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Das Gegenteil von Angst ist nicht Mut,
sondern Information.

Liebe Eltern,

Jedes Jahr kommen in Deutschland zwischen 6.000 und 8.000 herzkranke Kinder
zur Welt. Angeborene Herzfehler sind mit fast 1 Prozent die hdufigste angeborene
Fehlbildung, deren Ursachen ,multifaktoriell” sind, d.h. es fallen mehrere Ausloser
zusammen. Die Art und Auspragung der vielen verschiedenen Herzfehler ist sehr
unterschiedlich, die Verldufe vielféltig und haufig gibt es mehr als eine Behand-
lungsmaoglichkeit.

Wenn lhr Kind mit einem Herzfehler geboren wurde, hei3en Sie es zuversichtlich
willkommen! Dieses Kind ist anders als Sie es sich wahrend der Schwangerschaft
ertrdumt haben. Aber es hat gute Aussichten auf ein weitgehend normales Leben,
wenn auch nur mithilfe der Medizin und vielleicht mit Einschrankungen. Viele
Lunserer” Familien haben diese Erfahrungen bereits gemacht und sind gerne
bereit, Sie daran teilhaben zu lassen.

Die Geburt eines Kindes mit einem Herzfehler bringt das ganze ,Familienmobilé”

in Bewegung, meist brauchen alle Familienmitglieder Unterstiitzung. Dabei helfen
wir und unsere regionalen Elterninitiativen gerne. Immer mehr der herzkranken
Kinder, die noch vor 20 Jahren verstorben waren, erreichen dank des medizinischen
Fortschritts heute das Erwachsenenalter. Viele von ihnen brauchen eine engmaschi-
ge und lebenslange Versorgung. Daflrr ist eine gute, vertrauensvolle Kommunika-ti-
on zwischen Kinder- bzw. Hausarzten, Therapeuten, Betreuern in Kindergarten und
Schule sowie der Familie notwendig. Sie als Eltern sind der Mittler zwischen Ihrem
Kind und den Arzten, Pflegern und Betreuern.
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Lassen Sie sich notwendige
Behandlung, bei Bedarf
mehrfach, verstandlich
erklaren und fragen Sie,
was im Alltag mit Ihrem herzkranken 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 kdnnen, braucht
man nicht nur Mut, sondern auch Informationen.

Diese Broschiire soll Ihnen als Leitfaden dienen und
Sie sowohl Giber Bedeutung und Prognose eines
Herzfehlers informieren als auch tber Kriterien bei der
Auswabhl der Klinik. Sie finden Tipps fiir Kindergarten,
Schule, Sport, Rehabilitation und vieles mehr. Die Bro-
schiire ersetzt aber nicht das offene Gesprach mit den
Menschen, die mit Ihnen gemeinsam lhr Kind betreuen.
Wir unterstiitzen Sie dabei gerne.

Hermine Nock
Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. (BVHK)

Zur leichteren Lesbarkeit verwenden wir nur mann-
liche Endungen. Selbstverstandlich sind damit sowohl
weibliche als auch ménnliche Personen gemeint.




Das Herz: Der Sitz der Seele
oder nur eine Pumpe?

Das Herz ist ein besonderes Organ und wird mit

der Geflihlswelt und unserer Seele in Verbindung
gebracht. Auch in anderen Kulturkreisen hat das Herz
eine zentrale Bedeutung. Die islamischen Sufisten
entwickelten eine regelrechte Herzwissenschaft: Das
Herz galt im Sufismus als Organ der sinnlichen und
geistigen Erkenntnis. Dies kam auch in der arabischen
Poesie zum Ausdruck: In der arabischen Literatur sind
haufig Abbildungen von flammenden Herzen zu
sehen, die mit Inspiration durch Allah erklart werden.

Diese umfassende Bedeutung kann dazu fiihren, dass
ein angeborener Herzfehler als besonders bedrohlich
erlebt wird. Auch Kinder erfassen die lebenswichtige
Funktion des Herzens schon sehr friih und kénnen mit
Angst reagieren, wenn gerade mit ihrem Herzen etwas
nicht in Ordnung ist.

Viele altbekannte Sprichworter beschreiben
bildlich die emotionale Bedeutungsebene
des Herzens:

Mir fallt ein Stein vom Herzen.

r das Herz.
m Herzen
werze®™

Etwas zerreift mi

Mit leichte




Ursachen von angeborenen Herzfehlern (AHF):
Warum ausgerechnet wir?

Die embryonale Herzentwicklung
findet in den ersten Schwanger-
schaftswochen statt und ist sehr
komplex. Zu allen Zeitpunkten
dieser Entwicklung kdnnen St6-
rungen auftreten, die im weiteren
Verlauf zu Herzfehlbildungen
fihren konnen. Die Ursachen
angeborener Herzfehler sind
noch nicht umfassend erforscht,
es handelt sich um ein weitge-
hend unverstandenes Zusam-

menspiel verschiedener Faktoren.
Oft wissen die werdenden Miitter in der entsprechenden Entwicklungsphase noch
gar nicht, dass sie schwanger sind.

Viele Eltern werden spater von Schuldgefiihlen gequalt, wobei sie in den allermeis-
ten Fallen nichts hatten tun kénnen, um die Entstehung des Herzfehlers zu ver-
meiden. Die Suche nach Ursache oder Schuld an der Krankheit ist also miiBig.

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

In Deutschland werden taglich ca. 22 Kinder mit AHF geboren. Die meisten Familien
erreichen mit ihren Kindern nach der nervenaufreibenden Akut-Phase eine ziemlich

gute Lebensqualitat. Mit einer méglichst positiven Einstellung helfen Sie lhrem Kind
am meisten.




° Woran erkennen wir, dass
unser Kind herzkrank ist?

