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. Vorwort
des BKK Bundesverbandes

] n Deutschland kommt etwa jedes 100. Kind mit einem angeborenen Herz-
fehler zur Welt. Das sind etwa 6 000 bis 7000 Kinder im Jahr. Zwei Drittel
dieser Kinder miissen am offenen Herzen operiert werden. Die Eltern und
Kinder befinden sich in einer emotionalen Ausnahmesituation. Viele Eltern
haben vor dem Eingriff noch nie eine Intensivstation gesehen und wissen
nicht, was auf sie zukommt. Unwissen schiirt Angste, die Kinder und Eltern
unnétig belasten. Ein besseres Verstindnis der notwendigen MaBnahmen
und Abldufe schafft hingegen Vertrauen. Wenn gut informierte Eltern sich
aktiv in den Krankenhausalltag einbringen kénnen, entlastet das auch das
Klinikpersonal. Miitter und Viter entwickeln Sicherheit und Kompetenz.
Dadurch wirken sie beruhigend auf die kleinen Patienten ein. Dies alles
unterstiitzt den Heilungsprozess positiv.

Wc'ihrend die medizinische Versorgung héchste Standards erfiillt, wird
héufig der psycho-sozialen Betreuung der kleinen Patienten und ihrer Eltern
weniger Bedeutung beigemessen. Nur wenige von iiber 30 kinderherzchirur-
gischen Kliniken bieten eine spezielle Vorbereitung auf die Herzoperation an.
Anliegen des Projektes ist es daher, zukiinftig allen Kliniken und den Betrof-
fenen einheitliches Informationsmaterial zur Verfiigung zu stellen.

/l/l it dem Projekt »Gut informiert zur Herz-OP« will der BKK Bundesverband
gemeinsam mit dem Bundesverband Herzkranke Kinder e. V. (BVHK) diese
Liicke in der Versorgung herzkranker Kinder und ihrer Eltern schlieBen.

Michael Bellwinkel G
Referatsleiter Gesundheitsforderung und Selbsthilfe BKK
BKK Bundesverband




Vorwort
des Bundesverbandes Herzkranke Kinder e. V.

Liebe Eltern,

€s gibt verschiedene Formen und Schweregrade von angeborenen Herz-
fehlern. Einige miissen sofort operiert werden, einige kbnnen mit einem
Herzkathetereingriff behandelt werden und bei anderen kann zundichst
abgewartet werden.

[m ersten Gesprdch horen die Eltern in der Regel nur »lhr Kind ist krank«.
Die Teilkenntnisse (iber die Erkrankung des Kindes kénnen verunsichern
und Angste wecken und lassen lebhafte Phantasien entstehen. Weitere
Gespréiche sind notwendig. Fragen der Eltern sind zu kldren, um die
geplante Behandlung zu verstehen. Viele andere Familien haben bereits
Erfahrungen im Klinikalltag und mit dem Leben eines herzkranken Kindes
gemacht und sind bereit, sich mit anderen und neu betroffenen Eltern
dariiber auszutauschen. Dieser Austausch wird héufig als sehr hilfreich
erlebt.

D er Bundesverband Herzkranke Kinder e. V. ist ein Zusammenschluss von
regionalen Elterninitiativen. Diese bieten neu hinzukommenden Eltern
Informationen und die Mdglichkeit des Kontaktes zu anderen Eltern, die
das Gleiche schon durchlebt haben. Adressen regionaler Elterngruppen
entnehmen Sie bitte den Seiten 30 und 31.

\/\/ir wiinschen lhnen, Ihrem Kind und lhrer gesamten Familie Vertrauen,
Mut, Kraft und Zuversicht.

Christel Helms
Vorstandssprecherin
Bundesverband Herzkranke Kinder e. V.

BVHK e. V.
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Angeborene erzfehler

Warum ausgerecﬁnet wir?

Die embryonale Herzentwicklung, die in den ersten Schwangerschafts-
wochen stattfindet, ist ein duBerst komplexes Geschehen. In allen Phasen
dieser Entwicklung konnen Stérungen auftreten, die im weiteren Verlauf
zu Fehlbildungen fiihren konnen. Die Ursachen angeborener Herzfehler
sind noch nicht umfassend erforscht. In vielen Fallen handelt es sich um
zuféllige Ereignisse oder ein noch weitgehend unverstandenes Zusam-

menspiel verschiedener Faktoren.

Herz und Seele

Das Herz ist ein besonderes Kérperorgan und
wird mit der Geflihlswelt 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 huipft vor Freude«. Diese Verkniipfung kann
dazu fiihren, dass ein angeborener Herzfehler
als besonders bedrohlich erlebt wird. Auch
Kinder erfassen die lebenswichtige 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 lhnen einen
Uberblick tber die Ablaufe in einer Kinderkli-
nik. Durch die Fotos erhalten Sie einen ersten
Eindruck von der unbekannten Situation. Der
vorliegende Ratgeber dient als ergdnzende
Orientierungshilfe zu medizinischen Aufkla-
rungsgesprachen und den Angeboten der Kli-
niken zur Vorbereitung auf die Herzoperation.

Die Vorbereitungsangebote der Kliniken
Erkundigen Sie sich in der betreuenden Klinik,
ob eine vorbereitende Informationsveranstal-
tung angeboten wird. Dabei kénnen Sie ganz
gezielt Fragen stellen. Mit dem auch vom
BVHK herausgegebenen Kinderbuch (siehe

S. 29) kénnen Sie sich als Familie gemeinsam
auf den anstehenden Krankenhausaufenthalt
vorbereiten.

Kinder mit einem schweren Herzfehler kénnen schon
direkt nach der Geburt wegen des Sauerstoffmangels
im Blut durch eine blduliche Hautfarbe auffallen.



4 Transposition (vertauschte Stellung) der groBen Arterien (TGA)

Das gesunde Herz fehlbildungen sowie Ursprungsanomalien® der
Um die Auswirkungen eines Herzfehlers besser ~ groBen Arterien, z.B. eine Transposition der
verstehen zu kénnen, ist es sinnvoll, sich groBen Gef4Be (siehe Bild auf der linken Seite).
zunichst die normale Funktion des Herzens Im Detail gleicht jedoch kaum ein Herzfehler
zu vergegenwartigen. Die Grafik unten zeigt dem anderen. Deshalb ist immer ein individu-
schematisch die Herztatigkeit und die Auftei- elles Behandlungsmanagement notwendig. Je
lung in Lungen- und Kérperkreislauf. gréBer die Kenntnisse tber den Herzfehler und
das Verstandnis der Therapie auf Seiten der
Die Herzfehlergruppen Eltern sind, desto besser gelingt in der Regel

Funktional werden Herzfehler in vier Gruppen der Umgang mit den eigenen Angsten und das
eingeteilt: Linksobstruktionen®, Rechtsobstruk-  Treffen von Entscheidungen, die dem Kind die
tionen*, Herzscheidewanddefekte und GefaB- bestmdglichen Chancen erdffnen.

Der normale Blutkreislauf:

Obere Hohlvene Das gesunde Herz pumpt
das von der Oberen und
Unteren Hohlvene kom-

Hauptschlagader mende, sauerstoffarme

(Aorta) Blut iiber die Pulmonal-

arterien in die Lunge
— Lungen- | (blaue Farbe).
arterie
J) (Arteria | Aus der Lunge flieBt das
pulmonalis)| mit Sauerstoff gesdttigte
Blut iiber die Lungenvenen

------ Lungen- zuriick ins Herz. Dort wird
venen es vom linken Ventrikel
\ Linker mit hohem Druck in die
T Vorhof Hauptschlagader gepumpt
\ / und versorgt den gesam-
Rechter

f -,T‘ ten Korper mit Sauerstoff
Vorhof - (88 ‘/‘, (rote Farbe).
“ Die Herzklappen dienen als
Ventile, die ein Zuriickflie-

\
Linker i
— Ben des Blutes verhindern.

e

Ventrikel SchlieBen sie nicht richtig,
dndern sich die Druck-
Rechter verhdltnisse und das Herz
Ventrikel ] muss Mehrarbeit leisten.

