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Vorwort

In Osterreich kommt etwa jedes 100. Kind mit einem angeborenen
Herzfehler zur Welt. Das sind etwa 700 bis 800 Kinder im Jahr. Zwei
Drittel dieser Kinder muissen am offenen Herzen operiert werden. Die
Eltern und Kinder befinden sich in einer emotionalen Ausnahmesitu-
ation. Viele Eltern haben vor dem Eingriff noch nie eine Intensivsta-
tion gesehen und wissen nicht, was auf sie zukommt. Unwissenheit
schiirt Angste, die Kinder und Eltern unnétig belasten. Ein besse-
res Verstandnis der notwendigen Mafinahmen und Abldufe schafft
hingegen Vertrauen. Wenn gut informierte Eltern sich aktiv in den
Krankenhausalltag einbringen kénnen, entlastet das auch das Kran-
kenhauspersonal. Mitter und Véter entwickeln Sicherheit und Kom-
petenz. Dadurch wirken sie beruhigend auf die kleinen Patienten ein.
Dies alles unterstutzt den Heilungsprozess positiv.

Genauso wie die medizinische Versorgung hochste Standards erfullt,
muss der psychosozialen Betreuung der kleinen Patienten und ihrer
Eltern gleichwertige Bedeutung beigemessen werden. Die beiden
Kinderherzzentren Osterreichs (Linz und Wien) bieten eine speziel-
le Vorbereitung auf die Herzoperation an. Unser Anliegen ist daher,
den betroffenen Familien ein einheitliches Informationsmaterial zur
Verfugung zu stellen.

Mit dieser Broschure ,Gut informiert zur Herz-OP* will der Verein
,Herzkinder Osterreich” den Eltern einen Wegbegleiter mit Informati-
onen rund um eine Herzoperation mitgeben.

HAND AUFS HERZ!

Michaela Altendorfer
Prdéisidentin
Herzkinder Osterreich

Liebe Eltern,

es gibt verschiedene Formen und Schweregrade von angeborenen Herzfehlern.
Einige mussen sofort operiert werden, einige kénnen mit einem Herzkatheter-
eingriff behandelt werden und bei anderen kann zunéchst abgewartet werden.
Im ersten Gespréch horen die Eltern in der Regel nur ,Ihr Kind ist krank".

Die Teilkenntnisse tiber die Erkrankung des Kindes kénnen verunsichern und
Angste wecken und lassen lebhafte Phantasien entstehen. Weitere Gespréache
sind notwendig, Fragen der Eltern sind zu klaren, um die geplante Behandlung
zu verstehen. Viele andere Familien haben bereits Erfahrungen im Kranken-
hausalltag und mit dem Leben eines herzkanken Kindes gemacht und sind
bereit, sich mit anderen und neu betroffenen Eltern dartber auszutauschen.
Dieser Austausch wird haufig als sehr hilfreich erlebt.

Der Verein Herzkinder Osterreich ist eine 6sterreichweite Anlaufstelle fur alle
nicht-medizinischen Anliegen und Belange. Gemeinsam mit den Ansprech-
partnern in den Bundeslandern werden Herzfamilien betreut und Herzkinder-
treffen zum Erfahrungsaustausch organisiert. Kontaktmoglichkeit zu den jewei-
ligen Bundeslandern und Ansprechpartnern unter

www.herzkinder.at | Dein Herzkinder Team.

Wir winschen Thnen, Ihrem Kind und Ihrer gesamten Familie Vertrauen, Mut,
Kraft und Zuversicht.

Mag. Dr. Raphael Oberhuber Mag. Sigrid Jalowetz

Prof.-PH, Dipl Pad., Klinischer- Klinische- und Gesundheitspsychologin
und Gesundheitspsychologe System. Einzel- & Familientherapeutin
Kinderherz Zentrum Linz Kinderherzzentrum Wien
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\ Warum ausgerechnet wir?

-

Die embryonale Herzentwicklung, die in den ersten Schwangerschaftswochen
stattfindet, ist ein duflerst komplexes Geschehen. In allen Phasen dieser Ent-
wicklung kénnen Stérungen auftreten, die im weiteren Verlauf zu Fehlbildun-
gen fuhren kénnen. Die Ursachen angeborener Herzfehler sind noch nicht um-
fassend erforscht. In vielen Fallen handelt es sich um zufallige Ereignisse oder
ein noch weitgehend unverstandenes Zusammenspiel verschiedener Faktoren.

Herz und Seele

Das Herz ist ein besonderes Koérperorgan und wird mit der Gefuhlswelt und
unserer Seele in Verbindung gebracht. Dieses driickt sich auch in zahlreichen
bildlichen Begriffen aus, wie etwa ,Das Herz rutscht mir in die Hose®, oder ,.Es
hupft vor Freude”. Diese Verkniipfung kann dazu fiihren, dass ein angeborener
Herzfehler als besonders bedrohlich erlebt wird. Auch Kinder erfassen die le-
benswichtige Bedeutung des Herzens schon sehr frith und kénnen mit Angst
reagieren, wenn gerade mit ihrem Herz etwas nicht in Ordnung ist.

Niitzlicher Wegbegleiter

{ Diese Broschiire verschafft Ihnen einen Uberblick tiber die Ablaufe in einem
Krankenhaus. Durch die Fotos erhalten Sie einen ersten Eindruck von der un-
bekannten Situation. Der vorliegende Ratgeber dient als ergdnzende Orientie-

Kinder mit einem schweren rungshilfe zu medizinischen Aufklarungsgespriachen und den Angeboten der
Herzfehler kénnen schon Kinderherzzentren zur Vorbereitung auf die Herzoperation.
direkt nach der Geburt wegen
des Sauerstoffmangels im Die Vorbereitungsangebote der Kinderherzzentren
Blut durch eine blduliche Erkundigen Sie sich in dem betreuenden Krankenhaus tber die Moglichkeit

Hautfarbe auffallen. einer Herz-OP-Vorbereitung. Dabe} koénnen Sie ganz gezielt Fragen stellen. Mit
den auch vom Verein Herzkinder Osterreich herausgegebenen Kinderbtichern
Wie Jakob ein gesundes Herz bekam®, ,Was der Herzteddy Johanna alles er-
zahlt", ,Meine Schwester ist herzkrank® kénnen Sie sich als Familie gemeinsam
auf den anstehenden Krankenhausaufenthalt vorbereiten.
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ANGEBORENER HERZFEHLER

Das gesunde Herz

Um die Auswirkungen eines Herzfehlers besser verstehen zu kénnen,
ist es sinnvoll, sich zunachst die normale Funktion des Herzens zu
vergegenwartigen. Die Grafik zeigt schematisch die Herztatigkeit und
die Aufteilung in Lungen- und Kérperkreislauf.

Die Herzfehlergruppen

Funktional werden Herzfehler in vier Gruppen eingeteilt:

¢ Linksobstruktionen*,

¢ Rechtsobstruktionen*,

¢ Herzscheidewanddefekte und

¢ Gefafifehlbildungen sowie Ursprungsanomalien der grofien
Arterien, z.B. eine Transposition der grofien Gefafle.