Manchmal wird der Herzfehler schon vor der Geburt
vom Frauenarzt entdeckt. Allerdings kdnnen nicht alle
Herzfehler vorgeburtlich diagnostiziert werden. Dazu
braucht der Gynakologe viel Erfahrung und gute Ge-
rate. Er sollte zur umfassenden Beratung dann einen
Kinderkardiologen hinzuziehen. Dabei erfahren Sie,
welche Behandlungen nach der Geburt Ihres Kindes
evtl. notwendig sind und vielleicht schon bestmdglich
vorbereitet werden kénnen.

Wenn Sie vor der Entscheidung stehen, die Schwan-
gerschaft fortzusetzen oder abzubrechen, sollten Sie
sich nicht nur bei Ihrem betreuenden Arzt informieren.
Es gibt in Ihrer Nahe psycho-soziale Beratungsstellen
und Selbsthilfeorganisationen, die Sie Giber Ihre Mog-
lichkeiten aufklaren konnen. Niemand kann lhnen
eindrucksvoller vom Familienalltag mit einem herz-
kranken Kind erzéhlen als Eltern, die schon langer
mit einem solchen Kind leben. Unsere Broschiire
+Pranatale Diagnostik” bietet viel Wissenswertes zu
diesem Thema. Unter www.herzklick.de finden Sie
Herzfehlerbeschreibungen und -behandlungen in
allgemeinverstandlicher Sprache.

Wenn bei lhrem Kind erst nach der Geburt ein auffalli-
ges Herzgerausch festgestellt wird, sollten Sie sich

in eine auf angeborene Herzfehler spezialisierte Klinik
Uberweisen 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 zy-
anotische (,blaustichtige”) Herzkinder, bei denen durch den
Herzfehler immer wieder sauerstoffarmes Blut durch den
Koperkreislauf gepumpt wird, fallen durch ihre blauliche
Hautfarbung (Zyanose =,Blausucht”) auf. Sicher kdnnen Sie
als Eltern lhr Kind gut einschatzen und wiirden schnell mer-
ken, wenn etwas nicht in Ordnung ist. Wenn Sie unsicher
sind, sprechen Sie den Arzt oder das Pflegepersonal an.

Was bedeutet der Herzfehler
fiir unser Kind?

Es gibt eine Vielzahl verschiedener angeborener Herz-
fehler, die unterschiedlich ausgepragt sein kénnen und
manchmal in Kombination mit anderen Erkrankungs-
merkmalen (Syndromen) auftreten. Sie werden in vier
Gruppen eingeteilt:

v Verengungen/ Verschlisse
v Herzscheidewanddefekte (Locher)
¥ Fehlverbindungen und
v Klappen-Insuffizienz
(Klappen sind nicht (voll) funktionsfahig)

Doch kaum ein Herzfehler gleicht dem anderen
und der Krankheitsverlauf unterscheidet sich von
Patient zu Patient. Auch die Behandlung erfolgt
immer nach einem individuellen Plan. Ob fir lhr

Haregm

Pl i T AT




Kind eine medikament&se Behandlung, ein Herz-
katheter-Eingriff (mit einem diinnen Plastikschlauch,
der z.B. Giber die Leiste ins Herz oder die Gefal3e ein-
gefiihrt wird) oder eine Herz-Operation notwendig
ist, hdngt von vielen Faktoren ab.

Kinder mit leichten Herzfehlern, wie Vorhof- oder
Kammerscheidewanddefekten, haben nach einem
erfolgreichen Eingriff gute Chancen auf eine an-
nahernd normale Lebensqualitdt. Durch die Fortschritte
in der Medizin sind die Prognosen (Aussichten) gut fiir
Eingriffe, die vor 10-20 Jahren nicht vorstellbar waren.
Deshalb liegen noch kaum Langzeitergebnisse vor.

Kinder mit sehr schweren Herzfehlern oder ungunsti-
gem Krankheitsverlauf miissen mit wesentlichen Ein-
schréankungen der korperlichen Belastbarkeit rechnen.
Genauere Aussagen bekommen Sie von lhrem behan-
delnden Kinderkardiologen.

— 10 =




Welche Prognosen hat unser Kind? °

Uberlebenschancen, Lebensqualitit, kdrperliche und geistige Entwicklung werden
von vielen individuellen Faktoren beeinflusst. Die Entwicklung einiger Kinder mit
angeborenen Herzfehlern verlauft verlangsamt, andere haben bleibende Entwick-
lungsstérungen oder Konzentrationsschwierig-
keiten. Die meisten kdnnen mit wenigen Einschran-
kungen eine Regelschule besuchen, Sport treiben,
reisen und mit einer angepassten Lebensfiihrung
einen weitgehend normalen Alltag fiihren.

Viele angeborene Herzfehler kdnnen nicht vollstan-
dig korrigiert, sondern lediglich palliiert werden
(damit wird keine normale Herzfunktion hergestellt,
sondern es werden Symptome beseitigt, was zu einer
bestmoglichen Anpassung an die Erkrankung fihrt).

Nicht selten ist, zumindest im Kleinkindalter, die Er-
nahrung der Kinder problematisch; es sind Sonden
notwendig oder das Stillen funktioniert nur mit
+Anlaufschwierigkeiten”. Kinderkrankheiten bediirfen
bei einigen Herzkindern einer besonders umsichtigen
Behandlung durch einen ausgewiesenen Kinderkardiologen, Medikamente (z.B. zur
Blutgerinnungshemmung) missen in genauen Dosen regelmaflig verabreicht werden
und koénnen zu Einschrankungen der sportlichen Méglichkeiten fiihren. Vielfach ist bei
Zahnbehandlungen o.3.,harmlosen” Eingriffen eine Endokarditisprophylaxe (medika-
mentdse Vorbeugung gegen eine Entziindung der Herzinnenhaut) notwendig.

Einige Impfungen werden bei herzkranken Kindern, die als ,Risikopatienten” ein-

gestuft sind, besonders empfohlen. Ihr Kinderkardiologe informiert Sie dazu. Fragen » 13
zum Kindergarten, Schulbesuch (Regel- oder Férderschule), zu spateren beruflichen
Aussichten usw. werden unter Punkt 13 und 14 beantwortet.

