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Das Gegenteil
von Angst

...ist nicht Mut, sondern Information.

Liebe Eltern!

Jedes Jahr kommen in Osterreich etwa 700 herzkranke Kinder zur
Welt. Angeborene Herzfehler sind die h&ufigsten Fehlbildungen, de-
ren Ursachen ,multifaktoriell” sind, d. h. es fallen mehrere Ausloser
zusammen. Die Art und Auspragung der vielen verschiedenen Herz-
fehler ist sehr unterschiedlich, die Verlaufe vielfaltig und haufig gibt
es mehr als eine Behandlungsmoglichkeit.

Wenn Ihr Kind mit einem Herzfehler geboren wird, heif3en Sie es zu-
versichtlich willkommen! Dieses Kind ist anders als Sie es sich noch
zu Beginn der Schwangerschaft ertraumt haben. Aber es hat gute
Aussichten auf ein weitgehend normales Leben, wenn auch nur mit
Hilfe der Medizin und vielleicht mit Einschrankungen. Viele ,unse-
rer” Familien haben diese Erfahrungen durchlebt und sind gerne be-
reit, Sie daran teilhaben zu lassen.

Die Geburt eines Kindes mit einem Herzfehler bringt das ganze Fa-
milienleben in Bewegung, meist brauchen alle Familienmitglieder
Unterstiitzung. Dabei helfen wir und unsere Ansprechpartner in den
Bundesléndern gerne. Immer mehr herzkranke Kinder, die noch vor
20 Jahren verstorben wéren, erreichen Dank des medizinischen
Fortschritts heute das Erwachsenenalter. Viele von ihnen brauchen
eine engmaschige und lebenslange Versorgung. Dafuir ist eine gute,
vertrauensvolle Kommunikation zwischen Kinder- bzw. Hausérzten,
Therapeuten, Betreuern in Kindergérten und Schulen sowie der Fa-
milie notwendig. Sie als Eltern sind der Mittler zwischen Ihrem Kind
und den Arzten, Pflegern und Betreuern. Lassen Sie sich notwendige
Behandlung, bei Bedarf mehrfach, verstandlich erkldren und fragen
Sie, was im Alltag fur Ihr herzkrankes Kind wichtig ist. Geben Sie sich
nicht mit ,,Fach-Chinesisch” zufrieden und fragen Sie nach, wenn Sie
etwas nicht verstanden haben. Um mit Angsten umgehen zu kénnen,
braucht man nicht nur Mut, sondern auch Informationen.
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Diese Broschtire soll Ihnen als Leitfaden dienen und Sie sowohl uiber Be-
deutung und Prognose eines Herzfehlers informieren, als auch tiber Krite-
rien bei der Auswahl des Krankenhauses. Sie finden Tipps fur Kindergar-
ten, Schule, Sport, Rehabilitation und vieles mehr. Diese Broschiire ersetzt
nicht das offene Gesprach mit den Menschen, die mit Ihnen gemeinsam
Ihr Kind betreuen. Wir unterstitzen Sie dabei gerne.

HAND AUFS HERZ!

Michaela Altendorfer
Prdisidentin
Herzkinder Osterreich
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Das Herz

...der Sitz der Seele oder nur eine Pumpe?

Das Herz ist ein besonderes Organ und wird mit der Geftthlswelt und
unserer Seele in Verbindung gebracht. Auch in anderen Kulturkreisen
hat das Herz eine zentrale Bedeutung.

Diese umfassende Bedeutung kann dazu fuhren, dass ein angeborener
Herzfehler als besonders bedrohlich erlebt wird. Auch Kinder erfassen
die lebenswichtige Funktion des Herzens schon sehr frith und kénnen
mit Angst reagieren, wenn gerade mit ihrem Herz etwas nicht in Ord-
nung ist.

Viele altbekannte Sprichworter beschreiben bildlich die emotionale
Bedeutungsebene des Herzens:

Mir fdlilt
ein Stein
vom Herzen.

Etwas
zerreifit mir
das Herz.

Die Weisheit
des Herzens.
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Ursachen von
angeborenen
Herzfehlern (AHF):

Warum ausgerechnet wir?

Die embryonale Herzentwicklung findet in den ersten Schwangerschaftswo-
chen statt und ist sehr komplex. Zu allen Zeitpunkten dieser Entwicklung kén-
nen Stérungen auftreten, die im weiteren Verlauf zu Herzfehlbildungen fithren
koénnen. Die Ursachen angeborener Herzfehler sind noch nicht umfassend er-
forscht. Es handelt sich um ein weitgehend unverstandenes Zusammenspiel
verschiedener Faktoren. Oft wissen die werdenden Miitter in der entspre-
chenden Entwicklungsphase noch gar nicht, dass sie schwanger sind.

Viele Eltern werden spéater von Schuldgefithlen gequalt, wobei sie in den
allermeisten Fallen nichts héatten tun kénnen, um die Entstehung des Herz-

fehlers zu vermeiden. Die Suche nach Ursache oder Schuld an der Krankheit

ist also muifig. Wir mochten Sie ermutigen, die Erkrankung Ihres Kindes aktiv '
anzunehmen und nach vorne zu schauen.

In Osterreich werden téglich zwei
Kinder mit einem Herzfehler geboren.
Die meisten Familien erreichen mit
ihren Kindern nach der nervenauf-
reibenden Akut-Phase eine ziemlich
gute Lebensqualitat. Mit einer moglichst
positiven Einstellung helfen Sie Inrem
Kind am meisten.

d ! ! Leitfaden — fur Familien und mit herzkranken Kindern 08 | 09 e

R VO, 7+




Woran erkennen
wir, dass unser
Kind herzkrank ist?

Manchmal wird der Herzfehler schon vor der Geburt vom Frauenarzt entdeckt.
Allerdings kénnen nicht alle Herzfehler vorgeburtlich diagnostiziert werden.
Dazu braucht der Gynékologe viel Erfahrung und gute Geréate. Er sollte zur um-
fassenden Beratung dann einen Kinderkardiologen hinzuziehen. Dabei erfah-
ren Sie, welche Behandlungen wéhrend der Schwangerschaft und nach der
Geburt Ihres Kindes evtl. notwendig sind und vielleicht wie Sie schon bestmog-
lich vorbereitet werden kénnen.

Wenn Sie vor der Entscheidung stehen, die Schwangerschaft fortzusetzen oder
abzubrechen, sollten Sie sich nicht nur bei Ihrem betreuenden Arzt informieren.
Es gibt in Ihrer Nahe psychosoziale Beratungsstellen und unsere Ansprechpart-
ner in den Bundeslandern, die Sie tiber Ihre Moglichkeiten aufklaren kénnen.
Niemand kann [hnen eindrucksvoller vom Familienalltag mit einem herzkran-
ken Kind erzahlen als Eltern, die schon langer mit einem solchen Kind leben.

Unter www.herzkinder.at finden Sie Herzfehlerbeschreibungen
und -behandlungen in allgemeinverstéindlicher Sprache.

Wenn bei Threm Kind erst nach der Geburt ein auffalliges Herzgerausch fest-
gestellt wird, sollten Sie sich in ein auf angeborene Herzfehler spezialisiertes
Krankenhaus tilberweisen lassen.

Haufig sieht man den Kindern ihre angeborenen Herzfehler nicht an. Sie sind
vielleicht kurzatmig und trinken wenig, aber nicht alle haben blaue Lippen und
Fingernagel. Nur zyanotische (,blaustichtige™) Herzkinder, bei denen durch
den Herzfehler immer wieder sauerstoffarmes Blut durch den Kérperkreislauf
gepumpt wird, fallen durch ihre blauliche Hautfarbung (Zyanose = ,,Blausucht®)
auf. Sicher kénnen Sie als Eltern Ihr Kind gut einschéatzen und wiirden schnell
merken, wenn etwas nicht in Ordnung ist. Wenn Sie unsicher sind, sprechen Sie
Hdiufig sieht man den den Arzt oder das Pflegepersonal an.

Kindern ihre angeborenen

Herzfehler nicht an.
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Was bedeutet
der Herzfehler
fur unser Kind?

Es gibt eine Vielzahl verschiedener angeborener Herzfehler, die unter-
schiedlich ausgepragt sein kénnen und manchmal in Kombination mit
anderen Erkrankungsmerkmalen (Syndromen) auftreten.

Doch kaum ein Herzfehler gleicht dem anderen und der Krankheits-
verlauf unterscheidet sich von Patient zu Patient. Auch die Behandlung
erfolgt immer nach einem individuellen Plan.

Ob fur ein Kind eine medikamentdse Behandlung, ein Herzkatheter-
Eingriff (mit einem dunnen Plastikschlauch, der z. B. Gber die Leiste
ins Herz oder die Geféfle eingefuhrt wird) oder eine Herz-Operation
notwendig ist, hdngt von vielen Faktoren ab. Kinder mit leichten Herz-
fehlern, wie Vorhof- oder Kammerscheidewanddefekten, haben nach
einem erfolgreichen Eingriff gute Chancen auf eine annéhernd normale
Lebensqualitat. Durch die Fortschritte in der Medizin sind die Progno-
sen gut fur Eingriffe, die vor 20 Jahren nicht vorstellbar waren. Deshalb
liegen noch kaum Langzeitergebnisse vor.

