Erzahlt von , Assistenz-
professor Dr. Wuschel"
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Mein Wunsch ist, dass herzkranke Kinder  Gemeinsam ist unser Ziel:

und ihre Angehdrigen weniger Sorgen und  dass unsere Patient*innen eine méglichst gute
Angste haben, alle Fragen stellen konnen,  zeit hier im Krankenhaus verbringen, obwohl sie

die sie beschaftigen, und sich moglichst gut  krank sind, und eine Verbesserung des Gesund-
auskennen mit ihrer Erkrankung. heitszustandes erreichen.

Herzlich willkommen im

an der Abteilung fir padiatrische
Kardiologie der Universitdtsklinik
fur Kinder- und Jugendheilkunde,
AKH Wien und MedUni Wien.

Zu Beginn mochte ich

m.ich gleicl'.\ einmal 'b.ei Unser Team im Kinderherzzentrum Wien
dir und deiner Familie besteht aus vielen unterschiedlichen

vorstellen: Berufsgruppen:
Ich bin Arzt*innen « Pflegepersonal

Psycholog*innen © Physiotherapeut*innen

ein langjdhriger Mitarbeiter an der Ergotherapeut*innen « Logopad*innen
kinderkardiologischen Abteilung des Didtassistent*innen ¢ Lehrer*innen und
/ Allgemeinen Krankenhauses Wien. Sozialarbeiter*innen.

Ich begleite Kinder und ihre Familienange-
horigen zusammen mit den Stationspsycho-
log*innen zu verschiedensten Untersuchungen
und zu Herzoperationen.




Du bist ja diesmal aus einem ganz bestimmten
Grund bei uns!

Die Arzt*innen haben dir und deinen Eltern
wahrscheinlich erklart, dass dein Herz leider
nicht mehr kraftig genug ist und du ein neues
Herz brauchen wirst.

Darunter konnen sich die meisten
Menschen nichts vorstellen, drum
erzdhlen Magdalena und ich dir jetzt
mal ihre Geschichte...wie das so war

mit dem:
,.kih heoves |:[9I‘Z
bekommen ';

Darf ich vorstellen:

pas ist MAGDALENA,

ein ganz tapferes Madchen.

Sie ist eine unserer vielen tollen Patientinnen,
die bei uns ein neues Herz erhalten haben -
ist also herztransplantiert worden. Wir beide
erzdhlen dir nun von ihren Erlebnissen im
Krankenhaus.




Wie in jedem Kinderkrankenhaus erfolgen bei uns im Kinder-
herzzentrum ganz viele unterschiedliche Untersuchungen.
Vielleicht kennst du schon einige davon?

Magdalena kennt sie alle und hat hier einige fiir uns gemalt.
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Bevor es soweit ist und
auch du ein neues Herz
bekommst, heift es vorerst:

Wenn deine Arzt*innen entschieden ha-
ben, dass du ein neues Herz brauchst,
findet ein gemeinsames Gesprach mit
dem Transplantationsdrzt*innen-Team des
AKH's und uns allen statt.

Dieses Team ist rund um die Uhr erreich-
bar und beantwortet alle Fragen rund um
die Transplantation.

Wenn eine gemeinsame Entscheidung getroffen
wurde, kommst du zunachst auf eine Warteliste.
Auf dieser stehen die Namen aller Menschen in
Europa, die ein neues Herz brauchen. Das Gute
ist, dass du als Kind gaaaaanz weit oben auf der
Liste stehst.

Niemand kann dir und deinen Eltern sagen, wie lan-
ge es genau dauern wird, bis du dein neues Herz
bekommst. Dein neues Herz muss schlieRlich ganz
genau zu dir passen: Es darf weder zu groR, noch
zu klein sein und auch die Blut-
gruppe muss zu dir passen.
Dafiir sind viele wichtige
Voruntersuchungen
notwendig.

Grundsatzlich kannst du zu Hause sein,
wdhrend du auf dein neues Herz wartest.
Manchmal kann dein eigenes Herz jedoch
schon so geschwacht sein, dass es sicherer
ist, im Krankenhaus auf der Kinderherz-
station zu warten. Wenn es aber schon zu
schwach geworden ist, um alleine pumpen
zu konnen, dann kann dir voriibergehend
ein kiinstliches Herz helfen, bis ein pas-
sendes Spenderherz gefunden wird.