Im Detail gleicht jedoch kaum ein Herzfehler dem anderen. Deshalb
ist immer ein individuelles Behandlungsmanagement notwendig. Je
grofer die Kenntnisse tiber den Herzfehler und das Verstandnis der
Therapie auf Seiten der Eltern sind, desto besser gelingt in der Regel
der Umgang mit den eigenen Angsten und das Treffen von Entschei-
dungen, die dem Kind die bestmoglichen Chancen ertffnen.

DER NORMALE BLUTKREISLAUF

Das gesunde Herz pumpt das von der oberen und unteren Hohl-
vene kommende, sauerstoffarme Blut tber die Pulmonalarterien
in die Lunge (blaue Farbe). Aus der Lunge fliefit das mit Sauerstoff
geséattigte Blut Uber die Lungenvenen zurtick ins Herz. Dort wird
es vom linken Ventrikel mit hohem Druck in die Hauptschlagader
gepumpt und versorgt den gesamten Koérper mit Sauerstoff (rote
Farbe). Die Herzklappen dienen als Ventile, die ein ZurtickflieBen
des Blutes verhindern. Schlief3en sie nicht richtig, &ndern sich die
Druckverhéltnisse und das Herz muss Mehrarbeit leisten. Durch
veranderte Verhéltnisse im Herzen und an den Herzklappen kann
es auch zu Veranderungen in der Lunge kommen.

*) Obstruktion: Einengung, Verlegung, Verschluss; Anomalie: Abweichung von der Norm

Aorta
(AO)

Pulmonal-
Obere ?gﬁ;‘e
Hohlvene
Linker Vorhof
(LA)
Rechter Vorhof Lungenvenen
(RA)
Pulmonal-
klappe Aortenklappe
Mitralklappe
Trikuspidal- PP
Klappe Linke
Herz-
k
Untere Hohlvene (Ia-;}"l)mer
Herzmuskel
Rechte
Herzkammer Kammerscheidewand
Normaler (RV)

Blutkreislauf
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Das Kinder-
herzzentrum

Wo wird mein Kind operiert?

Die bevorstehende Herzoperation hat das Ziel, den Gesundheitszustand
Ihres Kindes zu stabilisieren und langfristig zu verbessern. Folgescha-
den durch den Herzfehler sollen verhindert und die Lebensqualitat er-
halten oder verbessert werden.

Risiko abwigen

Der individuellen &rztlichen Empfehlung fir eine Herzoperation geht
immer eine umfassende Diagnostik und eine kritische Risikoabwagung
voraus. Vom individuellen Verlauf abgesehen, ist der zu erwartende
Nutzen des Eingriffs stets grofier als das Risiko. Besonders schwierig ist
es fur Sie, einer Operation zuzustimmen, wenn sich Ihr Kind in einem
guten korperlichen Zustand befindet. Die rationale Entscheidung sollte
sich jedoch an der langfristigen Prognose orientieren, auch wenn die
aktuelle Situation gefiihlsmé8ig eine grofie Rolle spielt und die Entschei-
dung erschwert.

Zweifel ausrdumen

Wenn Sie trotz ausfiihrlicher Aufklarung und Information an den Be-
handlungsempfehlungen zweifeln, kénnen Sie sich zusatzlich eine
Zweitmeinung in einem anderen Kinderherzzentrum einholen.

NICHT VERGESSEN

Unterbringung erfragen
Anspruch auf Mitaufnahme eines Elternteils bei Kindern

Geschwisterbetreuung organisieren

Gegebenenfalls Familienhilfe beantragen

Freistellung von Ihrer Arbeit beantragen (Familienhospiz)
Notizen zu allen Fragen machen

Wichtiges aufschreiben

Denken Sie daran, sich in den Vorgesprachen Notizen zu machen und fragen Sie, wenn
Sie etwas nicht verstanden haben. Notieren Sie auch Fragen, die noch keine Beant-
wortung gefunden haben und kléren Sie diese im néchsten Gesprach, damit Sie gut
informiert der Operation ihres Kindes zustimmen kénnen.

Fachkompetenz wihlen

Eine Herzoperation erfordert einen langeren Aufenthalt im Krankenhaus und ist an
einem Kinderherzzentrum durchzufuihren, welches sich auf die Behandlung angebore-
ner Herzfehler spezialisiert hat. Moglicherweise ist das behandelnde Kinderherzzent-
rum nicht in unmittelbarer N&he Ihres Wohnortes. Daher ist es sinnvoll, sich frithzeitig
zu erkundigen und im Teddyhaus (ein Zuhause auf Zeit wahrend des Krankenhausauf-
enthaltes) zeitgerecht anzumelden, damit Sie gegebenenfalls mit Ihrer Familie wéhrend
des stationéren Aufenthalts Ihres Herzkindes nahe am Kinderherzzentrum wohnen
kénnen.

Auflerdem wird eine psychologische Vorbereitung fir die gesamte Familie (Eltern,
Herzkind und Geschwisterkinder) einige Wochen oder Tage vor dem stationéren Auf-

enthalt angeboten. Dazu ist es erforderlich, sich mit den klinischen Psychologen und
Gesundheitspsychologen des jeweiligen Kinderherzzentrums in Verbindung zu setzen:

Ansprechpartnerinnen Teddyhauser

o \
o6

)

Teddyhaus Linz Teddyhaus Wien

{

Nadja Sykora Astrid Baumgartner
n.sykora@herzkinder.at a.baumgartner@herzkinder.at
+43 664 884 32 800 +43 664 884 32 802
TERMINVEREINBARUNG

Kinderherz Zentrum Linz Kinderherzzentrum Wien
Prof. Mag. Dr. Raphael Oberhuber Mag. Sigrid Jalowetz

05 7680-84-26212 | 0664 501 65 63 01 40400-33990
roberhuber@eduhi.at sigrid.jalowetz@akhwien.at
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Der Kranken-
hausaufenthalt

Wie lauft das eigentlich im Krankenhaus?

Im Krankenhaus miissen Sie und Ihr Kind sich in vorgegebene Struktu-
ren innerhalb des Krankenhausalltags einfinden. Der Tagesablauf wird
bestimmt durch Visiten, Untersuchungen, Mahlzeiten, Schichtwechsel,
Gespréache mit verschiedenen Fachleuten und vieles mehr.

Eine grofie Aufgabe

Eine Herzkatheteruntersuchung zur Diagnostik oder Behandlung (siehe
S.27) ist meist mit wenigen Tagen Krankenhausaufenthalt tiberstanden.
Dagegen erfordert eine Herzoperation einen langeren Krankenhausauf-
enthalt (siehe S. 31). Die Bewaltigung eines Eingriffs am Herzen stellt fur
Ihr Kind, fur Sie als Eltern und (falls vorhanden) fur Geschwisterkinder
eine grofle Herausforderung und somit eine organisatorische und vor
allem emotionale Hochstleistung dar.

Erfahrene Pflegekriifte

Im Gegensatz zum h&uslichen Alltag mussen Sie im Krankenhaus ei-
nen Grofteil der Verantwortung fur Ihr Kind abgeben. Auch wenn es
schwer fallt: fr diesen begrenzten Zeitraum bestimmen tiberwiegend
andere, was gut fur Ihr Kind ist. Um Missverstdndnisse und Fehler wah-
rend des Krankenhausaufenthaltes zu vermeiden, fragen Sie die fur ihr
Kind zust&ndigen Pflegepersonen. Lassen Sie sich alles genau zeigen
und erkléren, bei Bedarf auch mehrfach.

