen

Altere  Kinder absolvieren Intelli-
genztests. Zudem werden die Eltern
gebeten, schriftlich Fragen zum Verhal-
ten ihrer Kinder zu beantworten. Wei-
tere Fragen widmen sich der Lebens-
qualitat der Kinder wie der Eltern — die
Antworten erlauben Rickschliisse auf

die Stabilitat der Familie. Fur die Stu-

die wurden die Kinder ein erstes Mal
vor der Operation untersucht, ein
zweites Mal neun Monate danach —so
will man herausfinden, ob die Kinder
bereits vor der Operation in ihrer Ent-
wicklung beeintrachtigt sind. "Unser
Ziel ist es, die Entwicklung der Kinder
zu verfolgen, bis sie mindestens das

Zur Sache

Schulalter erreicht haben", sagt Latal.
Sie ist selber Mutter zweier Séhne und
lasst sich durch den Kontakt mit Kin-
dern und ihren Eltern immer wieder zu
ihrer Forschung motivieren.
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Bericht von Verena Schénbucher, PD Markus A. Landolt und Daniel Weber*

Der Begriff der Hypospadie bezeichnet
eine Fehlbildung des Penis. Schatzungs-
weise jeder dreihundertste neugebore-
ne Knabe ist davon betroffen. Hypo-
spadien werden in der Regel im frihen
Kindesalter chirurgisch korrigiert. Ziele
der Operation sind die Rekonstruk-
tion der Harnréhre, so dass sie an der
Penisspitze mundet, das Erreichen
eines moglichst normalen Aussehens,
aber auch die Begradigung des Penis,
so dass im Erwachsenenalter
ungestorte Sexualfunktion méglich ist.

eine

Eltern iiberschétzen Lebensqualitit

Der chirurgische Eingriff im Genitalbe-
reich und der stationare Aufenthalt im
Spital sind fir die Knaben in besonde-
rer Weise psychisch belastend. Hinzu
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kommt, dass bleibende funktionelle
und &sthetische Defizite auch durch
eine Operation nicht immer verhin-
dert werden kénnen. Deshalb stellt
sich die Frage nach der psychischen
und psychosexuellen Entwicklung der
betroffenen Knaben. Von besonderer
Bedeutung ist dabei die Lebensqualitat
von Knaben mit einer Hypospadie, die
bisher noch nie empirisch untersucht
worden ist.

In einer Studie am Kinderspital Zurich
befragten wir 77 Kinder und Jugend-
liche im Alter von 7 bis 17 Jahren,
die wegen einer Hypospadie operiert
worden sind, zu ihrer Lebensqualitat.
Zusatzlich wurden die Eltern gebeten,
in einem Fragebogen die Lebensqua-
litdt ihrer Sohne einzuschatzen. Als
Kontrollgruppe dienten 77 Knaben
gleichen Alters, die wegen eines Lei-
stenbruchs operiert worden sind.

Erwartungsgemass  schatzten  die
Knaben mit einer Hypospadie ihre
gesundheitshezogene Lebensqualitat
signifikant schlechter ein als die Kna-
ben der Kontrollgruppe. Sie berichte-
ten von mehr kérperlichen Beschwer-
den, von weniger guten motorischen,
kognitiven und sozialen Fertigkeiten
und von schlechterem emotionalem
Wohlbefinden. Die Eltern der Hypo-

spadie-Patienten hingegen beurteilten
die Lebensqualitat ihrer Kinder dhnlich
wie die Eltern der Kontrollgruppe. Die-
se Ergebnisse lassen vermuten, dass
die Eltern von Hypospadiepatienten
die Lebensqualitat ihrer Kinder wahr-
scheinlich Uberschatzen.

Interessanterweise  berichteten  vor
allem die jUngeren Patienten von
einer beeintrachtigten Lebensqualitat.
Bis anhin ging man davon aus, dass
wegen der zunehmenden Bedeutung
von Sexualitdt wahrend der Pubertat
hauptsachlich
unter dieser Fehlbildung leiden. Die
Resultate dieser Studie zeigen jedoch,
dass die Lebensqualitdt schon im Kin-
desalter ab sieben Jahren durch die
Hypospadie und deren Behandlung
beeintrachtigt sein kann.

adoleszente  Knaben

Es stellt sich daher die Frage, ob die
chirurgische Behandlung durch eine
geeignete psychologische Unterstiit-
zung erganzt werden muss, um die
Lebensqualitdt der Knaben zu opti-
mieren. Die Weiterentwicklung eines
gesamtheitlichen ~ Therapieansatzes
kann dazu beitragen, dass der Lust
kein Frust vorausgeht.



Forschungsprojekte hediirien

einer sorgfiltigen Yorhereitung.

Die nachfolgenden Tagehuch-

dem Bereich der Pflege.

Wie Erkenntnis entsteht

Forschungstagebuch von Michael Kleinknecht

30. 3. 2005

Die Leiterin Pflegedienst erteilt den
Auftrag, ein Pflegeforschungsprojekt
auszuarbeiten.

25. 8. 2006

Nach Besprechungen mit den Pflege-
expertinnen und nach Rucksprache
mit der Pflegeberaterin Nephrologie
(Behandlung von Nierenkrankheiten)
legen wir das genaue Ziel der For-
schung fest: Es geht darum, die Kennt-
nisse Uber die Pflegebedirfnisse nie-
rentransplantierter Jugendlicher vor
allem in Bezug auf die Nachbetreuung
zu verbessern. Als ersten Schritt fiihre
ich eine Literaturrecherche durch um
zu erfahren, was bisher zu diesem The-
ma bekannt ist und wie die Relevanz
des Themas einzuschétzen ist.

12. 12. 2005
Erste Besprechung mit Vertretern des
Projektes "Reachout".