Durch verdnderte Verhdlt-
nisse im Herzen und an
den Herzklappen kann es
auch zu Verdnderungen in
der Lunge kommen.

Untere Hohlvene

*) Obstruktion: Einengung, Verlegung, Verschluss; Anomalie: Abweichung von der Norm
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Wo wird mein Kind operiert?

Die bevorstehende Herzoperation hat das Ziel, den Gesundheitszustand
lhres Kindes zu stabilisieren und langfristig zu verbessern. Folgeschiden
durch den Herzfehler sollen verhindert und die Lebensqualitit erhalten

oder verbessert werden.

Risiko abwagen

Der individuellen &rztlichen Empfehlung fir
eine Herzoperation geht immer eine umfas-
sende Diagnostik und eine kritische Risiko-
abwagung voraus. Vom individuellen Verlauf
abgesehen, ist der zu erwartende Nutzen des
Eingriffs stets gréBer als das Risiko. Besonders
schwierig ist es fiir Sie, einer Operation zuzu-
stimmen, wenn sich lhr Kind in einem guten
kérperlichen Zustand befindet. Die rationale
Entscheidung sollte sich jedoch an der lang-
fristigen Prognose orientieren, auch wenn die
aktuelle Situation geflihlsmaBig eine groBe
Rolle spielt und die Entscheidung erschwert.

Zweifel ausrdaumen

Wenn Sie trotz ausfihrlicher Aufkldrung und
Information an den Behandlungsempfeh-
lungen zweifeln, konnen Sie sich zusétzlich

Nicht vergessen...

eine Zweitmeinung in einem anderen Kinder-
herzzentrum einholen (Adressen beim BVHK
oder unter www.kinderkardiologie.org).

Wichtiges aufschreiben

Denken Sie daran, sich in den Vorgespréachen
Notizen zu machen und fragen Sie, wenn Sie
etwas nicht verstanden haben. Notieren Sie
auch Fragen, die noch keine Beantwortung
gefunden haben und kldren Sie diese im
ndchsten Gesprach, damit Sie gut informiert
der Operation ihres Kindes zustimmen kénnen.

Fachkompetenz wahlen

Eine Herzoperation erfordert einen lange-
ren Aufenthalt im Krankenhaus und ist an
einer Klinik durchzuftihren, die sich auf die
Behandlung angeborener Herzfehler speziali-
siert hat. Moglicherweise ist das behandelnde
Kinderherzzentrum nicht in unmittelbarer
Nahe Ihres Wohnortes. Daher ist es sinnvoll,

B Unterbringung erfragen

B Anspruch auf Mitaufnahme eines Elternteils
bei Kindern bis zum Alter von sechs Jahren

B Geschwisterbetreuung organisieren

B Gegebenenfalls Haushaltshilfe bei der Kran-
kenkasse beantragen

B Freistellung von lhrer Arbeit beantragen

B Notizen zu allen Fragen machen

sich friihzeitig zu erkundigen, wo Sie als Eltern
ubernachten konnen. Die Unterbringung der
Eltern in der Néhe ihres Kindes (im Kranken-
zimmer, im benachbarten Elternzimmer oder
in einem nahegelegenen Wohnheim) wird von
den Kinderherzzentren unterstiitzt. Nutzen Sie
auch das Informationsmaterial der Klinik.
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Der Klinikaufenthalt

Wie /c'iuﬁ das ez’gent/ich im Krankenhaus ?

Im Krankenhaus miissen Sie und lhr Kind sich in feste Strukturen inner-
halb des Klinikalltags einfinden. Der Tagesablauf wird bestimmt durch
Visiten, Untersuchungen, Mahlzeiten, Schichtwechsel, Gesprache mit
verschiedenen Fachgruppen und vieles mehr.

Eine groBe Aufgabe

Eine Herzkatheteruntersuchung zur Diagnos-
tik oder Behandlung (siehe S. 16) ist meist
mit wenigen Tagen Krankenhausaufenthalt
tberstanden. Dagegen erfordert eine Herz-
operation einen langeren Klinikaufenthalt
(siehe S. 18). Die Bewaltigung eines Eingriffs
am Herzen stellt fir [hr Kind und Sie als Eltern
eine groBe Herausforderung und somit eine
organisatorische und vor allem emotionale
Héchstleistung dar.

Erfahrene Pflegekrafte

Im Gegensatz zum hauslichen Alltag missen
Sie im Krankenhaus einen GroBteil der Verant-
wortung fir Ihr Kind abgeben. Auch wenn es
schwer fallt: Fiir diesen begrenzten Zeitraum
bestimmen lberwiegend andere, was gut flr
Ihr Kind ist. Um Missverstdndnisse und Fehler
wahrend des Klinikaufenthaltes zu vermeiden,
fragen Sie die fur ihr Kind zustdndigen Pfle-
gepersonen. Lassen Sie sich alles genau zeigen
und erkldren, bei Bedarf auch mehrfach.

N&dhe und Aufmerksamkeit

Je néher Sie Ihrem Kind in dieser schwierigen
Zeit sein kdnnen, je ofter es Ihre Stimme hort,
Ihre Hand halten kann, lhre beruhigende
Anwesenheit erlebt, desto besser. lhrem Kind
hilft es, wenn Sie es zu den Untersuchungen
begleiten, es umsorgen, trésten und ablenken,
ihm dabei helfen, Angste zu tiberwinden und
Wiinsche zu formulieren, es flttern, waschen

oder streicheln, ihm etwas erzahlen, singen
oder vorlesen. Wenn Sie sich aktiv um Ihr Kind
kiimmern, werden Sie auch eigene Gefiihle
von Hilflosigkeit und Angst schneller tiberwin-
den kdnnen.

Routine gegen Hilflosigkeit

Der Aufenthalt in der Kinderklinik und die
Herzoperation stellt fir Sie eine Ausnah-
mesituation dar. Das Arzte- und Pflegeteam
hingegen ist tdglich mit den unterschiedlichen
Erkrankungen der Kinder und ihren Lebens-
geschichten konfrontiert. Die Aufgabe dieses
Teams besteht darin, im Klinikalltag die hoch-
qualifizierte medizinische und pflegerische
Versorgung der Patienten zu gewahrleisten.
Die starken Gefiihle der Patienten und ihrer
Familien, die zwischen Angst, Dankbarkeit,

Hilflosig-

\I;\Tutt Er::de, Wenn Ihr Kind spiirt, dass seine
o Eltern mit dem Arzte- und Pflege-

Traurigkeit team gemeinsam um sein Wohl-

wechseln, ergehen bemiiht sind, dann kann es

sind dem sicherlich besser mit der einen oder

Arzte- und anderen Entbehrung umgehen.

Pflege-

personal

vertraut. Betrachten Sie sich als Teil des
Pflegeteams. Durch lhre Mithilfe férdern Sie
dessen Arbeit und tragen zum Wohlbefinden
Ihres Kindes bei. Gegenseitiges Verstandnis
erleichtert den vertrauensvollen Umgang
miteinander.
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Das Kind

AN

Im Krankenhaus

Wie scha#t mein Kind das alles?

Aus der Entwicklungspsychologie wissen wir: Je jiinger ein Kind ist, desto
starker unterscheidet sich dessen Erlebensweise von der Erwachsenen-
sicht. Daher ist die Vorbereitung auf einen Krankenhausaufenthalt umso
schwieriger, je jiinger ein Kind ist. Die folgende Tabelle soll lhnen einen
kleinen Einblick in die Erlebensweise von Vorschulkindern geben.

