«Eine starke Belastung
fur die ganze Familie»

Interview mit PD Dr. med. Bea Latal und Dr. med. Phaedra Lehmann

Viele Herzfehler kdbnnen heutzutage operativ korrigiert oder zumindest gelindert

werden. Wir sprachen mit Phaedra Lehmann und Bea Latal Uber die entwicklungs-

neurologischen und psychologischen Aspekte nach kardiochirurgischen Eingriffen im

Kindesalter.

ddiatrie: Frau Dr. Latal, wie héufig sind

Herzoperationen bei Kindern?

PD Dr. med. Bea Latal: Etwa 6 von 1000

Neugeborenen haben kongenitale Herzer-
krankungen, die eine Operation erfordern. Am Kinder-
spital in Zurich werden pro Jahr zirka 250 Kinder mit
Einsatz der Herz-Lungen-Maschine operiert. Entwick-
lungsneurologische Probleme koénnen bei 20 bis
40 Prozent dieser Kinder auftreten. Die Faktoren, die
dies begunstigen, sind jedoch noch nicht geklart.

Frau Dr. Lehmann, wie oft kommt es in der Folge zu
psychologischen Stérungen?

Dr. med. Phaedra Lehmann: Hierzu gibt es vor allem
Studien in Bezug auf die schweren kongenitalen Herz-
fehler. Demnach weisen 12 bis 20 Prozent der ope-
rierten Kinder eine posttraumatische Stresssympto-
matik auf. Das Risiko steigt mit der Aufenthaltsdauer
auf der Intensivstation. Spater sind vor allem Angst-
storungen und Panikattacken recht haufig. Diese kon-
nen nicht nur beim Kind, sondern auch bei den Eltern
auftreten.

Demnach mdssten nicht nur die Kinder, sondern
auch die Eltern speziell betreut werden?

Lehmann: Ja, man sollte eigentlich alle betroffenen
Eltern kontaktieren, um akute Stressreaktionen frih-
zeitig zu erkennen beziehungsweise wenn moglich zu
verhindern. Dies ist momentan wegen der begrenzten
Kapazitaten leider nicht moglich.

Welche Rolle spielt das Alter des Kindes beziiglich
psychologischer Folgen?

Lehmann: Nach meiner Erfahrung spielt das Alter des
Kindes langfristig eine kleinere Rolle als vielmehr die
Schwere und die Haufigkeit der Interventionen sowie
die krankheitsbedingten langfristigen Einschrankun-
gen und das Wohlbefinden der Eltern.

Wird bei entwicklungsneurologischen und psycholo-
gischen Stérungen die Rolle der Herzoperation még-
licherweise auch lberbewertet, sozusagen als allzu
naheliegende Begriindung fiir jedes Problem im spa-
teren Leben?
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Dr. med. Phaedra Lehmann Scarponi (lj) ist Oberarztin an der Abteilung Psychiatrie und Psychosomatik, Bereich
Kardiologie, und PD Dr. med. Bea Latal, MPH, ist Leitende Arztin an der Abteilung Entwicklungspadiatrie am Kinder-

spital Ziirich.

Latal: Die Operation hat sicher das Potenzial, das Hirn
zu schadigen. Entwicklungsneurologische Probleme
haben sicher nicht nur mit der Operation zu tun, son-
dern es gibt Hinweise, dass auch vorbestehende Ur-
sachen, wie zum Beispiel eine genetische Grunder-
krankung, eine Rolle spielen. In einer laufenden
Studie, bei der wir mittels Magnetresonanztomografie
das Gehirn vor und nach der Operation untersuchen,
hat sich bisher gezeigt, dass die Operation an sich re-
lativ wenig Schaden verursachte. Was die psychologi-
schen Folgen fur das Kind und vor allem auch die
Eltern betrifft, stimme ich Frau Lehmann zu, dass die
Situation sehr belastend und traumatisierend ist. In-
sofern ist es nicht erstaunlich, wenn bei Problemen
immer einmal die Uberlegung auftaucht, ob das
etwas mit der Operation zu tun haben konnte.

Nehmen wir einmal an, nach der Operation wére
kardiologisch alles wieder in Ordnung. Wie lange
dauert es, bis entwicklungsneurologische Verzoge-
rungen wieder aufgeholt sind?

Latal: Nach einer Operation, die den Herzfehler kom-
plett korrigiert, wie zum Beispiel der Transposition der
grossen Gefasse, sieht man auf den ersten Blick keine

Angststérungen
und Panik-
attacken kon-
nen nicht nur
beim Kind,
sondern auch
bei den Eltern
auftreten.
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Die Operation
verursacht
relativ wenig
neurologische
Schaden.

Fur die Entwick-
lung ist es ent-
scheidend, ob
eine genetische
Grunderkran-
kung vorhanden
ist oder nicht.