Nihe und Aufmerksamkeit

Je naher Sie Ihrem Kind in dieser schwierigen Zeit sein kénnen, je ofter
es Thre Stimme hort, IThre Hand halten kann, Ihre beruhigende Anwe-
senheit erlebt, desto besser. Ihrem Kind hilft es, wenn Sie es zu den Un-
tersuchungen begleiten, es umsorgen, trosten und ablenken, ihm dabei
helfen, Angste zu iilberwinden und Wiinsche zu formulieren, es fiittern,
waschen oder streicheln, ihm etwas erzéhlen, singen oder vorlesen.
Wenn Sie sich aktiv um Ihr Kind kiimmern, werden Sie auch eigene
Geflihle von Hilflosigkeit und Angst schneller iberwinden kénnen.

Routine gegen Hilflosigkeit

Der Aufenthalt im Kinderherzzentrum und die Herzoperation stellt fur
Sie eine Ausnahmesituation dar. Das Arzte- und Pflegeteam hingegen
ist téglich mit den unterschiedlichen Erkrankungen der Kinder und ih-
ren Lebensgeschichten konfrontiert. Die Aufgabe dieses Teams besteht
darin, im Krankenhausalltag die hochqualifizierte medizinische und
pflegerische Versorgung der Patienten zu gewahrleisten. Die starken
Geflihle der Patienten und ihrer Familien, die zwischen Angst, Dank-
barkeit, Hilflosigkeit, Freude, Wut und Traurigkeit wechseln, sind dem
Arzte- und Pflegepersonal vertraut. Betrachten Sie sich als Teil des Pfle-
geteams. Durch Ihre Mithilfe férdern Sie dessen Arbeit und tragen zum
Wohlbefinden Ihres Kindes bei. Gegenseitiges Verstandnis erleichtert
den vertrauensvollen Umgang miteinander.

Psychologische Begleitung ist vor, wahrend und auch nach dem statio-
néren Aufenthalt (bei langfristigen erzieherischen, padagogischen und
entwicklungspsychologischen Fragestellungen) maéglich.

Wenn das Kind spiirt, dass seine
Eltern mit dem Arzte- und Pflegeteam | .
gemeinsam um sein Wohlergehen /)
bemiiht sind, dann kann es p
sicherlich besser mit der einen oder
anderen Entbehrung umgehen.
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Das Kind im

Krankenhaus

Wie schafft mein Kind das alles?

Aus der Entwicklungspsychologie wissen wir: Je junger ein Kind
ist, desto starker unterscheidet sich dessen Erlebensweise von der
Erwachsenensicht. Daher ist die Vorbereitung auf einen Kranken-
hausaufenthalt umso schwieriger, je jinger ein Kind ist. Die folgende
Tabelle soll Ihnen einen kleinen Einblick in die Erlebensweise von
Vorschulkindern geben.

Tabelle

Merkmale der geistigen Entwicklung im Vorschulalter und Konse-
quenzen fiur die OP-Vorbereitung:

Entwicklungsmerkmale

Anschauungsgebundenheit

Ich-Bezogenheit
(»Egozentrismus«)

Zentrierung auf einen Aspekt

Fehlende Beachtung
von Absichten

Eingeschrankte Zeitperspektive

Fehlendes Verstandnis von Ur-
sache-Wirkungs-Beziehungen

Wichtig fiir OP-Vorbereitung

Notwendigkeit der Operation
an konkreten Symptomen
zeigen!

Erlebte Beschwerden genau
erfragen!

Bei unangenehmen Prozeduren
Aufmerksamkeit umlenken!

Bei unangenehmen Prozedu-

ren gute Absichten deutlich
hervorheben!

Zeitangaben konkretisieren!

Fehlverhalten und Krankheit
strikt trennen!

Du kannst dann wieder
besser mit Deinen
Freunden herumtoben.

Wo genau tut es weh?
Wie ftihlt sich das an?

Etwas erzdhlen oder mit
Fingerpuppe vorspielen.

Arzt um einftihlsame
Vorab-Erkldrung bitten.

Noch sieben mal
schlafen.

Ungehorsam nicht
mit der Operation
verkntipfen.
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DAS KIND IM KRANKENHAUS

Kinder denken anders

Das Denken von Kindern folgt einer eigenen Logik und gleicht sich
erst allméhlich dem Denken Erwachsener an. Aus diesem Grund ist
es auch sehr wichtig, viel mit dem Kind tiber dessen Vorstellungen zu
sprechen. So kénnen Sie beéngstigende Phantasien aufspiiren und
einfihlsam auf das Kind eingehen. Stérken Sie Ihr Kind in seinem
Selbstbewusstsein und unterstiitzen Sie es durch Ihre Zuwendung
und Aufmerksamkeit. Damit erleichtern Sie es ihm, den stationéren
Aufenthalt seelisch und kérperlich gut zu verkraften.

Denken Sie auch an sich

Abgesehen von schmerzhaften Untersuchungen geféllt es den meis-
ten Kindern in einen Kinderkrankenhaus recht gut. Es ist immer viel
los, Freundschaften werden geschlossen, Spiele und Basteleien wer-
den angeboten, Besucher kommen, Videos stehen zur Verfigung, so
dass die kleinen Patienten auch gerne mal ein Stindchen alleine blei-
ben. Diese Zeit sollten Sie fur sich nutzen!

Es gibt immer Gelegenheit, die medizinische Behandlung im Kran-
kenhaus mit Angeboten der hausinternen Bibliothek (Bucher auf
Radern), der Heilstattenschule (Zusammenarbeit mit der Herkunfts-
schule durch extra ausgebildete Lehrer fur Ihr Herzkind) und auch
etwa der Clini Clowns zu unterstutzen.

Uberschétzen Sie ihre eigenen Krifte wahrend des stationéren Auf-
enthaltes nicht. Regelméfliige Mahlzeiten, ausreichender Schlaf, Be-
suche am Bett durch andere Familienmitglieder oder nahe Freunde
entlasten Sie und geben Ihnen Zeit, sich auszuruhen und auch mal zu
entspannen. Haufig wird es auch als hilfreich empfunden, mal nach
Hause zu fahren, um im Kreise der restlichen Familie zu sein.

Gut informiert zur Herz-OF
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Wenn Kinder begreifen, D er

was mit ihnen passiert, zeigen
sie eine hohere Bereitschaft A f h t
zur Mitwirkung! u na me ag

Ankunft, Orientierung, Untersuchung.

Nachdem bei der Aufnahme Ihre persénlichen Daten erfasst wurden,
wird Ihnen und Ihrem Kind die Station und das Zimmer gezeigt. Die
zusténdige Pflegeperson stellt sich vor und informiert Sie tber die
weiteren Ablaufe der noch anstehenden Untersuchungen.

Bei der Aufnahme wird Ihr Kind gemessen und gewogen. Die wich-
tigsten Gewohnheiten oder Vorlieben beim Essen, Schlafen und Spie-
len werden notiert. Dann wird Ihr Kind untersucht und Sie werden
zu Krankheiten in der Familie und dem bisherigen Krankheitsverlauf
bei Ihrem Kind befragt. Die wichtigsten Befunde und Unterlagen sind
in der Krankenakte Ihres Kindes archiviert. Trotzdem ist es fur das
Personal wichtig, Wesentliches noch einmal von Ihnen selbst zu er-
fahren - dies zeugt also nicht von Unkenntnis der Akten, sondern von
Interesse an Ihrem Kind und dem Alltag in Ihrer Familie aus Ihrer
eigenen Sicht.