> 14

11 =




Wann der ideale Zeitpunkt fiir eine notwendige Opera-
tion ist, ob es ein Eingriff am offenen Herzen wird oder
ein Loch evtl. durch eine Katheterintervention ver-
schlossen werden kann und was die Vor- und Nachteile
der verschiedenen Methoden sind, sollten Sie mit
dem Kinderkardiologen/-herzchirurgen Ihres Ver-
trauens besprechen. Im Zweifel vermitteln wir lhnen
geeignete Ansprechpartner und unterstiitzen Sie bei

A der Suche nach der fiir Sie geeigneten Klinik.

Was, wenn mein Kind neben
dem Herzfehler eine weitere
Erkrankung hat?

Angeborene Herzfehler gehen oft

mit Syndromen einher, wie z.B. dem
Williams-Beuren-Syndrom, Marfan-Syn-
drom oder Down-Syndrom. Ausfiihrli-
che medizinische Informationen dazu
finden Sie unter www.herzklick.de.
Bei Syndromen treten gehauft bestimm-
te Krankheitszeichen zusammen auf.
Wichtig fiir Kinder, die in ihrer geis-
tigen und korperlichen Entwicklung
beeintrachtigt sind, ist eine friihzeitige,
ganzheitliche Forderung, z.B. in einem
sozialpadiatrischen Zentrum (SPZ) oder in einer Friih-
forderstelle. Dort gibt es unterschiedlichste Therapie-
angebote, die in spielerischem Rahmen stattfinden.

— 12 —




Wer hilft uns, das Risiko abzuwdgen? a

Wenn eine Behandlung oder Herzoperation ansteht, fragen Sie lhre Kinderkardio-
logen, welches Krankenhaus er/ sie empfiehlt. Vor dieser Entscheidung erfolgen
eine umfassende Diagnostik und die sorgfaltige Abwagung der méglichen Be-
handlungen und ihrer Risiken. Besonders schwierig scheint es, einer Operation
zuzustimmen, wenn sich Ihr Kind in einem guten korperlichen Zustand befindet.
Dabei sollten Sie sich jedoch an der langfristigen Prognose lhres Kindes orientieren.
Richten Sie Ihre Klinik-Wahl nicht nur an AuBerlichkeiten aus (wie gute Erreichbar-
keit oder Erscheinungsbild der Station), sondern fragen Sie nach der Expertise des
Behandlungsteams. Erkundigen Sie sich bei Selbsthilfegruppen fiir angeborene
Herzfehler oder beim BVHK.

Grundsatzlich gilt: Wenn Sie nicht alles verstehen, bitten Sie darum, dass ein
Dolmetscher in lhre Muttersprache tGbersetzt.

Was ist bei der Wahl der Klinik entscheidend? °

Nach einer Herzoperation folgt fiir Ihr Kind ein langerer Aufenthalt im Krankenhaus.
Suchen Sie eine Klinik aus, die auf die Behandlung angeborener Herzfehler spezia-

lisiert ist. Moglicherweise ist diese nicht in unmittelbarer Nahe lhres Wohnortes.

Wenn Sie Ihr Kind begleiten, erkundigen Sie sich deshalb friihzeitig, wo Sie als Eltern
Ubernachten kdnnen. Beantragen Sie ggf. vorher bei der Krankenkasse Leistungen

wie Mitaufnahme einer Begleitperson, Fahrtkostenerstattung oder Haushaltshilfe

fur die Geschwister. @
Nutzen Sie das Informationsmaterial der Klinik oder fragen Sie einen psycho-
sozialen Mitarbeiter.

— 13 —




@ 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 Ausnah-
mefallen ein. Scheuen Sie sich nicht, eine neutrale
Person zu dem Gesprach mitzunehmen. Nicht sel-
ten 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 lhren Fragen flr das nachste Gesprach.

@ Wie konnen wir eventuelle Zweifel ausraumen?

Wenn Sie trotz ausfiihrlicher Aufklarung und Information Zweifel an der vorgeschla-
genen Behandlung haben, kdnnen Sie sich eine Zweitmeinung in einem anderen
Kinderherzzentrum einholen. Anschriften bekommen Sie von Ihrem Kinderkardio-
logen. Oder fragen Sie uns. Sie haben lbrigens einen Anspruch auf Herausgabe

der medizinischen Unterlagen Ihres Kindes, wenn Sie das wiinschen.

° Was miissen wir vor der Kranken-
hausbehandlung klaren?

v Unterbringung der Begleitperson abklaren (Anspruch
auf Mitaufnahme eines Elternteils bei Kindern bis zum
Alter von sechs Jahren bzw. bei vom Arzt bescheinig-
ter medizinischer Notwendigkeit)

— 14 —




¥ Geschwisterbetreuung organisieren
¥ Haushaltshilfe / Fahrtkostenerstattung
bei der Krankenkasse beantragen
¥ Freistellung bei Ihnrem Arbeitgeber beantragen
¥ Notizen zu allen Fragen machen

- Was kommt in der Klinik Q
auf uns zu?

Die Herzoperation, der Aufenthalt in der Kinderklinik
und die festen Ablaufe innerhalb des Krankenhaus-
alltags stellen fir Sie eine Ausnahmesituation dar.
Visiten, Untersuchungen, Schichtwechsel, Gesprache
und Untersuchungen mit verschiedenen Fachgruppen
konnen oft nicht mit Ihnen abgestimmt werden. Sie
finden manchmal zu fir Sie unglinstigen Zeiten, in
Gegenwart lhres Kindes oder anderer,,Zuhorer” statt,
die Ihnen nicht angenehm sind. Die tagliche Aufgabe
des Arzte- und Pflegeteams ist es, die Patienten bes-
tens medizinisch und pflegerisch zu versorgen. Haben
Sie Verstandnis, wenn nicht alle Ihre Angehdrigen lhr
Kind besuchen kénnen. Jiingere Geschwisterkinder
haben aus hygienischen Griinden haufig keinen Zutritt
zu der Station. Vor allem auf der Intensivstation ist es
wegen der schwerkranken, gefdhrdeten Patienten

und deren hohem Ansteckungsrisiko wichtig, nur

die engsten Verwandten mitzubringen.