Dazu bekommst du im Rahmen einer
Operation eine Herzpumpe - ein soge-
nanntes Kunstherz - implantiert, mit der
du dann wartest bis ein echtes, passendes
Herz fir dich da ist. Bei Magdalena war
das nicht notwendig, aber hier siehst du
zwei Kinder mit dieser Pumpe.

~y > Z. dich natirlich

ist erst ein
paar Monate alt und kann
zusammen mit ihrer Mami
am Kunstherz im Kinder-
wagen an der Herzstation
spazieren fahren.

Ich begleite

L. dabei!

ist schon viel
dlter und macht ebenfalls
einen Spaziergang mit
dem Kunstherz auf der
Herzstation.



Osterreich ist Teil einer Organisation, die sich
darum kiimmert, Patient*innen, die neue Her-
zen brauchen und Herzen von Spendern zu-
sammenzufiihren. Diese Organisation nennt
sich ,Eurotransplant”. Dort arbeiten Menschen,
die sich ausschlieRlich darum kimmern, Her-
zen zu den passenden Patient*innen zu finden.
Unser Transplantations-Koordinator*innen am
AKH Wien stehen in direktem, standigem Aus-

tausch.
Al ‘ A
) N S

Eurotransplant-Lander:

Osterreich, Belgien, Deutschland, Ungarn,
Luxemburg, Niederlande, Slowenien, Kroatien

Das neue Herz stammt von einem verstorbenen
Menschen. Manchmal passieren leider schlim-
me Unfalle, die Menschen nicht Giberleben, auch
wenn die Arzt*innen sich sehr bemiihen.
Wenn das Herz aber noch gut funktioniert,
kann es gespendet werden und anderen Men-
schen und Kindern so ein neues, gut funktio-
nierendes Organ geschenkt werden.

Eurotransplant erfahrt
dann davon und meldet
dies weiter, damit
jemand, der darauf
wartet, informiert
werden kann.

Deine Eltern geben im Krankenhaus ihre Handynum-
mer bekannt. Ab dann ist es besonders wichtig, dass
ihr das Handy immer bei euch habt, denn wenn dein
Spenderherz da ist, werdet ihr angerufen und von
der Rettung oder manchmal sogar dem Hubschrauber
abgeholt!

AuRer du bist schon auf einer Station im Krankenhaus
aufgenommen, dann werdet ihr angerufen und von
den betreuenden Arzt*innen an der Station verstdn-
digt, dass es bald losgehen wird.

/ gi'::x ?

; @ Die Zeit des Wartens ist gar nicht
“ A o so leicht. Deine Eltern und du kénnt
) - jederzeit mit dem/der Stations-
{Tc psycholog*in dariiber sprechen wie
’[ es euch geht! Dafiir sind sie da!!!




Das Herz ist dai!

Horpallt

Zundchst untersuchen deine Arzt*innen
das Spenderherz ganz genau.

Univ. Prof.”
Univ. Prof. Dr."" Michel-Behnke
Dr. Zuckermann Leiterin der Abteilung

Leiter des fiir Pad. Kardiologie
HTX-Programmes

Wenn sie es griindlich begutachtet
haben und befinden, dass es per-
fekt fir dich ist und alles genau
passt, dann gehts auch schon los.

Die Operation
kann beainnhen!

Mama, Papa und ich -Dr. Wuschel-
konnen dich natirlich bis in den
Vorbereitungsraum begleiten.

Durch den Venflon bekommst du
dann ein Mittel, damit du weniger
aufgeregt bist. Es ist namlich
ganz normal, nervos zu sein! *

Hier siehst du Magdalena am
Weg in den Operationssaal.




| | ) Die Zeit nach dep Transplantation
Im Operationssaal sind alle grin angezogen. - ‘. , 2SN ) ... a0 dep Intensivstation

Es gibt dort viele Gerate und groRe Lampen.
Wadhrend der Operation passen alle sehr gut
auf dich auf. Die Kinderherzchirurg*innen im
Operationssaal tragen Brillen mit Lupen, damit
sie dein Herz noch besser und genauer sehen
konnen.