14. 1. 2006

Auf der Basis der
che entwerfe ich den theoretischen
Bezugsrahmen und formuliere die For-
schungsfragen. Die Arbeit am Studien-
plan beginnt.

Literaturrecher-

16. 2. 2006

Der Grobentwurf des Studienplanes
wird den Pflegeexpertinnen, der Pfle-
geberaterin Nephrologie, der Leite-
rin Pflegedienst und dem Leitenden

Nephrologen vorgestellt. Bis Ende

Februar soll das Proposal (Forschungs-
antrag) zum ersten Mal eingereicht
werden.
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15. 5. 2006

Die Steuergruppe "Reachout" stimmt
dem Studienplan zu und benennt
einen Mentor, der mich von nun an
beraten wird.

16. 5. 2006

Der Studienplan wird von der Spe-
zialisierten Unterkommission der kan-
tonalen Ethikkommission des Kinder-
spitals Zurich und von der kantonalen
Ethik-Kommission genehmigt.

28. 8. 2006

Ein Fragebogen fehlt, mit dem die
Jugendlichen nach ihren Pflegebediirf-
nissen interviewt werden kénnten.
Deshalb fuhre ich eine Diskussion mit
einer so genannten Fokusgruppe aus
ehemaligen nierentransplantierten
Patienten durch.

16 Forschungsreport 2007 / Kinderspital ZUrich

20. 9. 2006

Heute schliesse ich die Bereinigung des
Fragebogens ab, der aus der Arbeit mit
der Fokusgruppe entstanden ist. Nun
werden Probeldufe (Pretests) durchge-
fohrt, um die Anwendbarkeit und Ver-
standlichkeit des Bogens zu prifen.

29. 11. 2006

Nach erfolgreichem Abschluss der Pre-
tests reiche ich heute den Fragebogen
an die spezialisierte Ethik-Kommission
nach. Zusatzlich eingesandt habe ich
die Spielregeln fir den Familiensystem-
Test, in dem die Jugendlichen spiele-
risch die Bedeutung der verschiedenen
Betreuungspersonen darstellen, die am
Nachbetreuungsprozess beteiligt sind.

22. 12. 2006

Die Genehmigung der beiden Ethik-
Kommissionen trifft ein: Das Sammeln
der Daten kann nun beginnen!

29. 1. 2007
Mit der Pflegeberaterin Nephrologie
und dem Leitenden Nephrologen lege
ich den organisatorischen Ablauf fur
die Aufnahme der Jugendlichen in die
Studie fest.

20. 2. 2007
An diesem Tag beginnen die ersten
Befragungen  nierentransplantierter

Jugendlicher. Bis jetzt hat alles plan-
massig geklappt — wir sind gespannt,
ob das auch so bleiben wird!




Lebensqualitat lasst uns nicht los

Schlusswort von Prof. Remo Largo, emeritierter Professor fiir Entwicklungspadiatrie

Vier Jahre lang haben wir im Rahmen
des "Reachout"-Projektes geforscht.
In 13 Studien haben Mitarbeiterinnen
und  Mitarbeiter
Facetten der Lebensqualitdt unserer
Patienten untersucht. Es wurde eine
grosse Arbeit geleistet — und die Resul-
tate sind vielversprechend!

unterschiedliche

Wir miissen die Gesellschait und
die Gesundheitshehiorden auf die
Bedeutung einer umfassenden
Betreuuny des kranken Kindes

hinweisen.

Am Anfang standen die folgende Defi-
nitionen — sie sind so aktuell wie nie
zuvor!

"Eine bestmogliche Genesung von
kranken Kindern setzt neben einer
kompetenten medizinischen Abkla-
rung und Behandlung eine umfas-
sende Betreuung von Kind und Familie
voraus. Umfassend heisst, dass nicht
nur die kérperlichen, sondern auch die
psychischen und sozialen Bedirfnisse
des Kindes ausreichend befriedigt
werden. Da die Familie fiir das Wohl-
befinden des Kindes ausschlaggebend
ist, muss auch die Familie einbezogen
werden."

Diesen Zusammenhangen sind wir
auch in den kommenden Jahren auf
der Spur. Die Forschungen werden
weitergefihrt. Ganz besonders wird
es darum gehen, die gewonnenen
Erkenntnisse im Spitalalltag umzu-
setzen. Einiges konnte zwar bereits
verwirklicht werden, so die Schaf-
fung eines Ethik-Forums, die palliative
Betreuung (Palliativ Care) und die Ein-
fuhrung der Psychokardiologie. Aber
vieles bleibt noch zu tun!

Die Resultate missen in der Aus- und
Weiterbildung vermittelt werden. Ziel
ist es, einen Wert- und Haltungswan-
del bei Mitarbeitenden zu erzielen. Um
kind- und familiengerechte Massnah-
men zur Verbesserung der ganzheit-
lichen Betreuung zu finden, bedarf es
Studien zur Intervention. Nicht zuletzt
missen wir uns um die Offentlich-
keitsarbeit bemUhen. Wir missen die
Gesellschaft und die Gesundheitsbe-
hérden auf die Bedeutung einer umfas-
senden Betreuung des kranken Kindes
hinweisen. Und wir missen sie moti-
vieren, die entsprechenden finanziellen
und personellen Mittel zum Wohl von
Kind und Familien zur Verfigung zu
stellen.

Prof. Dr. Remo Largo: "Es wird darum gehen, die
Erkenntnisse im Spitalalltag umzusetzen.”
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Dass wir unseren jungen Patientinnen und Patienten ein Leistungsangebot zur
Verfiigung stellen kénnen, das tber eine gute Grundversorgung hinausgeht, ver-
danken wir unseren Spenderinnen und Spendern.
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