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[ ] DAS HERZKRANKE KIND

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.



L] DAS HERZKRANKE KIND

- Praktische Unterstitzung wie ein
finanzieller Zustupf an die Reiseko-
sten ins Spital, Hilfe bei der Suche
nach einer Hauspflege, Hiten der
gesunden Geschwister und &hnli-
ches, erméglichen es den Eltern off
erst, die ndtige Zeit und Kraft zu fin-
den fur die notwendigen Gespréche,
Besuche und die Mithilfe in der
Betreuung des kleinen Patienten.

1.2. Léngerfristige Auswirkungen

Auch nach der Spitalentlassung beein-
flusst der Herzfehler des Kindes das
Familienleben:

- Gelingt es den Eltern nicht, die neue
Wirklichkeit anzunehmen, kann es zu
mannigfaltigen Stérungen wie De-
pressionen, psychosomatischen Pro-

blemen, Beziehungsproblemen usw.
kommen. Hier kénnen Gespréche
helfen.

- Die starke physische und psychische
Beanspruchung der Mutter kann zu
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einer Ubermdssig engen Mutter-Kind-
Beziehung und zur Vernachléssigung
des Partners fihren. Der bewusste Ein-
bezug des Vaters (Gesprache,
Pflege), aber auch die Hilfe beim Fin-
den von Freirdumen fur das Paar
(Hauspflege, Babysitter) kénnen dem
entgegenwirken.

Geschwister kommen oft zu kurz, wer-
den uberfordert, sich selbst uberlas-
sen. Auch hier kann die Umgebung
helfen, indem sie das Gespréch
bewusst auch auf die Geschwister
lenkt, deren Bedurfnisse und Interes-
sen vertritt und mithilft, Freirdume for
Unternehmungen ohne das Herzkind
zu schaffen.

Die Erziehung des Herzkindes ist oft
gepragt von Uberbehitung, Verwsh-
nung, Uberméssiger Kontrolle und
«Einmischung» (gelegentlich auch
einmal von Ablehnung und Vemach-
lassigung). Aus der verstandlichen
Sorge der Eltern um das Wohlerge-
hen gerade dieses Kindes fehlt oft die

Gelassenheit, Raum zu geben, abzu-
warten und gewdhren zu lassen. In
Gespréchen und durch das eigene
Vorbild kann die Umgebung eine
méglichst «<normale Erziehung» be-
gunstigen.

Die Familie als Ganzes schliesslich
isoliert sich oft, da Pflege, Termine und
Therapien kaum Zeit und Raum las-
sen fur spontane Geselligkeit, Frei-
zeitaktivitaten und Hobbies. Prakti-
sche Hilfen, Gespréiche, Kontakte zu
Betroffenen konnen diese Isolation
tberwinden helfen.

2. Auswirkungen auf die
frihkindliche Entwicklung

2.1. Auswirkungen auf die geistige
Entwicklung

Entwicklungsriickstéinde kénnen entste-
hen, wenn dem Kind Efahrungen fehlen,
etwa durch Einschrankungen (Bewe-
gung, sozialer Kontakt usw.) und Verwsh-

WEITERBILDUNGS-
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WEITERBILDUNGS-SEMINAR 1994
ZUR KURSLEITE_RIN FUR GEBURTSVORBEREITUNG UND
RUCKBILDUNGSGYMNASTIK

20 Tage Intensiv Seminar - aufgeteilt in funf Bldcke zu je 4 Tagen - vermitteln Ihnen das nétige Fachwissen fur einen
erfolgreichen Einstieg in eine neben- oder hauptberufliche selbstéindige Tatigkeit. Der Unterricht ist auf Ihr medi-
zinisches und persénliches Fachwissen aufgebaut und umfasst Fcher wie Atmung, Entspannung, Kérperarbeit,
Wasserentspannung, Psychologie, Unterrichtsgestaltung, Kursorganisation, Aufbau einer selbsténdigen Berufs-
tatigkeit, Gruppenfuhrung, Einfuhrung in PR und Werbung, etc. Erfahrene, engagierte Dozentinnen/Dozenten,

helle Seminarrédume.

Ort/Zeit:

Hotel Waldheim (mit Hallenbad und Fitnessclub), Blirgenstock - hoch Uber dem Vierwaldstéttersee
9. Juni 1994 bis 28. Januar 1995 - 5 x 4 Tage Intensivseminar

Anforderungen an die Seminarteilnehmerinnen:
Vorzugsweise Hebammen und KWS-Schwestern - auch Wiedereinsteigerinnen.

Positive, initiative Persénlichkeiten, die sich fur den Unterricht mit Frauen und Paaren eignen.
Lebens-/Familienerfahrung willkommen. )

Anmeldung:

Falls auch Sie denken, dass Ihr Aufschwung fUr das 1994 jetzt und zuerst in Threm Kopf beginnt,
verlangen Sie unverziglich die Seminardokumentation und reservieren Sie sich Ihren Seminarplafz!

Unsere Adresse:

MATERNAS-Seminarorganisation im Gesundheitswesen
Frau Annemarie Tahir-Zogg, Dietlikonerstrasse 22, CH-8303 Bassersdorf
Telefon 01-837 02 07, Fax 01-837 02 47
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nung («Bedientwerden»). Bei nur leicht
reduzierter Leistungsféhigkeit des Kindes,
d.h. in den meisten Fallen, genugt es
dabei, den Eltern in wiederholten
Gesprachen Mut zu machen, ihr Herz-
kind wo immer méglich am «normalen
Leben» teilhaben zu lassen, um einer
Fehlentwicklung vorzubeugen. Bei kér-
perlich stark eingeschrénkten Kindern
wird es vielleicht nétig, dass die dadurch
fehlenden Erlebnisse und Erfahrungen im
Rahmen einer speziellen Férderung
nachgeholt werden (Physiotherapie,
Fruherziehung, Ergotherapie).