Von der Operation selbst be-
kommst du natiirlich, dank der
Narkose, nichts mit. Speziell fur
den kunstlichen Schlaf ausge-
bildete Arzt*innen - sogenannte

Andsthesist*innen - sorgen dafiir, E
dass du tief und fest schldfst, Die Kinderherzchirurg*innen am Kinderherz- W g Zu Beginn ist es wichtig, dass du intensiv iiberwacht

wahrend du operiert wirst. zentrum Wien sind darauf spezialisiert, Kinder- WK wirst, um zu schauen, ob dein Korper sich gut auf das
herzen zu operieren und zu transplantieren. . YR neue Herz einstellen kann. Denn auch fiir deinen Korper
ist das ja eine ganz neue und spannende Sache!

Nach der Operation wirst du auf die Intensivstation
gebracht. Dort kannst du dich gut von der Operation
erholen, wahrend du noch viel schldfst, Medikamente
erhdltst und von speziellen Maschinen versorgt wirst.
Es gibt dort viele Schlduche und Kabel.




/ " ° ® °
Wahrend dieser Zeit wirst du vom Pflegepersonal oY | v Die Zeit aof dep Herzstation

intensiv betreut und wirst regelmaRig von deinen
Eltern oder Bezugspersonen besucht.

Auf der Herzstation kann auch eine Bezugs-
person bei dir im Zimmer mitaufgenommen
werden, also bei dir im Zimmer schlafen.

Ein Team aus Arzt*innen, Physiotherapeut*in-

nen, deiner/m Psycholog*in und natiirlich ich,

Dr. Wuschel, kiimmern uns um dich.

Sobald es dir besser geht und du
nicht mehr soviel intensive Pflege
und Uberwachung bengtigst, wirst du
auf die Kinderherzstation verlegt.

Wir alle helfen zusammen,
damit du bald wieder fit wirst.

Jeden Tag macht das Kinderherzarzt*innen-
Team Visite, untersucht dich und erkundigt
Hier liegen nur Kinder mit Herzer- sich, wie es dir geht. Deine Medikamente
krankungen, von O - 18 Jahren. mussen ganz genau dosiert werden.




Von den Physiotherapeut*innen wirst
du "fit gemacht", damit du nach ins-
gesamt ca. 5 Wochen wieder nach
Hause gehen kannst.

Mit der/m Psycholog*in und
mir kannst du viel spielen und
Uber Gefiihle, Gedanken und
Probleme reden.

Es ist wichtig, dass du uber
alles, was dir durch den Kopf
geht und dir vielleicht Sorgen

bereitet, reden kannst und alle
Fragen, die dich beschaftigen,
gestellt werden konnen.



Neoer Lebensabschnitt
ond viele Informationen

Du fragst dich bestimmt wie dein Leben
jetzt, wo du mit deinem neuen Herzen
so viel mehr Kraft hast, sein wird.

Es gibt zundchst Vieles, was ein
bisschen ungewohnt und neu ist,
das du und deine Familie
beachten miissen.

Dein neues Herz ist etwas
ganz Besonderes und es
lohnt sich besonders gut
darauf aufzupassen.

Jetzt ist es besonders wichtig dich gut vor Viren
und Bakterien zu schitzen, da du Medikamente
bekommst, welche dein korpereigenes Abwehr-

system (Immunsystem) herunterfahren.

Medikamente

Die erste Zeit nach deiner Transplantation
musst du viele Medikamente einnehmen.

Aber keine Sorge, mit der Zeit werden es
immer weniger! Einige musst du jedoch
dein ganzes Leben lang einnehmen.

Die Medikamente sind besonders wichtig,
damit dein Korper das neue Herz nicht ab-
stoRt und sich langsam an dein neues Herz
gewohnt.

Was heift ,abstoRen"?

Fur deinen Korper ist das Spenderherz
.fremd" und dein Immunsystem (die
~Polizei® in deinem Korper) wiirde das
neue Herz angreifen. Dann kann es zu
einer sogenannten ,AbstoRung" kommen.




