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Nach Kinderherz-OP: Wie Eltern ihre Kinder starken und stitzen

Frihe Herzoperation belastet Kinder und Eltern. Kinderherzstiftung bietet
hilfreiche Informationen fur betroffene Familien

(Frankfurt a. M., 15. Februar 2022) Eine Herzoperation im frithen Kindesalter ist
belastend — nicht nur fir die Kinder selbst, sondern auch fiir deren Eltern und Geschwister.
Da inzwischen ein Grof3teil der betroffenen Kinder das Erwachsenenalter erreicht, befassen
sich Wissenschaftler zunehmend mit den psychischen Langzeitfolgen frither
Herzoperationen. Pro Jahr erfolgen hierzulande etwa 8.000 kinderherzchirurgische Eingriffe
zur Behandlung angeborener Herzfehler, darunter etwa die Hilfte bei Kindern unter einem
Jahr (Deutscher Herzbericht 2020). ,,Zwar sind dank des medizinischen Fortschritts
Komplikationen heute selten und Sterberaten nach einer Herzoperation im Kindesalter sehr
niedrig. Aber ein diagnostizierter Herzfehler und ein operativer Eingriff beim eigenen Kind
konnen die Psyche des Kindes und seine Familie sehr belasten®, erklirt Prof. Dr. med.
Thomas Voigtlinder, Vorstandsvorsitzender der Deutschen Herzstiftung, Daher sollten
vermehrt die psychischen Langzeitfolgen sowie die Lebensqualitit der Betroffenen in den
Fokus riicken, fordert der Kardiologe. Erste Ergebnisse einer von der Herzstiftung
geférderten Studie zeigen, dass sich ein Grofteil der Kinder gut entwickelt und kaum
Beeintrichtigungen zeigt. Das Erleben und Verhalten der Miitter kénnen dabei die psychisch
gesunde Entwicklung der Kinder unterstiitzen.

Wie Eltern ihre Kinder in der schwierigen Zeit nach der Operation stirken konnen,
schildern die Psychologinnen PD Dr. Anna Eichler und Jennifer Gerlach an der Kinder-
und Jugendabteilung fiur Psychische Gesundheit in der Psychiatrischen und
Psychotherapeutischen Klinik am Universititsklinkkum Erlangen in der aktuellen
“herzblatt”-Ausgabe 4/2021. Ein Probeexemplar dieser Ausgabe kann kostenfrei bei der
Herzstiftung angefordert werden unter Tel. 069 955128-400 oder per Mail unter
bestellung@herzstiftung.de Informationen fiur Eltern herzkranker Kinder bietet die

Kinderherzstiftung  kostenfrei unter — wwwherzstiftung.de/leben-mit-angeborenem-
herzfehler

Eltern unter Dauerstress

Eltern von Kindern mit angeborenen Herzfehlern sind mit besonderen emotionalen
Herausforderungen konfrontiert: In der Regel 16st die Diagnose starke Gefiihle aus, die nicht

selten in einem ,.emotionalen Zusammenbruch® miinden. Mehr als 80 Prozent der Eltern



berichten in dem Zeitraum vor und nach der Operation von Symptomen einer
Posttraumatischen Belastungsstérung, Bis zu 50 Prozent entwickeln Anzeichen einer
Depression oder einer Angststorung. Nicht selten kommen zu den Angsten und der Sorge
ums Kind finanzielle oder partnerschaftliche Probleme. ,,Eltern von herzkranken Kindern
stehen unter Dauerstress®, betont die Psychologin Jennifer Gerlach. Dabei hitten Studien
gezeigt, dass Miitter von den Belastungen stirker betroffen sind als ihre Partner. Sie litten
hiufiger unter Stress, Angst und Depressionen als die Viter. ,,Die Mutter-Kind-Beziehung
wird durch belastende Klinikaufenthalte und invasive medizinische Behandlungen wie
Operationen gestort®, erlautert Gerlach. Die mitterliche Feinfiihligkeit werde durch die
eigene Belastung beeintrichtigt — und damit auch die Art und Weise, wie sie auf die

Bediirfnisse des Kindes reagiere.

Stabile Mitter als Schutzfaktor fur Kinder

Welche psychischen Folgen eine frithe Operation méglicherweise haben kann, untersucht eine
Studie des Universititsklinikums FErlangen, die 2015 startete und von der Deutschen
Herzstiftung geférdert wird. Sie untersucht und begleitet 39 Kinder, die mit einem
Ventrikuliren Septumdefekt (VSD), also einem Loch in der Herzscheidewand, geboren
wurden, sowie deren Miitter. Alle Kinder wurden in den ersten drei Lebensjahren operiert.
Die Ergebnisse der ersten Erhebungswelle machen Mut: Im Durchschnitt waren die 39
beteiligten Kinder im Grundschulalter kognitiv und motorisch altersgerecht entwickelt. Auch
psychisch waren die meisten Kinder stabil, thr Wohlbefinden glich dem der nicht-betroffenen
Kontrollgruppe. Allerdings beobachteten die Forscherinnen vereinzelt stirkere Angste bei
Kindern, deren Miitter vermehrt von eigenen Angsten berichtet hatten. ,,Das bedeutet, dass
die Angste der Miitter einen Risikofaktor darstellen, der mit mehr Angsten bei den operierten
Kindern einhergeht®, erldutert Studienleiterin und Psychologin Priv.-Doz. Anna Eichler. In
der Kontrollgruppe sei dieser Zusammenhang weniger zu beobachten. Eine Unterstlitzung
der betroffenen Familien, insbesondere der Miitter, kann daher die weitere Entwicklung der

Kinder positiv beeinflussen.