CHECKLISTE FUR DEN KOFFER

e E-Card

¢ Unterlagen zu eventuell vorhandenen
Zusatzversicherungen oder Mitgliedschaften bei
Mutter-Kind-Vereinen (z. B. KIB, MUKI, Pro Terra, ...)

¢ eine Auflistung der aktuell eingenommenen Medikamente

e Mutterkindpass

e Impfpass

¢ Toilettesachen

¢ Hausschuhe, eventuell einen Schlafanzug und Morgenmantel

¢ Denken Sie auch an Lieblingskuscheltier oder -spielzeug
Ihres Kindes!

Bringen Sie nur das Notwendigste mit, da die Aufbewahrungs-
moglichkeiten im Krankenzimmer beschrénkt sind.
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DER AUFNAHMETAG

UNSERE BUCHER
Die Untersuchungen SRR

Nachdem bei der Aufnahme Ihre persénlichen Daten erfasst wurden,
wird Thnen und Ihrem Kind die Station und das Zimmer gezeigt. Die
zustandige Pflegeperson stellt sich vor und informiert Sie tiber die
weiteren Ablaufe der noch anstehenden Untersuchungen. In den
Kinderbuchern: ,Wie Jakob ein gesundes Herz bekam®, ,Herzteddy l_ I E R
erzahlt Johanna alles, was sie wissen muss” und ,Meine Schwester .

hat ein krankes Herz", die von Herzkinder Osterreich herausgegeben
wurden, werden ebenfalls einzelne Untersuchungen und Geréte mit
Fotos und kleinen Erléuterungen beschrieben. Damit kénnen Sie Thr
Kind auf die bevorstehende Untersuchung altersgerecht vorbereiten.
Mit dem zuséatzlichen Herztagebuch kann Ihr Kind aktiv seinen Kran-

kenhausaufenthalt allein oder mit Hilfe begleiten. Wie Jakob ein neues Herzteddy erzihlt Johanna
Herz bekam. alles, was sie wissen muss.

I'hfl

Zu Beginn der
Untersuchungen wird
die Korpergrofie
gemessen.
Meine Schwester hat ein Mein Herztagebuch
krankes Herz

Die Biicher sind erhiltlich unter www.herzkinder.at/shop
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DER AUFNAHMETAG

Die Untersuchungen

Wir stellen Ihnen hier einige
Untersuchungsmethoden und Gerate vor:

Anamnese

Bei der Anamnese wird der Ern&hrungs- und Allgemeinzustand,
das Verhalten und die kérperliche Entwicklung des Kindes beurteilt.
Dazu gehoren unter anderem die Farbe und Durchblutung der Haut,
etwaige Wassereinlagerungen (Odeme), die Fullung und Pulsation
der Halsvenen und die Atmung. S&uglinge lassen sich oft durch die
Futterung mit einer Flasche ablenken. Unangenehme Untersuchun-
gen, wie die Anamnese des Rachens, sollten am Ende der Untersu-
chung vorgenommen werden.

Palpation

Zur Palpation gehort das Fuhlen der Pulse an Armen
und Beinen, bei jungen Sauglingen auch an der Fonta-

nelle sowie das Abtasten des Brustkorbs zur Erkennung

von Vibrationen und Herzgeréuschen. Auflerdem wird
die Grofle von Leber und Milz beurteilt.

Blutdruckmessung
Der Blutdruck wird mit Hilfe einer passenden, auf-
blasbaren Manschette, die um den Oberarm oder den
Unterschenkel gelegt wird, gemessen.

Auch das Gewicht
wird protokolliert.

Das Abhéren des Herzens
und der Lunge gehért zur
tdglichen Routine eines

Kinderkardiologen. /’?{__ oy ‘,

L

Auskulation \
Das Abho¢ren der Herzgeréusche mit dem Ste- . _( K
thoskop nennt man Auskulation. Das Stethoskop

verstérkt die Gerausche, die das Herz wéhrend seiner
Pumptatigkeit und die Lunge beim Atmen verursachen. So kénnen
der Gasaustausch in der Lunge und die Herztétigkeit beurteilt wer-
den. Die Herzténe geben Auskunft tiber die Funktion der Herzklap-
pen, Herzrhythmus und Auswurf der Herzkammern.

Elektrokardiographie (EKG)

Das EKG ist die Aufzeichnung der elektrischen Herzaktionen. Dazu
werden Elektroden auf die Brust geklebt sowie an Hand- und Fuf3-
gelenken befestigt. Wahrend der Aufzeichnung muss das Kind still
liegen bleiben.

Echokardiographie

Die Herzuntersuchung mittels Ultraschall ist eine der wichtigsten
nichtinvasiven diagnostischen Methoden. Die Gréfle der Herzkam-
mern, die Pumpfunktion und die Funktion der einzelnen Herzklap-
pen kénnen gut dargestellt werden. Dabei gleitet der Schallkopf auf
einem Gel, das vorher auf die Haut aufgetragen wird.

Der Venenzugang

Nach der Aufnahme durch das medizinische Team bekommt ihr
Kind in der Regel einen Venenzugang gelegt. Das kann an der Hand
oder am Arm sein. Bei Sduglingen auch am Kopf, denn die Kopfvenen
sind bei Sauglingen gut zu finden und behindern die Kleinen beim
Bewegen am wenigsten.
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DER AUFNAHMETAG

Pulsoximetrie

Ein kleiner Lichtsensor, befestigt mit einem Pflaster an einem Finger
oder am Fuf Thres Kindes, misst die Sauerstoffsattigung (SO2). Sie gibt
an, wieviel Prozent des gesamten Hamoglobins* (Hb) im Blut mit Sauer-
stoff beladen ist.

Réntgenuntersuchung
Anhand des Rontgenbildes kann die Lunge und auch die Lage und
Grofle des Herzens beurteilt werden.

Herzkatheteruntersuchung
Diese invasive Untersuchungsmethode wird auf der néchsten
Doppelseite vorgestellt.

ARZTLICHE AUFKLARUNG

Vor der Herzkatheruntersuchung wird der Kinderkardiologe mit
Ihnen uber die durchzufihrenden Mafinahmen sprechen. Bezuiglich
Narkose wird der Anasthesist (Narkosearzt) mit Thnen den Anésthe-
siebogen durchgehen und Sie zur Vertraglichkeit von Narkosemitteln,
Medikamenten und Allergien bei Ihrem Kind befragen. In der Vorberei-
tung zur Operation werden der Kinderherzchirurg, der Kinderkardio-
loge und der Anasthesist mit Ihnen sprechen. Die Einwilligungsunterla-
gen zur Operation haben Sie meist schon erhalten. Einen ungefdhren
Zeitrahmen fur die Operationsdauer kénnen Sie erfragen. Es kann aber
immer mal zu zeitlichen Verschiebungen kommen, die Sie jedoch nicht
beunruhigen miissen. Nach dem Aufklarungsgespréch erscheint Ihnen
das Risiko fiir Inr Kind eventuell héher als es tatséchlich ist. Die Arzte
sind verpflichtet, Sie auch tiber mogliche seltene Komplikationen zu in-
formieren. Uberlegen Sie im voraus, ob Ihr Kind bei dem Aufklarungs-
gespréch dabei sein soll. Falls nicht, bitten Sie eine vertraute Person, Ihr
Kind in der Zeit zu betreuen. So kénnen Sie sich voll und ganz auf das
wichtige Gesprach konzentrieren.