Kinder mit sehr
schweren Herzfehlern
oder ungunstigem
Krankheitsverlauf
miussen eventuell mit
Einschrénkungen der
korperlichen Belastbarkeit
rechnen. Genauere
Aussagen bekommen Sie
von Ihrem behandelnden
Kinderkardiologen.

Kinder mit leichten Herzfehlern
haben nach einem erfolgreichen
Eingriff gute Chancen auf eine
annéihernd normale
Lebensqualitdit.

Leitfaden™fur Familien Mmit herzkranken Kindern:
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Prognosen hat
unser Kind?

Uberlebenschancen, Lebensqualitit,
korperliche und geistige Entwicklung
werden von vielen individuellen Fak-
toren beeinflusst. Die Entwicklung
einiger Kinder mit angeborenen Herz-
fehlern verléuft verlangsamt, manche
haben bleibende Entwicklungsstérun-
gen oder Konzentrationsschwierigkei-
ten. Die meisten kénnen mit wenigen
Einschrénkungen eine Regelschule
besuchen, Sport betreiben, reisen und
mit einer angepassten Lebensfihrung
einen weitgehend normalen Alltag fuh-
ren.

Viele angeborene Herzfehler kénnen
nicht vollstdndig korrigiert, sondern
lediglich palliiert werden (damit wird
keine normale Herzfunktion herge-
stellt, sondern es werden Symptome
beseitigt, was zu einer bestmoglichen
Anpassung an die Erkrankung fiihrt).
Nicht selten ist, zumindest im Klein-
kindalter, die Ernadhrung der Kinder
problematisch; es sind Sonden notwen-
dig oder das Stillen funktioniert nur mit
Anlaufschwierigkeiten®“. Kinderkrank-
heiten bedtrfen bei einigen Herzkin-
dern einer besonders umsichtigen
Behandlung durch einen ausgewiese-

nen Kinderkardiologen, Medikamente
(z.B. zur Blutgerinnungshemmung)
miussen in genauen Dosen regelmafBig
verabreicht werden und kénnen zu
Einschrankungen der sportlichen Mog-
lichkeiten fihren. Vielfach ist bei Zahn-
behandlungen o. &. ,harmlosen® Ein-
griffen eine Endokarditisprophylaxe
(medikamentdse Vorbeugung gegen
eine Entziindung der Herzinnenhaut)
notwendig.

Einige Impfungen werden bei herz-
kranken Kindern, die als ,,Risikopatien-
ten” eingestuft sind, besonders empfoh-
len. Ihr Kinderkardiologe informiert Sie
dazu. Fragen zum Kindergarten, Schul-
besuch (Regel- oder Forderschule), zu
spateren beruflichen Aussichten usw.
werden unter Punkt 13 und 14 beant-
wortet. Wann der ideale Zeitpunkt fir
eine notwendige Operation ist, ob es
ein Eingriff am offenen Herzen wird
oder ein Loch evtl. durch eine Kathe-
terintervention verschlossen werden
kann und was die Vor- und Nachteile
der verschiedenen Methoden sind,
sollten Sie mit dem Kinderkardiologen
bzw. Kinderherzchirurgen Ihres Ver-
trauens besprechen.
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Weitere
Erkrankung neben
dem Herzfehler

Was, wenn mein Kind noch eine weitere Erkrankung hat?

Angeborene Herzfehler gehen manchmal mit Syndromen einher, wie z. B. dem
Williams-Beuren-Syndrom, Marfan-Syndrom oder Down-Syndrom. Bei Syndro-
men treten gehauft bestimmte Krankheitszeichen zusammen auf. Wichtig fur
Kinder, die in ihrer geistigen und koérperlichen Entwicklung beeintrachtigt sind,
ist eine frihzeitige, ganzheitliche Férderung, z. B. in einem sozialpéddagogischen
Zentrum (SPZ, FIDS: Fachbereich Inklusion, Diversitat, Sonderpadagogik) oder in
einer Fruhférderstelle. Dort gibt es unterschiedlichste Therapieangebote, die in
spielerischem Rahmen stattfinden.

Wer hilft uns, das
Risiko abzuwiagen?

Wenn eine Behandlung oder Herzoperation ansteht, fragen Sie Ihren Kinder-
kardiologen, an welches Kinderherzzentrum Sie tiberwiesen werden. Vor dieser
Entscheidung erfolgen eine umfassende Diagnostik und die sorgfaltige Abwagung
der moglichen Behandlungen und ihrer Risiken. Besonders schwierig scheint es,
einer Operation zuzustimmen, wenn sich Ihr Kind in einem guten kérperlichen
Zustand befindet. Dabei sollten Sie sich jedoch an der langfristigen Prognose Ih-
res Kindes orientieren. Richten Sie Ihre Wahl des Kinderherzzentrums/des behan-
delnden Krankenhauses nicht nur an AuBerlichkeiten aus (wie gute Erreichbar-
keit oder Erscheinungsbild der Station), sondern fragen Sie nach der Expertise
des Behandlungsteams. Holen Sie sich bei Unsicherheit auch eine Zweitmeinung
ein.

Grundsétzlich gilt: Wenn Sie nicht alles verstehen, bitten Sie darum, dass ein
Dolmetscher in Thre Muttersprache tibersetzt.
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| M6glgeh,e Komplikationen
: treten jedoch nur in

Kinderherzzentrum

Was ist bei der Wahl des Kinderherzzentrums / des
behandelnden Krankenhauses entscheidend?

Nach einer Herzoperation folgt firr Ihr Kind ein langerer Aufenthalt im Kranken-
haus. Suchen Sie ein Kinderherzzentrum / ein behandelndes Krankenhaus aus,
welches auf die Behandlung angeborener Herzfehler spezialisiert ist. Moglicher-
weise ist dieses nicht in unmittelbarer N&he Ihres Wohnortes. Ein Elternteil kann
nach Moglichkeit im gewéhlten Kinderherzzentrum tibernachten, oft auch direkt
beim Herzkind, der Rest der Familie kann nach entsprechender Planung im
Teddyhaus wohnen. Das Teddyhaus in Linz und Wien, jeweils in unmittelbarer
Nahe der Kinderherzzentren, bietet Unterktinfte fir Angehorige wahrend der Zeit
des Krankenhausaufenthaltes des Herzkindes.

Hilfe bei allen Fragen

—

Oft sind medizinische Aufklarungsgesprache schwer
verstandlich und machen Angst, weil alle

moglichen Komplikationen vom Arzt benannt
werden mussen. Diese treten jedoch nur in
Ausnahmeféllen ein. Scheuen Sie sich nicht, eine
neutrale Person zu dem Gesprach mitzunehmen. Nicht
selten kann man in so einer Stresssituation die vielen
Informationen gar nicht richtig aufnehmen und sich
spater an vieles nicht mehr erinnern. Notieren

Sie, was Sie nicht verstanden haben und

machen Sie eine Liste mit Ihren Fragen

far das nachste Gesprach.

Wie kénnen wir eventuelle
Zweifel ausraumen?

Wenn Sie trotz ausfuhrlicher Aufkldrung und Information Zweifel an der vorge-
schlagenen Behandlung haben, kénnen Sie sich eine Zweitmeinung in einem
anderen Kinderherzzentrum einholen. Anschriften bekommen Sie von Ihrem
Kinderkardiologen. Oder fragen Sie uns. Sie haben ubrigens einen Anspruch auf
Herausgabe der medizinischen Unterlagen Ihres Kindes, wenn Sie das winschen.

Leitfaden — fur Familien mit herzkranken Kindern 18
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Krankenhaus-
behandlung

Was mussen wir vor der Krankenhausbehandlung klaren?

Unterbringung der Begleitperson
abklaren:

Nach Moglichkeit versucht das jeweilige
Kinderherzzentrum einen Elternteil im
Krankenzimmer mitaufzunehmen. Falls
dies nicht moglich ist, stehen fur Begleit-
personen und Geschwisterkinder das
Teddyhaus Linz bzw. das Teddyhaus
Wien zur Verfugung. Weitere Unterkunfts-
moglichkeiten wéren nahegelegene Hotels
oder Pensionen.

Geschwisterbetreuung organisieren:

Je nach Kinderherzzentrum ist es unter-
schiedlich, ob Geschwisterkinder mit auf
die Intensivstation / Bettenstation kommen
durfen. In manchen Kinderherzzentren ist
ein Besuch erst ab dem 14. LT moglich.
Nicht schulpflichtige Geschwisterkinder
koénnen im Teddyhaus mit den Eltern woh-
nen, die Betreuung obliegt aber den Eltern.
Es besteht eine Kooperation mit einer Kin-
derkrabbelgruppe bzw. einem Kindergar-
ten, wo nach Voranmeldung die Geschwis-
terkinder bleiben kénnen. N&here Infos
dazu gibt es bei den jeweiligen Hausmit-
tern des Teddyhauses. Am besten ist es al-
lerdings oftmals, die Geschwisterkinder zu
Hause bei Familie und Freunden zu lassen.

