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L] DAS HERZKRANKE KIND

in ein produktives Erwachsenenleben zu
verhelfen. Diesen Bemihungen kommt
umsomehr Bedeutung zu, als in den letz-
ten Jahren durch Fortschritte bei der
medizinischen und der chirurgischen
Behandlung dieser Patienten Gber 85%
der Kinder, die heute mit einem Herz-
fehler geboren werden, erwarten kén-
nen, das Erwachsenenalter zu erleben.
Nachdem in der Pionierzeit der kindli-
chen Herzchirurgie die Bemihungen um
die Erméglichung des Uberlebens fur
die betroffenen Patienten im Vorder-
grund standen, missen nun in dieser
immer zahlreicheren Gruppe von her-
anwachsenden Jugendlichen mit ange-
borenen Herzfehlern auch Umsténde
wie Befriedigung, Wohlbefinden und
Produktivitét geférdert werden. Dane-
ben stellen sich in dieser Patienten-
gruppe auch Probleme wie Berufswahl,
Umschulung, Probleme mit Arbeitge-
bern, Versicherungsfragen, Beratung
bezuglich Kontrazeption und Schwan-
gerschaft usw. Hier will die Herzstiftung
Olten ein Schwergewicht ihrer Aktivité-
ten legen und mit einem speziell dazu
ausgebildeten Team gerzielt helfen.

Zu diesem Zweck wird im Oktober 1993
in Olten eine Beratungsstelle fur Patien-
ten mit angeborenem Herzfehler im
Jugendlichen- und Erwachsenenalter
erdffnet. In dieser Beratungsstelle soll
durch die Zusammenarbeit zwischen
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Erwachsenenkardiologen, Kinderkar-
diologen und einer mit der Problematik
solcher Patienten vertrauten Kranken-
schwester eine optimale Betreuung der
betroffenen Patienten méglich sein. Die
Betreuung der Patienten erfolgt in enger
Zusammenarbeit mit den Hauséirzten. In
unserer Beratungsstelle ist die Schwester
primére Ansprechpartnerin der Patien-
ten. Dies scheint uns wichtig, denn die
«Schwellenangst> der Patienten dirfte
ihr gegenuber kleiner sein als gegenib-
er dem Arzt.

Die Herzstiftung Olten wird sich in
Zusammenarbeit mit der Schweizeri-
schen Herzstiftung weiter fir die Herz-
patienten der Region Olten. resp. zen-
trale Nordwestschweiz einsetzen. Fir die
Erfollung ihrer vielfaltigen Aufgaben ist
sie auf breite Unterstitzung aus der
Bevédlkerung und aus Wirtschaftskreisen
angewiesen. Beitrége auf das Konto der
Stiftung sind herzlich willkommen (Herz-
stiftung Olten, Postcheck 46-220-1).

O

Weitere Auskinfte erhalten Sie durch:

- Sekretariat Herzstiftung Olten, Rémer-
strasse 6, 4600 Olten

- Sekretariat Vereinigung von Eltern mit
herzkranken Kindern, Postfach, 8104
Weiningen

Das herzkranke Neugeborene im Spital

R. Osterwalder, Stationsschwester, med. Kinderklinik, Inselspital Bern

Herzkranke Neugeborene werden aus
weiten Teilen der Schweiz ins Kinderspi-
tal verlegt. Die Verlegung erfolgt auf-
grund eines Herzgerdusches oder weil
es dem Kind klinisch schlechter geht
(Trinkschwéiche, Tachykardie, Zyanose).

Ein Schwerpunkt in der Pflege ist die
Beobachtung des kranken Kindes. Jede
kleinste Verénderung wird registriert und
weitergeleitet.

Zur Beobachtung gehért die Atmung
des Kindes, und zwar in Ruhephasen
und wdhrend Anstrengungen. Herz-
kranke Kinder sind meistens tachykard,
und dies nicht erst bei Anstrengungen.

Bei der Pflege ist es deshalb wichtig,
daran zu denken, dass jede noch so
kleine Verrichtung (z.B. Magensonde
wechseln) fur das Kind zu anstrengend
sein kénnte. Das Kind braucht gentigend
Ruhephasen, und wir missen unsere
Pflege danach richten.