— 15 —




@ Gegenseitige Riicksicht ist gefragt

Die starken Geflihle der Patienten und ihrer Familien wie
Angst, Dankbarkeit, Hilflosigkeit, Freude, Wut und Traurig-
keit sind dem Arzte- und Pflegepersonal vertraut. Dennoch
hilft Riicksichtnahme auf den Klinikalltag und auf die starke
Arbeitsbelastung sowie gegenseitiges Verstandnis allen zu
einem vertrauensvollen Umgang. Im Krankenhaus miissen Sie
einen Grof3teil der Verantwortung fiir Ihr Kind abgeben. Auch wenn es schwer fallt:
Fur die Zeit in der Klinik bestimmen Uberwiegend andere, was gut fir lhr Kind ist.

Betrachten Sie sich als Teil des Pflegeteams: Durch Ihre Mithilfe férdern Sie dessen
Arbeit und tragen damit zum Wohlbefinden lhres Kindes bei. Fragen Sie die Pflege-
personen, wenn Sie Zweifel oder Sorgen haben und lassen Sie sich alles genau zei-
gen und erklaren. Bei Bedarf ruhig mehrfach; auch bei vermeintlich banalen Fragen.
In vielen Kliniken gibt es einen psycho-sozialen Dienst oder einen,,Case Manager”,
der Sie bei der ambulanten Weiterbehandlung nach der Entlassung unterstitzt.

@ Wer sorgt fiir die Geschwister?

Sie kénnen unter bestimmten Umstanden fiir Kinder unter 14 Jahren
eine Haushaltshilfe beantragen. Die psycho-sozialen Mitarbeiter in
der Klinik oder unsere Sozialrechts-Infohotline informieren Sie nicht
nur Uber Finanzierungsmaoglichkeiten der Geschwisterbetreuung,
sondern unterstltzen Sie ggf. auch bei der Antragstellung auf Pflege-
versicherung oder Schwerbehinderung.

Denken Sie auch daran, dass die Geschwister |hres Herzkinds oft
noch diffusere Angste haben als die Erwachsenen. Und die ,GroBen”

— 16 =—




sind mit sich selbst beschaftigt und haben kaum Zeit
und Energie, die Sorgen und Phantasien der Geschwis-
ter wahrzunehmen. Solche ,Schattenkinder” fihlen
sich manchmal vernachlassigt und machen Riickschrit-
te in der Entwicklung. Versuchen Sie, Betreuungs-
Ersatz fUr die Zeit zu finden, die Sie fir Ihr Herzkind
oder aber zu lhrer eigenen Erholung brauchen. Ein
Besuch im Zoo mit der Oma oder ein Wochenende bei
gleichaltrigen Freunden trostet iber manche Entbeh-
rung hinweg. Eine Familienorientierte Rehabilitation
(FOR) kann der Familie nach der Entlassung neue
Orientierung und Kraft geben.

Was miissen wir einpacken? @

Schlafanziige (mdglichst mit Knopfen)
Jogginganzug

Kuscheltier

Hemden/ Blusen (mdglichst durchgehend
geknopft)

Warme Socken

Leichte bequeme Kleidung

Toilettenutensilien

Zur Beschaftigung: Lieblingsbiicher, Malsachen,
Réatselhefte, Lernspiele, Discman, CD- oder MP3-
Player mit Horspielen oder Musik, Videokassetten
oder DVDs mit Kopfhorern

¥ Krankenhaustaugliches Spielzeug, dass z.B. nicht
durch die Bett-Gitterstabe fallen kann.

< € ¢ ¢

< € € ¢
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@ Was braucht unser Kind
jetzt von uns?

Erzahlen Sie Ihrem Kind keine vermeintlich gnadi-
gen Lugen. Kinder kdnnen mit der Wahrheit besser
umgehen, als wir uns vorstellen konnen. Wie soll
es lhnen vertrauen, wenn Sie ihm einen vielleicht
schmerzhaften Eingriff oder einen langen Kranken-
hausaufenthalt verniedlicht oder gar verschwiegen ha-
ben? Je naher Sie lhrem Kind in dieser schwierigen Zeit
sein kdnnen, desto besser. Es nimmt lhrem Kind die
Angst, wenn Sie es zu den Untersuchungen begleiten,
es trosten und ablenken, ihm dabei helfen, Wiinsche
zu formulieren. Wenn Sie es flittern, waschen, ihm
etwas erzdhlen oder mit ihm singen, achten Sie dabei
auf eventuell auftauchende beangstigende Phantasien
Ihres Kindes. Gehen Sie beruhigend darauf ein und
starken Sie lhr Kind in seinem Selbstbewusstsein

und —vertrauen. Auch Sie selbst werden dadurch das
eigene Gefiihl von Hilflosigkeit schneller Giberwinden
kdnnen. Glaubige Familien finden oft Trost im Gebet
und geben diese Kraft an die Kinder weiter.

@ Was hilft uns in dieser
schwierigen Zeit?

Denken Sie auch an sich: wenn |hr Kind sich nicht zu
krank fuhlt, wird es in der Klinik auch Freundschaften
mit Zimmergenossen schlielBen, sich an Spielen der

— 18 =—




Klinikmitarbeiter beteiligen und sich auch mal ein Stiindchen ohne Sie beschaftigen.
Nutzen Sie diese Zeit fiir sich! Uberschitzen Sie Ihre eigenen Krifte nicht. Ruhen Sie
sich aus, gehen Sie im Park spazieren oder fahren Sie, wenn Sie das Bedrfnis haben,
mal nach Hause, um ihre restliche Familie zu sehen.