Familienhelferin:
Wenn ein Elternteil oder eine andere
wichtige Bezugsperson vorlbergehend

ausfallt, muss fur die Kinder rasch Betreu-
ung bereitstehen. Die Familienhilfe richtet
sich an Familien mit betreuungspflichtigen
Kindern. Sie unterstutzt Familien zu Hause
in der gewohnten Umgebung und sorgt fur
die Aufrechterhaltung des vertrauten All-
tags. Die Familienhilfe kommt nach Hause
und tbernimmt tiberbrickend die Kinder-
betreuung und alltdgliche Haushaltsfiih-
rung. Die betreuenden Personen kénnen
Mutter, Vater, aber auch GrofBeltern oder
Pflegeeltern sein. Bei Krankheit, Mehrlings-
geburten, einer Risikoschwangerschaft,
Rehaaufenthalt oder Operationen kann
die Familienhilfe einspringen und die El-
tern und die Kinder zu Hause unterstitzen.

Die Einsatzdauer wird in Absprache
mit der Familie und der Familienhilfe
vereinbart. Die Familienhilfe und deren
Finanzierung sind in den einzelnen Bun-
desléndern unterschiedlich geregelt. Eine
Auskunft daruber gibt es bei den zustandi-
gen Kontakten in dem jeweiligen Bundes-
land (z. B. Caritas, Hilfswerk, Volkshilfe, ...)

Mobile Kinderkrankenpflege:

Die Mobile Kinderkrankenpflege unter-
stutzt Familien in der h&uslichen Pflege
und Betreuung von Kindern, die schwer
erkrankt sind oder mit einer Behinderung
leben, durch speziell ausgebildetes Pflege-
personal.

Die Téatigkeiten von diplomierten
Pflegepersonen umfasst:

Betreuung von Frihgeborenen

zu Hause

Hilfe bei Pflegetatigkeit nach einem
Krankenhausaufenthalt

oder ambulantem Eingriff
Beratung und Hilfe bei der Pflege
von Kindern mit Behinderungen
oder chronischen Erkrankungen

Die Familien werden in den unter-
schiedlichen Pflegetatigkeiten unter-
stiitzt und angeleitet.

Dazu zéhlen zum Beispiel:

Nasale Magensonde legen

und wechseln
Gewichtskontrollen
Verbandswechsel

Umgang mit Uberwachungsgera-
ten, mobile Messgeréte (fur Blut-
druck, Sauerstoffsattigung, INR),
Beatmungsgerate

Die Mobile Kinderkrankenpflege und
deren Finanzierung sind in den ein-
zelnen Bundeslédndern unterschiedlich
geregelt. Eine Auskunft dartber gibt
es bei den zustédndigen Kontakten. Wir
helfen und beraten gerne!

Fahrtkosten:

sind bei der jeweiligen Krankenkasse
zu erfragen bzw. zu

beantragen.

Osterreichische Gesundheitskasse:
www.gesundheitskasse.at
Sozialversicherung der Selbststan-
digen (Gewerbetreibende, Bauern,
Freiberufler): www.svs.at

Versicherungsanstalt 6ffentlich
Bediensteter und Eisenbahner:
www.bvaeb.sv.at

Pflegefreistellung | Pflegekarenz |
Pflegeteilzeit
ist beim Arbeitgeber zu beantragen.

Pflegefreistellung (eine Woche
bzw. zwei Wochen bei Kindern
unter 12 Jahren)

Sonderurlaub

Papa-Monat (1 Monat gleich nach
der Geburt)
Familienhospizkarenz: Freistel-
lung vom Arbeitsplatz tiber einen
bestimmten Zeitraum (bis zu 9
Monate) Infos unter
www.arbeiterkammer.at

Notizen im Vorfeld zu allen Fragen
machen

und diese ins Krankenhaus zur Auf-
nahme, zum Arztgesprach,

mitbringen.

WIR
HELFEN
UND
BERATEN
GERNE!
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Was kommt im
Krankenhaus
auf uns zu?

Die Herzoperation, der Aufenthalt im Kinderherzzentrum bzw. im
behandelnden Krankenhaus und die festen Ablaufe innerhalb des
Krankenhausalltags stellen fir Sie eine Ausnahmesituation dar.

Visiten, Untersuchungen, Schichtwechsel, Gesprache und Untersu-
chungen mit verschiedenen Fachgruppen kénnen oft nicht mit Ihnen
abgestimmt werden.

Sie finden manchmal in fur Sie ungunstigen Zeiten, in Gegenwart
Ihres Kindes oder anderer ,Zuhorer* statt, die Ihnen nicht angenehm
sind. Die tégliche Aufgabe des Arzte- und Pflegeteams ist es, die Pati-
enten medizinisch und pflegerisch bestens zu versorgen. Haben Sie
Verstandnis, wenn nicht alle Thre Angehérigen Ihr Kind besuchen
kénnen.

Jungere Geschwisterkinder haben aus
hygienischen Grunden héufig keinen Zutritt
zu der Station. Vor allem auf der Intensiv-
station ist es wegen der schwerkranken,
gefahrdeten Patienten und deren hohem
Ansteckungsrisiko wichtig, nur die engsten
Verwandten mitzubringen.

Die Arzte und Pfleger
versorgen die Patienten
medizinisch und
Pflegerisch bestens.
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WAS KOMMT IM KRANKENHAUS AUF UNS ZU?

Gegenseitige Riicksicht ist gefragt

Die starken Gefiithle der Patienten und ihrer Familien wie Angst,
Dankbarkeit, Hilflosigkeit, Freude, Wut und Traurigkeit sind dem Arz-
te- und Pflegepersonal vertraut. Dennoch hilft Rucksichtnahme auf
den Krankenhausalltag und auf die starke Arbeitsbelastung sowie
gegenseitiges Verstandnis allen zu einem vertrauensvollen Umgang.
Im Krankenhaus miissen Sie einen Grofiteil der Verantwortung fur
Ihr Kind abgeben.

AUCH WENN ES
SCHWER FALLT:

Fur die Zeit im Krankenhaus bestimmen
uberwiegend andere, was gut fur Ihr Kind ist.

Betrachten Sie sich als Teil des Pflegeteams: Durch Ihre Mithilfe
férdern Sie dessen Arbeit und tragen damit zum Wohlbefinden Ihres
Kindes bei. Fragen Sie die Pflegepersonen, wenn Sie Zweifel oder Sor-
gen haben und lassen Sie sich alles genau zeigen und erkléren, bei
Bedarf ruhig mehrfach; auch bei vermeintlich banalen Fragen.

Wer sorgit fiir die Geschwister?

Nicht schulpflichtige Geschwisterkinder kénnen im Teddyhaus mit
den Eltern wohnen, die Betreuung obliegt aber den Eltern. Es be-
steht eine Kooperation mit einer Kinderkrabbelgruppe bzw. einem
Kindergarten, wo nach Voranmeldung die Geschwisterkinder blei-
ben kénnen. Nahere Infos dazu bei den jeweiligen Hausmiittern des
Teddyhauses.

Am besten ist es allerdings oftmals, die Geschwisterkinder zu Hau-
se bei Familie und Freunden zu lassen (Grof3eltern, Leihoma, Onkel,
Tante, ...).

Auch eine Familienhilfe kann beantragt werden. Sie unterstiitzt die
Familie zu Hause in der gewohnten Umgebung und sorgt fur die Auf-
rechterhaltung des Alltages (Kinderbetreuung, alltagliche Haushalts-
fuhrung).

Im Bedarfsfall kann man sich bei der jeweiligen zustandigen Kinder-
und Jugendwohlfahrt melden und um Hilfe bitten.
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WAS KOMMT IM KRANKENHAUS AUF UNS ZU?

Was miissen wir fiir den
Krankenhausaufenthalt
einpacken?

¢ Schlafanziige (moglichst mit Kndpfen)

e Jogginganzug

e Kuscheltier

¢ Hemden / Blusen (moglichst durchgehend geknopft)

¢ Warme Socken

¢ Leichte bequeme Kleidung

e Waschutensilien

e Zur Beschéftigung: Lieblingsbticher, Malsachen, Rétselhefte,
Lernspiele, Horspiele oder Musik, Tablet oder Laptop mit
Kopfhérern

¢ Krankenhaustaugliches Spielzeug, das z. B. nicht durch die
Bett-Gitterstabe fallen kann.

Was braucht unser
Kind jetzt von uns?