DIES SOLLTEN SIE BEACHTEN:

e Einwilligungsunterlagen lesen

e Fragen notieren und stellen
e Angste und Sorgen ansprechen
e Wichtige Gespréache moglichst zu zweit fihren

KEINE ANGST VOR DEM PIEKS

Um bei Kindern die Blutentnahme und das Legen des Venenzugangs
so schmerzarm wie moglich auszufiihren, gibt es heute schmerz-
stillende Cremen, die vorher auf die zu punktiererde Stelle aufge-
tragen werden. Diese Creme sollte auf jeder kinderkardiologischen
Station vorhanden sein. Bitte erkundigen Sie sich danach.

Fiir die Einwirkzeit der Salbe werden die Hautstellen mit einem
Pflaster bedeckt.
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Im Herzkatheterlabor
gewidihrleisten viele
Monitore die Kontrolle
tiber den Eingriff.

Die

Herzkatheter-
untersuchung

Der Blick ins Herz.

Die Herzkatheteruntersuchung wird zur Di-
agnose, zur Vorbereitung einer Operation
oder in der Nachsorge durchgefiihrt. Mit-
tels eines Herzkathetereingriffs kann auch
eine Behandlung (Herzkatheterinterventi-
on) erfolgen, beispielsweise das Verschlie-
Ben eines Loches in der Herzscheidewand
oder das Aufweiten von Verengungen an
Klappen oder GefaBen. Im Gesprach wird
Ihnen genau erklart, warum und wie die
Herzkatheteruntersuchung durchgefiihrt
wird.

Das Herzkatheterlabor

Die Herzkatheteruntersuchung wird nicht
im Operationssaal durchgefiihrt, sondern
unter ebenfalls sterilen Bedingungen in
einem dafiir speziell eingerichteten Herz-
katheterlabor. Vor einer Herzkatheterun-
tersuchung darf Ihr Kind einige Stunden
nichts essen und trinken. Es bekommt fur
diesen Eingriff eine Narkose (Allgemein-
anasthesie). Ihr Kind wird im Bett zu den
entsprechenden Raumen gefahren. Hier
wird es von dem Katheterteam in Empfang
genommen.

Was passiert im Herzkatheterlabor?
Zunachst wird eine Arterie oder Vene
in der Leiste Ihres Kindes punktiert und
darin ein dunner Schlauch (Katheter) in
Richtung Herz vorgeschoben. Dies ge-
schieht unter Réntgenkontrolle. Uber einen
Monitor werden die einzelnen Abschnitte
des Herzens dargestellt und es wird der
Blutfluss sowie der Druck im Herzen und
in den angrenzenden Gefaflen bestimmt.
Zusatzlich werden verschiedene Herz- und
GeféBabschnitte mittels Rontgen-Kontrast-
mittel dargestellt. Davon wird ein Film an-
gefertigt.

Es kann lénger dauern?

Die Herzkatheteruntersuchung braucht
Zeit. Diese kénnen Sie nutzen, um sich zum
Beispiel bei einem Frihstuck zu starken
oder einen Spaziergang zu machen. Ein
erstes Ergebnis wird Thnen so bald wie
moglich mitgeteilt. Die genaue Beurteilung
der Ergebnisse erfordert Zeit und Ruhe. Ist
alles ausgewertet, wird der Befund und die
weitere Behandlung fur Ihr Kind mit Ihnen
besprochen.
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DIE HERZKATHETERUNTERSUCHUNG

Nach der Herzkatheteruntersuchung

Nach der Katheteruntersuchung wird Ihr Kind, meist noch schlafend in
den Aufwachbereich, dann auf die Station gebracht. Sie werden nach
der Untersuchung bei Ihrem Kind an der Punktionsstelle einen Pflaster-
druckverband sehen. Dieser Druckverband wird erst nach 12 bis 24
Stunden entfernt, weil von den Arterien ein hoher Druckpuls ausgeht
und eine Nachblutung vermieden werden soll. In dieser Zeit sollte Thr
Kind ruhig und mdéglichst entspannt auf dem Rucken liegen.

‘Waschlappen statt Wasserglas

Das Pflegeteam wird regelmafig nach Ihrem Kind sehen. In der ersten
Zeit nach der Herzkatheteruntersuchung darf Ihr Kind nichts essen und
trinken. Hier durfen Sie sich nicht von Ihrem Kind erweichen lassen. Sie
koéonnen ihm immer mal wieder die Lippen mit einem Waschlappen be-
feuchten, es an feuchten Wattestébchen lutschen lassen und die Lippen
mit einem Pflegestift eincremen.

Beschiftigung trotz Ruhe

Ihre zustandige Pflegeperson wird Ihnen alles genau erklaren und Sie
unterrichten, was Ihr Kind darf und was nicht. Temperamentvolle Kin-
der kénnen in dieser Phase recht anstrengend sein und Thre ganze Ge-
duld fordern. Uberlegen Sie schon vorher zu Hause gemeinsam, welche
ruhige Beschéftigung im Bett moglich ist.

Magnetresonanztomographie (MRT)

Diese auch Kernspintomographie genannte Untersuchungsmethode er-
ganzt oder ersetzt zunehmend die Herzkatheteruntersuchung. Sie lie-
fert dreidimensionale Bilder ohne Belastung durch Réntgenstrahlung.

Psychologische Vorbereitung

Auch hier besteht das Angebot zur psychologischen Vorbereitung und
Begleitung. Bei Kindern ab dem sechsten Lebensjahr wird keine Voll-
narkose verabreicht. Dadurch nimmt die Untersuchung ambulanten
Charakter an und dauert insgesamt nur einen Vormittag. Damit die
Herzkinder moglichst angstfrei und gut vorbereitet in diese Untersu-
chung gehen kénnen, wird psychologische Unterstitzung angeboten.

Uberlegen Sie schon vor-
her gemeinsam, welche
ruhige Beschdiftigung

im Bett moglich ist.

DARAN SOLLTEN SIE DENKEN

e Auszeit flir sich selbst nehmen

¢ Lippen des Kindes mit Waschlappen befeuchten

¢ Das Kind an feuchten Wattestabchen lutschen lassen

¢ Lippenpflegestift bereit halten

¢ Bei der Bettruhe die verordnete Zeit einhalten

¢ Die Zeiten des Ess- und Trinkverbots einhalten

¢ Beschaftigungsmaterial bereithalten:
Bett-Spielzeug, Buch zum Vorlesen, Musik, Film, ...
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Die Herz-
operation

Zwischen Bangen und Hoffen.

Dies ist ein ganz besonderer Tag, der sehr viele unterschiedliche Ge-
fuhle weckt, die von Angst und Aufregung bis hin zur Freude und
Hoffnung gehen werden. Manche Eltern erleben dies als »Achter-
bahnfahren« zwischen Hoffnung und Verzweiflung, wobei gerade am
Operationstag haufiger die »tiefen Taler« durchfahren werden.