Informieren, austauschen, Unterstitzung annehmen

Um die Sorgen und Angste méglichst gering zu halten, raten die Psychologinnen dazu, sich
tber die Diagnose und die Behandlung so gut wie moglich zu informieren. ,,Eltern, die die
Diagnose und das Prozedere verstehen, kénnen den Stress in der Situation reduzieren®,
betont Anna Eichler. Doch auch der Austausch mit anderen Betroffenen sowie die

psychosoziale Unterstiitzung sind wichtige Schutzfaktoren, um Eltern zu stabilisieren und



damit auch die Angste bei den Kindern zu reduzieren. Hier sind die Info-Angebote der

Kinderherzstiftung unter www.herzstiftung.de/leben-mit-angeborenem-herzfehler hilfreich:

e Informationen einholen: Wer (ber Diagnose und Behandlung Bescheid weilf3,
empfindet weniger Unsicherheit und Stress. In der Online-Sprechstunde der
Kinderherzstiftung beantworten Experten Fragen von Eltern herzkranker Kinder.

e Austausch mit anderen Betroffenen: Das Gesprach Uber Erfahrungen und Geflihle
wie Angste, Trauer, Sorgen und Wut kann entlasten. Andere betroffene Eltern finden
Sie zum Beispiel (iber Elterninitiativen oder Selbsthilfegruppen.

e Psychologische Hilfe annehmen: Auf vielen kinderkardiologischen Stationen gibt es
Psychologen, die Eltern und Kinder wahrend der Behandlung begleiten und beraten.
Nach der Zeit im Krankenhaus haben Familien schwerkranker Kinder zudem
Anspruch auf sozialmedizinische Nachsorge, die auch die Unterstiitzung der Eltern
umfasst.

Die Forscherinnen betonen, dass eine soziale Unterstiitzung sowie der Zusammenhalt in der
Familie den Stress der Mutter und Vater herzkranker Kinder reduzieren kann. Zudem trage
ein ,,proaktiver Erziehungsstil“, bei dem sich Eltern im Alltag eng mit dem Kind austauschen,

zu einer gesunden Entwicklung der Kinder bei.

Erlanger Studie erforscht Risiko- und Schutzfaktoren herzkranker Kinder

Die erste Erhebung der 39 Familien VSD-operierter Kinder im Jahr 2015 konnte bereits
verschiedene Schutz- und Risikofaktoren fir die kindliche Entwicklung nach einer
Herzoperation aufzeigen. Bei der zweiten Erhebung, die im Jahr 2020 startete, werden auch
die inzwischen jugendlichen Kinder selbst zu ihrem Befinden befragt. Das Forschungsprojekt
zielt unter anderem darauf ab, Familien vor einer Operation angemessen zu beraten. Der Titel
der von der Herzstiftung mit 58.000 Euro geférderten Studie lautet ,Psychische Gesundheit
und Entwicklungsstand nach friiher operativer Ventrikelseptumdefekt (VSD)-Korrektur: Risiko-
und Schutzfaktoren im Kindes- und Jugendalter”.

(CME)

Weiterfihrende Infos fur Eltern herzkranker Kinder und Erwachsene mit angeborenem
Herzfehler sind abrufbar unter

www.herzstiftung.de/leben-mit-angeborenem-herzfehler
www.herzstiftung.de/leben-mit-angeborenem-herzfehler/jemah-und-emah

Newsletter herzblatt-Express: www.herzstiftung.de/herzblatt-express

herzblatt: Jetzt Probeexemplar anfordern!

Das Magazin fir ein Leben mit angeborenem Herzfehler ,herzblatt* erscheint viermal im Jahr.
Mit ihrer Publikation ,herzblatt” richtet sich die Kinderherzstiftung der Deutschen Herzstiftung
gezielt an die betroffenen Kinder, Jugendlichen und deren Eltern sowie an Erwachsene mit
angeborenem Herzfehler. Weitere Infos zu den psychischen Langzeitfolgen nach friher
Kinderherz-OP sowie zum Thema Schwangerschaft mit angeborenem Herzfehler und vielen
weiteren Themen bietet die Ausgabe 4/2021 von ,herzblatt”. Ein kostenfreies Probeexemplar ist
unter Tel. 069 955128-400 oder per E-Mail unter bestellung@herzstiftung.de erhaltlich.

