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[ ] DAS HERZKRANKE KIND

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



L] DAS HERZKRANKE KIND

20. Altersjahr tbernehmen. Dann wird
die Krankenkasse leistungsplflichtig.

- Pflegebeitrag fur hilflose Minder-
jahrige

Nach Art. 20 IVG wird <hilflosen Min-
derjghrigen, die das 2. Altersjahr zurtick-
gelegt haben und sich nicht zur Durch-
fihrung von medizinischen Massnah-
men in einer Anstalt aufhalten, ein Pfle-
gebeitrag gewdhrt». Ein spezielles For-
mularist dafur auszufillen. Ist ein Kind in
einem Heim, wird neben dem Pflege-
beitrag auch ein Kostgeldbeitrag
gewdhrt. Der krankheitsbedingte Pflege-
aufwand muss aber im Vergleich mit
einem gesunden Kind erheblich sein.

- Hauspflege

Ist der tagliche, krankheitsbedingte
Mehraufwand an Pflege mehr als 2
Stunden, kann bei der IV ein Beitrag an
die Hauspflege geltend gemacht wer-
den, wenn Kosten anfallen (Art. 14 Abs.
3 IVG).

Folgende
1.1 993:

Ansdtze gelten seit dem

In Anlehnung an die Lehrweise

Ruth Menne

"f,urtsvorbereﬁung
mit Doris Winzeler

Betreuungsaufwand
2-4Std. = gering 470.-
4-6Std. = mittel = 940.-
6-8 Std. = hoch = 1410.-
mehr als 8Std. = sehr hoch = 1880.—

- Weitere IV-Leistungen

- Kostenibernahme der Friherfassung
- Sonderschulung

— evil. Schulweg

- Berufsberatung

- USW.

Krankenkassen

Die Erfahrung der letzten Jahre zeigte,
dass die Krankenkassen nicht mehr
bereit sind, Kinder mit chronischen,
schweren Krankheiten zu mehr als dem
gesetzlichen Minimum zu versichern.
Es stellt sich die Frage, ob z.B. Eltern mit
Risiko-Schwangerschaften bereits vor
der Geburt des Kindes auf diesen
Punkt aufmerksam gemacht werden
mussten. O

Stefanie

Am 20. April 1989 wurde unsere Toch-
ter Stefanie geboren. Ich durfte eine sehr
gute Schwangerschaft erleben, wurde
jedoch nach einem Geburtsstillstand
durch einen Kaiserschnitt entbunden.

Die Freude Uber unsere Erstgeborene
war riesig, waren wir doch fest der Uber-
zeugung, eine gesunde Tochter zu

Sie pflegen und betreuen alte und kranke Menschen.

haben. Doch es sollte anders sein. Zwei
Tage nach der Geburt brach fur uns eine
Welt zusammen: der Kinderarzt, der Ste-
fanie nochmals grondlich untersuchte,
horte ein Herzgerdusch! Sie musste mit
der Ambulanz ins Kinderspital auf die
Intensivabteilung verlegt werden. Fir uns
war alles ein grosser Schock, wussten wir
doch tberhaupt nicht, was mit unserem

Ein Kurs fir Hebammen und Geburtsvorbe-
reiterinnen.

Inhalt: Atmung und Bewegung, Haltung und Verhalten,
Entspannung und Wohlbefinden, Massage,
Umgang mit Schwangerschaftsbeschwerden
und Geburtsschmerz.
Die Teilnehmerinnen erfahren an sich selber die
Wirkung der Hilfsméglichkeiten, die wéthrend der
Schwangerschaft und der Geburt an werdende
Matter und Véter weitervermittelt werden kénnen.

Datum: 26. Juni = 1. Juli 1994

Daver: Sonntag, 18.00 Uhr - Freitag, 16.00 Uhr

Kursort: Hotel Alpina, CH 3715 Adelboden

Kosten: Unterk. und Verpfl. Fr. 280.~ bis Fr. 385.-, Kurs-
gebuhr: Fr. 550.-

Anmeldetermin: 1. April 1994

Kursleitung: Doris Winzeler, Hebamme / Krankenschwester,

Geburtsvorbereitung/Atlemmassage, Sudallee
12, CH 5034 Suhr

Telefon 064 24 24 05

tgl. von 8.00-9.30 Uhr.