Je entspannter und ausgeglichener die Eltern sind, desto beruhigter fiihlt sich
das Kind. Da sich auch umgekehrt Ihr Stress auf das Kind Gibertragt, ist es wichtig,
dass Sie in dieser Zeit besonders gut auf sich selbst Acht geben.

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

Was passiert nach der Aufnahme in der Klinik? °

Ihr Kind wird untersucht und Sie werden wahrscheinlich zu Krankheiten in der Familie

und dem bisherigen Krankheitsverlauf befragt. Die Unterlagen des einweisenden
Arztes und vorherige Untersuchungen sollten sich in der Krankenakte |hres
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 drztliches Aufklarungsgesprach statt,

normalerweise mit dem Kinderherzchirurgen, dem Kinderkardiologen
und dem Anasthesisten (er ist zustandig fiir die Narkose).

Aufklarungsgesprache gut vorbereiten @

Bereiten Sie sich darauf vor (s. auch Seite 14). Wenn Sie es flir notwendig halten,
bitten Sie darum, dass ein Dolmetscher in Ihre Muttersprache ibersetzt. Uber-
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legen Sie sich vorher, ob Ihr Kind

bei dem Aufklarungsgesprach dabei sein
soll. Falls nicht, fragen Sie eine vertraute
Person, Ihr Kind in der Zeit zu betreuen.
So konnen Sie sich voll und ganz auf das
wichtige Gesprach konzentrieren. Dieses
sollten Sie moglichst zu zweit flihren.
Erkundigen Sie sich, wie lange die Ope-
ration ungefdhr dauern wird. Seien Sie
aber nicht beunruhigt, wenn es dann zu
zeitlichen Verzogerungen kommt.

@ Wie verlduft die Herzoperation?

Dies ist ein Tag zwischen Bangen und Hoffen, der verstandlicherweise sehr unter-
schiedliche Gefiihle bei Ihnen weckt. Der Abschied an der Schleuse des Operations-
trakts ist ein sehr sensibler Augenblick fiir Sie und lhr Kind. Wenn Sie Ihr Kind nicht
dorthin begleiten kdnnen oder wollen, ist es auch in Ordnung, sich schon vorher
von lhrem Kind zu verabschieden. Bemiihen Sie sich in diesem fiir Sie schwierigen
Moment, lhrem Kind Zuversicht zu vermitteln. Mit Ihrer Ruhe stlitzen und starken
Sie lhr Kind. Sie kdnnen ihm einen vertrauten Gegenstand mitgeben, wie sein
Kuscheltier oder den Schnuller, den es nach dem Aufwachen wiedererkennt.

Versuchen Sie, sich abzulenken und nicht die ganze Zeit auf der Station zu war-
ten. Und: Arbeiten Sie mit den Klinikarzten zusammen und halten Sie sich an die
Vorgaben: Wenn der Narkosearzt Essen vor der Operation nicht wiinscht, will

er Sie oder lhr Kind nicht argern. Lassen Sie lhr Kind nicht aus Mitleid doch etwas
trinken und essen, auch wenn sich vielleicht der Zeitplan etwas verschiebt.

Das konnte zu Komplikationen wahrend der Narkose fiihren.
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Genaue Auskunft Gber verschiedene Routineuntersuchungen, Operationsablaufe
und vor allem Uber die Zeit auf der Intensivstation finden Sie in unserer Broschtire
»Gut vorbereitet zur Herz-Operation”.

Was geschieht nach der Entlassung Q
aus der Klinik?

Hilfreich ist ein guter Kinderkardiologe in Ihrer Nahe, da regelmafige Kontrolltermi-
ne einzuhalten sind. Vielleicht wird Ihnen zu verschiedenen ambulanten Therapien
geraten. Hier gilt es zu unterscheiden, ob diese alle sinnvoll und notwendig sind
oder zur Zusatzbelastung im ohnehin vollen Alltag werden. Ausgesprochen hilfreich
ist der Erfahrungsaustausch innerhalb einer Selbsthilfegruppe in Ihrer Nahe. Diese
klart Sie auch Uber sozialrechtliche Hilfen, wie Schwerbehinderung, Pflegeversiche-
rung, Haushaltshilfe, FOR auf. Anschriften erhalten Sie von uns.

Was ist bei der Wahl (15 )
des Kindergartens wichtig?

Die meisten herzkranken Kinder knnen gemeinsam
mit ihren Geschwistern oder Freunden einen normalen
Kindergarten besuchen. Fir einen Platz in einem ge-
eigneten Kindergarten ist es bei schwer eingeschrank-
ten oder betreuungsintensiven Kindern hilfreich, vom
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Arzt,,sonderpadagogischen Forderbedarf” fest-
stellen zu lassen. Damit kann Ihr Kind in einer geeig-
neten Einrichtung (integrativer Kindergarten oder
Tagesstatte fur behinderte und nicht-behindert

Kinder) von speziell geschultem Personal, meist
heilpadagogischen Fachkraften, optimal unter-

stitzt werden.

Notwendige Therapien (Ergotherapie, Krankengymnastik, Logopddie) kdnnen dann
meist auch im Kindergarten stattfinden, was eine grof3e Entlastung darstellt und Zeit
fur den ganz normalen Alltag freimacht. Bei der Abwdgung, ob der wohnortnahe
Kindergarten oder die spezielle Einrichtung in groRerer Entfernung besser fiir Ihr
Kind ist, hilft Ihnen der psycho-soziale Mitarbeiter in lhrer Klinik oder Ihr Sozial-
padiatrisches Zentrum (SPZ). Ggf. kénnen Sie auch den Transport in eine weiter
entfernte Kindertagesstétte beantragen, damit Sie nicht jeden Tag Stunden fir

den Hin- und Ricktransport zum und vom Kindergarten aufwenden miissen.