Fir Mama und Papa

Magliche Hinweise auf eine AbstoRung:
Allgemeines Unwohlsein, Abgeschlagenheit/
Midigkeit, verminderte Leistungsfahigkeit,
Atemnot/schnellere Atmung, ldnger anhal-

tendes Fieber ohne erkennbare Ursache,

psychische Verstimmung, Herzrhythmus-
storungen oder Herzrasen...

Zundchst helfen dir deine Eltern bei

der Medikamenteneinnahme. Um sich zu
erinnern, hilft es vielen Familien sich eine
Liste zu schreiben oder den Handywecker
zu stellen. Es ist ndmlich auch wichtig,
dass die Medikamente immer punktlich
und richtig dosiert eingenommen werden.

Wenn du alter bist, lernst du allmdhlich
selber daran zu denken.

Nebenwirkonaen

Leider haben einige der Medikamente,
die ja ganz wichtig fiir dich sind, auch
nicht so tfolle Eigenschaften.

So kann es sein, dass dir vorerst einmal et-
was mehr Haare wachsen (Augenbrauen, etc.),
du mehr Appetit hast oder schneller wiitend
wirst als friher.

Keine Angst, sobald du weniger Medikamente
nimmst oder sie ganz genau fir dich dosiert
sind, gehen diese Nebenwirkungen meistens
auch weg.

Das besprichst du aber am besten mit deinem
betreuenden Arzteteam, denn nur die wissen,
welche Medikamente die besten fir

dich sind und wieviel du davon y

taglich brauchst.




Neben all den wichtigen medizinischen Sachen,
darf auch auf eine gesunde Erndhrung und aus-
reichend Trinken nicht vergessen werden.

Zusatzlich gibt es ein paar Dinge, die beachtet
werden sollen:

Du solltest auf
ROHE NAHRUNGSMITTEL VERZICHTEN:
wie unverarbeitete Milchprodukte
(z.B. selbst gemachten Kdse oder
Joghurt), rohe/weiche Eier, rohen Fisch,
rohes Fleisch (auch Salami) und Nisse.

Grapefruits sind strengstens verboten!!!

Wadhrend der ersten Zeit solltet ihr
auch darauf schauen, dass du kein rohes
Obst oder Gemiise isst (auRer wenn es
geschdlt ist), um eine Infektion durch
Schmutz oder Keime zu vermeiden.

Ganz wichtig ist auch, dass du auf Sau-
berkeit achtest, damit keine Viren oder
Bakterien deinem neuen Herzen Schaden
zufiigen konnen:

Oft Hande waschen, regelmaRig Zdhne
putzen, Vorsicht vor Schimmel (manch-
mal bildet der sich auch in Topfpflanzen
oder alten Teppichen, Klimaanlagen, etc.).

Du sollst die ersten 6 Monate nach der Transplantation
grofe Menschenansammlungen (Konzerte, Kinobesu-
che, die U-Bahn, StraRenbahn, etc...) meiden, um dich
nicht anzustecken. Besondere Vorsicht gilt auch in der
Schnupfenzeit.

Das Tragen einer Maske kennen wir alle seit Coro-
na, aber bitte sei speziell in den ersten 6 Monaten
nach der Transplantation besonders vorsichtig und
trage einen Mund-Nasen-Schutz uberall dort, wo
andere Menschen dir begegnen, die nicht zur Fa-
milie gehoren.

de B

Wenn ihr zu Hause Kkocht, dann solltet ihr dar-

Bitte warme auch auf achten, dass alles gut sauber ist, besonders
keine Speisen, die bei der Zubereitung von Fleisch (es gibt so bose
schon zubereitet

wurden, wieder auf!

kleine, unsichtbare Tierchen, die sich Salmonellen
nennen und die konnten deinem Herzen schaden).



Kinderaarten ond Schole

Oft stellen mir Kinder die Frage, wann sie wieder in den Kindergar- P s . 3 Um noch im Krankenhaus oder auch zu

ten oder in die Schule gehen diirfen. | Pl Du Kannst die Schule Hause nicht all zu viel vom Schulstoff
' mit Hilfe eines Roboters/ und den lustigen Unternehmungen in

Avatars sehr gut meistern. der Schule zu versaumen, konnen wir
dir gerne einen Roboter/Avatar be-
stellen.