Defizite. Vergleicht man aber statistisch 100 Kinder
mit dieser Transposition und 100 gesunde Kinder mit
ahnlichem sozialem Umfeld, dann sehen wir im Schul-
alter im Durchschnitt leichte Defizite der intellektuel-
len und motorischen Fahigkeiten bei den Herzkindern.
Auf der individuellen Ebene spielt das meist nur eine
geringe Rolle. Bei Kindern mit anderen Herzfehlern ist
aus meiner Erfahrung der entscheidende Faktor, ob
eine genetische Grunderkrankung vorliegt oder nicht.
Dieser Punkt ist relativ wichtig fur die Entwicklungs-
prognose, ob sich also der Ruckstand mit der Zeit ver-
bessert oder ob mit bleibenden Beeintrachtigungen
zu rechnen ist. Aber es kann auch bei Kindern ohne
genetische Grunderkrankung zu leichten Entwick-
lungsdefiziten kommen, diese anfanglich vor allem in
der motorischen Entwicklung. Beispielsweise lernen
diese Kinder, wenn sie als Neugeborene operiert wer-
den, eher etwas spater laufen und brauchen haufiger
Physiotherapie. Spater konnen Sprachverzdgerungen
oder motorische Storungen dazukommen. Deshalb ist
eine fruhe Erfassung durch den Kinderarzt und in
Nachsorgeprogrammen an spezialisierten Zentren
wichtig.

Wie informieren Sie Eltern (iber potenzielle Entwick-
lungsdefizite, ohne weitere Angste zu schiiren?

Latal: Man muss sich am konkreten Fall orientieren
und sollte nicht Uber die Zukunft spekulieren. Gerade
bei jungeren Kindern, also den Ein- bis Dreijahrigen,
sagt der aktuelle entwicklungsneurologische Status
noch nicht viel daruber aus, wie es sich langfristig
entwickeln wird. Deshalb muss man von der aktuellen
Situation ausgehen und mit den Eltern aufgrund der
aktuellen Entwicklungsbeurteilung notige Therapien
und mogliche Verlaufe diskutieren. Wenn ein Kind
deutliche Beeintrachtigungen hat, kommt im Verlauf
die Frage: Ist mein Kind behindert? Hier muss man
sich zunachst fragen, welche Vorstellungen von Be-
hinderung die Eltern eigentlich haben, und zuruckfra-
gen, was sie sich darunter vorstellen. Oft sind das
sehr schlimme Befurchtungen. Was man Eltern in die-
sem Moment zumuten kann, ohne die Hoffnung zu
nehmen, ist von Fall zu Fall sehr unterschiedlich.

Und wie lange dauert es, bis nach der Operation psy-
chologisch wieder alles im Lot ist?

Lehmann: Auf diese Frage gibt es im Grunde keine
allgemeingultige Antwort. Wenn der Spitalaufenthalt
kurz ist und alles sehr gut verlauft, erholen sich Kinder
und Eltern relativ rasch — aber selbst dann kann es
Monate dauern. Es kann auch sein, dass erst Monate
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spater Symptome auftauchen, die mit dem traumati-
schen Erleben zusammenhangen, als solche dann
aber oft nicht erkannt werden. Ausserdem weiss man
aus Studien, dass die Eltern von Kindern mit einer
Transposition der grossen Gefdsse auch dann von
einer verminderten Lebensqualitat berichten, wenn
sich die Kinder absolut unauffallig und gut entwi-
ckeln. Eltern zu werden gehort zu den sensibelsten
Lebensabschnitten, und jede Verunsicherung oder
Belastung kann eine massiv einschneidende Erfah-
rung sein. Was die Eltern von Herzkindern erleben, ist
wirklich sehr belastend.

Was raten Sie beide den Eltern konkret?

Lehmann: Es klingt vielleicht ein wenig allgemein,
aber ich sage den Eltern: «Sie mUssen schauen, dass
es lhnen so gut geht wie nur moglich.» Man sollte ver-
suchen, ein moglichst normales Leben zu fuhren, und
sich vor allem Hilfe holen, wenn man sie braucht.
Latal: Dem kann ich nur zustimmen.

Gibt es fiir Kinder nach Herzoperationen eine spe-
zielle Férderung?

Latal: Wir sehen die Kinder vor der Entlassung aus dem
Spital und entscheiden dann, ob es beispielsweise eine
Physiotherapie braucht. Im weiteren Verlauf sehen wir
die Kinder, wenn sie ein Jahr alt geworden sind, und
danach in regelmassigen Abstanden. Sobald sich eine
Entwicklungsverzogerung einstellt, wird eine entspre-
chende Therapie empfohlen. Das ist individuell unter-
schiedlich und kann beispielsweise Heilpadagogik oder
Logopadie sein.

Wie wirksam ist die spezielle Forderung, beispiels-
weise die Physiotherapie?

