Eltern zum Organscreening.
Sollte sich der Verdacht erhér-
ten, erfolgt eine Uberweisung
an ein Spezialzentrum, um
eine exakte Diagnose zu stel-
len. Prof. Tulzer: ,,In der Folge
beraten wir die Eltern genau,
was zu tun ist. Fur jedes Baby
bzw. jede Schwangere wird ein
Plan erstellt. Kann das Kind
normal entbunden werden
oder doch im Spezialzentrum?
Muss es gleich nach der Ge-
burt in der ersten Lebenswo-
che operiert werden, im Mut-
terleib oder erst viel spéter?
All diese Fragen versuchen wir
zu klaren und den Eltern die
Angst und Unsicherheit zu
nehmen. Sie mussen von An-
fang an wissen, was auf sie zu-
kommt.“

Die Forschung fur betroffe-
ne Kinder lauft sehr intensiv.
Nicht nur bei der Diagnose, al-
so im pranatalen Bereich, son-
dern auch in der Therapie,
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aber auch in der Nachsorge.
Prof. Tulzer: ,,Heute gibt es be-
reits sehr viele Menschen, die
fruher ,Herzkinder‘ waren, ja
sogar mehr geheilte Erwachse-
ne als derzeit Sprosslinge mit
solchen Organfehlern. Von
diesen ,Ehemaligen‘ kénnen
wir viel lernen, was die lang-
fristigen Folgen betrifft und
wie sich die Behandlungen auf
Dauer auswirken.“

Fruher war es nicht moglich,
Sprosslinge mit einem Korper-
gewicht von unter 5 kg zu ope-
rieren, heute werden Eingriffe
an Babys um die 1000 g vorge-
nommen. Auch gestalten sich
die OP-Methoden selbst im-
mer schonender, sodass die
anderen Organe des kleinen
Korpers nicht mehr in Mitlei-
denschaft gezogen werden. Die
Aussichten sind laut Prof. Tul-
zer sehr gut: , Es gibt vielver-
sprechende Ansétze, an denen
geforscht wird, wie etwa mit-
wachsende Herzklappen. Auch
werden Teile von geschadigten

Das Organscreening gibt
Aufschluss tiber angeborene
Storungen des Herzens.

Herzen heute bereits ersetzt,
bis eventuell ein Transplantat
erhéltlich ist. Weiters setzt man
mittlerweile eine Vielzahl von
effizienten Medikamenten ein,
etwa um Herzmuskelteile zum
Wachstum anzuregen.“ Diese
Fiahigkeit des kindlichen Mus-
kels, noch zu wachsen, macht
man sich tbrigens auch bei
Operationen im Mutterleib zu-
nutze. ,,Das ist ein Grund, wa-
rum wir Herzfehler so frtth per-
fekt beheben kénnen*, erlau-
tert der Kardiologe.

Es gibt aber nach wie vor
Schiden, die erst spater ans Ta-
geslicht kommen, manchmal
beim Schularzt oder bei der
Stellung im Rahmen des Pra-
senzdienstes. Sei es, weil sich
etwa Engstellen erst mit den
Jahren und dem Wachstum
entwickeln oder eine Infektion
(z. B. Influenza) mit Herzmus-
kelentziindung tilbergangen
wurde. Auch Rhythmusstorun-
gen treten in manchen Fillen
bei an sich gesunden Men-
schen jedes Alters auf, mit-
unter als Reaktion auf Stress
oder Belastung. Manchmal
werden diese Probleme auch
gar nicht bemerkt. Dann kann
esleider mitunter vorkommen,
dass an sich gesunde junge
Menschen, ev. beim Sport, den
plotzlichen Herztod erleiden.
Fruhe Diagnose und regelméa-
Bige Check-ups wiren daher
fur alle sinnvoll.

,Gerade junge Menschen
sollten auch aufihren Lebens-
stil achten. Bewegung und
ausgewogene Erndhrung so-
wie Normalgewicht sind in je-
dem Alter im Hinblick auf die
Herzgesundheit wichtig!®,
macht Prof. Tulzer klar.
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ie Nachricht, dass das
D eigene Kind ein Problem

mit dem Herzen hat, stellt
naturgemal einen grof3en Schock
dar. Eltern fuhlen sich hilflos und
uberfordert. Verzweiflung, Angst
und Schuldgefiihle stellen sich ein.
Beim 6sterreichweiten Verein
,Herzkinder“ finden Betroffene
Unterstiitzung, Rat und Beistand.
Sie konnen sich tiberdies mit ande-
ren austauschen. Fur Ratsuchende
werden konkrete, spezielle Informa-
tionen beschafft, Kontakte herge-
stellt.

Fur Betroffene gibt es eine Reihe
von Aktivitaten: Treffen, Sommer-
wochen fur Familien, Feriencamps
fur Herz- und Geschwisterkinder,
EMAH Wochenenden (Erwachsene

Verein ,Herzkinder" Osterreich
Grinauerstraf3e 10, 4020 Linz
www.herzkinder.at

mit angeborenen Herzfehlern), El-
ternwochenenden (Mama, Papa, ver-
waiste Eltern), Benefizveranstaltun-
gen, Wanderungen, Ausfliige und
Informationsabende, Gespriachsrun-
den sowie Vortriage.

Ein besonderes Projekt stellt die
,2Herzstunde® in Schule und Kinder-
garten dar. Wenn Kinder mit einem
Herzfehler und den dazugehorigen
Operationen und vielfachen Klinik-
aufenthalten aufwachsen, stellt dies
nicht nur die Sproésslinge, Eltern
und Angehorige vor grof3e Heraus-
forderungen, sondern mitunter auch
das kindergarten- oder schulsoziale
Umfeld.

Ebenso vermag die Eingliederung
in eine Klassengemeinschaft fur die
Herzkinder selbst oft nicht leicht zu
sein. Nach jahrelangem Kampfum
die eigene Gesundheit gestaltet sich
das Zusammensein mit Gleichaltri-
gen haufig schwierig.
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i telbar nach der erschreckenden
ignose sind die Eltern meist ratlos.
Hier helfen die ,Herzkinder”.

TEXT DR. EVA GREIL-SCHAHS

In einer speziellen ,,Unterrichts-
einheit” in der Gruppe oder Klasse
wird daher altersgerecht erklirt, was
die Ursachen, Auswirkungen und
Einschrinkungen der Erkrankung
sind. Somit nimmt man den Kids
Bertihrungséngste. Gerade fur be-
troffene Kinder ist es wichtig, die
Normalitat aufrecht zu erhalten und
von der Gemeinschaft nicht ausge-
schlossen zu werden. Unbefangene-
rer Umgang mit ihnen wird geftr-
dert. Das Ziel dieser Aufklarungs-
arbeit in unterschiedlichen Einrich-
tungen ist es, Pddagogen sowie Kol-
legen klar zu machen, welchen kor-
perlichen und seelischen Belastun-
gen das Herzkind in so einer Situa-
tion ausgesetzt war und ist. Auf spie-
lerische Weise werden die Kinder
verkleidet und erleben in einer Pra-
sentation den Ablauf eines Kran-
kenhausaufenthaltes, bekommen
einen Einblick in diverse Untersu-
chungen und lernen die Grundlagen
des Herzkreislaufes.
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