In der ,Quarantdnezeit" von zumindest 6 Monaten kannst du es dir
zu Hause besonders gut gehen lassen.
Danach spricht auch meistens nichts gegen einen Kindergarten-
bzw. Schulbesuch. Deine Freunde werden sich bestimmt sehr freu- ). > v :
en, dich wiederzusehen und wahrscheinlich ganz schon staunen, " _ gt N ' Den kannst du dir fir die Zeit, wo du
dass du auf einmal so viel Kraft hast. A % | nicht selber in der Klasse bei deinen
e oG Mitschiiler*innen sein kannst, ausbor-
gen. Der Avatar sitzt auf deinem Sitz-
platz in der Schule/geht auf Wander-
tagen mit und du steuerst ihn bequem
— = \ Uber ein Tablet im Krankenhaus oder
Du wirst bestimmt ein Gleich- von zu Hause.
gewicht finden zwischen den vielen 3 ) = ; Auf diese Art und Weise bekommst
neuen Regeln und dem GenieRen < ! du mit, was in der Schule gerade so

deiner neuen Lebensenergie. ; o
Das braucht natiirlich Zeit und los ist, obwohl du selber nicht in der
Schule bist.

muss sich erst einspielen.

Bitte besprich das aber mit deiner/m betreuenden Trans-
plantationsdrzt*in, denn nur er/sie kann am genauesten
beurteilen, was wichtig und am besten fir dich ist.




In den ersten Monaten nach der Transplantation ist noch
etwas Schonung wichtig. Danach empfehlen wir sportliche
Betatigung, denn die ist gesund.

Allerdings ist bei engem Korperkontakt mit anderen auf
die Infektionsgefahr zu achten und dies vorher mit deinem
Arzt/deiner Arztin zu besprechen.

Auch wenn du gerne schwimmen
gehst, solltest du lieber in saube-
ren Seen schwimmen gehen und of-
fentliche Schwimmbdder mit vielen
Menschen meiden.

Vor allem im Sommer

solltest du auch auf

guten Sonnenschutz
achten!

[ ]

Deine Narben diirfen im ersten Jahr nach der
Transplantation die Sonne nie direkt sehen, du
solltest also in der Sonne immer ein T-Shirt
anziehen. Um die Gefahr von erhohtem Haut-
krebsrisiko zu vermeiden, solltest du einmal
im Jahr deine Haut vom Hautarzt/von der
Hautarztin kontrollieren lassen.

Wenn du Haustiere hast, wird es wahrscheinlich die erste
Zeit nach der Transplantation, wenn du nach Hause kommst
besser sein, wenn dein Haustier voriibergehend einmal
nicht bei dir ist. Vielleicht konnen ja die GroReltern oder
Freunde auf dein Haustier aufpassen?

Vor allem sollte dein Haustier nicht bei dir im Zimmer
schlafen, ihr solltet darauf achten, dass ihr es regelmafig
pflegt und Kontrollen beim Tierarzt/bei der Tierdrztin
wahrnehmt.



Rehabilitation

Damit du und deine Eltern euch gut von
dem anstrengenden Krankenhausaufenthalt
erholen konnt, gibt es naturlich auch die
Méglichkeit eines ,Urlaubs®. Eigentlich ist
das kein richtiger Urlaub, aber ich nenne es
gerne so, da es sich oft so anfiihlt: Er heift
«Rehabilitationsaufenthalt™.

Das ist ein Haus, wo du zusammen mit ei-
nem Elternteil oder Oma oder Opa nach der
Transplantation fiir ca. 3 Wochen hinfah-
ren kannst und wo du so richtig fit gemacht
wirst. Meist ist man ja doch etwas miide und
erschopft von der Operation und dem ,im
Bett liegen im Krankenhaus'. Die erste Zeit
nach dem Krankenhaus sollst du dich noch
schonen, aber dann kann es losgehen. Dort
lernst du so richtig Kraft zu tanken und es
gibt viele Gelegenheiten, coole Spiele und
Trainingseinheiten zu machen.