Tabelle:

Merkmale der geistigen Entwicklung im Vorschulalter und Konsequenzen fiir die OP-Vorbereitung

Entwicklungsmerkmale

Wichtig fiir OP-Vorbereitung

Beispiele

Anschauungsgebundenheit

Notwendigkeit der Operation an
konkreten Symptomen zeigen!

»Du kannst dann wieder
besser mit Deinen Freunden
rumtoben.«

Ich-Bezogenheit
(»Egozentrismus«)

Erlebte Beschwerden genau
erfragen!

»Wo genau tut es weh?
Wie fiihlt sich das an?«

Zentrierung auf einen Aspekt

Bei unangenehmen Prozeduren
Aufmerksamkeit umlenken!

Etwas erzéhlen oder mit
Fingerpuppe vorspielen

Fehlende Beachtung von
Absichten

Bei unangenehmen Prozeduren
gute Absichten deutlich hervor-
heben!

Arzt um einfiihlsame
Vorab-Erklarung bitten

Eingeschrankte Zeitperspektive

Zeitangaben konkretisieren!

»Noch sieben mal schlafen«

Fehlendes Verstandnis von
Ursache-Wirkungs-Beziehungen

Fehlverhalten und Krankheit strikt
trennen!

Ungehorsam nicht mit der
Operation verkniipfen




Kinder denken anders

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

Zum Thema Entwicklung und Umgang
mit dem Kind im Krankenhaus konnen

Sie eine ausfiihrliche Beschreibung
von den Internetseiten des BVHK
herunterladen (www.bvhk.de).

Denken Sie auch an sich

Abgesehen von schmerzhaften Untersu-
chungen geféllt es den meisten Kindern in
einer Kinderklinik recht gut. Es ist immer viel
los, Freundschaften werden geschlossen, Spiele
und Basteleien werden angeboten, Besuche
kommen, Videos stehen zur Verfligung, so

dass die kleinen Patienten auch gerne mal ein
Stiindchen alleine bleiben. Diese Zeit sollten
Sie flir sich nutzen!

Uberschatzen Sie ihre eigenen Krafte wahrend
des stationdren Aufenthaltes nicht. Regelma-
Bige Mahlzeiten, ausreichender Schlaf, Besuche
am Bett durch andere Familienmitglieder

oder nahe Freunde entlasten Sie und geben
lhnen 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.




Der Aufnahmetag
Ankunﬁ/ Orientierun\g/ Untersuc/zun\g

Nachdem bei der Aufnahme ihre personlichen Daten erfasst wurden, wird
lhnen und lhrem Kind die Station und das Zimmer gezeigt. Die zustidndige
Pflegeperson stellt sich vor und informiert Sie iiber die weiteren Ablaufe
der noch anstehenden Untersuchungen.

Checkliste fiir den Koffer
Grundausstattung
B Schlafanziige
B Jogginganzug
B Hemden/Blusen (vorne geknopft)
B Warme Socken
B Leichte Kleidung
H Toilettenutensilien

Zur Beschiftigung

M Lieblingsbiicher
W Malsachen
MW Ritselhefte

W Lieblingslernspiele wie z.B. LUK-Kasten

B Walkman, CD- oder MP3-Player mit
Horspielen oder Musik

B Videokassetten oder DVDs mit Lieblingsfilmen

Zum gemeinsamen Spielen

B Fingerpuppen fiir Rollenspiele im Bett
B Arztkoffer um Erlebtes nachzuspielen
B Gesellschaftsspiele

Zur Erinnerung an Zuhause

W Kuscheltuch oder Kuscheltier
W Fotos von Familie, Geschwistern, Freunden
W Spieluhr

Wenn Kinder begreifen, was mit ihnen passiert,
n zeigen sie eine hohere Bereitschaft zur Mitwirkung

Bei der Aufnahme wird Ihr Kind gemessen und
gewogen. Die wichtigsten Gewohnheiten oder
Vorlieben beim Essen, Schlafen und Spielen
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 lhres
Kindes archiviert. Trotzdem ist es flr das
Personal wichtig, Wesentliches noch einmal
von lhnen selbst zu erfahren - dies zeugt also
nicht von Unkenntnis der Akten, sondern von
Interesse an lhrem Kind und dem Alltag in
Ihrer Familie aus lhrer eigenen Sicht.
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. Zu Beginn der
W Untersuchungen
wird die Kérper-
groBe gemessen

Auch das |
Gewicht wird , .
protokolliert

Die Untersuchungen

Wir stellen Ihnen hier einige Untersuchungs-
methoden und Gerate vor. Die Fotos wurden
zum Teil bei Untersuchungen nach der Herzo-
peration aufgenommen.

Annas
Herzoperation |

Exriill nivm Kiids? M sty

Das Buch »Annas Herzoperation« dient zur Vorberei-
tung von Kindern auf die Herzoperation

Im Kinderbuch »Annas Herzoperations, das
vom BVHK herausgegeben wird, werden eben-
falls einzelne Untersuchungen und Geréte mit
Fotos und kleinen Erlduterungen beschrieben.
Damit konnen Sie Ihr Kind auf die bevorste-
hende Untersuchung altersgerecht vorberei-
ten. Mit dem zusatzlichen Herztagebuch kann
Ihr Kind aktiv seinen Krankenhausaufenthalt
allein oder mit Ihrer Hilfe begleiten.

M Inspektion H

Bei der Inspektion wird der Erndhrungs- und
Allgemeinzustand, das Verhalten und die
kdrperliche Entwicklung des Kindes beurteilt.
Dazu gehoren unter anderem die Farbe und
Durchblutung der Haut, etwaige Wassereinla-
gerungen (Odeme), die Filllung und Pulsation
der Halsvenen und die Atmung. Sauglinge
lassen sich oft durch die Flitterung mit einer
Flasche ablenken. Unangenehme Untersu-
chungen, wie die Inspektion des Rachens,
sollten am Ende der Untersuchung vorgenom-
men werden.

M Palpation H
Zur Palpation
gehort das Fiihlen
der Pulse an Ar-
men und Beinen, |
bei jungen Saug- *
lingen auch an der'
Fontanelle, sowie
das Abtasten des
Brustkorbes zur
Erkennung von
Vibrationen und
Herzgerauschen. AuBerdem wird die
GroBe von Leber und Milz beurteilt.

Das Abtasten
kitzelt manch-
mal ein wenig



B Blutdruckmessung

Der Blutdruck wird mit Hilfe einer passenden,
aufblasbaren Manschette, die um den Oberarm
oder den Unterschenkel gelegt wird, gemes-
sen.

Das Abhdren des Herzens und der Lunge gehért zur tiglichen
Routine eines Kinderkardiologen

M Auskultation H

Das Abhoren der Herzgerdusche mit dem
Stethoskop nennt man Auskultation. Das Ste-
thoskop verstarkt die Gerdusche, die das Herz
wahrend seiner Pumptatigkeit und die Lunge
beim Atmen verursachen. So kénnen der Gas-
austausch in der Lunge und die Herztatigkeit
beurteilt werden. Die Herzténe geben Auskunft
uber die Funktion der Herzklappen, Herzrhyth-
mus und Auswurf der Herzkammern.

Das Blutdruckmessen
macht Kindern beson-
ders SpaB3, wenn sie das
Blutdruck-Messgerdt
selbst bedienen diirfen

B Elektrokardiographie (EKG) H
Das EKG ist die Aufzeichnung der elektrischen
Herzaktionen. Dazu werden Elektroden auf die
Brust geklebt sowie an Hand- und FuBge-
lenken befestigt. Wahrend der Aufzeichnung
muss das Kind still liegen bleiben.