0 Wichtig!

Informieren Sie die Erzieherinnen rechtzeitig Uber die
Arzneimittel lhres Kindes und deren evtl. Wirkungen:
siehe Kapitel,,Arzneimittel”

Gut informiertes Personal im Kindergarten reagiert
nicht hektisch oder panisch und kennt sich mit

W Erste-Hilfe-MaBBnahmen aus.
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Grundsatzlich sollten Sie klarmachen,
dass Ihr Kind keine Sonderstellung

im Kindergarten oder der Schule
bekommen soll. Gehen Sie offen mit
der Herzkrankheit Ihres Kindes um,
verschweigen oder verniedlichen Sie
Einschrankungen oder Bedlirfnisse lhres
Kindes nicht. Wenn die Erzieher und
Kinder in der Gruppe wissen, dass bei
Rangeleien besondere Riicksicht genommen werden
muss und lhr Kind evtl. mehr Pausen braucht, werden
sie einfacher auf natirliche und gleichberechtigte Art
mit Ihrem Kind umgehen. Durch regelmaBige und
ehrliche Gesprache fallt allen die Balance zwischen
Angstlichkeit und einem entspannten, fréhlichen
Umgang mit Ihrem herzkranken Kind leichter.

Wie geht es in der °
Schule weiter?

e Esgibt ein breites Spektrum an Schularten, die je nach
Bundesland unterschiedliche Schulprogramme und
Fordermoglichkeiten bieten. Unser Arbeitskreis Schu-
le/ Berufsfindung hat auf www.bvhk.de Anlaufstellen
und Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir Sie zusam-
mengetragen. Dort finden Sie auch Informationen
Uber den gemeinsamen Unterricht (GA) und Uber den
Nachteilsausgleich (NAG). Nicht selten ist jedoch eine
weiter entfernte Férderschule eine gute Chance fir Ihr
Kind, seinen Mdglichkeiten entsprechend gefordert zu
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werden. Durch einen hohen Personalschliissel
und gute finanzielle Ausstattung in der Schule
kdnnen speziell ausgebildete Lehrkrafte auf
die Bedirfnisse lhres Kindes eingehen, was in
wohnortnahen Regelschulen nicht immer ausreichend mdglich ist.

Allerdings muissen Sie bei der Abwdgung beachten, dass der Freundes-
kreis lhres Kindes aus der Nachbarschaft meist in die Schule ,um die
Ecke” geht und soziale Kontakte in wohnortfernen Férderschulen nur
mit groBem Aufwand gepflegt werden kdnnen.

@ Informieren Sie die Lehrer

Geben Sie die Herzkrankheit Ihres Kindes ehrlich und vorab an. Ver-
schweigen oder verniedlichen Sie Einschrankungen oder Bediirfnisse Ih-
res Kindes nicht, damit die Lehrer angemessen damit umgehen kénnen.

Bei langen stationdren Aufenthalten kénnen Schulkinder entweder in

der Klinik von einer,Schule fur Kranke” unterrichtet werden oder die Heimatschule
Ubermittelt wahrend des Klinikaufenthalts den Lernstoff. Hilfreich fiir die kranken
Kinder sind Besuche der Mitschiiler, damit der Kontakt nicht abreif3t.

@ Klassenfahrten,
Schiileraustausch usw.

Die Lehrer sollten bei auBerschulischen Veranstaltun-
gen wissen, ob und welche Medikamente Ihr Kind
regelmaBig einnehmen muss. Wenn es dies selbstandig
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und zuverlassig auch zuhause kann, braucht es keine Hilfe des Lehrers. Wenn der

j Lehrer lhr Kind erinnern oder unterstiitzen muss, informieren Sie ihn rechtzeitig vor
der Fahrt. Geben Sie die Arznei in Einzel-Dosen abgepackt und gekennzeichnet mit,
damit lhr Kind immer weil3, ob es die tagliche Ration bereits genommen hat oder
nicht. Kinder, die unter Sauerstoffmangel leiden, sollten nicht in die Berge (héher
als 1.600 Meter Uber dem Meeresspiegel) fahren. Zu geplanten Flugreisen befragen
Sie bitte Ihren Kinderkardiologen.

Aufregende Aktivitaten (z.B. Achterbahn fahren)
sind fur einige herzkranke Kinder ein zu hohes
Risiko. Lange Wanderungen, korperlich anstren-
gende Aktivitaten und verletzungstrachtige
Sportarten sind fur Kinder ungeeignet, die
wegen des Herzfehlers in ihrer Leistungsfahigkeit
eingeschrankt sind. Mit ein wenig Phantasie und
Rucksichtnahme sind gemeinsame Unterneh-
mungen gut moglich; oft reichen schon kleine
individuelle Anpassungen.

Schulsport @

Herzkranke Kinder werden manchmal vom Sport ferngehalten um sie zu schonen.
Dadurch sind sie hdufig unsicher, ungelenk und entwickeln motorische Defizite. In
unserer Broschiire ,Sport macht stark” finden Sie wertvolle Informationen, welcher
Sport fiir welchen Herzfehler geeignet ist. Schwimmunterricht ist fr praktizierende
muslimische Kinder in gemischten Klassen nicht erlaubt. Alternativ bieten viele
islamische Zentren Schwimmen fiir islamische Familien an.

Leistungs- und Wettkampfsport ist fiir viele herzkranke Kinder tabu. Engagierte Lehrer
koénnen Kinder mit komplexen Herzfehlern anderweitig einsetzen und benoten und
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ihnen Pausen ermdglichen, wenn dem Kind dies
notwendig scheint. Vor allem Schiiler mit Herz-
rhythmusstérungen (Long QT Syndrom) oder mit
schwerem Sauerstoffmangel (Zyanose) sollten
vom Kinderkardiologen und von lhnen genau in-
formiert werden, was sie tun sollen, wenn z.B. das
Herz rast (sich zurlickziehen, durch Pressatmung
den Herzschlag normalisieren) oder stolpert.