Erzahlen Sie Ihrem Kind ,.altersgerecht” tiber den geplanten Kranken-
hausaufenthalt. Kinder kénnen mit der Wahrheit besser umgehen,
als wir uns vorstellen kénnen. Wie soll es Thnen vertrauen, wenn Sie
ihm einen vielleicht schmerzhaften Eingriff oder einen langen Kran-
kenhausaufenthalt verniedlicht oder gar verschwiegen haben? Ein
altersgerechtes Vorbereitungsbuch zu einer Herzoperation kann
hier hilfreich sein. (z. B. ,Herzteddy erzahlt Johanna alles, was sie
wissen muss” oder ,Wie Jakob ein gesundes Herz bekam - Eine Vor-
bereitung zur Herzoperation fir Kinder und Eltern” erhaltlich unter:
www.herzkinder.at/shop.

Je néher Sie Ihrem Kind in dieser schwierigen Zeit sein kénnen, desto
besser. Es nimmt Threm Kind die Angst, wenn Sie es zu den Untersu-
chungen begleiten, es trosten und ablenken, ihm dabei helfen, Win-
sche zu formulieren. Wenn Sie es fiittern, waschen, ihm etwas erzdhlen

oder mit ihm singen. Achten Sie dabei auf eventuell auftauchende be-
angstigende Fantasien Ihres Kindes. Gehen Sie beruhigend darauf ein
und stérken Sie Ihr Kind in seinem Selbstbewusstsein und -vertrauen.
Auch Sie selbst werden dadurch das eigene Gefiihl von Hilflosigkeit
schneller uberwinden kénnen.

Glaubige Familien finden oft Trost im Gebet und geben diese Kraft an
die Kinder weiter. Mitarbeiter der Seelsorge stehen Ihnen ebenso zur
Verfugung.

Was hilft uns in dieser
schwierigen Zeit?

Denken Sie auch an sich: Wenn IThr Kind sich nicht zu krank fuahlt, wird
es im Krankenhaus auch Freundschaften mit Zimmergenossen schlie-
Ben, sich an Spielen mit Krankenhausmitarbeitern beteiligen und sich
auch mal ein Stiindchen ohne Sie beschéftigen.

Nutzen Sie diese Zeit fiir sich! Uberschétzen Sie Thre eigenen Krafte
nicht. Ruhen Sie sich aus, gehen Sie im Park spazieren oder fahren Sie,
wenn Sie das Bedurfnis haben, mal nach Hause, um Ihre restliche Fami-
lie zu sehen. Je entspannter und ausgeglichener die Eltern sind, desto
beruhigter fuhlt sich das Kind. Da sich auch umgekehrt Ihr Stress auf
das Kind ubertragt, ist es wichtig, dass Sie in dieser Zeit besonders gut
auf sich selbst Acht geben.

Wenn Ihr Akku leer ist und nicht
rechtzeitig aufgeladen wird, ist
keinem geholfen. Ihnen nicht und
Ihrem Kind schon gar nicht.

Je néiher Sie Ihrem Kind
in dieser schwierigen
Zeit sein kénnen,
desto besser.
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Was passiert nach
der Aufnahme im
Krankenhaus?

Ihr Kind wird untersucht und Sie werden wahrscheinlich zu Krankheiten
in der Familie und dem bisherigen Krankheitsverlauf befragt. Die Unterla-
gen des einweisenden Arztes und vorherige Untersuchungen sollten sich
in der Krankenakte Ihres Kindes befinden. Da das aber nicht immer so ist,
empfiehlt es sich, vorsorglich Kopien vom letzten Arztbrief, den Impfpass,
Herzpass usw. mitzunehmen.

Vor der Herzoperation findet ein arztliches Aufklarungsgesprach statt,
normalerweise mit dem Kinderherzchirurgen, dem Kinderkardiologen
und dem Anésthesisten (zusténdig fur die Narkose).

Aufklarungsgespriche
gut vorbereiten

Bereiten Sie sich auf das Aufklarungsgesprach mit dem Arzt vor. Wenn
Sie es fiir notwendig halten, bitten Sie darum, dass ein Dolmetscher in
Thre Muttersprache iibersetzt. Uberlegen Sie sich vorher, ob Thr Kind
bei dem Aufklarungsgesprach dabei sein soll. Falls nicht, fragen Sie eine
vertraute Person, Ihr Kind in der Zeit zu betreuen. So kénnen Sie sich
voll und ganz auf das wichtige Gesprach konzentrieren. Dieses sollten
Sie moglichst zu zweit fuhren. Erkundigen Sie sich, wie lange die Ope-
ration ungefahr dauern wird. Seien Sie aber nicht beunruhigt, wenn es
dann zu zeitlichen Verzdégerungen kommt.

Ist Ihr Kind mindestens drei Jahre alt, wird eine psychologische Vorbe-
reitung fur die ganze Familie empfohlen, die von der Klinischen Psycho-
logie vorgenommen wird.
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WAS PASSIERT NACH DER AUFNAHME IN DER KLINIK?

TERMINVEREINBARUNG:

Kinderherz Zentrum Linz

Prof. Mag. Dr. Raphael Oberhuber
Prof.-PH, Dipl.Pad., Klinischer-

und Gesundheitspsychologe

05 7680-84-26212 | 0664 501 55 63
roberhuber@eduhi.at

Kinderherzzentrum Wien

Mag. Sigrid Jalowetz

Klinische- und Gesundheitspsychologin
System. Einzel- & Familientherapeutin
01 40400-33990

sigrid jalowetz@akhwien.at

Wie verlauft die Herzoperation?

Dies ist ein Tag zwischen Bangen und Hoffen, der versténdlicherweise
sehr unterschiedliche Geftihle bei Ihnen weckt. Der Abschied an der
Schleuse des Operationstrakts ist ein sehr sensibler Augenblick fur Sie
und Ihr Kind. Wenn Sie Ihr Kind nicht dorthin begleiten kénnen oder
wollen, ist es auch in Ordnung, sich schon vorher von Ihrem Kind zu
verabschieden. Bemithen Sie sich in diesem fir Sie schwierigen Mo-
ment, Ihrem Kind Zuversicht zu vermitteln. Mit Ihrer Ruhe stiitzen und
starken Sie Ihr Kind. Sie kénnen ihm einen vertrauten Gegenstand mit-
geben, wie sein Kuscheltier oder den Schnuller, den es nach dem Auf-
wachen wiedererkennt.

Versuchen Sie, sich abzulenken und nicht die ganze Zeit auf der
Station zu warten. Und: Arbeiten Sie mit den Arzten zusammen und
halten Sie sich an die Vorgaben: Wenn der Narkosearzt Essen vor
der Operation nicht wiinscht, will er Sie oder Ihr Kind nicht argern.
Lassen Sie Ihr Kind nicht aus Mitleid doch etwas trinken und essen,
auch wenn sich vielleicht der Zeitplan etwas verschiebt. Das kénnte
zu Komplikationen wahrend der Narkose fiihren.

Genaue Auskunft Uber verschiedene Routineuntersuchungen, Ope-
rationsablaufe und vor allem tiber die Zeit auf der Intensivstation fin-
den Sie in unserem Leitfaden Gut informiert zur Herz-Operation.
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Was geschieht nach
der Entlassung aus
dem Krankenhaus?

Hilfreich ist ein guter Kinderkardiologe in der geschlossenen Facebook-
in Ihrer Néhe, da regelmésige Kontroll- Gruppe (Leben mit einem Herzkind
termine einzuhalten sind. Vielleicht - Herzkinder Osterreich)
wird Thnen zu verschiedenen ambu- bei Stationsbesuchen an den
lanten Therapien geraten. Hier gilt es Kinderherzzentren
Zu unterscheiden, ob diese alle sinnvoll
und notwendig sind, oder zur Zusatz- bei diversen Veranstaltungen
belastung im ohnehin vollen Alltag von Herzkinder Osterreich:
werden. ¢ Herzkindertreffen

¢ Sommerwochen
Ausgesprochen hilfreich ist auch ¢ Mama-Wochenende
der Erfahrungsaustausch: Papa-Wochenende
e im Teddyhaus Wochenende fiir verwaiste Eltern
e auf den Stationen

WIR SIND AUCH ONLINE FUR SIE DA:

www.herzkinder.at | www.emah.at

n herzkinder.oesterreich

geschlossene Gruppen:
 Leben mit einem Herzkind | Herzkinder Osterreich
o EMAH - Erwachsene mit angeborenem Herzfehler |
Herzkinder Osterreich
 gemeinsam kémpfen - gemeinsam trauern | Herzkinder Osterreich
» Herzkind-Austausch fur Angehérige: Grofieltern,
Tanten & Onkel, Geschwister
« Leben mit einem Spenderherz | Herzkinder Osterreich

herzkinder_oesterreich

emah.oesterreich

Diskutieren Sie mit uns...

d - h
L
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Gut informiertes Personal im
Kindergarten reagiert nicht hektisch
oder panisch und kennt sich mit
Erste-Hilfe-Mafinahmen aus.

Was ist bei der
Wahl des Kinder-
gartens wichtig?