B Echokardiographie H

Die Herzuntersuchung mittels Ultraschall ist
eine der wichtigsten nichtinvasiven diagnosti-
schen Methoden. \
Die GroBe der Herzkam-
mern, die Pumpfunktion
und die Funktion der
einzelnen Herzklappen ‘ -
kédnnen gut dargestellt

werden. Dabei gleitet der Schallkopf auf einem
Gel, das vorher auf die Haut gegeben wird
(siehe Bild auf S. 27).

Der Venenzugang

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

Der vendse Zugang kann an der Hand, am
Arm oder am Kopf gelegt werden.




Meist wird der Sensor fiir die Pulsoximetrie am
Finger - bei Sduglingen auch am FuB3 - befestigt.

B Pulsoximetrie l

Ein kleiner Lichtsensor, befestigt mit einem
Pflaster an einem Finger oder am FuB Ihres
Kindes, misst die Sauerstoffsattigung (SO9).
Sie gibt an, wieviel Prozent des gesamten
Hamoglobins* (Hb) im Blut mit Sauerstoff
beladen ist.

B Rontgenuntersuchung M
Anhand des Rontgenbildes kann die Lunge
und auch die Lage und GrdBe des Herzens
beurteilt werden.

B Herzkatheteruntersuchung l

Diese invasive Untersuchungsmethode wird
auf der ndchsten Doppelseite vorgestellt.

Keine Angst vor dem Pieks

Um bei Kindern die Blutentnahme und das
Legen des Venenzugangs so schmerzarm
wie mdglich auszuflhren, gibt es heute
schmerzstillende Cremes, die vorher auf
die zu punktierende Stelle aufgetragen
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.

Arztliche Aufklirung

Vor der Herzkatheteruntersuchung wird

der Kinderkardiologe mit lhnen Gber die
durchzufiihrenden MaBnahmen sprechen. Die
Herzkatheteruntersuchung wird je nach Alter
des Kindes auch hdufig mit értlicher Betdu-
bung (Lokalangsthesie) durchgefiinrt. Ist eine
Narkose vorgesehen, so wird der Andsthesist
(Narkosearzt) mit Innen den Anisthesiebogen
durchgehen und Sie zur Vertrdglichkeit von
Narkosemitteln, Medikamenten und Allergien
bei Ihrem Kind befragen.

In der Vorbereitung zur Operation werden der
Kinderherzchirurg, der Kinderkardiologe und
der Anasthesist mit lhnen sprechen.

Die Einwilligungsunterlagen zur Operation
haben Sie meist schon erhalten. Einen unge-
fahren Zeitrahmen fir die Operationsdauer
kénnen Sie erfragen. Es kann aber immer mal
zu zeitlichen Verschiebungen kommen, die Sie
jedoch nicht beunruhigen mussen.

Nach dem Aufklarungsgesprach erscheint Ih-
nen das Risiko fir Ihr Kind eventuell hoher als
es tatsachlich ist. Die Arzte sind verpflichtet,
Sie auch tber magliche seltene Komplikati-
onen zu informieren.

Uberlegen Sie im voraus, ob Ihr Kind bei dem
Aufkldrungsgesprach dabei sein soll. Falls
nicht, bitten Sie eine vertraute Person, lhr
Kind in der Zeit zu betreuen. So konnen Sie
sich voll und ganz auf das wichtige Gesprach
konzentrieren.

Dies sollten Sie beachten:
B Einwilligungsunterlagen lesen

W Fragen notieren und stellen
B Angste und Sorgen aussprechen
B Wichtige Gesprache moglichst zu zweit fiihren

*) Himoglobin: Farbstoff der roten Blutkérperchen H



Die Herzkatheteruntersuchung wird zur Diagnose, zur Vorbereitung einer
Operation oder in der Nachsorge durchgefiihrt. Mittels eines Herzka-
thetereingriffs kann auch eine Behandlung (Herzkatheterintervention)
erfolgen, beispielsweise das VerschlieBen eines Loches in der Herzschei-
dewand oder das Aufweiten von Verengungen an Klappen oder GefaBen.
Im Gesprach wird lhnen genau erklart, warum und wie die Herzkatheter-

untersuchung durchgefiihrt wird.

Das Herzkatheterlabor

Die Herzkatheteruntersuchung wird nicht im
Operationssaal durchgefiihrt, sondern unter
ebenfalls sterilen Bedingungen in einem dafir
speziell eingerichteten Herzkatheterlabor. Vor
einer Herzkatheteruntersuchung darf Ihr Kind
einige Stunden nichts essen und trinken. Es
bekommt flr diesen Eingriff ein Beruhigungs-
mittel zum Schlafen, eine drtliche Betdubung
oder eine Narkose (Allgemeinanasthesie).

Ihr Kind wird im Bett zu den entsprechenden
Rédumen gefahren. Sie kdnnen es in der Regel
bis vor die Tir begleiten, in einigen Kliniken
auch bis in den Raum. Hier wird es von dem
Katheterteam in Empfang genommen.

Was passiert im Herzkatheterlabor?
Zundchst wird eine Arterie oder Vene in der
Leiste Ihres Kindes punktiert und darin ein
diinner Schlauch (Katheter) in Richtung Herz
vorgeschoben. Dies geschieht unter Ront-
genkontrolle. Uber einen Monitor werden die
einzelnen Abschnitte des Herzens dargestellt
und es wird der Blutfluss sowie der Druck

im Herz und in den angrenzenden GefdBen
bestimmt. Zusétzlich werden verschiedene
Herz- und GefdBabschnitte mittels (
Rontgen-Kontrastmittel dargestellt.
Davon wird ein Film angefertigt.

Probeliegen im
Herzkatheterlabor



Es kann langer dauern

Die Herzkatheteruntersuchung braucht Zeit.
Diese konnen Sie nutzen, um sich zum Beispiel
bei einem Friihstiick zu starken oder einen
Spaziergang zu machen. Ein erstes Ergebnis
wird Ihnen so bald wie mdglich mitgeteilt. Die
genaue Beurteilung der Ergebnisse erfordert
Zeit und Ruhe. Ist alles ausgewertet, wird der
Befund und die Behandlung fir Ihr Kind mit
Ihnen besprochen.

Waschlappen statt Wasserglas

Das Pflegeteam wird regelmaBig nach lhrem
Kind sehen. In der ersten Zeit nach der Herz-
katheteruntersuchung darf Ihr Kind nichts
essen und trinken. Hier diirfen Sie sich nicht
von lhrem Kind erweichen lassen. Sie kénnen
ihm immer mal wieder die Lippen mit einem
Waschlappen befeuchten, es an feuchten
Wattestdbchen lutschen lassen und die Lippen
mit einem Pflegestift oder Dexpanthenolsalbe
eincremen.

Beschéftigung trotz Ruhe
Ihre zustandige Pflegeper-
son wird lhnen alles genau
erkldren und Sie unter-
richten, was lhr Kind darf
und was nicht. Tempera-
mentvolle Kinder kdnnen in
dieser Phase recht anstren-
gend sein und lhre ganze
Geduld fordern. Uberlegen
sie schon vorher zu Hause
gemeinsam, welche ruhige

Im Herzkatheterlabor gewdhrleisten viele Monitore die Kontrolle

iiber den Eingriff

Beschaftigung im Bett
moglich ist.

Daran sollten Sie denken:
M Auszeit fiir sich selber nehmen

M Lippen des Kindes mit Waschlappen befeuchten

B Das Kind an feuchten Wattestabchen lutschen lassen

B Lippenpflegestift und Dexpanthenolsalbe bereit halten

M Bei der Bettruhe die verordnete Zeit einhalten

B Die Zeiten des Ess- und Trinkverbots einhalten

M Beschiftigungsmaterial bereit halten:
Bett-Spielzeug, Buch zum Vorlesen, Musik, Film

Nach der Herzkatheteruntersuchung

Nach der Katheteruntersuchung wird Ihr Kind,
meist noch schlafend, auf die Station zuriick-
gebracht. Sie werden nach der Untersuchung
bei Ihrem Kind an der Punktionsstelle einen
Pflasterdruckverband sehen, der mit einem
kleinen Sandsack verstarkt sein kann. Dieser
Druckverband wird erst nach 12 bis 24 Stun-
den entfernt, weil von den Arterien ein hoher
Druckpuls ausgeht und eine Nachblutung
vermieden werden soll. In dieser Zeit sollte |hr
Kind ruhig und moglichst entspannt auf dem
Riicken liegen.