@ Integration in den Klassenverband

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

a) Ein zweiter Biichersatz hilft dem korperlich eingeschrankten Kind beim Wechsel
von Klassenzimmern in unterschiedlichen Stockwerken.

b) Vielleicht kann Ihr Kind einen Lift benutzen, wenn ihm das Treppensteigen
schwer fallt?

¢) Fir konzentrationsschwache oder einfach langsamere Kinder konnen besondere
Prufungsbedingungen (z.B. mehr Zeit, beim Sport andere Aufgaben) vereinbart
werden.

d) Statt Religionsunterricht bieten viele Schulen Ethik als alternatives
Unterrichtsfach fiir Kinder anderer Religionen an.

e) An hohen Feiertagen anderer Kulturkreise konnen die Kinder u.U.

vom Unterricht freigestellt werden. Sprechen Sie rechtzeitig den
Klassenlehrer /Schulleitung an.
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f) Bei religiosen Ritualen, z.B. Fasten im Ramadan, kénnen Einzellésungen gesucht
werden: Glaubige Muslime dirfen zwischen Sonnenaufgang und Sonnenunter-
gang u.a. nicht essen und trinken. Gefastet wird jedoch nicht vor der Pubertat
bzw. wenn die Gesundheit eines Menschen gefdhrdet, jemand chronisch krank
und z.B. auf Medikamente angewiesen ist. Auch akut erkrankte Muslime sind
vom Fasten befreit.

g) Sorgen Sie rechtzeitig dafir, dass lhnen/ Ihrem Kind bei Bedarf die Mdglichkeit
zur Verrichtung des Gebetes eingerdumt wird.

h) Unsere Arbeitskreise ,Schule/ Berufsfindung” und ,Kindergarten” bieten unter
www.bvhk.de zusatzliche Informationen an.

Mobbing @

In ihrer Leistungsfahigkeit eingeschrankte Herzkinder,
die vielleicht durch Narben, Skoliose (Wirbelsdulen-
verkrimmung), blaue Lippen oder sogenannte Uhr-
glasnagel auffallen, werden manchmal von unsensib-
len Mitschilern gehénselt.

Sollte Ihr Kind Uber einen langeren Zeitraum lustlos
oder sehr schweigsam von der Schule kommen, for-
schen Sie unbedingt nach, ob es gemobbt wird. Dann
sollten Sie sofort mit den Lehrern nach Abhilfe suchen,
da Mobbing fiir Ihr Kind sehr belastend sein kann.

Neid einiger Mitschiler wegen der ,Sonderbehand-

lung beim Sport” oder besonderer Priifbedingungen
wegen Konzentrationsstérungen wird sich nicht
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verhindern lassen.

Offene und ehrliche Information und
personliche Gesprache helfen aber in den
meisten Fallen, Verstandnis und sogar
Verantwortungsgefiihl bei den Mitschilern
zu wecken. Die bieten dann vielleicht von
sich aus an, den schweren Schulranzen zu
tragen oder bei den Hausaufgaben zu helfen.

e Arzneimittel

v Kinder, die entwassernde Medikamente nehmen, miissen haufig zur Toilette.
Bitte informieren Sie die Erzieherin/ Lehrerin lhres Kindes, damit diese ent-
sprechende Regelungen mit der Klasse und Ihrem Kind finden.

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

v Kinder, denen Anticoagulantien (blutverdiinnende Medikamente) verordnet
werden, riskieren auch bei leichten Verletzungen einen erheblichen Blutverlust
oder innere Blutungen. Beim Toben, Turnen und anderen korperlichen Aktivi-
taten (Schulsport) muss darauf entsprechend geachtet werden. Auch andere
Kinder sollten das wissen und Riicksicht nehmen. Wenn ein Sturz oder eine
andere Verletzung passiert ist, sollten die Erzieher/ Lehrer Sie sofort informieren
und gdf. fir eine sofortige drztliche Behandlung sorgen. Das Aufsichtspersonal
muss wissen, welche fatalen Folgen eine Unterbrechung der Einnahme blutver-
dinnender Medikamente haben kdnnte.
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v Sie als Eltern ermdglichen Ihrem Kind viel mehr Freiheit und Spielraum, wenn Sie
rechtzeitig mit ihm die INR-Selbstkontrolle (Messung des Blutgerinnungswerts)
mit einem so genannten coaguchek-Gerat eintiben. Das Gerat wird von der
Krankenkasse bezahlt, wenn Ihr Arzt einen Antrag gestellt und Sie eine Einwei-
sung erhalten haben. Dann kann lhr Kind seinen Wert alleine messen und ab
schatzen, ob und wie viel Marcumar® (oder vergleichbare blutverdiinnende

Arznei) nun notwendig ist.

v Herztransplantierte Kinder missen ihre Medikamente besonders zuverldssig
und regelmafBig nehmen, besonders Immunsuppresiva (die eine AbstoBung des
Spenderherzens unterdriicken). Informieren Sie die Erzieher/ Lehrer, 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.

v Klaren Sie diese auch iber die Erndhrung Ihres Kindes auf, ob z.B. bestimmte

Lebensmittel nicht erlaubt sind.

v Schuler mit Herzrhythmusstorungen sollten vom Kinderkardiologen und von
Ihnen genau informiert werden, was sie tun sollen, wenn das Herz rast (sich
zurtickziehen, durch Pressatmung den Herzschlag normalisieren) oder stolpert.

Klaren Sie die Lehrer auch tber die Medikamente Ihres
Kindes und deren evtl. Wirkungen auf. Ein ausfihrlicher,
gut verstandlicher Arztbrief und eine Anweisung fiir
den Notfall im verschlossenen Umschlag an einem fiir
alle Lehrer bekannten Ort gibt Lehrern und Eltern ein
Gefiihl der Sicherheit.