Die meisten herzkranken Kinder koén-
nen gemeinsam mit ihren Geschwis-
tern oder Freunden einen normalen
Kindergarten besuchen. Fur einen
Platz in einem geeigneten Kindergar-
ten ist es bei schwer eingeschrankten
oder betreuungsintensiven Kindern
hilfreich, vom Arzt, Psychologen, P&-
dagogen einen ,sonderpadagogischen
Forderbedarf” feststellen zu lassen
(immer in Absprache mit Schule und
Bildungsregion). Damit kann Ihr Kind
in einer geeigneten Einrichtung (inte-
grativer Kindergarten oder Tagesstatte
fur behinderte und nichtbehinderte
Kinder) von speziell geschultem Per-
sonal, meist heilpddagogischen Fach-
kraften, optimal unterstutzt werden.
Notwendige Therapien (Ergotherapie,
Physiotherapie, Logopadie) koénnen
dann meist auch im Kindergarten
stattfinden, was eine grof3e Entlastung
darstellt und Zeit fur den ganz nor-
malen Alltag freimacht. Bei der Ab-
wagung, ob der wohnortnahe Kinder-
garten oder die spezielle Einrichtung
in gréBerer Entfernung besser fur Thr
Kind ist, hilft Thnen der psychosoziale
Mitarbeiter im Krankenhaus oder Thr
Sozialpadiatrisches Zentrum (SPZ).
Ggf. kénnen Sie auch den Transport
in eine weiter entfernte Kindertages-

statte beantragen, damit Sie nicht jeden
Tag Stunden fur den Hin- und Ruck-
transport zum und vom Kindergarten
aufwenden mussen.

Grundsétzlich sollten Sie klarmachen,
dass Ihr Kind keine Sonderstellung
im Kindergarten oder der Schule be-
kommen soll. Gehen Sie offen mit der
Herzkrankheit Ihres Kindes um, ver-
schweigen oder verniedlichen Sie
Einschrankungen oder Bedurfnisse
Ihres Kindes nicht. Wenn die Erzieher
und Kinder in der Gruppe wissen,
dass bei Rangeleien besondere Ruck-
sicht genommen werden muss und Ihr
Kind evtl. mehr Pausen braucht, wer-
den sie einfacher auf naturliche und
gleichberechtigte Art mit Threm Kind
umgehen. Durch regelméafige und ehr-
liche Gesprache fallt allen die Balance
zwischen Angstlichkeit und einem
entspannten, frohlichen Umgang mit
Ihrem herzkranken Kind leichter.

WICHTIG!

Informieren Sie die PAdagogen

rechtzeitig tiber die Arzneimittel Ihres
Kindes und deren evtl. Wirkungen:
siehe Kapitel ,,Arzneimittel”
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Wie geht es in der
Schule weiter?

Kindergarten- und Schulalltag
Fur die erfolgreiche Auseinandersetzung mit dem angeborenen Herzfehler ist
das soziale Umfeld wichtig.

Erleichternd in Bezug ,.Kindergarten und Schule” wirken sich vor allem

folgende Bedingungen aus:

e konstruktive Sichtweise

e Unterstiutzung von Padagogen oder Therapeuten

¢ sensibles aber auch konsequentes Erziehungsverhalten, dies ermoglicht
dem Herzkind ein weitgehendes ,normales” Aufwachsen

e so wenig Sonderstellung wie nétig, soviel Normalitat wie moglich

¢ offene und ehrliche Gesprachsfuhrung

¢ bei Kontakten mit Eltern sollten Padagogen berticksichtigen, dass
genligend Zeit ist, um mit den Eltern ausfiihrliche Gespréache zu fithren.

¢ mit den Gruppen und Klassen die Situation des Herzkindes besprechen,
sofern das Herzkind und die Eltern damit einverstanden sind

Fiir das Herzkind wiire es hilfreich, wenn:

e im Krankheitsfall ein Mitschiiler die Hausaufgaben vorbei bringt

e Dbeilangeren Krankenhausaufenthalten Briefe (SMS, WhatsApp-
Nachrichten, etc.) verschickt werden oder ein Besuch organisiert
wird (in Absprache mit den Eltern)

Sport: Mitmachen, um ein gutes Selbstvertrauen, Mut und Kérpergefiihl zu ent-

Fazit:
Tipp:

wickeln. Kinder werden oft als ,,ungeschickt und tollpatschig” empfun-
den. Dies kann sich aber bei sportlichen Aktivitaten bessern und somit
auch oft kleine Erfolgserlebnisse bescheren. Jedes Kind sollte am Schul-
sport teilnehmen, soweit es dazu in der Lage ist. Herzkinder wissen
ganz genau, wie weit Sport fur sie gut ist (Kérperhaltung und Hautfarbe
beachten).

Padagogen spielen eine grofie Rolle im Leben der Herzkinder!

Der fuir das Herzkind zustandige Padagoge sollte Ansprechpartner fur
alle Fragen aus Kindergarten und Schule sein und laufend von den
Eltern uber diverse Verédnderungen beim Herzkind informiert werden.

Der zustiindige Pddagoge
sollte laufend tiber diverse
Verdnderungen beim
Herzkind informiert werden.

Eine ganz besondere Herzstunde - Sl

im Kindergarten oder in der Schule

Wenn Kinder mit einem Herzfehler und den dazugehoérigen Operatio-
nen und vielfachen Klinikaufenthalten aufwachsen, stellt dies nicht nur
die Herzkinder, Eltern und Angehérige vor grofie Herausforderungen,
sondern mitunter auch das kindergarten- oder schulsoziale Umfeld
(Gruppen- oder Klassengemeinschaft). Ebenso mag das Eingliedern in
eine Klassengemeinschaft fur die Herzkinder selbst oft nicht leicht sein.
Nach jahrelangem Kampf um die eigene Gesundheit gestaltet sich das
Zusammensein mit Gleichaltrigen oft schwierig.

Auf unterschiedlichen Ebenen bleiben viele Fragen fur die gesunden
Kinder ungelost. Die Kinder wissen oft nicht, wie sie mit dem Herzkind
umgehen sollen, verstehen nicht, was sich ,unter der Oberflache” ver-
birgt. Wir bieten dazu eine sogenannte ,,Herzstunde* in der Gruppe
oder Klasse an, in der den Kindern altersgerecht erkléirt wird, was
die Ursachen, Auswirkungen und Einschrinkungen der Herzer-
krankung sind. Somit werden Bertihrungséngste genommen. Gerade
fir herzkranke Kinder ist es wichtig, die Normalitat aufrecht zu erhalten
und von der Gemeinschaft nicht ausgeschlossen zu werden. Ein unbe-
fangener Umgang mit den Betroffenen wird geférdert. Bei Bedarf wer-
den auch Eltern- und Padagogen-Abende angeboten.

Die ,Herzstunde® ist eine Initiative von Mag. Dr. Raphael D. Oberhuber
die in Zusammenarbeit mit Herzkinder Osterreich durchgefiihrt wird.
Padagogische und didaktische Methoden finden in wissenschaftlicher
Absprache mit Mag. Dr. Raphael D. Oberhuber (Klinischer- & Gesund-
heitspsychologe) statt.
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WAS PASSIERT NACH DER
AUFNAHME IM KRANKENHAUS?

Informieren Sie die Pidagogen

Geben Sie die Herzkrankheit IThres Kindes ehrlich und vorab an. Ver-
schweigen oder verniedlichen Sie Einschrénkungen oder Bedurfnisse
Ihres Kindes nicht, damit die Lehrer angemessen damit umgehen kén-
nen.

Bei langen stationdren Aufenthalten kénnen Schulkinder im Kranken-
haus von einem Padagogen der Heilstéattenschule unterrichtet werden.
Die Heimatschule tbermittelt wahrend des Krankenhausaufenthalts
den Lernstoff.

Hilfreich fur die kranken Kinder sind Kontaktaufnahmen der Mitschtiler.
Bei Langzeitaufenthalten ist der Einsatz eines Avatars (Kommuniktions-
roboter) sinnvoll. Besuche von Kindern im Alter unter 14 Jahren sind an
manchen Stationen nicht méglich.

Name des Kindes:

Geburtsdatum: SV-Nr.

Adresse:

Herzfehler:

Begleiterkrankungen:

1. Notfall-Nummern:

Mobilnummer Eltern:

behandelnder Arzt:

Krankenhaus:

2. Medikamente: [ Nein [ Ja, wann wie oft:

Unterstutzung notwendig?

Aufbewahrung im Kindergarten / in der Schule (unzuganglich fir andere Kinder), gekuhlt o. a.:

Verabreichung durch Padagogen vereinbart? (private Gefalligkeit, ohne Haftung)
1 Ja [ Nein

Nebenwirkungen z. B. vermehrter Harndrang, erhéhtes Blutungsrisiko:

3. Allergien, sonstige gesundheitliche Besonderheiten:

4. Besonderheiten bei NotfallmaBnahmen
(z. B. Fontan-Kreislauf bei Beatmung beachten, Blutungsgefahr nach Sturzen / Verletzungen):

5. Einschrankungen beim Sport: [ Nein [ Ja, welche:

6. Ansteckende Krankheiten in der Gruppe | in der Klasse (z. B. Durchfall)
an Eltern melden (etwa bei transplantierten Kindern):

[ Ja [ Nein

7. Weitere Bemerkungen:

Datum, Unterschrift des Erziehungsberechtigten
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WIE GEHT ES IN DER SCHULE WEITER?