Niichtern am Morgen

Am Morgen des Operationstages kann Ihr Kind die normale Mor-
gentoilette durchfiihren. Je nach Zeitpunkt der Operation dirfen die
Kinder auch etwas langer schlafen. Sie werden dartber informiert,
wann Ihr Kind das letzte Mal essen und trinken darf. Halten Sie diese
Zeitgrenzen genau ein, damit es keine Komplikationen wéahrend der
Narkose gibt!

Pramedikation

Einige Zeit vor der Operation wird Ihrem Kind ein Medikament gege-
ben, welches beruhigt und schlafrig macht. Das nennt man Pramedi-
kation. So bekommt es nicht viel mit und ihm f&llt die voriibergehen-
de Trennung von [hnen leichter.

Vertraute Gegenstinde

Geben Sie Threm Kind sein Lieblingskuscheltier, Schmusetuch,
Schnuller oder Ahnliches mit, so wird es von etwas Vertrautem
begleitet, das es nach dem Aufwachen wiedererkennen kann.

Der Weg in den Operationssaal

Ein Arzt und ein/e Krankenschwester/pfleger begleiten Sie mit Ihrem
Kind zum Operationstrakt. Auf Wunsch ist auch eine psychologische
Begleitung des Patienten und der Eltern bis in den Vorbereitungs-
raum (Zeitpunkt der Verabreichung der Pramedikation) moglich. Bei
grofieren Kindern wird auch angeboten, dass der Psychologe bei der
Schleuse mit dem Kind mit in den Operationssaal geht und bei ihm
bleibt, bis es ganz eingeschlafen ist.
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DIE HERZOPERATION

Elterliche Begleitung

Bis zur Schleuse des Operationstraktes durfen Sie Ihr Kind begleiten.
Es ist ebenso in Ordnung, wenn Sie sich lieber auf der Station von
Threm Kind verabschieden. Wir wissen, dass dies ein sehr sensibler
Augenblick fur Sie ist. Bemuihen Sie sich dennoch in diesem fur Sie
schwierigen Moment, Ihrem Kind Zuversicht zu vermitteln. Erzéhlen
Sie etwas Beruhigendes oder eine schéne Geschichte. Mit Ihrer Ruhe
und stabilen aufleren Verfassung stiitzen und starken Sie Ihr Kind.

Freundlicher Empfang

Thr Kind wird an der Operationsschleuse von einem auf Kinder spe-
zialisierten Team begrifit und in Empfang genommen. Im Vorberei-
tungsraum des Operationssaales wird bei Threm Kind die Narkose
eingeleitet. Es wird mit den notwendigen Zu- und Ableitungen fur
Medikamente und Uberwachung versorgt.

Dies alles wurde Ihnen bereits im Aufklarungsgespréch erklért. Nach
dem Einschlafen bekommt Ihr Kind von allen Handlungen nichts mit
und hat keine Schmerzen.

DIE HERZ-LUNGEN-
MASCHINE

Bei einer Herzoperation unter Einsatz
der Herz-Lungen-Maschine (HLM) tiber-
nimmt diese die Kreislaufversorgung
des gesamten Korpers. Der Kardiotech-
niker kontrolliert diese Maschine.
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ANREGUNGEN,
DIE ZEIT ZU VERBRINGEN

Tun Sie das, was [hnen gut tut

Liebe Menschen auf der Station oder aus dem Teddyhaus bitten,

Ihnen die Wartezeit zu verkirzen

Sorgen Sie fur Ihr leibliches Wohl, essen und trinken Sie
ausreichend

Einkaufen gehen

Spazieren gehen

Haus- oder Gartenarbeit machen

GemafBigten Sport treiben

Schlafen

Musik héren

Meditieren

Zeit mit der restlichen Familie verbringen

In die Kirche gehen, beten, eine Kerze anziinden
Psychologische Begleitung/Unterstitzung

Uber die Mitteilung Threr Erfahrung, was Thnen geholfen hat,
freuen wir uns.

Die Intensivstation

Hochste Sicherheit fur Ihr Kind.

Nach der Operation wird Ihr Kind auf der Intensivstation von einem erfah-
renen medizinischen Team betreut. Zunéchst findet die Erstversorgung
statt: Geréte zur Uberwachung von Atmung und Kreislauf sowie die Beat-
mungsmaschine und Perfusoren zur Verabreichung von Medikamenten
werden angeschlossen. Dies dauert etwa eine Stunde. Danach kénnen Sie
in der Regel Ihr Kind das erste Mal besuchen. Die zusténdige Pflegekraft
wird Sie dabei gerne begleiten, Sie unterstiitzen und Ihnen alles erklaren.

Die Operation ist iiberstanden

Ihr Kind wird in einem Bett liegen, umgeben von vielen Geréten, die un-
terschiedliche Gerausche verursachen. Durch die Fille von Apparaten,
Schléuchen und Kabeln wirkt Ihr Kind klein und verletzlich. Auch wenn
dieser Anblick Sie zunéachst erschreckt und Ihnen die eigene Hilflosigkeit
deutlich macht - hier wird alles getan, damit sich Ihr Kind rasch erholen
kann und die Wunden heilen.

Sie diirfen stolz und dankbar sein: Ihr Kind, das Operationsteam und
Sie haben Grofies geleistet!

Uberwachung rund um die Uhr

Es folgt jetzt die Uberwachungs- und Therapiephase auf der Intensiv-
station. Allerdings kénnen hier zwischendurch auch schon mal kleine
Ruckschritte zu verzeichnen sein. Hier ist Geduld gefragt, obwohl gerade
an solchen Tagen die Frustrationsgrenze niedrig ist.

Leicht bekleidet

In der Regel ist es auf der Intensivstation sehr warm. Die Patienten sind
direkt nach der Operation unbekleidet und meist nur mit einem dinnen
Laken bedeckt. Dies ist fur die Beobachtung durch das Pflegepersonal
notwendig, da ein schneller Gesamteindruck des Kindes wichtig ist, unter
anderem auch Hautfarbe und -temperatur.
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DIE INTENSIVSTATION

Vertrauen Sie dem Personal

Gerade jetzt nach der Herzoperation steht die beste medizinische Ver-
sorgung an erster Stelle. Das Behandlungsteam verfuigt tiber umfas-
sende Fachkenntnisse und viel Erfahrung, ist auf Krankenbeobachtung
geschult und wird, wenn Handeln notwendig ist, umgehend die nétigen
Schritte einleiten.

Keine Angst vor dem Alarm

Um rasch reagieren zu kénnen, werden an den Uberwachungsgeriten
die Sollwerte eng eingestellt, so dass Alarmténe Abweichungen frithzei-
tig signalisieren. Warnténe mussen Sie deshalb nicht beangstigen. Auch
die vielen Schlduche, Katheter, Kabel und Gerate werden Sie anfangs
irritieren, sie bieten jedoch die groftmaogliche Sicherheit fur Ihr Kind.

Die maschinelle Beatmung

Das erste grofie Ziel ist, den Kreislauf stabil zu halten und die ktinstliche
Beatmung zu reduzieren. Die Beatmung dauert manchmal nur wenige
Stunden, kann aber auch einige Tage lang notwendig sein. Wahrend
dieser Zeit werden neben den anderen notwendigen Medikamenten
auch Schmerz- und Beruhigungsmittel verabreicht. Wegen des Be-
atmungsschlauches kann Ihr Kind seine Stimme nicht wie gewohnt
benutzen. Weil das Sekret nicht abgehustet werden kann, wird es re-
gelmaBig abgesaugt. Ist der Kreislauf stabil, werden die Anzahl und
Dosierung der Medikamente reduziert und Ihr Kind wird zunehmend
wacher - damit wird die Entwéhnungsphase vom Beatmungsgerét ein-
geleitet. Mit der Extubation (dem Entfernen des Beatmungsschlauches)
ist ein grofier Schritt getan.