Im Reha-Zentrum steht dir ein groRes Team
zur Verfigung, das sich bemiiht, dich und
deine Familie bestmoglich beim Gesundwer-
den zu unterstiitzen.

Das tut oft gut nach einem Krankenhaus-
aufenthalt und macht obendrein noch SpaR.
Frag deine/n Psycholog*in oder deine/n
Arzt*in, wenn du das méchtest. Sie kdnnen
dir bestimmt Ndheres dariiber berichten.

Nach Haose 7 Die fntlasson?

Bevor es nach Hause geht, solltest du mit deiner
Familie Uberlegen, ob ihr noch Fragen habt. Dei-
ne Arzt*innen, die Psycholog*innen, Dr. Wuschel
und das Pflegepersonal haben immer ein offenes
Ohr fiir euch.

:-/r’;mm".": ‘— ‘

Wenn euch zu Hause noch etwas
ganz Wichtiges einfallt, konnt ihr
anrufen oder alles notieren und bei
dem nachsten Kontrollbesuch in der
Herzambulanz diese Fragen stellen.




RegelmdRige Kontrollen deines
Herzens sind ganz wichtig.

Beim Herzultraschall wird die Funktion
deines Herzens kontrolliert. Es wird
auch immer gemessen, wie groR und schwer du
geworden bist, damit man die Medikamente stetig
an deine GroRe und dein Gewicht anpassen kann.
Bei einigen Medikamenten muss man mit einer Blut-
abnahme regelmadRig tiberpriifen, ob die Menge fiir
deinen Korper genau richtig ist.

Auch wenn du Durchfall oder Erbrechen hast, ist
es wichtig, dass deine Arzt*innen priifen, ob du die
richtige Medikamentendosis hast, und es dir und
deinem neuen Herzen gut geht.

Es wird regelmafig dein Blutdruck gemessen. Bei
Fieber, Schmerzen, Durchfall, etc. zur Arztin/
zum Arzt gehen.

Dr.™ Luckner

Nach der Transplantation, wenn
alles nach Plan gut lduft:

...........................................................

Im 1. Monat: jede Woche

2. und 3. Monat: alle 2 Wochen
3-6 Monate: alle 4 Wochen

6-12 Monate: alle 8 Wochen
Nach 1 Jahr dann: alle 3 Monate

Auch IMPFUNGEN bitte immer vorher
mit deinem behandelnden Arzt*innen-
Team besprechen, weil du nicht alle
Impfstoffe bekommen darfst.

Kinder-
Herzambulanz:

Kinder-Herzstation:

Herztransplant-
koordination:

Kinder-Herz-
Psychologie:

01 / 40 400 - 31990 - Mo - Fr:
01/ 40 400 - 32 020 - 8:00-15:00 Uhr

01 / 40 400 - 31 800 - rund um die Uhr
01/ 40 400 - 57 420 : Mo -Fr:

01/ 40 400 - 69 460 : 7:30-15:30 Uhr

an WE, Feiertagen und nach 15.30 Uhr:
01/ 40 400 - 52 620

Mo - Fr:

01/ 40 400 - 33990 8:00-16:00 Uhr



Das ist meine Erinnerungsseite an
die Zeit der Herztransplantation

im Kinderherzzentrum Wien!

Mein Name:

! dieses Buch zur Herztransplantation im Kindes- und Jugendalter dient dazu, Ihr Kind und eventuell
auch Geschwisterkinder auf die Herztransplantation vorzubereiten.

Esist von groRer Bedeutung, Angste zu reduzieren und Informationen zuAbldufen, Untersuchungen und
wichtigen Therapien altersgerecht zu vermitteln. Lesen Sie dieses Buch mit Ihrem Kind und eventuell
dessen Geschwistern und sprechen sie anschlieRend gemeinsam in der Familie Uber die Zeit der Herz-
transplantation. Informationen zu haben und in etwa zu wissen, was einen zukunftig erwarten wird,

bis
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E £ $=
g -g én>: § Gut informierte und psychologisch vorbereitete Kinder haben meist weniger Angste und kénnen mit
3 ‘g s 2 dem Erlebten im Krankenhaus besser umgehen. Erfahrungsgemadf ist diese Zeit fiir die gesamte
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