Erginzen Sie Ihre Fihigkeiten und Kenntnisse
durch eine Ausbildung zum

Heilpraktiker

Denn als Heilpraktiker wird lhre Neigung
besonders belohnt. Sie erleben, daR sich
durch Ihre Kenntnisse und Féahigkeiten die
Menschen wieder selbst helfen kdnnen.
Der Beruf des Heilpraktikers nimmt des-
halb innerhalb der Medizin eine immer
bedeutendere Stellung ein, da der Glaube
an die Apparatemedizin zunehmend ab-
nimmt. Die Beziehung, die der Heilprakti-
ker zu seinen Patienten entwickelt, beruht
auf einer wesentlich weiter-
flihrenden Dimension. Zeit,
Verstandnis und individuelle
Heilmalnahmen — der Heil-
praktiker und psychologische
Berater ist deshalb ein Beruf

mit Zukunft. Die Deutschen Paracelsus
Schulen, Europas groktes Institut fir die
Aushildung naturheilkundlicher Berufe,
haben es sich zur Aufgabe gemacht, fun-
diertes Wissen und alle erforderlichen
Kenntnisse zu vermitteln, damit der aus-
gebildete Heilpraktiker und psycholo-
gische Berater seinen Patienten die erfor-
derliche Hilfe angedeihen lassen kann.
Die Deutschen Paracelsus Schulen bieten
z eine profunde Ausbildung an
in Voll- und Teilzeitstudium
mit voller Videounterstiitzung

in Thearie $~

und Praxis.

peuTscHE paraceLsus scuten  HEILT
fiir Naturheilverfahren GmbH
Sonnenstr. 19 a, 80331 Miinchen, Tel. 089 / 55 85 11

Schweizer Hebamme /Sage-femme suisse / Levatrice svizzera = 1/1994




[ ] DAS HERZKRANKE KIND

kleinen Patienten geschieht, und hatten
wir doch gar nicht gentigend Zeit, uns
als Familie zu fihlen. Am Nachmittag
durften wir unser Téchterchen besuchen,
und am néchsten Tag — es war ein Sonn-
tag — hatten wir ein sehr ausfuhrliches
und offenes Gespréich mit dem zustén-
digen Kardiologen, der Stefanie bis
heute sehr gut und liebevoll betreute.
Der Arzt eréffnete uns, dass unsere Toch-
ter einen schweren Herzfehler hat, der
jedoch korrigiert werden kann. Stefanie
misse noch einige Tage im Spital blei-
ben, damit genau beobachtet werden
kann, wie sie mit dieser Missbildung fer-
tig wird. Mein Mann und ich fihlten uns
sehr hilflos und alleine. Wir mussten ver-
suchen, mit diesem Schmerz fertig zu
werden, und wie wir bald merken und
fohlen mussten, jedes fir sich alleine. Es
stellte sich spater bald einmal heraus,
dass die Behinderung unserer Tochter
eine sehr grosse Belastung und auch
eine grosse Herausforderung an unsere
Beziehung war. Erfreut dirfen beide fest-
stellen, dass wir alles gut in den Griff
bekommen haben. Die Hilflosigkeit der
Mitmenschen dusserte sich darin, dass
Stille um uns herrschte. Besucher waren
ganz selten und meistens nur von den
engsten Familienangehérigen.  Es
brauchte fir uns Zeit, dafir Versténdnis
aufzubringen.

Nach zehn Tagen auf der Intensivsta-
tion und drei Tagen Klinik mit mir
zusammen, durften wir endlich nach
Hause. Es ging erstaunlicherweise sehr
gut, und es war natirlich for uns eine

Q

Beruhigung, im Hintergrund unseren
Kinderarzt und das Kinderspital zu wis-
sen. Sie bedeuteten uns auch mora-
lisch eine grosse Hilfe. Was uns aber
niemand nehmen konnte und nur uns
geblieben ist: das Leben mit der Angst!
Mit der Angst, mit der man téglich kon-
frontiert wurde. Wird man dberhaupt je
einmal damit fertig? Hat man ber-
haupt so viel Kraft? Und in allem geht
es um ein Menschenleben, und Leben
ist doch nur méglich mit einem Herzen.