Sténdige Blutdruckkontrolle

In einer Arterie liegt eine kleine Messkantile. Daruber wird kontinuier-
lich der Blutdruck tiberwacht. Die registrierten Druckimpulse kénnen
auf einem Monitor dargestellt werden. Uber die Kantile ist auch eine
schmerzlose Blutentnahme fur die regelmafiigen Kontrollen der Blut-
werte moglich.

Der Monitor zeigt

stdndig die Vitalfunktionen
wie Herzfrequenz, Sauer-
stoffscittigung, Blutdruck
und Atemfrequenz.

VERSTANDIGUNG
OHNE WORTE

Um die Verstandigung mit Ihrem beatmeten Kind zu
erleichtern, kénnen Sie vorher eindeutige Zeichen fur

Ja und Nein und andere Begriffe oder Sétze vereinbaren.
Stellen Sie klare Fragen, die Ihr Kind mit Ja oder Nein
beantworten kann.

Gut informiert zur Herz-OP 36 | 87



DIE INTENSIVSTATION

Die Wunddrainagen

Zum Ablaufen von Blut und Wundsekret lie-
gen Drainageschlauche im Wundbereich. In
der Regel werden diese Schlduche nach eini-
gen Tagen unter einer Kurznarkose entfernt.
Der Heilungsprozess wird durch Ruhe und
Schmerzfreiheit geférdert. Um die Kinder nicht
unnotig zu belasten, werden zunachst nur die
wichtigsten pflegerischen Mafinahmen durch-
gefuhrt.

Nach dem Aufwachen

Wenn Ihr Kind zunehmend wacher und nicht
mehr beatmet wird, kommt es Thnen vielleicht
etwas verdndert vor. Es scheint weniger zu
lachen, schaut Sie vielleicht nicht an und ist
moglicherweise sehr weinerlich und etwas
verwirrt. Das héngt mit der Wirkung der Medi-
kamente zusammen, die gegen die Schmerzen
und zur Beruhigung (Sedierung) verabreicht
werden. Dieses sogenannte Durchgangssyn-
drom ist nicht immer offensichtlich. Sollten Sie
aber derartige Veranderungen bei Ihrem Kind
bemerken, dauert diese Phase zwischen eini-
gen Stunden und wenigen Tagen.

Zunehmende Aktivitét

Es werden immer weniger Schlauche, Kabel
und Infusionen nétig werden. Neben der Mobi-
litat und der wiederkehrenden Neugier Ihres
Kindes ist auch dies ein Zeichen, dass es ihm
zunehmend besser geht. Die Genesung schrei-
tet voran und die Verlegung auf die kinderkar-
diologische Station steht bevor.

Gonnen Sie sich Erholungsphasen
Je nach dem wie weit entfernt Sie wohnen,
tut es Ihnen vielleicht auch gut, wahrend der

Intensivzeit Ihres Kindes zu Hause zu schlafen.
Sie haben dort Ihre vertraute Umgebung, was
Ihrem eigenen Wohlgefiihl zu Gute kommen
wird. Sie koénnen in der Regel jederzeit auf
der Intensivstation anrufen und erfahren, wie
es Threm Kind geht - auch nachts! Nutzen Sie
die Zeit auch fur sich selber - Ihr Kind wird
uberwiegend schlafen. Génnen Sie sich diese
kleinen Erholungsausfliige - sie sind wertvoll
und verbessern Ihre korperliche und seeli-
sche Ausgeglichenheit, um die Belastungen
auszuhalten, damit Ihre Krafte Inrem Kind zu-
gutekommen.

Begleitende Physiotherapie

Sobald wie moglich wird Ihr Kind wieder be-
wegt und héufig auch physiotherapeutisch be-
treut. Atemgymnastik hilft Threm Kind, in der
Lunge angestautes Sekret zu 16sen und durch
sanfte Unterstutzung des Bewegungsablaufs
kann Ihr Kind bald wieder das Bett verlassen.

Die physiotherapeutischen
Ubungen mobilisieren die
Kinder auf spielerische Weise.

GUT VORBEREITET:

Nutzen Sie die Méglichkeit, sich schon vor der geplanten
Operation einen Eindruck von dem Geschehen auf den
unterschiedlichen Stationen zu verschaffen. Fragen Sie
rechtzeitig nach einem Besuchstermin!

Psychologische Vorbereitung fiir die ganze Familie!

ANREGUNGEN, FUR DIE ZEIT
AUF DER INTENSIVSTATION

¢ Gonnen Sie Ihrem Kind viel Ruhe und Schlaf

¢ Halten Sie Zeiten des Ess- und Trinkverbots ein

* Nehmen Sie sich ein Buch oder eine andere Beschéaftigung mit

¢ Lassen Sie hochstens zwei Personen auf einmal
zu Besuch kommen

« Sprechen Sie Angste und Anregungen offen aus

¢ Achten Sie fur sich auf ausreichende Ernahrung und Flussigkeit

¢ Sorgen Sie fur leichte Kleidung fiir Inr Kind, z. B. S6ckchen,
vorne knodpfbares Hemd

¢ Tragen Sie selbst bequeme und leichte Kleidung

¢ Denken Sie an benétigte Hilfsmittel Ihres Kindes,
wie z. B. eine Brille

¢ Setzen Sie personliche Dinge des Kindes, wie Lieblingsspielzeug,
CDs und Biicher ein

» Bei stabilem Allgemeinzustand kénnen Sie eine Geschichte
vorlesen oder etwas erzéhlen

Uber die Mitteilung Threr Erfahrung, was Thnen geholfen hat, freuen
Wir uns.
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Die Kinder-
herzstation

Die schwerste Zeit ist Uberstanden.

Wenn das Atmen selbststandig klappt, die Schlduche und Kabel Tag
fur Tag weniger werden, dann ist Ihr Kind bald stabil genug, um von
der Intensiv - auf die kinderkardiologische Station verlegt zu werden.
Nun liegt die schwierigste Phase hinter Ihnen. Langsam spielt sich eine
gewisse Routine ein.

Medizinisch betreut

Auch auf der kinderkardiologischen Station wird die Herztatigkeit des
Kindes am Monitor tiberwacht. RegelméBig werden Sauerstoffsattigung,
Blutdruck, Temperatur und andere medizinische Parameter kontrol-
liert. Eventuell werden auch noch Medikamente intravenos verabreicht.

Viel zu entdecken

Wenn im Laufe des Genesungsprozesses kindliche Neugier und Mobi-
litat langsam zurtickkehren, gibt es auf der Station viel zu entdecken:
andere Kinder, Arbeitsablaufe des Pflegeteams, ein Spielzimmer und
andere Angebote der Station. Trotzdem wird Ihr Kind noch viele Schlaf-
und Ruhepausen einlegen.