Magnetresonanztomographie (MRT)
Diese auch Kernspintomographie genann-
te Untersuchungsmethode ergénzt oder
ersetzt zunehmend die Herzkatheterunter-
suchung. Sie liefert dreidimensionale Bilder
ohne Belastung durch Réntgenstrahlung.




Die Herzoperation
Zwischen Bangen und Hoﬁen

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

fahren werden.

Niichtern am Morgen

Am Morgen des Operationstages kann lhr
Kind die normale Morgentoilette durchfiihren.
Je nach Zeitpunkt der Operation dirfen die
Kinder auch etwas langer schlafen. Sie werden
dartiber informiert, wann |hr Kind das letzte
Mal essen und trinken darf. Halten Sie diese
Zeitgrenzen genau ein, damit es keine Kompli-
kationen wahrend der Narkose gibt!

Pramedikation

Einige Zeit vor der Operation wird Ihrem Kind
ein Medikament gegeben, welches beruhigt
und schlafrig macht. Das nennt man Pramedi-
kation. So bekommt es nicht viel mit und ihm
féllt die voriibergehende Trennung von lhnen
leichter.

Ihr Kind wird in seinem Bett mit
allen notwendigen Dokumenten
und Unterlagen zum Operations-

saal gefahren

Vertraute Gegensténde

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




Elterliche Begleitung

Bis zur Schleuse des Operationstraktes dirfen
Sie Ihr Kind begleiten. Es ist ebenso in Ord-
nung, wenn Sie sich lieber auf der Station von
Ihrem Kind verabschieden. Wir wissen, dass
dies ein sehr sensibler Augenblick fiir Sie ist.
Bemiihen Sie sich dennoch in diesem fiir Sie
schwierigen Moment, lhrem Kind Zuversicht
zu vermitteln. Erzéhlen Sie etwas Beruhi-
gendes oder eine schéne Geschichte. Mit Ihrer
Ruhe und stabilen duBeren Verfassung stltzen
und starken Sie lhr Kind.

Freundlicher Empfang Vor dem Operationssaal wird lhr Kind erwartet

Ihr Kind wird an der Operationsschleuse von und freundlich in Empfang genommen
einem auf Kinder spezialisierten Team begriiBt

und in Empfang genommen. Im Vorberei-

tungsraum des Operationssaales wird bei Dies alles wurde lhnen bereits im Aufkla-
Ihrem Kind die Narkose eingeleitet. Es wird rungsgesprach erklart. Nach dem Einschlafen
mit den notwendigen Zu- und Ableitungen bekommt Ihr Kind von allen Handlungen

fuir Medikamente und Uberwachung versorgt. nichts mit und hat keine Schmerzen.

Die Herz-Lungen-Maschine

Bei einer Herzoperation unter Einsatz der
Herz-Lungen-Maschine (HLM) Gbernimmt
diese die Kreislaufversorgung des gesamten
Korpers. Der Kardiotechniker kontrolliert diese
Maschine.

Funktionsprinzip der Herz-Lungen-Maschine:
Der Oxygenator dient der Anreicherung mit
Sauerstoff.




Gut versorgt

Wahrend der Narkoseeinleitung wurden lhrem
Kind sichere Zugdnge zum GefaBsystem am
Hals oder in der Leiste gelegt (zentrale Venen-
katheter). Mit speziellen Medikamentenpum-
pen (Perfusoren, siehe S. 22) werden dariiber
Medikamente, Flissigkeiten, Nahrstoffe und
gegebenenfalls Blut verabreicht.

Der zentrale Venenkatheter (ZVK) wird meist in die Hals-
vene gelegt (das Bild entstand nach dem Erwachen aus
der Narkose auf der Intensivstation)

In erfahrenen Handen

Das speziell fiir Kinderandsthesie ausgebildete
Arzteteam tiberwacht mit Hilfe von vielen
Gerdten und auch von Blutuntersuchungen
das Befinden Ihres Kindes. EKG, Blutdruck,
Puls, Sauerstoffsattigung und Kohlendioxid in
der Atemluft werden standig kontrolliert. Das

gesamte Team sorgt durch professionelles Han-
deln auf der Basis umfangreicher Ausbildung
und Erfahrungen fiir den reibungslosen Ablauf
wahrend der Operation.

Die Zeit des Wartens

Nachdem Ihr Kind vom Operationsteam in
Empfang genommen wurde, beginnt firr Sie die
lange Zeit des Wartens. Sie flihlen sich még-
licherweise erschopft und den Trdnen nahe.
Ruhelosigkeit, Angst, Schuldgefiihle, aber auch
Zuversicht durch das Wissen, dass Ihr Kind eine
neue Chance zum Leben bekommt, bringen
Ihre Gefiihlswelt durcheinander. Uberlegen Sie
sich schon vorher, wie Sie diese Zeit verbringen
mochten, um das Warten ertrdglich zu gestal-
ten: Tun sie das, was lhnen gut tut.

Nach der Operation

Nach Beendigung der Operation wird Ihr Kind
zur weiteren Betreuung auf die Intensivsta-
tion verlegt. Die Regelungen, die Eltern zu
informieren, werden je nach Klinik unterschied-
lich gehandhabt. Manche rufen Sie direkt an,
andere erwarten, dass Sie sich melden. Kldren
Sie dies vorab und hinterlassen Sie auch lhre
mobile Telefonnummer.

Der Operationssaal mit seinen lebenswich-
tigen Gerdten und Maschinen ist fiir den
ndichsten chirurgischen Eingriff vorbereitet

e




Die Szenen auf dieser Seite zeigen die erfahrenen Fachkrifte
bei ihrer routinierten Teamarbeit im Operationssaal.

Anregungen, die Zeit zu verbringen:

B Tun Sie das, was lhnen gut tut

B Liebe Menschen auf der Station oder aus dem El-
ternverein bitten, lhnen die Wartezeit zu verkiirzen

B Sorgen Sie fiir lhr leibliches Wohl, essen und trinken
Sie ausreichend

B Einkaufen gehen

B Spazieren gehen

B Haus- oder Gartenarbeit machen

B GemaBigten Sport treiben

B Schlafen

B Musik horen

B Meditieren

B Zeit mit der restlichen Familie verbringen

H In die Kirche gehen, beten, eine Kerze anziinden

Uber die Mitteilung Ihrer Erfahrung, was lhnen gehol-
fen hat, freuen wir uns.



Die Intensivstation
Héchste Sicherheit ler lhr Kind

Nach der Operation wird lhr Kind auf der Intensivstation von einem
erfahrenen medizinischen Team betreut. Zunachst findet die Erstversor-
gung statt: Gerite zur Uberwachung von Atmung und Kreislauf sowie
die Beatmungsmaschine und Perfusoren zur Verabreichung von Medi-
kamenten werden angeschlossen. Dies dauert etwa eine Stunde. Danach
konnen Sie in der Regel Ihr Kind das erste Mal besuchen. Die zustandige
Pflegekraft wird Sie dabei gerne begleiten, Sie unterstiitzen und lhnen

alles erklaren.

Die Operation ist iiberstanden

Ihr Kind wird in einem Bett liegen, umgeben
von vielen Geraten, die unterschiedliche
Gerdusche verursachen. Vor lauter Apparaten,
Schlduchen und Kabeln wirkt Ihr Kind klein
und verletzlich. Auch wenn dieser Anblick Sie
zundchst erschreckt und lhnen 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: lhr
Kind, das Operationsteam und Sie haben
GroBes geleistet!