Hinterlassen Sie Ihre Mobilnummer, damit Sie erreichbar
sind, falls Ihr Kind einen Unfall, Herz-Rhythmusstérungen
oder sonstige unvorhersehbare Einschrankungen hat.
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Sie als Eltern haben die Pflicht, vertrauensvoll an der schulischen Erziehung Ihres
Kindes mitzuwirken.

Gehen Sie auf dngstliche, Gbervorsichtige
Lehrer zu, sprechen Sie unsensible Lehrkrafte
an. Wenn Sie dem aus sprachlichen Griinden
nicht gewachsen sind, schalten Sie die Klas-
senpflegschaft oder Ihren Kinderarzt/ Kinder-
kardiologen ein. Dazu miissen Sie diesen von
der drztlichen Schweigepflicht entbinden.
Eine offene intensive Zusammenarbeit und
gezielte Aufklarung verhelfen dem Kinder-
garten/ der Schule, Ihrem Kind und auch
Ihnen zu einer unverkrampften erfolgreichen
Kindergarten- bzw. Schulzeit.

e Rehabilitation

Wir setzen uns seit Jahren fir die FOR (Familienorientier-
te Rehabiliation, d.h. Nachsorge) ein, bei der alle Famili-
enmitglieder zur Sicherung des medizinischen Behand-

Zﬂ lungserfolgs, zur Weiterfiihrung einer evtl. medika-
mentosen Therapie, zur Verbesserung der kérperlichen
Leistungsfahigkeit und zur kdrperlichen und seelischen
Starkung des kranken Kindes und seiner Familie stationar
in einer Rehaklinik aufgenommen werden. Wenn Sie als
Familie den medizinischen Heilerfolg nicht mehr sichern,
dem herzkranken Kind keine ausreichende Forderung

F zukommen lassen kdnnen oder wenn es bei einem oder
= mehreren lhrer Familienmitglieder durch die Erkrankung

Familienorientierte Rehahilitation




zu medizinischen und psycho-sozialen Komplikationen
gekommen ist, raten wir lhnen zu einer FOR.

Fur die betroffenen Kinder ist es besonders wichtig und
fordert den Heilungsprozess, unter moglichst guinsti-
gen familidren Bedingungen aufzuwachsen. Oft leidet
jedoch die Beziehung der Eltern stark unter den perma-
nenten Belastungen. Viele Paare trennen sich nach eini-
ger Zeit, weil sie sich nicht genug um ihre Zweisamkeit
kiimmern konnten bzw. andere Themen fiir wichtiger
hielten. Hier lernen sie, wieder aufeinander zuzugehen
und ihren Partner mit neuen Augen zu betrachten.

Bestellen Sie unsere FOR-Broschiire, rufen Sie bei
unserer sozialrechtlichen Hotline an oder fragen Sie
den psycho-sozialen Dienst in lhrer Klinik.

Mitgliedsvereine im BVHK

Herzkinder OstFriesland e.V.
Tel.: 0494 - 1990 09 29
www.herzkinder-ostfriesland.de

Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.
Tel.:040-82293881
www.herz-kinder-hilfe.de

Kinder-Herz-Hilfe Schleswig-
Holstein e.V., Kiel, Tel.: 0174 - 74 70 276
www.kinderherzhilfe.de

Aktion Kinderherz e.V.
Diisseldorf, Tel.: 021 59 - 501 51
www.aktionkinderherz.de

Elterninitiative herzkranker Kinder,
Dortmund / Kreis Unna e.V.

Tel.: 023 04 - 895 40

Férdermitglied im BVHK
Herzpflaster Coesfeld / Bunter Kreis
Tel.:02541-89 1500
www.bunter-kreis-muensterland.de

Kohki - Verein fiir Familien herz-
kranker Kinder und Jugendlicher
Rhein-Main-Pfalz, Tel.: 01613 - 98 40 02
www.kohki.de

Herzkranke Kinder e.V.
Mdnster, Tel.: 0 251 - 98155 - 300
www.herzkranke-kinder-muenster.de

Elterninitiative herzkranker Kinder,
Kéln eV, Tel.: 0221 - 600 19 59
www.herz-kinder.de

Herzkrankes Kind Aachen e.V.
Tel.: 0241-963 2155
www.herzkrankeskindaachen.de

Elterninitiative herzkranker Kinder
und Jugendlicher Bonn e.V.

Tel.: 022 25 - 55 60
www.herzkinder.bnet.de

Kinderherzen heilen e.V. - Eltern
herzkranker Kinder, Giel3en

Tel:06031-770163
www.kinderherzen-heilen.de

Herzkrankes Kind Homburg/Saar e.V.
Tel.: 0 68 06 - 34 30
www.herzkrankes-kind-homburg.de

Elterninitiative Herzkranker
Kinder e. V., Tubingen, (ELHKE)
Tel.:07072-3708
www.elhke.de

Herzkinder Unterland e.V.
Tel:07141-76484
www.herzkinder-unterland.de

Herzklopfen Elterninitiative Herz-
kranke Kinder Stidbaden e.V.
Tel:07621-9157345
www.herzklopfen-ev.de

Ulmer Herzkinder e.V.
Tel.:0731-693 43
www.ulmer-herzkinder.de
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BVHK-Spendenkonto Pediovinun

Flir soriake

Fragen/DZI
Bank: Sparkasse Aachen K3l -
Konto-Nr.: 460 10 666 % d :
BLZ: 390 500 00 *pks
o yrer s

Wir sind als gemeinntzig anerkannt (Vereinsregister
Aachen VR 2986) und wurden fiir unsere nachprifbare,
sparsame und satzungsgemafe Mittelverwendung
mit dem DZI-Spendensiegel ausgezeichnet.

Mit freundlicher Unterstlitzung

AOK-Bundesverband GbR Die Gesundheltskasse.

Kontakt

Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. (BVHK)
Kasinostral3e 66

52066 Aachen

Tel.: 0241 -91 23 32

Fax: 0241-91 2333

E-Mail: bvhk-aachen@t-online.de

www.bvhk.de

Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.