Video-Clip zur neuen herzblatt-Ausgabe: www.youtube.com/watch?v=URgcpt6o0h4



http://www.herzstiftung.de/leben-mit-angeborenem-herzfehler
http://www.herzstiftung.de/leben-mit-angeborenem-herzfehler
http://www.herzstiftung.de/leben-mit-angeborenem-herzfehler/jemah-und-emah
http://www.herzstiftung.de/herzblatt-express
http://www.youtube.com/watch?v=URgcpt6o0h4

Foto- und Bildmaterial erhalten Sie gerne bei der Pressestelle der Herzstiftung unter
Tel. 069 955128-140 oder -114 oder per E-Mail unter presse@herzstiftung.de

herzblatt®

Die aktuelle Ausgabe von herzblatt (4/2021) widmet sich dem
Thema Schwangerschaft mit angeborenem Herzfehler und
vielen weiteren Themen auf dem Gebiet der angeborenen
Herzfehler bei Kindern und Erwachsenen (EMAH).

(Titelbild: iStock/damircudic; Covergestaltung: R.
Unguranowitsch/ DHS)

Zusatzmaterial fur Redaktionen

Daten und Fakten zu angeborenen Herzfehlern

Etwa 40 verschiedene angeborene Herzfehler (AHF), viele davon noch mit weiteren
Untergruppen, sind bekannt: Das kdnnen Verdnderungen an den Herzkammern, an den
Herzklappen oder an den Trennwanden zwischen den Herzkammern (Loch in der
Herzscheidewand) sein. Viele dieser Veranderungen treten sogar kombiniert auf. Dass die
Patientengruppe der EMAH stetig wachst, verdankt sich den Errungenschaften der
modernen Medizin, insbesondere der Kinderkardiologie, Kardiologie, Herzchirurgie und
Intensivmedizin.

Wenn auch die meisten AHF heutzutage gut behandelbar sind und ein Uberleben ins
Erwachsenenalter fast gesichert ist, so sind all diese Patienten nicht véllig gesund — der
Herzfehler ist in den meisten Fallen zwar ,repariert”, aber nicht vollstandig , korrigiert®.
Selbst bei einfachen, nach Operation haufig als harmlos eingestuften Herzfehlern kénnen
sich mit zunehmendem Alter schwerwiegende Probleme einstellen, mit denen man bislang
zu wenig gerechnet hat.

Zu den ernsthaftesten Komplikationen gehoéren ein Versagen des Herzmuskels,
Herzrhythmusstérungen, ein Lungenhochdruck, Erkrankungen der Hauptschlagader oder
eine Entziindung der Herzklappen und Herzinnenh&ute. Leider kann es auch zu Stérungen
anderer Organe kommen, zum Beispiel der Leber, der Niere oder des
Zentralnervensystems.

Auch EMAH koénnen im Verlauf ihres Lebens zusatzliche Herzerkrankungen erwerben,
die jeder andere Mensch auch entwickeln kann, beispielsweise die koronare Herzkrankheit
(Durchblutungsstérungen des Herzmuskels, die zum Herzinfarkt flhren kdnnen),
Fettstoffwechselstdrungen, Diabetes, Schilddrisenerkrankungen, und andere
Organerkrankungen. Solche Zusatzerkrankungen kdnnen durchaus den Langzeitverlauf
des AHF ungunstig beeinflussen, auch wenn er erfolgreich behandelt wurde.

EMAH: Stetig wachsende Patientengruppe
In Deutschland leben nach Expertenschatzungen bis zu 330.000 EMAH. Diese
Patientengruppe wachst jahrlich um ca. 6.500.



Schatzung der Klinischen Relevanz der angeborenen Herzfehler
fiir die néchsten Jahrzehnte

Patienten
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[ Lebendgeborene mit AHF 0,8 % aller Lebendgeburten
Kinder mit AHF 90 % der Lebendgeborenen mit AHF
18-Jéhrige mit AHF 80 % der Kinder mit AHF

Il Erwachsene mit AHF

Quelle: Kompetenznetz Angeborene Herzfehler

In jedem Fall lebenswichtig: Der EMAH-Check

Die gro3e Mehrheit der AHF kann heute operativ — einfachere Herzfehlbildungen zum Tell
ohne Operation per Kathetereingriff — so gut behandelt werden, dass die meisten
Betroffenen ein fast normales Leben mit Beruf und Familie fihren. Da die meisten EMAH
jedoch nicht geheilt sind, ist eine lebenslange, regelméalige Nachsorge des Herzfehlers
durch einen EMAH-Spezialisten (in der Regel 1- bis 2-mal pro Jahr) unerlasslich.
Spatkomplikationen kénnen auch erst viele Jahre nach einer erfolgreichen Behandlung des
Herzfehlers eintreten und werden von den Betroffenen nicht immer friihzeitig bemerkt.
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