Uberwachung rund um die Uhr

Es folgt jetzt die Uberwachungs- und Thera-
piephase auf der Intensivstation. Allerdings
kénnen hier zwischendurch auch schon mal
kleine Ruickschritte 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 diinnen Laken bedeckt. Dies ist fiir



4 Uber Perfusoren (hinten rechts) erhilt das
Kind Medikamentenldsungen. Vorn ist die
Beatmungsmaschine zu sehen.

die Beobachtung durch das Pflegepersonal
notwendig, da ein schneller Gesamteindruck
des Kindes wichtig ist, unter anderem auch
Hautfarbe und -temperatur.

Vertrauen Sie dem Personal

Gerade jetzt nach der Herzoperation steht die
beste medizinische Versorgung an erster Stel-
le. Das Behandlungsteam verflgt tiber umfas-
sende Fachkenntnisse und viel Erfahrung, ist
auf Krankenbeobachtung geschult und wird,
wenn Handeln notwendig ist, umgehend die
notigen Schritte einleiten.

Keine Angst vor dem Alarm
Um rasch reagieren zu kénnen, werden an
den Uberwachungsgeraten die Sollwerte eng

Der Monitor zeigt
stdndig die Vital-
funktionen wie Herz-
frequenz, Sauerstoff-
sGttigung, Blutdruck
und Atemfrequenz

eingestellt, so dass Alarmténe Abweichungen
friihzeitig signalisieren. Warntdne miissen Sie
deshalb nicht bedngstigen. Auch die vielen
Schlduche, Katheter, Kabel und Gerdte werden
Sie anfangs irritieren, sie bieten jedoch die
groBtmagliche Sicherheit fir lhr Kind.

Die maschinelle Beatmung

Das erste groBe Ziel ist, den Kreislauf stabil

zu halten und die kiinstliche 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 Me-
dikamenten auch Schmerz- und Beruhigungs-
mittel verabreicht. Wegen des Beatmungs-

Uber einen Schlauch (Tubus) in der Nase, der bis
in die Luftréhre reicht, wird das Kind maschinell

beatmet

schlauches kann Ihr Kind seine Stimme nicht
wie gewohnt benutzen. Weil das Sekret nicht
abgehustet werden kann, wird es regelmaBig
abgesaugt. Ist der Kreislauf stabil, werden die
Anzahl und Dosierung der Medikamente re-
duziert und lhr Kind wird zunehmend wacher
- damit wird die Entwéhnungsphase vom
Beatmungsgerat eingeleitet. Mit der Extubati-
on (dem Entfernen des Beatmungsschlauches)
ist ein groBer Schritt getan.

Verstandigung ohne Worte:

B Um die Verstindigung mit lhrem beatmeten

Kind zu erleichtern, konnen Sie vorher

eindeutige Zeichen fiir Ja und Nein und

andere Begriffe oder Satze vereinbaren.
B Stellen Sie klare Fragen, die Ihr Kind mit

Ja oder Nein beantworten kann.

Standige Blutdruckkontrolle

In einer Arterie liegt eine kleine Messkaniile.
Dariiber wird kontinuierlich der Blutdruck
tiberwacht. Die registrierten Druckimpulse
konnen auf einem Monitor dargestellt werden.
Uber die Kaniile ist auch eine schmerzlose
Blutentnahme fiir die regelmaBigen Kontrol-
len der Blutwerte mdglich.

Eine Kaniile
in der Arterie
misst stdndig

den Blutdruck

o
(L%



Gut vorbereitet:

Nutzen Sie die Mdglichkeit,
sich schon vor der geplanten
Operation einen Eindruck

Uber Drainage-
schlduche wird
das Wundsekret
in einen Auffang-

von dem Geschehen auf der
Intensivstation zu verschaf-
fen. Fragen Sie rechtzeitig

nach einem Besuchstermin.

behdlter geleitet

Die Wunddrainagen Gdnnen Sie sich Erholungsphasen
Zum Ablaufen von Blut und Wundsekret liegen  Je nach dem wie weit entfernt Sie wohnen,
Drainageschlauche im Wundbereich. In der tut es lhnen vielleicht auch gut, wahrend der
Regel werden diese Schlduche nach einigen Intensivzeit Ihres Kindes zu Hause zu schlafen.
Tagen unter einer Kurznarkose entfernt. Sie haben dort Ihre vertraute Umgebung, was
Der Heilungsprozess wird durch Ruhe und Ihrem eigenen Wohlgefiihl zu Gute kommen
Schmerzfreiheit geférdert. Um die Kinder nicht ~ wird. Sie kdnnen in der Regel jederzeit auf der
unndtig zu belasten, werden zundchst nur Intensivstation anrufen und erfahren, wie es
die wichtigsten pflegerischen MaBnahmen Ihrem Kind geht - auch nachts!
durchgefiihrt. Nutzen Sie die Zeit auch fir sich selber - Ihr

Kind wird tiberwiegend schlafen. Génnen Sie
Nach dem Aufwachen sich diese kleinen Erholungsausfliige - sie sind
Wenn lhr Kind zunehmend wacher und nicht wertvoll und verbessern lhre kérperliche und
mehr beatmet wird, kommt es lhnen vielleicht seelische Ausgeglichenheit, um die Belastun-
etwas verandert vor. Es scheint weniger zu gen auszuhalten.

lachen, schaut Sie vielleicht nicht an und
ist méglicherweise sehr weinerlich und
etwas verwirrt. Das hdngt mit der Wirkung
der Medikamente zusammen, die gegen
die Schmerzen und zur Beruhigung
(Sedierung) gegegeben werden. Dieses
sogenannte Durchgangssyndrom ist nicht
immer offensichtlich. Sollten Sie aber
derartige Veranderungen bei [hrem Kind
bemerken, dauert diese Phase zwischen
einigen Stunden und wenigen Tagen.

Zunehmende Aktivitat

Es werden immer weniger Schlduche,
Kabel und Infusionen nétig werden. Neben E
der Mobilitdt und der wiederkehrenden '
Neugier lhres Kindes ist auch dies ein
Zeichen, dass es ihm zunehmend besser
geht. Die Genesung schreitet voran und
die Verlegung auf die kinderkardiologische
Station steht bevor (siehe S. 26).




Die physiotherapeutischen Ubungen mobilisieren die Kinder
auf spielerische Weise

Begleitende Physiotherapie

Sobald wie moglich wird lhr Kind wieder
bewegt und haufig auch physiotherapeutisch
betreut. Atemgymnastik hilft ihrem Kind, in
der Lunge angestautes Sekret zu ldsen und
durch sanfte Unterstiitzung des Bewegungs-
ablaufs kann ihr Kind bald wieder das Bett
verlassen.

Anregungen fiir die Zeit auf der Intensivstation:

B Gonnen Sie lhrem Kind viel Ruhe und Schlaf

W Halten Sie Zeiten des Ess- und Trinkverbots ein

B Nehmen Sie sich ein Buch oder eine andere Beschaf-
tigung mit

M Lassen Sie hdochstens zwei Personen auf einmal zu
Besuch kommen

W Sprechen Sie Angste und Anregungen offen aus

B Achten Sie fiir sich auf ausreichende Erndhrung und
Fliissigkeit

M Sorgen Sie fiir leichte Kleidung fiir Ihr Kind,
z.B. Sockchen, vorne knépfbares Hemd

M Tragen Sie selbst bequeme und leichte Kleidung

M Denken Sie an bendtigte Hilfsmittel lhres Kindes,
wie z.B. eine Brille

B Setzen Sie personliche Dinge des Kindes, wie Lieb-
lingsspielzeug, CDs und Biicher ein

M Bei stabilem Allgemeinzustand kdnnen Sie eine
Geschichte vorlesen oder etwas erzihlen

4 Der Intensivplatz fiir einen Sdugling ist beheizbar
und an die kleineren Kérperverhdltnisse angepasst




Die Kin-derherzstation

Die schwerste Zeit ist tiberstanden

Wenn das Atmen selbststandig klappt, die Schlauche und Kabel Tag fiir Tag we-
niger werden, dann ist lhr Kind bald stabil genug, um von der Intensiv- auf die
kinderkardiologische Station verlegt zu werden. Nun liegt die schwierigste Phase
hinter lhnen. Langsam spielt sich eine gewisse Routine ein.