Stefanie bekam mit 8 Wochen den
ersten Herzkatheter, um genaue Dia-
gnosen stellen zu kénnen. Folgende
Fehler wurden an ihrem Herzlein
gefunden:

- Transposition der grossen Gefésse
- grosser Ventrikelseptumdefekt

- schwere Pulmonalstenose

- Vorhofseptumdefekt

~ rechtsseitiger Aortenbogen.

Bis heute sahen Stefanies Spitalaufent-
halte so aus:

- Mérz 1992: Herzoperation: Shunt

- Januar 1993: weitere Herzkatheter-
untersuchung

- Méarz 1993: Totalkorrektur durch
einen finnischen Spezialarzt, der
speziell fr diese Operation zugezo-
gen wurde

Mit grosser Dankbarkeit und unermess-
licher Freude durften wir Stefanies
rasche Genesung nach der schweren
Operation miterleben.

In dieser Zeit und auch in der Zwi-
schenzeit ging es ihr sehr gut. Sie war
zwar zyanotisch und kurzatmiger, war
aber trotzdem nicht zu sehr einge-
schréinkt in ihrer Leistung. Da man unse-
rer Tochter wie Uberhaupt vielen Herz-
kindern ihre Behinderung nicht ansieht,
stésst man in der Umwelt auf sehr viel
Unverstdandnis. Man sieht ja den Kin-
dern nichts an. Alles, was wir tun mus-
sen, scheint Ubertrieben. Aber fur
unsere Kinder ist Fieber nicht einfach
nur Fieber. Oder ein Schnupfen ist nicht
einfach ein Schnupfen, oder Husten
gleich Husten. Unsere Kinder bekom-
men viel ofters Antibiotika. Und zu
allem kommt die sténdige Angst, die
Angst, man kénnte sein Kind verlieren!
Ja, das Herz muss funktionieren!
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Aber trotz allem, unsere Kinder berei-
ten uns riesige Freude. Wir kénnen uns
an Sachen freuen, die andere vielleicht
als selbstverstandlich ansehen. Zum
Beispiel wenn ein Kind trinkt oder spé-
ter essen mag, stehen oder spéter lau-
fen kann.

Schlussendlich sind diese Freuden
unermesslich wichtig, daraus l&sst sich
Kraft schépfen.

Eine grosse Hilfe war fir mich die
Elternvereinigung fur das herzkranke
Kind. Dort fihle ich mich verstanden.
Ich bin nicht mehr alleine, und man
kann sich gegenseitig helfen, getreu
den Satzungen unseres Vereins.

Liebe Leserinnen, liebe Leser, ich hoffe,
lhnen einen kleinen Einblick in mein
Leben mit der herzkranken Stefanie ver-
mittelt zu haben. Wohl gébe es noch
viel Wichtiges zu erzéhlen.

Doch eines durfen wir nicht verges-
sen: es gibt auch Wiinsche von uns
an Sie.

Zum Beispiel:

- gebt uns Sicherheit

- lasst uns nicht alleine (z.B. im
Wochenbett, wenn unsere Kinder
nicht bei uns sein kénnen)

- teilt auch die kleinsten Freuden mit
uns und macht diese nicht zunichte,
denn wir kennen die Realitat

- tragt der Empfindlichkeit der Eltern
Rechnung, und sucht vielleicht auch
selbst einmal das Gespréch

- sprecht mit uns, wenn lhr vielleicht
mit uns nicht einverstanden seid

— unterstitzt das Rooming-in, was lei-
der noch nicht in allen Spitélern
méglich ist, aber fir Eltern und Kind
sehr wichtig wére

Bei dieser Gelegenheit méchte ich
allen danken, die auf irgendeine Art
und Weise fir das Wohl unserer Kin-
der besorgt sind.

Wer mehr uber unsere Elternver-
einigung wissen méchte, melde sich
bitte bei der Elternvereinigung fur
das herzkranke Kind, Sekretariat,
Postfach, 8104 Weiningen, Telefon
01 750 16 49.

Christine Brand-Pfister O
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