Schulausfliige, Wandertage,
Schikurse, Projektwochen usw.

Die Lehrer sollten bei auflerschulischen Veranstaltungen wissen, ob
und welche Medikamente Ihr Kind regelméfig einnehmen muss.

Wenn es dies selbstandig und zuverléssig auch zu Hause kann, braucht
es keine Hilfe des Padagogen. Wenn der Padagoge Ihr Kind erinnern
oder unterstiitzen muss, informieren Sie ihn rechtzeitig vor der Fahrt.
Geben Sie die Medizin in Einzeldosen abgepackt und gekennzeichnet
mit, damit Ihr Kind immer weif, ob es die tagliche Ration bereits genom-
men hat oder nicht.

Kinder, die unter Sauerstoffmangel leiden, sollten nicht in die Berge
(hoher als 1.700 Meter Uber dem Meeresspiegel) fahren. Zu geplanten
Flugreisen befragen Sie bitte Thren Kinderkardiologen.

Aufregende Aktivitaten (z. B. Achterbahn fahren) sind fur einige herz-
kranke Kinder ein zu hohes Risiko. Lange Wanderungen, kérperlich
anstrengende Aktivititen und verletzungstrachtige Sportarten sind fur
Kinder, die aufgrund des Herzfehlers in ihrer Leistungsféhigkeit einge-
schrankt sind, ungeeignet. Mit ein wenig Fantasie und Rucksichtnahme
sind gemeinsame Unternehmungen gut
moglich. Oft reichen schon kleine
individuelle Anpassungen.

Zu geplanten Flugreisen
befragen Sie bitte Ihren
Kinderkardiologen.
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WIE GEHT ES IN DER SCHULE WEITER?

Sport bei Kindern mit
angeborenem Herzfehler

In den allgemeinen O6sterreichischen
Empfehlungen fur koérperliche Akti-
vitdt fur Kinder steht: ,Bei Kindern
sollte die sportliche Aktivitat etwa 60
Minuten pro Tag betragen. Dazu sollte
etwa dreimal muskel- und knochen-
stérkendes Training vollzogen werden
und wenn moglich noch sportliche Be-
tatigung im Bereich Koordination und
Beweglichkeit.” Doch wie sieht das fur
Kinder mit angeborenen Herzfehlern
aus?

Sowohl fur die Eltern, betreuenden
Padagogen, als auch fur die behan-
delnden Arzte entstehen bei Sport fur
Kinder mit angeborenen Herzfehlern
die verschiedensten Fragen!

Es gibt nur wenige Studien, die sich
dem Thema Sport bei Kindern mit
angeborenen Herzfehlern annehmen.
Im Allgemeinen zeigen diese wenigen
Arbeiten aber ohne Ausnahme nur po-
sitive Wirkungen, sowohl auf die psy-
chomotorische Entwicklung als auch
auf die korperliche Belastbarkeit der
Kinder.

Leider werden Kinder mit Herzerkran-
kungen sehr oft zu Unrecht aus den
verschiedensten Grinden von korper-
lichen Belastungen, Schulsport und
auch von der Teilnahme an verschie-
denen sportlichen Aktivititen ganz
oder teilweise ausgeschlossen. In eini-
gen Fallen kann es naturlich berech-
tigte, medizinisch indizierte Beschréan-
kungen geben - aber insbesondere
auch dann ist es wichtig, darauf zu ver-
weisen, dass Sportverbot nicht gleich-
bedeutend mit Bewegungsverbot ist
und somit gilt hier ebenso: ,.Bewegung
ist gesund!”

In den letzten Jahren wurden genu-
gend Studien veroffentlicht, die klar
zeigen, dass in unserer hochindustria-
lisierten Welt neben den Volkserkran-
kungen wie Bluthochdruck, Blutzucker
und Cholesterin der Bewegungsman-
gel der neue ,Killer Nr. 1* geworden
ist. Bewegungsmangel stellt ein grofies
kardiovaskulares Risiko dar. Aufler-
dem ist Bewegung und Sport bei Kin-
dern auch wichtig fur die psychische, so-
ziale und neuromotorische Entwicklung!

VORWEG GLEICH DAS WICHTIGSTE:

Die Aussage ..Sport & Bewegung sind gesund fiir Kinder!” gilt auch
oder vielmehr ganz besonders fiir Kinder mit angeborenen Herzfehlern.

Es ist Tatsache, dass sich unsere Kinder
viel zu wenig bewegen, und dies gilt
leider auch in besonderem Mafe fur
Kinder mit angeborenen Herzfehlern.
Fur alle Kinder gilt ohne Einschrénkung
daher als wichtigste Maf3nahme: weni-
ger Fernsehen & Computer spielen! Eine
Reduzierung der .Screentime” (= Zeit
vor dem Fernseher, Computer, Tablet)
vermindert das Risiko fiir die Entstehung
von Ubergewicht.

Mein Kind hat einen angeborenen
Herzfehler - darf es nun konkret
Sport betreiben?

Das Spektrum der unterschiedlichen
Herzfehler, sowie insbesondere der
Schweregrad ein und desselben Herz-
fehlers, kann sehr variabel sein. Aufler-
dem existieren derzeit eigentlich nur
Richtlinien fur Leistungssport bei Er-
wachsenen. Korperliche Aktivitdten in
den verschiedenen Altersgruppen sind
sehr vielschichtig und unterschiedlich:
Sie reichen vom Babyschwimmen, Kin-
derturnen, Freizeitsport tiber Schulsport
bis hin zum leistungsorientierten Wett-
kampfsport. Auch Umweltbedingungen
(Hitze, Kalte, Wind) kénnen die koérperli-
che Belastung bei Sport deutlich beein-
flussen. Dementsprechend kénnen somit
allgemeine Richtlinien und Empfehlun-
gen nur als Orientierungshilfe angebo-
ten werden und ersetzen auf keinen

So viel Riicksicht wie
nétig, so viel Normalitdt
wie moglich!

Fall das individuelle Beratungsgesprach
beim behandelnden Kinderkardiologen.

Im Allgemeinen kann man

aber sagen:

1. Bei komplett korrigierten Herzfeh-
lern, korrigierten Herzfehlern mit nur
geringen Restbefunden (frithestens
drei bis sechs Monate postoperativ)
oder bei primir nur geringen, vom
Normalbefund abweichenden, nicht
operationsbedurftigen Auffalligkeiten
ist Sport uneingeschrankt maoglich.

2. Bei hohergradigen Einschrankungen
der Ventrikelfunktion, héhergradigen
Klappenengen oder Klappenundicht-
heiten sollte keine maximale Belas-
tung erfolgen.

3. Bei reoperationsbedurftigen Befun-
den, nicht korrigierbaren schweren
Herzerkrankungen, schwerer pulmo-
naler Hypertonie sollte allenfalls nur
eine geringe bis gar keine sportliche
Belastung erfolgen.
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WIE GEHT ES IN DER SCHULE WEITER?

Wenn JA: Welche Sportarten darf mein Kind mit welchem ange-
borenen Herzfehler ausiiben?

Man unterscheidet im Groben unter dynamischen und statischen
Sportarten. Bei einer dynamischen Bewegung kommt es zu einem
wiederholten An- und Entspannen des Muskels mit nur relativ gerin-
ger Kontraktionskraft. Ein Beispiel hierfur wére das Laufen. Im Gegen-
satz dazu kommt es bei statischer Belastung, wie zum Beispiel beim
Gewichte-Stemmen, zu einer sehr hohen Kraftaufwendung mit einer
deutlichen intramuskuléren Druckerhthung, meist auch gemeinsam
mit einer deutlichen Blutdruckerhéhung. Bei jeder Sportart kann so-
wohl die dynamische als auch die statische Belastungskomponente
in drei unterschiedliche Belastungsgrade eingeteilt werden. Im Allge-
meinen sind dynamische Belastungen statischen vorzuziehen. Insbe-
sondere bei Aortenklappenerkrankungen, Aortenisthmusstenosen,
Erweiterungen (Aneurysma) der Aorta sowie bei angeborenen Bin-
degewebserkrankungen (z. B. Marfan-Syndrom) sollten grofie stati-
sche Belastungen vermieden werden.

Darf mein Kind am Schikurs oder am Schwimmtraing teilnehmen?
‘Wenn keine wesentliche, sportliche Restriktion notwendig ist, kann
prinzipiell am Schikurs oder Schwimmtraining teilgenommen wer-
den. Schwimmen sollte bei Herzfehlern, die zum kurzfristigen Verlust
des Bewusstseins fithren kénnten, nur unter entsprechender Aufsicht
erfolgen.