Medizinisch betreut

Auch auf der kinderkardiologischen Station
wird die Herztatigkeit des
Kindes am Monitor dber-
wacht. RegelmaBig werden
Sauerstoffsattigung, Blut-
druck, Temperatur, und an-
dere medizinische Parameter
kontrolliert. Eventuell werden
auch noch Medikamente
intravends verabreicht.

Tragbare Perfusoren
gewdhrleisten auch im
Spielzimmer Mobilitit

Viel zu entdecken
Wenn im Laufe des Genesungsprozesses
kindliche Neugier und Mobilitdt langsam
zurlickkehren, gibt es auf der Station viel zu
entdecken: andere Kinder, Arbeitsabldufe des
Pflegeteams, ein Spielzimmer und andere
Angebote der
Station. Trotzdem
wird ihr Kind
noch viele Schlaf-
und Ruhepausen
einlegen.

Eventuell braucht es auch noch therapeutische
MaBnahmen wie Krankengymnastik.

Abwechslung im Klinikalltag

In einigen Kinderherzzentren gibt es auch
Personal, das sich ausschlieBlich den BedUrf-
nissen der kleinen Patienten auBerhalb der
medizinischen Betreuung widmet. Erkundi-
gen Sie sich, ob eine Erzieherin, Kunst- oder
Musiktherapeutin vorhanden ist. In einigen
Kliniken besuchen auch Klinikclowns die
Stationen. So wird der Klinikaufenthalt nicht
langweilig und kann als sehr anregend und
sogar spaBig erlebt werden.

Hilfe auch fiir Eltern

Wenn Sie selbst das Bedirfnis haben, tber das
Erlebte zu sprechen, so kénnen Sie Kontakt zu
den Elternvereinen oder auch dem psycho-
sozialen Dienst der Klinik oder Abteilung
aufnehmen. Neben der Begleitung in der Klinik
unterstlitzen Sie diese Fachkrafte auch gern
bei weiteren Fragen zum Leben mit einem
herzkranken Kind. Leider haben nicht alle
Kliniken entsprechendes Personal.

Vor der Entlassung kladren:
M Besteht weiterer Pflegebedarf

(h3usliche Kinderkrankenpflge) ?

Die Bastel- und Spiel-
angebote der Station

H werden gern genutzt -~

B Werden Hilfsmittel bendtigt?




Die Entlassung aus der Klinik

Der ersehnte Tag ist da

lhr Kind, Sie und die gesamte Familie freuen sich auf zu Hause. Vielleicht
besteht am Anfang noch etwas Sorge, wie viel Beobachtung und Pflege
ihr Kind benotigt. Nach der Abschlussuntersuchung wird lhnen mitge-
teilt, worauf Sie weiterhin achten sollen und ein Entlassungsbrief fiir den
Kinderarzt oder Kinderkardiologen mitgegeben.

Pflege und Erholung zu Hause

Bedarf Ihr Kind zu Hause noch weiterer me-
dizinischer PflegemaBnahmen, denen Sie sich
nicht gewachsen fiihlen, so klaren Sie vor der
Entlassung, ob eine Begleitung durch h3us-
liche Kinderkrankenpflege verordnet werden
kann. So bekommen Sie Anleitung zur Pflege
und Versorgung lhres Kindes. Vertrauen Sie
auf das Kérpergefiihl Ihres Kindes. Es wird am
Anfang noch Ruhe brauchen und sich diese
auch nehmen. Wenn sich zu Hause Fragen
ergeben, halten Sie Ricksprache mit lhrem
Kinderarzt oder rufen Sie in der Klinik an.

Tanken Sie selbst auf

L&sst die Anspannung nach, wird einem erst
richtig bewusst, welche Hdchstleistung lhr
Kind und Sie als Eltern vollbracht haben.
Gonnen Sie sich jetzt Ruhephasen, in denen
Sie wieder auftanken kénnen. Bei Indikations-
stellung kdnnen Sie Rehabilitationsleistungen
in Anspruch nehmen, etwa eine familienorien-
tierte Rehabilitation (vgl. Broschiire des BVHK
auf S. 28).

Nachsorge
RegelméaBige Nachuntersuchungen in der
kinderkardiologischen Ambulanz
oder bei einem niedergelassenen
Kinderkardiologen werden Ihr
Kind begleiten. Die Zeitabstande
der Untersuchungen werden
dem Gesundheitszustand lhres
Kindes angepasst. Sie werden
sich im Laufe der Zeit meist
vergroBern. Je nach Herzfehler
und Verlauf ergeben sich immer
wieder Fragen zu weiterer
Entwicklung, Langzeitverlauf und
Zukunftsaussichten. Hier kdnnen
auch Gesprache mit anderen
betroffenen Familien hilfreich

sein. Vielleicht haben Sie in

Sichtbar bleibt nur die

der Klinik Kontakt zu anderen
Eltern bekommen und bleiben in Naroe
Verbindung. Auch die Elternvereine freuen sich
tiber den Kontakt mit lhnen (Adressen siehe

S. 30/31). Weitere Informationen entnehmen

Sie bitte den folgenden Literaturseiten.




Literatur
I nformationen, Ratyeber/ H i/fen

Die folgenden Broschiiren, Biicher und Internetverweise sollen Ihnen helfen,
rasch Antworten auf lhre Fragen zu erhalten.

w Veréffentlichungen des BVHK

Prénatale Diagnostik

Die Broschiire behandelt die Chancen
und Risiken der vorgeburtlichen Dia-
gnostik. Die gut verstandlichen Beitra-
ge von Fachleuten zur Erkennung und
Behandlung von Herzfehlern werden
erganzt von Berichten Betroffener.

Familienorientierte Rehabilitation

Die Broschiire erldutert das Konzept
der familienorientierten Rehabilitati-
on, gibt Hinweise zur Antragstellung
und Informationen zu gesetzlichen
Grundlagen. Die Reha-Kliniken stellen
sich vor, Betroffene berichten und
Ansprechpartner werden genannt.

Sport macht stark

Konkrete, leicht verstandliche Infor-
mationen (iber angeborene Herzfehler
und deren korperlichen und psy-
chischen Auswirkungen, sportmoto-
rische Grundlagen, Empfehlungen fir
Sportlehrer, auch zur Benotung im
Schulsport.

»Ein herzkrankes Kind in der Familie«
Elternleitfaden unseres Mitgliedsvereins

IDHK (Bestelladresse siehe S. 31)

Die Broschiire behandelt die Fragen,

die sich alle Eltern nach der Diagnose
stellen: Stillen, Essprobleme, Kindergar-
ten- und Regelschulbesuch, Impfungen,
Medikamente, Reisen, Hilfsangebote
und sozialrechtliche Informationen.

Jahresbroschiiren des BVHK

Diese Broschiire erscheint
jahrlich im Oktober und be-
richtet tiber aktuelle Themen
rund um das herzkranke Kind.

Martins Herzoperation

Eine Mutmachbroschiire
unseres Kélner Mitgliedsver-
eins (siehe S. 30) aus dem
Jahr 1993, die kindgerecht
informiert und zusatzliche
Hinweise fur Erwachsene
enthalt.