Abwechslung im Krankenhausalltag

Eigenes Personal, das sich auflerhalb der medizinischen Betreuung
widmet, finden Sie in der Bibliothek (Bibliotherapeutin und Mitarbeite-
rinnen) - nur am Kinderherz Zentrum Linz, der Heilstattenschule (Leh-
rer, die mit der Schule Ihres Kindes Kontakt aufnehmen und nach Mog-
lichkeit Thr Herzkind auch am Krankenbett unterrichten), Clini Clowns,
Stationsbesuche von Mitarbeiterinnen von Herzkinder Osterreich.

Hilfe auch fiir Eltern

‘Wenn Sie selbst das Bedurfnis haben, tiber das Erlebte zu sprechen, so
koénnen Sie neben dem psychologischen Gesprach auch mit den Mit-
arbeiterinnen vom Verein Herzkinder Osterreich Kontakt aufnehmen.
Neben der Begleitung im Krankenhaus unterstiitzen Sie die Mitarbeite-
rinnen auch gern bei weiteren Fragen zum Leben mit einem Herzkind.

VOR DER
ENTLASSUNG KLAREN:
¢ Besteht weiterer Pflegebedarf (mobile

Kinderkrankenpflege)?
¢ Werden Hilfsmittel bendétigt?
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A

Die Entlassung ¢
aus dem
Krankenhaus “ {

Der ersehnte Tag ist da. {

Ihr Kind, Sie und die gesamte Familie freuen sich auf zu Hause. Viel-
leicht besteht am Anfang noch etwas Sorge, wie viel Beobachtung und
Pflege Ihr Kind benétigt. Nach der Abschlussuntersuchung wird Ihnen
mitgeteilt, worauf Sie weiterhin achten sollen und ein Entlassungsbrief
fur den Kinderarzt oder Kinderkardiologen mitgegeben.

Pflege und Erholung zu Hause

Bedarf Ihr Kind zu Hause noch weiterer medizinischer Pflegemaf-
nahmen, denen Sie sich nicht gewachsen fiihlen, so klaren Sie vor der
Entlassung, ob eine Begleitung durch die mobile Kinderkrankenpflege
verordnet werden kann. So bekommen Sie Anleitung zur Pflege und
Versorgung Ihres Kindes. Vertrauen Sie auf das Kérpergefiihl Ihres Kin-
des. Es wird am Anfang noch Ruhe brauchen und sich diese auch neh-
men. Wenn sich zu Hause Fragen ergeben, halten Sie Ruicksprache mit
Ihrem Kinderarzt oder rufen Sie im Kinderherzzentrum an.

Tanken Sie selbst auf

Lasst die Anspannung nach, wird einem hé&ufig erst richtig bewusst,
welche Hochstleistung Ihr Kind und Sie als Eltern vollbracht haben.
Gonnen Sie sich jetzt Ruhephasen, in denen Sie wieder auftanken kén-
nen. Bei Indikationsstellung kénnen Sie Rehabilitationsleistungen in
Anspruch nehmen.

Nachsorge

RegelméBige Nachuntersuchungen in der kinderkardiologischen Am-
bulanz oder bei einem niedergelassenen Kinderkardiologen werden
Ihr Kind begleiten. Die Zeitabsténde der Untersuchungen werden dem
Gesundheitszustand Ihres Kinde angepasst. Sie werden sich im Laufe
der Zeit meist vergrofiern. Je nach Herzfehler und Verlauf ergeben sich
immer wieder Fragen zu weiterer Entwicklung, Langzeitverlauf und
Zukunftsaussichten. Hier konnen auch Gesprache mit anderen betroffe-

nen Familien hilfreich sein. Herzkinder Osterreich bietet dazu Herz-
kindertreffen zum Erfahrungsaustausch und Kennenlernen in allen
Bundeslandern an.

Langfristig steht Thnen beim Bearbeiten des Erlebten der Dienst der
klinischen Psychologie Ihres Kinderherzzentrums zur Verfugung.
Schulbesuche und Kontaktaufnahme mit den Lehrern/Kindergar-
tenpadagogen Ihres Kindes und Begleitung bezuglich entwicklungs-
psychologischer und erzieherischer Fragestellungen kénnen nach
Anfrage organisiert werden.

Ein Schulbesuch: .Eine besondere Herzstunde® von Herzkinder
Osterreich erklart den Kindern altersgerecht, was die Ursachen, Aus-

wirkungen und Einschrankungen der Herzerkrankung sind.

Infos unter www.herzkinder.at/unsere-projekte/Herzstunde

KINDER- UND
JUGENDREHA

fUr Herzkinder in Osterreich

Reha
fir

kokon ..

Kinder- & Jugendreha
Rohrbach-Berg | Oberodsterreich
www.kokon.rehab

Sichtbar bleibt
nur die Narbe.
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Literatur

Der ersehnte Tag ist da.

Mein Herztagebuch.

In diesem Buch kénnen die Herzkinder bzw. die El-
tern der kleineren eintragen, was sie im Kranken-
haus erlebt haben und welche Untersuchungen
durchgefiihrt wurden. Unter anderem kénnen Fo-
tos eingeklebt, beiliegende Sticker angebracht und
ein Hampel-Herzteddy gebastelt werden.

Die folgenden Bucher und Broschiiren sollen Thnen helfen, rasch Antworten auf Ihre
Fragen zu erhalten.

Herzteddy erzéhlt Johanna alles, was
sie wissen muss.

Herzteddy empfangt Johanna in der Kinderklinik
und erklart ihr, was sie rund um den Krankenhaus-
aufenthalt wissen muss. Sie erfahrt welche Unter-
suchungen durchgefiihrt werden muissen und wie
diese funktionieren. Vom Blutdruckmessen, tiber
Lungenréntgen, EKG, Ultraschalluntersuchung bis
zum MRT, fir alles hat Teddy die richtige Antwort.
Er zeigt Johanna das Krankenzimmer und erklart,
wo die Operation schliefllich stattfinden wird.

Leitfaden - Gut informiert zur Herz-OP

Infobroschiire fur Eltern
herzkranker Kinder

Wie Jakob ein gesundes Herz bekam.

Da Jakob schon alter ist, braucht er eine andere OP-
Vorbereitung als Johanna. Aber auch er wird vom
Herzteddy auf dem Weg durch das Krankenhaus
begleitet. In diesem Buch ist die Schriftgréfie klei-
ner und die Informationen detaillierter beschrie-
ben als bei ,Herzteddy erzahlt Johanna alles, was

Leitfaden fiir Familien
mit herzkranken Kindern

Infobroschiire fur Eltern

A “ und Kinder
sie wissen muss®.
Meine Schwester hat ein krankes Herz.
Eine Herzerkrankung betrifft immer die ganze Fa-
milie des kleinen Patienten, somit sollen auch die
Geschwisterkinder miteinbezogen werden. Die Ge-
Herzkranke Kinder

schichte handelt von einem Buben, der eine kleine
Schwester mit einem Herzfehler bekommt. Dieses
Buch dient dazu, diese Aufklarungsarbeit zu er-
leichtern. Die Untersuchungen, die an dem kleinen
Madchen durchgefiuihrt werden mussen, werden
beschrieben, medizinische Begriffe erklart. Das
Buch eignet sich sowohl zum Selberlesen, als auch
zum Vorlesen.

in der Schule

Infobroschiire fur
Padagogen, Eltern
und Kinder
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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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