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aber auch in derNachsorge.
Prof. Tulzer: „Heute gibt es be-
reits sehr vieleMenschen, die
früher ,Herzkinder‘ waren, ja
sogarmehr geheilte Erwachse-
ne als derzeit Sprösslingemit
solchenOrganfehlern. Von
diesen ,Ehemaligen‘ können
wir viel lernen, was die lang-
fristigen Folgen betrifft und
wie sich die Behandlungen auf
Dauer auswirken.“
Früher war es nichtmöglich,
Sprösslingemit einemKörper-
gewicht von unter 5 kg zu ope-
rieren, heute werdenEingriffe
anBabys umdie 1000 g vorge-
nommen. Auch gestalten sich
dieOP-Methoden selbst im-
mer schonender, sodass die
anderenOrgane des kleinen
Körpers nichtmehr inMitlei-
denschaft gezogenwerden.Die
Aussichten sind laut Prof. Tul-
zer sehr gut: „Es gibt vielver-
sprechendeAnsätze, an denen
geforscht wird, wie etwamit-
wachsendeHerzklappen. Auch
werdenTeile von geschädigten

Eltern zumOrganscreening.
Sollte sich der Verdacht erhär-
ten, erfolgt eineÜberweisung
an ein Spezialzentrum, um
eine exakteDiagnose zu stel-
len. Prof. Tulzer: „In der Folge
beratenwir die Eltern genau,
was zu tun ist. Für jedes Baby
bzw. jede Schwangerewird ein
Plan erstellt. Kann dasKind
normal entbundenwerden
oder doch imSpezialzentrum?
Muss es gleich nach derGe-
burt in der ersten Lebenswo-
che operiert werden, imMut-
terleib oder erst viel später?
All diese Fragen versuchenwir
zu klären und denEltern die
Angst undUnsicherheit zu
nehmen. Siemüssen vonAn-
fang anwissen, was auf sie zu-
kommt.“

VIELFÄLTIGE
MÖGLICHKEITEN
Die Forschung für betroffe-
neKinder läuft sehr intensiv.
Nicht nur bei der Diagnose, al-
so im pränatalenBereich, son-
dern auch in der Therapie,

Herzen heute bereits ersetzt,
bis eventuell ein Transplantat
erhältlich ist.Weiters setztman
mittlerweile eine Vielzahl von
effizientenMedikamenten ein,
etwa umHerzmuskelteile zum
Wachstum anzuregen.“ Diese
Fähigkeit des kindlichenMus-
kels, noch zuwachsen,macht
man sich übrigens auch bei
Operationen imMutterleib zu-
nutze. „Das ist einGrund, wa-
rumwirHerzfehler so früh per-
fekt beheben können“, erläu-
tert der Kardiologe.

SPÄTERE
SCHÄDEN
Es gibt aber nachwie vor
Schäden,dieerst später ansTa-
geslicht kommen,manchmal
beimSchularzt oder bei der
Stellung imRahmen des Prä-
senzdienstes. Sei es, weil sich
etwaEngstellen erstmit den
Jahren und demWachstum
entwickeln oder eine Infektion
(z. B. Influenza)mitHerzmus-
kelentzündung übergangen
wurde.AuchRhythmusstörun-
gen treten inmanchen Fällen
bei an sich gesundenMen-
schen jedes Alters auf,mit-
unter als Reaktion auf Stress
oder Belastung.Manchmal
werden diese Probleme auch
gar nicht bemerkt. Dann kann
es leidermitunter vorkommen,
dass an sich gesunde junge
Menschen, ev. beimSport, den
plötzlichenHerztod erleiden.
FrüheDiagnose und regelmä-
ßige Check-upswären daher
für alle sinnvoll.
„Gerade jungeMenschen
sollten auch auf ihren Lebens-
stil achten. Bewegung und
ausgewogene Ernährung so-
wieNormalgewicht sind in je-
demAlter imHinblick auf die
Herzgesundheit wichtig!“,
macht Prof. Tulzer klar.

ie Nachricht, dass das
eigeneKind ein Problem
mit demHerzen hat, stellt

naturgemäß einen großen Schock
dar. Eltern fühlen sich hilflos und
überfordert. Verzweiflung, Angst
und Schuldgefühle stellen sich ein.
Beim österreichweiten Verein
„Herzkinder“ findenBetroffene
Unterstützung, Rat undBeistand.
Sie können sich überdiesmit ande-
ren austauschen. Für Ratsuchende
werden konkrete, spezielle Informa-
tionen beschafft, Kontakte herge-
stellt.
Für Betroffene gibt es eineReihe

vonAktivitäten: Treffen, Sommer-
wochen für Familien, Feriencamps
fürHerz- undGeschwisterkinder,
EMAHWochenenden (Erwachsene

mit angeborenenHerzfehlern), El-
ternwochenenden (Mama, Papa, ver-
waiste Eltern), Benefizveranstaltun-
gen,Wanderungen, Ausflüge und
Informationsabende, Gesprächsrun-
den sowie Vorträge.

MITSCHÜLER
INFORMIEREN
Ein besonderes Projekt stellt die
„Herzstunde“ in Schule undKinder-
garten dar.WennKindermit einem
Herzfehler und den dazugehörigen
Operationen und vielfachenKlinik-
aufenthalten aufwachsen, stellt dies
nicht nur die Sprösslinge, Eltern
undAngehörige vor großeHeraus-
forderungen, sondernmitunter auch
das kindergarten- oder schulsoziale
Umfeld.
Ebenso vermag die Eingliederung
in eineKlassengemeinschaft für die
Herzkinder selbst oft nicht leicht zu
sein. Nach jahrelangemKampf um
die eigeneGesundheit gestaltet sich
das Zusammenseinmit Gleichaltri-
gen häufig schwierig.

In einer speziellen „Unterrichts-
einheit“ in derGruppe oderKlasse
wird daher altersgerecht erklärt, was
die Ursachen, Auswirkungen und
Einschränkungen der Erkrankung
sind. Somit nimmtman denKids
Berührungsängste. Gerade für be-
troffeneKinder ist es wichtig, die
Normalität aufrecht zu erhalten und
von derGemeinschaft nicht ausge-
schlossen zuwerden. Unbefangene-
rer Umgangmit ihnenwird geför-
dert. Das Ziel dieser Aufklärungs-
arbeit in unterschiedlichenEinrich-
tungen ist es, Pädagogen sowieKol-
legen klar zumachen, welchen kör-
perlichen und seelischenBelastun-
gen dasHerzkind in so einer Situa-
tion ausgesetzt war und ist. Auf spie-
lerischeWeisewerden dieKinder
verkleidet und erleben in einer Prä-
sentation denAblauf einesKran-
kenhausaufenthaltes, bekommen
einenEinblick in diverseUntersu-
chungen und lernen dieGrundlagen
desHerzkreislaufes.

DasOrganscreening gibt
Aufschluss über angeborene
Störungen des Herzens.
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Unmittelbar nach der erschreckenden
Diagnose sind die Elternmeist ratlos.

Hier helfen die „Herzkinder“.

Gerade für betroffene Kinder ist eswichtig, die
Normalität aufrecht zu erhalten und von der
Gemeinschaft nicht ausgeschlossen zuwerden.

Hilfe für
BETROFFENE
FAMILIEN