Ein wichtiger Punkt ist auch das Gewicht.
Bei herzinsuffizienten Kindern ist die
Gewichtszunahme wichtig. Das heisst
aber nicht, dass wir herzkranke Kinder
mdsten! Eine zu starke Gewichtszu-
nahme wirde Herz und Kreislauf tber-
massig belasten. Die Gewichtszunahme
gibt Aufschluss dartber, ob das Kind
schlecht ausscheidet, Odeme hat und
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deshalb Diuretika benstigt. Bei schlech-
ter Gewichtszunahme muss die Erndh-
rung angepasst werden.

Eine Zyanose zu erkennen ist nichtimmer
einfach. Es braucht etwas Ubung, um zu
erkennen, ob ein Kind z.B. beim Trinken
diskret zyanotisch wird. Wir mussen
natirlich auch damit vertraut sein, wel-
che Herzfehler zu den zyanotischen Feh-
lern zu zé&hlen sind und welche zu den
azyanotischen Vitien gerechnet werden.

Die Ernghrung spielt bei den herzkran-
ken Kindern eine wichtige Rolle. Diese
Kinder bendtigen oft mehr Kalorien als
gesunde Kinder. Mit Absprache des Arz-
tes wird deshalb die Kalorienzufuhr bei
jedem Kind individuell angepasst. Da
die Kinder aber eine etwas einge-
schréinkte Flussigkeitsmenge haben,
mussen wir die Kalorienzufuhr anders
erreichen (z.B. FM 85, Maltodextrin).
Auch die Anzahl der Mahlzeiten muss
jedem Kind individuell angepasst wer-
den (mehrere kleine Mahlzeiten).

Das Stillen ist ein grosses Problem fur
Mutter und Kind. Das Trinken an der
Brust ist fur ein schwer herzinsuffizientes
Kind viel zu anstrengend. Deshalb mis-
sen wir = zugunsten des Kindes — Kom-
promisse eingehen. Die Mutter kann
abpumpen, damit die fir das Kind wich-
tige Muttermilch via Magensonde zuge-
fohrt werden kann. Trotzdem versuchen
wir immer wieder, das Kind zum Trinken
anzuhalten, damit es dies nicht verlernt.

Oft geht der Mutter — bedingt durch die
ganze Situation — die Milch zurick. Hier
ist es wichtig, dass wir der Mutter mit Rat-
schlégen zur Seite stehen und, wenn
notig, auch eine Stillberaterin beiziehen.

Hinter jedem Kind steht eine Familie, die
mit der Situation, ein herzkrankes Kind zu
haben, zurechtkommen muss. Die Eltern
missen Uber den schweren Schock hin-
wegkommen, sie missen lemen, mit der
Situation umzugehen. Oft haben die
Eltern Schuldgefihle, sie fragen sich,
warum das gerade ihnen passiert ist usw.
Wir missen uns auch fur die Eltern Zeit
nehmen, damit wir in Gespréchen her-
ausfinden kénnen, was fir Angste und
Sorgen sie haben. Die Eltern werden sehr
bald in die Pflege ihres Kindes miteinbe-
zogen. Die Eltern-Kind-Beziehung wird
dadurch geférdert, und die Eltern haben
nicht das Gefuhl, «<unnitz» zu sein. Sie
geben dem Kind die Wéarme und Gebor-
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genheit, die nur die Eltern in dem Aus-
mass geben kénnen.

Wir haben auch heute - trotz des Fort-
schritts in der Medizin = immer wieder
Neugeborene, die einen schweren,
inoperablen Herzfehler haben und die
bei uns im Spital sterben. Die Pflege und
Betreuung sterbender Kinder ist nicht
vom medizinischen Standpunkt, sondern
vielmehr emotional sehr intensiv.

Es bedeutet fur uns, sich immer wieder
aufs neue mit dem Thema Tod zu befas-
sen. Bei der Befreuung sterbender Kin-
der und deren Familie versuchen wir
ganz besonders darauf zu achten, dass
die Bezugsperson wenn méglich immer
die gleiche ist.