Im Allgemeinen sind
dynamische Belastungen
statischen vorzuziehen.

Wie grof} ist das Risiko fiir einen plétzlichen Herztod

bei Sport fiir diese Kinder?

Das Risiko fuir einen plétzlichen Herztod bei angeborenen Herzfeh-
lern bei Sport wird héufig auch von Arzten zu hoch geschiétzt.

Was muss bei Kindern mit angeborenen Herzfehlern beach-
tet werden und welche Gefahren gibt es fiir diese Kinder beim
Sport?

Kinder mit Herzfehlern, die zu Synkopen (Rhythmusstérung, schwe-
re Aortenklappenstenose, ...) flihren kénnen, sollten keine Sportarten,
bei denen ein kurzfristiger Bewusstseinsverlust ein Risiko darstellt,
austiben (z. B. Schwimmen, Klettern).

Weiters kann es sein, dass eine Blutverdiinnung mit Marcoumar
notwendig ist. Hier sollten Kontaktsportarten und Sportarten mit gro-
Bem Verletzungsrisiko vermieden werden. Im Fall von implantierten
Schrittmachern sollten ebenfalls moglichst keine Kontaktsportarten
ausgetibt werden. Bei endovenésen Systemen sollten auch Sportar-
ten, bei denen es zu einer besonderen Belastung der Arme (wie Klet-
tern oder Tennis) kommt, vermieden werden.

FAZIT:

Zusammenfassend soll nochmals festgehalten werden:
SPORT & BEWEGUNG sind besonders fiir Kinder mit an-

geborenen Herzfehlern sehr wichtig! Diesem Thema wird
leider im Allgemeinen hiufig zu wenig Aufmerksamkeit
geschenkt. Fragen bzgl. sportlicher Betétigung von Kin-
dern mit angeborenen Herzfehlern gehéren stets mit ih-
rem behandelnden Kinderkardiologen besprochen.
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WIE GEHT ES IN DER SCHULE WEITER?

Integration in den Klassenverband

Einfache Hilfen erleichtern dem herzkranken Kind, ,,seinen Platz*
in der Klasse zu finden und zu behalten:

¢ Ein zweiter Buchersatz hilft dem kérperlich eingeschrankten
Kind beim Wechsel von Klassenzimmern in unterschiedlichen
Stockwerken.

¢ Vielleicht kann Ihr Kind einen Lift benutzen, wenn ihm das
Treppensteigen schwer fallt.

¢ Fur konzentrationsschwache oder einfach langsamere Kinder
kénnen besondere Prifungsbedingungen (z. B. mehr Zeit, beim
Sport andere Aufgaben) vereinbart werden.

e Sorgen Sie rechtzeitig dafuir, dass Ihrem Kind bei Bedarf die
Moglichkeit zum Toilettengang eingeraumt wird.

Mobbing

In ihrer Leistungsféhigkeit eingeschrankte Herzkinder, die vielleicht
durch Narben, Skoliose (Wirbelsaulenverkrummung), blaue Lippen
oder sogenannte Uhrglasnagel auffallen, werden manchmal von un-
sensiblen Mitschulern gehénselt. Sollte Ihr Kind tiber einen langeren
Zeitraum lustlos oder sehr schweigsam von der Schule kommen,
forschen Sie unbedingt nach, ob es gemobbt wird. Dann sollten Sie
sofort mit den Padagogen nach Abhilfe suchen, da Mobbing fur Ihr
Kind sehr belastend sein kann. Neid einiger Mitschiler wegen der
.Sonderbehandlung beim Sport” oder besonderer Priifbedingungen
wegen Konzentrationsstérungen wird sich nicht verhindern lassen.
Offene und ehrliche Information und persénliche Gespréache helfen
aber in den meisten Féallen, Verstandnis und sogar Verantwortungs-
geflihl bei den Mitschtlern zu wecken. Die bieten dann vielleicht von
sich aus an, die schwere Schultasche zu tragen oder bei den Haus-
aufgaben zu helfen.
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Arzneimittel

¢ Kinder, die entwassernde Medikamente nehmen, muissen haufig
zur Toilette. Bitte informieren Sie den Padagogen Ihres Kindes,
damit dieser entsprechende Regelungen mit der Klasse und Ihrem
Kind finden.

¢ Kinder, die Betablocker (zur Senkung von Pulsfrequenz und Blut-
druck) brauchen, leiden oft unter Konzentrationsschwierigkeiten.
Bei Bastelarbeiten und anderen Aktivitaten sowie der Beurteilung
durch den Lehrer sollte man hierauf Riicksicht nehmen.

¢ Kinder, denen Anticoagulantien (blutverdiinnende Medikamente)
verordnet werden, riskieren auch bei leichten Verletzungen einen
erheblichen Blutverlust oder innere Blutungen. Beim Toben,
Turnen und anderen kérperlichen Aktivitdten (Schulsport) muss
darauf entsprechend geachtet werden. Auch andere Kinder
sollten das wissen und Ruicksicht nehmen. Wenn ein Sturz oder
eine andere Verletzung passiert ist, sollten die Padagogen Sie
sofort informieren und ggf. fiir eine sofortige &rztliche Behandlung
sorgen. Das Aufsichtspersonal muss wissen, welche Folgen eine
Unterbrechung der Einnahme blutverdiunnender Medikamente
haben kénnte.

¢ Sie als Eltern ermoglichen Threm Kind viel mehr Freiheit und
Spielraum, wenn Sie rechtzeitig mit ihm die INR-Selbstkontrolle
(Messung des Blutgerinnungswerts) mit einem so genannten
CoaguChek-Gerét eintiben. Das Geréat wird teilweise von der Kran-
kenkasse bezahlt, wenn Ihr Arzt einen Antrag gestellt hat und Sie
eine Einweisung erhalten haben. Dann kann Ihr Kind seinen Wert
alleine messen und abschéatzen, ob und wie viel Marcumar (oder
vergleichbare blutverdinnende Arznei) hun notwendig ist.

¢ Herztransplantierte Kinder mussen ihre Medikamente besonders
zuverléssig und regelméfig nehmen, besonders Immunsuppre-
siva (die eine Abstoung des Spenderherzens unterdriicken).
Informieren Sie die PAdagogen wie wichtig diese Arzneimittel und

eine peinlich genaue Beachtung der Hygienevorschriften sind.
‘Wenn z. B. ein Magen-Darm-Virus in der Klasse kursiert, sollten
die Eltern herztransplantierter Kinder informiert bzw. arztlicher
Rat eingeholt werden.

¢ Kléren Sie diese auch tiber die Erndhrung Ihres Kindes auf,
ob z. B. bestimmte Lebensmittel nicht erlaubt sind.

e Schiuler mit Herzrhythmusstérungen sollten vom Kinderkar-
diologen und von Ihnen genau informiert werden, was sie tun
sollen, wenn das Herz rast (sich zuriickziehen, durch Pressat-
mung den Herzschlag normalisieren) oder stolpert. Kléren Sie
die Padagogen auch Uber die Medikamente Ihres Kindes und
deren evtl. Wirkungen auf. Ein ausfiihrlicher, gut verstandlicher
Arztbrief und eine Anweisung fur den Notfall im verschlossenen
Umschlag an einem fur alle PAdagogen bekannten Ort gibt Pada-
gogen und Eltern ein Gefuihl der Sicherheit. Hinterlassen Sie Thre
Mobilnummer, damit Sie erreichbar sind, falls Ihr Kind einen
Unfall, Herz-Rhythmusstérungen oder sonstige unvorhersehbare
Einschrankungen hat.

Sie als Eltern haben die Pflicht, vertrauens-
voll an der schulischen Erziehung Ihres Kin-
des mitzuwirken.

Gehen Sie auf &ngstliche, Uibervorsichtige Pada-
gogen zu, sprechen Sie unsensible Padagogen an.
Wenn Sie dem aus sprachlichen Grunden nicht
gewachsen sind, schalten Sie Thren Kinderarzt, /
Kinderkardiologen und klinischen Psychologen \
ein. Dazu mussen Sie diese von der arztlichen
Schweigepflicht entbinden. Eine offene intensive %+
Zusammenarbeit und gezielte Aufklarung ver-
helfen dem Kindergarten bzw. der Schule, hrem
Kind und auch Thnen zu einer unverkrampften .
erfolgreichen Kindergarten- bzw. Schulzeit.
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Rehabilitation

Eine Kinder- und Jugendreha kann dem herzkranken Kind bzw. Jugendlichen
nach der Entlassung neue Kraft und Orientierung geben.

Kinder- und Jugendreha in Osterreich:

‘Wann ist eine Rehabilitation zu empfehlen? Wenn ambulante Mafinahmen aus-
geschopft sind oder nicht den gewunschten Erfolg bringen, ist eine stationére,
altersgerechte Rehabilitation fur Kinder und Jugendliche, die im Alltag stark
beeintrachtigt sind, angeraten.