Bei Kindern mit schweren Herzfehlern
kénnen auch himorganische Funktions-
stérungen auftreten. Dabei sind geistige
Behinderungen zum Gluck sehr selten,
isolierte Teilleistungsstérungen jedoch
recht haufig (Spracherwerbsstérungen,
Formerfassungsstérungen, Konzentra-
tionsprobleme, Stérungen der Bewe-
gungskoordination usw.). Eine frihzei-
tige Erfassung und Behandlung solcher
Auffalligkeiten verhindert, dass sie sich
spéter negativ auf den Schulbesuch und
die Berufsausbildung auswirken.

SCL

/

2.2. Auswirkungen auf die sozial-
emotionale Entwicklung

Eine fruhe und langanhaltende Trennung
kann den Aufbau einer guten Eltern-Kind-
Beziehung stéren. Der Einbezug der
Eltern in die Pflege wahrend des Spital-
aufenthaltes, aber auch Gesprache zum
Abbauen elterlicher Angste und Vorur-
teile Uber den «missgliickten Start> beu-
gen solchen Problemen vor.

Eine verwshnende Erziehung kann beim
Kind zu Verhaltensauffélligkeiten fuhren.
Chronische Ess- oder Schlafstérungen,
tyrannisches Verhalten, aber auch feh-

lendes Selbstvertrauen, mangelnde
Selbsténdigkeit, und Uberméssige
Angstlichkeit kénnen die Folge sein.
Gesprache, Erziehungsberatung, evil.
Therapie von Eltern und Kind kénnen
hier eingesetzt werden.

Verhaltensprobleme im Zusammenhang
mit Hospitalisationen kénnen durch eine
gute Vorbereitung von Eltern und Kind
gemildert werden. Eine Beratung der
Eltern kann verhindern, dass allenfalls
doch auftretende Verhaltensauffélligkei-
ten nach der Spitalentlassung durch
eine unginstige Erziehungshaltung
fixiert werden. O

Das Kind mit angeborenem Herzfehler

V. Rufenacht, Sozialarbeiterin, Uni-Kinderklinik, Bern

Wird bei einem Séugling oder Klein-
kind die Diagnose eines Herzfehlers
gestellt, ist das fur die betroffenen Eltern
fastimmer ein sehr grosser Schock. Viele
Angste und Unsicherheiten werden
damit ausgelsst; viele Fragen nach dem
«Warum, weshalb wir, was haben wir
falsch gemacht?», aber auch Fragen
nach dem «Wie weiter, werden wir das
Kind plétzlich verlieren, wird es ein sehr
eingeschrénktes Leben vor sich
haben?» usw. tauchen auf. Zukunfts-
plane fur das Kind und die betroffene
Familie kénnen in Frage gestellt sein.
Bei schweren oder sogar inoperablen
Herzfehlern bricht eine Welt zusammen,
die Eltern mussen sich mit dem mégli-
chen Verlust des Kindes auseinander-
setzen, missen mit einer verénderten,
unsicheren Zukunft leben lernen.

Wird ein Kind gleich nach der Geburt
mit dem Verdacht eines Herzfehlers hos-
pitalisiert, leme ich die Eltern meistens
einige Tage nach dem Spitaleintritt ken-
nen. In Gespréchen wird ihnen Gele-
genheit geboten, tber ihre Angste, Unsi-
cherheiten, Sorgen und Enttduschungen
zu sprechen. Meistens wird im Gespréch
auch klar, wie sie die medizinischen
Informationen verstanden haben. Spi-
talabléufe und -strukturen werden er-
klart — wer ist wer? wer hat welche Funk-
tion? wo ist was? usw. In der Regel wird
die Anmeldung des Kindes bei der Inva-
lidenversicherung gemeinsam gemacht;
Uber die Leistungen der IV informiert und
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andere Versicherungsfragen bespro-
chen. Es kann nétig werden, eine Entla-
stungsméglichkeit zu organisieren, wenn
ein Kind heim kann. Zudem wird iber
die Elternvereinigung orientiert usw.
Manchmal entstehen wéhrend dieser
Gespréche gute tragféhige Kontakte,
die vor allem bei Familien mit schwer
herzkranken Kindern iber Jahre mehr
oder weniger intensiv weitergehen kén-
nen.

Eine dauernde enge Zusammenarbeit
mit den Kinderkardiologen und ein
gegenseitiger Informationsaustausch
ist selbstverstéindlich, auch dann, wenn
das Kind wieder zu Hause ist.

Versicherungsfragen
Invalidenversicherung

- Medizinische Massnahmen

Alle Kinder von Schweizer Birgern, aber
auch hier geborene Kinder von Ausléin-
dern mit B-Ausweis und hier geborene
Kinder von anerkannten Flichtlingen
kénnen der IV for medizinische Mass-
nahmen angemeldet werden, z.B. auch
dann, wenn ein angeborener Herzfehler
diagnostiziert wird (Geburtsgebrechen-
verordnung GG 313). Sind die versi-
cherungsméssigen Voraussetzungen
erfullt, muss die Invalidenversicherung
die Kosten fur die medizinischen Mass-
nahmen bis spétestens zum vollendeten
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