Sozialrechtliche Hilfen

Diese Schrift informiert tber ge-
setzliche Leistungen auf Antrag.
Es werden u.a. das Schwerbe-
hindertenrecht, die Pflegeversi-
cherung, Haushaltshilfen und die
familienorientierte Rehabilitation
beschrieben.

nDas herzkranke Kind in der
Schule« Lehrerleitfaden unseres
Mitgliedsvereins IDHK (Bestell-
adresse siehe S. 31)

Informationen fiir Lehrer zu

== Bereichen wie Schulsport, me-

dikamentése Behandlung und
NotfallmaBnahmen, Klassen-
fahrten, Integration etc.



Annas Herzoperation tiven Tagebuch herausgegeben,

in das Kinder oder ihre Eltern
Eintrage wahrend lhres Klinikauf-
enthaltes vornehmen kénnen.
Auf spielerische Weise und durch
altersgerechte Informationen
werden Kinder an das Thema
herangefiihrt.

Das Kinderbuch zur Vorbereitung
auf die Herzoperation ist gemein-
sam mit dieser Broschiire fiir das
BVHK-Projekt »Gut informiert
zur Herz-OP« entstanden und
beim BVHK erhéltlich. Es wird
zusammen mit einem interak-

Ein kleines Herz wird stark
Die Herzoperation der vier-
jahrigen Celina

Prof. Dr. med. Thierry Carrel,
Katalin Vereb, Karl-Heinz Hug

... doch Geschwister sein
dagegen sehr. Schick-
sal und Chancen der
Geschwister behinderter
Menschen

Werd Verlag (2003)

ISBN: 3-85932-457-8

Ein informatives Buch aus der
Schweiz.

Marlies Winkelheide,
Charlotte Knees:
Kénigsfurt Verlag (2003)
ISBN: 3-89875-067-1

Ich werde untersucht, aber wie?
Kindern Untersuchungen erklaren

Mechthild Hoehl

Georg Thieme Verlag, (2005)

ISBN: 3-13141-461-8

Dieses Buch zeigt, wie man Kindern
die Angst vor Untersuchungen
nehmen und zur aktiven Mitarbeit
motivieren kann.

Bewegte Botschaften
— Gesunde Geschwister
schwerkranker Kinder
zeigen ihre Welt

Annemarie Steiner, Sabine
Eulerich-Gyamerah, Sigrid
Kochendorfer

Attempto Verlag (2003)
ISBN 3-89308-366-9

Heute gehe ich ins Krankenhaus.
Kleine Sachgeschichten zum
Vorlesen

ins Krankenhaus

4 Henriette Wich, Daniel Napp
&y .+ . Verlag Heinrich Ellermann (2004)

e + ISBN: 3-77075-932-X ) :
N Paula werden die Mandeln heraus- [kt
AL genommen. Das Buch nimmt die

www.bvhk.de

Angst vor dem Ungewissen.
Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.

M Besondere Kinder brauchen be- www.kinderkardiologie.org
sondere Eltern — Behindert oder  peytsche Gesellschaft fiir Padiatrische Kardiologie
chronisch krank: Wie Sie lhr Kind (pgp)
beschiitzen und es unterstiitzen
= kdnnen

EJ i Judith Loseff Lavin, Claudia Sproedt

Oberstebrink Verlag (2004)
ISBN: 3-934333-14-1

Basorders Kinder
Esrauchan
besendere Elforn

www.herzkinder.de
Links €& Literatur

www.herzkinderwiki.de
Infoportal




Anschriften der Mitglieder

Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e.V.
c/o Inge Heyde

Wolsteinkamp 63

22607 Hamburg

Tel. 040 826873

Tel. 040 82293881

E-Mail: i.heyde@herz-kinder-hilfe.de
www.herz-kinder-hilfe.de

Aktion Kinderherz e. V., Diisseldorf
c/o Gabriele Mittelstaedt
Rudolf-Lensing-Ring 21

40670 Meerbusch

Tel./Fax 02159 50151

E-Mail: aktionkinderherz@t-online.de

Herzkranke Kinder e. V.
c/o Inge Senger

Albert-Schweitzer-Str. 44, 48149 Miinster
Tel./Fax 0251 98155-300
E-Mail: info@herzkranke-kinder-muenster.de
www.herzkranke-kinder-muenster.de

Kinder-Herz-Hilfe e. V. Kiel

c/o Jutta Horstmann, Universitats-Kinderklinik
Schwanenweg 20

24105 Kiel

Tel. 0174 7470276

E-Mail: info@kinderherzhilfe.de
www.kinderherzhilfe.de

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

c/o Harald Beusen

Kirchenstr. 1

44147 Dortmund

Tel. 0231 820297

Fax 02301 7911

Elterngruppe Herzpflaster im Bunten Kreis e.V.
c/o Frau Schumacher

Munsterstr. 42

48653 Coesfeld

Tel. 02541 891500

Elterninitiative Herzkranker Kinder,
Koln e. V.

An den Buchen 23

51061 Koln

Tel./Fax 0221 6001959

E-Mail: elterninitiative@herz-kinder.de
www.herz-kinder.de




Herzkrankes Kind Aachen e.V.
Pauwelsstrale 19

52074 Aachen

Tel. 0241 9632155

E-Mail: verein@herzkrankeskindaachen.de
www.herzkrankeskindaachen.de

Kinderherzen heilen e.V.

Eltern herzkranker Kinder, GieBen

c/o Michael Hauk

Am Soderpfad 2a

61169 Friedberg

Tel. 06031 770163

Fax 06031 770164

E-Mail: kontakt@kinderherzen-heilen.de
www.kinderherzen-heilen.de

Elterninitiative Herzkranker Kinder e. V.,
Tiibingen, (ELHKE)

c/o Anneliese Andler
Albert-Schweitzer-Strale 12

72810 Gomaringen

Tel. 07072 3708

Fax 07072 60974

E-Mail: info@elhke.de

www.elhke.de

Herzklopfen Elterninitiative Herzkranke
Kinder Siidbaden e.V.

c/o Regina Merk

Lettenweg 10

79539 Lorrach

Fax 07621 422403

www.herzklopfen-ev.de

Elterninitiative herzkranker Kinder
und Jugendlicher Bonn e. V.

c/o Peter Jirgens

Loeschckestr. 21

53129 Bonn

Tel. 0228 230089

Fax 0228 374605
www.herzkinder.bnet.de

Interessengemeinschaft Das herzkranke
Kind e.V. (IDHK)

c/o Frau Edith Rénnebeck
Steinenhausenstr. 37

70193 Stuttgart

Tel. 0711 6366019

Fax 0711 6366021

E-Mail: roennebeck@idhk.de
www.idhk.de

Kontaktgruppen in Bonn, Diisseldorf,
Oberhausen, Recklinghausen, Stuttgart

Herzkinder Unterland e. V.

c/o Wolfgang Feuchter

Oscar-Paret-StraBe 30

71691 Freiberg/Inn

Tel. 07141 76484

E-Mail: vorstand@herzkinder-unterland.de
www.herzkinder-unterland.de

Ulmer Herzkinder e.V.
BachmayerstraBe 21

89081 Ulm

Tel. 0731 69343

Tel. 0172 7317900

Fax 0731 6024425

E-Mail: info@ulmer-herzkinder.de
www.ulmer-herzkinder.de




BVHK-Spendenkonto:
46010666
Sparkasse Aachen
BLZ 390 500.00

Bundesverband Herzkranke Kinder e. V.

(BVHK)

Kasinostr. 84

52066 Aachen

Tel.: 0241 912332

Fax: 0241 912333

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

BVHK e. V.

BKK Bundesverband
Abteilung Gesundheit
Kronprinzenstr. 6

45128 Essen

Tel.: 0201 179-1267

Fax: 0201 179-1014

E-Mail: praevention@bkk-bv.de
www.bkk.de

BKK'