Latal: Ich bin sicher, dass es etwas hilft, das steht aus-
ser Frage: Die Qualitat der Bewegungen ist besser, die
Kinder konnen besser mit Schwierigkeiten umgehen,
und die Familie wird begleitet. Kinder mit schweren
Entwicklungsstorungen haben nicht immer so viel
Eigeninitiative. Gerade da kann es helfen, das Inter-
esse der Kinder zu fordern. Beschleunigen kann man
die Entwicklung meiner Meinung nach nicht, aber
dem begleitenden Effekt kommt eine sehr grosse
Rolle zu. Ich mochte an dieser Stelle auch darauf hin-
weisen, dass die Kinder nach schweren Herzopera-
tionen oder einem schweren postoperativen Verlauf
mit der Familie in eine Rehabilitationsinstitution ge-
hen sollten. Das gibt es in Deutschland bereits, und es
gibt Bemuhungen, dies auch in Zurich far Kinder und
deren Familien aufzubauen.

Ist das angesichts der Kostendiskussion im Gesund-
heitssystem (iberhaupt zu realisieren?

Latal: Ja, es muss realisierbar sein. Wir sind in der
Schweiz zu Recht stolz auf unsere gute Spitzenmedi-
zin, aber es braucht dazu eben auch eine umfassende
Nachbetreuung. Die hohen Kosten fur die intensivme-
dizinische Betreuung werden bezahlt, aber wenn es
um Therapien oder andere Unterstutzung geht, kann
das manchmal ein Kampf mit den Krankenkassen
oder der IV werden.

Lehmann: Und diese Kampfe belasten die Eltern zu-
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satzlich. Wir haben hier schon gut funktionierende Fa-
milien erlebt, die in solchen Kampfen finanziell und
psychisch vollig an den Rand gekommen sind.

Was ist lhrer Ansicht nach fiir die Betreuung dieser
Kinder durch die Kinderarztinnen und Kinderérzte in
der Praxis besonders wichtig?

Lehmann: Es sollte den Kinderarzten bewusst sein,
dass die Eltern oft ganz massive, einschneidende Er-
fahrungen durchlebt haben. Auch wenn sie noch so
kompensiert wirken, tapfer auf die Zahne beissen und
nichts sagen — sie konnen an Angststorungen leiden.
Ich wirde mir winschen, dass man viel Geduld mit
diesen Eltern hat und aufmerksam ist bei Belastungs-
anzeichen, auch in der Beziehung der Eltern zu diesen
Kindern. Viele dieser Eltern kommen schon sehr an
ihre Grenzen. Es gehort zur Betreuung eines Herz-
kinds, die Eltern immer wieder zu fragen, wie es ihnen

ei der Autorin des neuen Zoliakie-Kochbuchs,

Inken Hagestedt, wurde im Teenageralter Zolia-

kie festgestellt. Gemeinsam mit ihrer Mutter,
der Biologin Dr. Stephanie Freundner-Hagestedt, hat sie
in diesem Kochbuch neben den Rezepten eigene Erfah-
rungen und Tipps aus dem Alltag zusammengestellt.
Inken Hagestedt war es als Kochanfangerin ausserdem
wichtig, dass ihr Buch neben spezifischen Informationen
fur Zoliakie-Betroffene auch die allgemeinen Grundlagen
des Kochens vermittelt.
Im Anhang finden sich Selbsthilfeadressen, Bezugsquel-
len fur glutenfreie Lebensmittel und ein Rezeptregister
mit Symbolen wie «Gerichte flr jeden Tag», «Gerichte,
die Kinder gerne essen» oder «Gerichte, die sich gut mit-
nehmen lassen». Zahlreiche Tipps fUr den praktischen
Klchenalltag einer glutenfreien Kiiche oder fur Familien,
die «gemischt» kochen, also
Gerichte mit und ohne Gluten,
runden dieses Kochbuch ab.

REO bei Zéliakie
I.HF“PHl;: [ RE )

Vielfaltig geniessen bei Zdliakie. Von
Inken Hagestedt und Stephanie
Freundner-Hagenstedt.

Mit 150 Rezepten. Schliitersche Ver-
lagsgesellschaft 2011. 240 Seiten,
ca. 120 Farbfotos; broschiert;

Fr. 30.50; ISBN 978-3-89993-592-9

3/11 PADIATRIE

geht und welche Entlastungsmoglichkeiten es gibt.
Ich denke, hier fragt man lieber einmal zu viel als ein-
mal zu wenig.

Latal: Bei der Behandlung dieser Kinder muss man im
Team arbeiten, und zu diesem Team gehort auch der
Kinderarzt oder die Kinderarztin, denn sie begleiten die
Familien im Alltag. Dies ist oft eine Herausforderung
bei Kindern mit multiplen medizinischen und psycho-
logischen Problemen. Wenn es sich um einen komple-
xen Fall handelt, werden die Kinderarzte zum Entlas-
sungsgesprach oder zu einem Vorgesprach ins Spital
eingeladen. Das ist aber eher die Ausnahme. Hier
musste die Zusammenarbeit mit den Kinderarzten in
der Praxis sicher verbessert werden.

Wir danken Ihnen fiir das Gespréch.

Das Gesprach fuhrte Renate Bonifer.

Vietfaltig genieBen
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