Ziele der Rehabilitation

Die Rehabilitation verfolgt das Ziel, die Gesundheit zu bessern bzw. wiederher-
zustellen, einer Verschlechterung vorzubeugen oder Krankheitsbeschwerden
zu lindern. Die Kinder und Jugendlichen sollen neue Konzepte und Ideen fir
sich entdecken, neue Menschen kennenlernen, Freundschaften kniipfen und
erfahren, was sie alles konnen. Nach ihrem Aufenthalt sollen sie voller Lebens-
freude in ihren Alltag zuruickkehren. Der behandelnde Arzt berét Eltern gerne
Uber die Moglichkeiten einer Rehabilitation fur ihr Kind!

Wie stelle ich einen Reha-Antrag?
Der behandelnde Arzt stellt in Absprache

mit den Eltern den Rehabilitationsantrag KI N D E R- U N D

und weist gegebenfalls den jeweiligen

Rehabilitationsstandort zu. Der Versiche- J U G E N D R E HA
rungstrager priift den Antrag und iber- fur Herzkinder

nimmt bei Genehmigung alle Kosten. in Osterreich

Entstehen durch eine Rehabilitation
Kosten fiir mich?

Fur die Rehabilitation entstehen fur das Reha
Herzkind und eine Begleitperson keine fur

junge
Kosten. Die Kosten werden nach Genehmi- ko ko n Menschen

gung vom Sozialversicherungstrager ge-
tragen. Die restlichen Familienmitglieder

Kinder- & Jugendreha

Rohrbach-Berg | Oberésterreich
koénnen zur Reha mitfahren, haben aber www.kokon.rehab

je nach Einrichtung einen Selbstbehalt zu

zahlen.

Schulunterricht

Es wird ein Schulunterricht fur Kinder und Jugendliche aller Altersstufen
durch ausgebildete Padagogen angeboten, in Abstimmung mit der Heimat-
schule und Eingehen auf moégliche Lernschwierigkeiten. Der Reha-Aufenthalt
kann daher auch wahrend der Schulzeit stattfinden. Oft tragt die Reha wieder
zur Schulfahigkeit bei.

Begleitung durch Eltern

Eine Begleitung des Kindes bis 12 Jahre durch einen Elternteil oder eine enge
Bezugsperson ist in der Regel notwendig und therapeutisch sinnvoll. Uber
dieses Alter hinaus besteht die Moglichkeit, das Kind zu begleiten, wenn es
medizinisch notwendig ist und &rztlich begrundet wird. Die erwachsenen Be-
gleitpersonen werden hinsichtlich der optimalen Unterstutzung fir ihr Kind
geschult. Therapien werden nur fur Kinder und Jugendliche angeboten. An-
grenzend an die Reha-Einrichtung bzw. in der N&he der Reha gibt es auch
Ubernachtungsmoéglichkeiten fiir Geschwisterkinder und den zweiten Eltern-
teil, iber die das jeweilige Rehazentrum gerne informiert.

ABLAUF

Kinder- und Jugendrehabilitation

Reha-Bedarf erkennen und Beratung einholen,

ob Reha moglich und sinnvoll ist LA I
Antrag fur Rehabilitation ausfillen Arzt und Eltern
Arzt und Eltern Vollsténdige Unterlagen beim
; u . Eltern
Versicherungstréger einreichen
Entscheidung tiber den Antrag und Auswahl . «
Versicherungstrager

eines geeigneten Reha-Zentrums

Nach Bewilligung schlégt das Reha-Zentrum

Termin fir Reha vor und ladt zur Reha ein LI RS,

Vorbereitungen zur Reha treffen und Fragen zur ~ Familien,
Durchfiihrung klaren Reha-Zentrum

Antrage fur eine Rehabilitation fiir Kinder und Jugendliche kénnen auf der
Website der Osterreichischen Sozialversicherung www.sozialversicherung.at
ausgefullt und downgeloadet werden.
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Tipps

Generell gilt:

Die Zeit wahrend und nach einem Krankenhausaufenthalt ist fur die
ganze Familie eine grof3e Herausforderung und Umstellung. Eine Un-
terstiitzung fir zu Hause anzunehmen ist sehr sinnvoll. Uberlegen
Sie sich bereits vor dem geplanten Krankenhausaufenthalt, wie Sie
Ihr Familienleben danach organisieren und gestalten wollen.

Was kénnen wir als Familie leisten?

‘Wobei brauchen wir Hilfe?

Eine Hilfe anzunehmen ist keine Schande, sondern fiir Sie als Familie
eine grofie Unterstitzung, damit Sie diese oft schwierige Anfangszeit
gut gemeinsam meistern kénnen.

Ein paar praktische Tipps und Erfahrungen:

¢ Jede Familie ist bis zu einem gewissen Grad selbstverantwort-
lich, wenn es um die verschiedenen finanziellen Unterstiitzungs-
moglichkeiten geht. Eine To-do-Liste aller finanziellen Hilfestel-
lungen wird Ihnen zur Geburt oder bei Diagnosestellung nicht in
die Hand gedruckt! Jedes Kind ist verschieden und benétigt im
Verlauf unterschiedliche Forderungen.

» Uber Herzkinder Osterreich und Kontakte mit anderen betroffe-
nen Eltern kénnen Sie Erfahrungen sammeln und bei Unklarhei-
ten immer nachfragen.

e Zur besseren Ubersicht und Kontrolle alle Belege und Rech-
nungen aufbewahren. Die ausgefiillten Formulare kopieren
und ablegen, wichtige Antrage eingeschrieben versenden oder
personlich abgeben.

¢ Bei der Hausapotheke ein Kundenkonto angelegen. Zum Jahres-
ende kann eine Auflistung tiber die Rezeptgebuihren angefor-
dert werden.

Hilfe anzunehmen
ist keine Schande!

Keine falsche Bescheidenheit

‘Wenn Ihnen Unterstitzung angeboten wird, nicht tiberlegen, zugrei-
fen und dankend annehmen. Jede Unterstitzungsart macht das Le-
ben um vieles einfacher. Mit Zuversicht, Geduld und guter Vorberei-
tung kénnen die unterschiedlichen Behérdenginge gut gemeistert
werden.
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Jedes 100. Baby
kommt mit einem
Herzfehler zur Welt!

So traurig es auch ist: Kein Jahr vergeht,
in dem nicht etwa 700 kleine Menschen
in Osterreich mit Herzfehlbildungen zur
Welt kommen. Zwei Drittel der herzkran-
ken Kinder haben ohne die notwendige
Operation keine Chance auf eine gluckli-
che Kindheit. Was bleibt, sind viele hilflo-
se, Uberforderte Eltern, die der Verzweif-
lung nahe sind und Unterstitzung an
allen Ecken und Enden und viele helfen-
de Hande brauchen.

Herzkinder Osterreich ist eine oster-
reichweite Anlaufstelle fiir alle nicht-
medizinischen Anliegen und Belange
fiir herzkranke Kinder, Jugendliche,
EMAH und deren Familien.

Gemeinsam mit einem Team aus 25
Mitarbeitern betreut Herzkinder Oster-
reich derzeit tiber 4000 betroffene Fami-
lien in ganz Osterreich und versucht, die
Eltern bereits ab Erstellung der Diagnose
wHerzkind"“ aufzufangen und sie ein Stuck
des Weges zu begleiten.

Aufgabe und Ziel des Vereins ist unter
anderem die Schwangerschaftsbetreu-
ung, Information und Beratung der An-
gehorigen herzkranker Kinder uber

die Erscheinungen, Folgezustdnde und
Behandlungsmoglichkeiten von Herzer-
krankungen im Kindesalter, Begleitung
durch den Krankenhausaufenthalt des
Kindes wahrend der Herzoperation in
Form von Stationsbesuchen.

Der Kontakt und Erfahrungsaustausch
betroffener  Familien  untereinander
werden gefoérdert in Form von regelma-
Bigen Herzkindertreffen in allen Bun-
deslandern. Finanzschwache Erziehungs-
berechtigte werden bei der Behandlung
ihres herzkranken Kindes schnell und
unburokratisch unterstiitzt.

Nahe den Kinderherzzentren Linz und
Wien befindet sich je ein Teddyhaus -
das sind H&auser mit Wohneinheiten fur
Herzfamilien mit Geschwisterkindern,
die wahrend des Krankenhausaufenthal-
tes des Herzkindes dort ein ,,Zuhause auf
Zeit” finden.

Auflerdem organisiert der Verein Som-
merwochen fur Herzfamilien (zur Rehabi-
litation) bzw. Feriencamps fiir Herz- und
Geschwisterkinder, Benefizveranstaltun-
gen anlasslich des Tag des herzkranken
Kindes (6. Mai), Fachvortrage und Infor-
mationsabende.
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HERZKINDER OSTERREICH
GrunauerstraRe 10 | A-4020 Linz n herzkinder.oesterreich

www.herzkinder.at . .
www.herzlauf.at | www.emah.at herzkinder_oesterreich
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