Wir versuchen es dem Kind so ange-
nehm wie irgend méglich zu machen
(grosszugiger Umgang mit Schmerzmit-
teln..). Die Eltern kénnen sich mit dem
Kind in ein ruhiges Zimmer (Elternzim-
mer) zuriickziehen, damit sie sich allein
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und in Ruhe von ihrem Kind verabschie-
den kénnen. Es besteht auch die Még-
lichkeit, dass die Eltern ihr Kind nach
Hause nehmen oder dass es in ein dem
Elternhaus nahegelegenes Bezirksspital
verlegt wird.

Gerade bei der Begleitung sterbender
Kinder und deren Eltern dirfen wir Pfle-
genden uns nicht vergessen. Gemein-
same Gesprdache Gber das Erlebte sind

sehr wichtig und helfen bei der Verar-
beitung mit.

Ich denke, auch wir Pflegenden gehéren
in den Kreis der Pflege. Leider «pflegen»
sich sehr viele immer noch zu spé&t oder
gar nicht und sind dann den hohen
Anforderungen nicht mehr gewachsen.

Deshalb wiinsche ich allen etwas mehr
Selbstpflege! O

Psychosoziale Auswirkungen eines
angeborenen Herzfehlers auf die
Familie und das betroffene Kind im
Sauglings- und Kleinkindalter

Kurzfassung eines Vortrags von Frau Lic. phil. E. Stucki med. Uni-Kinderklinik, Bern

Die Diagnose «angeborener Herzfehler» wird meist kurz nach der Geburt gestellt
und hat unabhéngig vom Schweregrad der medizinischen Probleme Auswirkungen
auf die Lebensgestaltung der Familie und oft auch auf die Entwicklung des kleinen
Patienten. Im folgenden werde ich einige der im Kleinkindalter besonders wichtigen
Einflisse aufzeichnen und skizzieren, und durch welche Hilfestellungen der Umge-
bung sie allenfalls beeinflusst werden kénnen. Eingangs méchte ich dabei jedoch
festhalten, dass Familien mit einem kleinen Herzpatienten, wenn sie gut betreut und
begleitet werden (von medizinischem Personal, Elterngruppen, Freunden usw.), in
den meisten Fallen gut zurechtkommen und sehr selten psychologische oder psy-

chiatrische Hilfe brauchen.

1. Auswirkungen auf die
Familie

1.1. Diagnose-Eréffnung

Die Eréffnung der Diagnose «Herzfeh-
lers ist fur die Eltern immer ein Schock,
sie l6st eine Krise aus, und zwar meist
«aus heiterem Himmel> (im Gegensatz
zu andern chronischen Krankheiten und
Behinderungen, wo Eltern meist «Vorbo-
ten» im Sinne von gesundheitlichen Pro-
blemen oder fehlenden Entwicklungs-
fortschritten bemerkt haben). Die Dia-
gnose stellt gleichzeitig den ganzen
Familienalltag «auf den Kopf, Mutter
und Kind werden getrennt, die Pflege
des Kindes geht in fremde Hénde tber
USW.

Wie eine Familie mit einer solchen Bela-
stung umgeht, hangt stark von individu-
ellen Faktoren ab, kann aber durch Hil-
festellungen der Umgebung wesentlich
beeinflusst werden:

- Wissen hilft Angste und Schuldgefihle
abbauen, Sicherheit gewinnen,
falsche Vorstellungen und Haltungen
vermeiden. Damit die Eltern vom Fach-
wissen wirklich profitieren kénnen,
missen die Informationen wiederholt
gegeben werden, sich an beide Eltern
richten und eine breite Palette von
Aspekten abdecken.

— Der Einbezug in die Pflege wirkt dem
Gefuhl der Hilflosigkeit, des Ausge-
liefertseins entgegen. Etwas fur das
Kind tun zu kénnen beginstigt nicht
nur die Eltern-Kind-Beziehung son-
dern hilft auch, das Kind in seinem
So-Sein anzunehmen, verhindert die
Entwicklung unrealistischer Angste
und Erwartungen.

— Gespréchspartner haben, die auch
nach dem elterlichen Befinden und Erle-
ben fragen, bei denen man sich einmal
ausweinen oder ausschimpfen darf, hilft,
sich an die neue Situation anzupassen.
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