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Familienorientierte Nachsorge flr Patien*innen mit angeborenen Herzfehlern

Dr. Tilman Eberle

Glucklicherweise ist die Zahl der mit einem
angeborenen Herzfehler zur Welt gekom-
menen Kinder in den letzten Jahrzehnten
mit ungefahr 1% aller Neugeboren kon-
stant geblieben. Durch die groBen Fort-
schritte in der Medizin mit verbesserter
Diagnostik, neuen operativen Moglich-
keiten und einer besseren postoperativen
Versorgung ist jedoch die Zahl der zu
versorgenden Kinder und Jugendlichen
stetig gestiegen, auch weil wir in Deutsch-
land heute eine Vielzahl an hervorragenden
groBen und gut organisierten Herzzentren
fUr angeborene Herzfehler haben, die
groBartige Erfolge erzielen.

Die Patient*in ist die Familie

Dr. Tilman Eberle mit herztransplantierten Patient*innen unterschiedlichen Alters wahrend
einer RehamaBnahme

Ist die Akutbehandlung im Herzzentrum
abgeschlossen, sind die familidren Kréfte
meist erschdpft — die Sorge um das Kind
aber bleibt, sie lasst sich nicht einfach
abstreifen. Die Situation der Familie nach
der klinischen Akutphase fasste der Bun-
desverband Herzkranke Kinder e.V. so
zusammen: Das Familiengefiige ist aus
dem Gleichgewicht geraten. Der Alltag
wird durch das herzkranke Kind empfind-
lich fir immer verandert. Die Familie wird
bei stationaren Aufenthalten in den Akut-
kliniken auseinandergerissen, Geschwister
fuhlen sich benachteiligt, werden zu
Schattenkindern. Die Partnerschaft halt
den Belastungen kaum stand. Oft muss
ein Elternteil die Berufstatigkeit aufgeben,
um sich ganz der Pflege des Kindes zu
widmen. Finanzielle Einschrankungen
belasten die ungewohnte Situation nicht
selten zusatzlich.

Nachsorge in Tannheim sichert
die medizinischen Erfolge
dauerhaft ab

Um die gesundheitliche Situation des
Kindes weiter zu verbessern und das
familidre System zu stUtzen ist eine Reha-
bilitationsmaBnahme in einer der drei in
Deutschland verflgbaren Einrichtungen
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fUr Familienorientierte Rehabilitation im
Bereich der Kardiologie duBerst hilfreich.
Denn trotz allen Bemiihens der Arzt*innen
und Pflegenden bleibt im Herzzentrum
letztendlich nicht gentigend Zeit, um sich
der Familie intensiv anzunehmen. Hier
setzt das Konzept der Nachsorgeklinik
Tannheim an. Der fUr vier Wochen ange-
legte Aufenthalt ermdglicht es, den Fokus
auf jedes einzelne Familienmitglied zu
legen und durch die ganze Bandbreite
der therapeutischen Angebote zu unter-
stUtzen. Dabei kann der Fokus im Einzel-
fall mehr auf einem somatischen Ansatz
in Form von Physiotherapie, Sportthera-
pie, Hippotherapie, Ergotherapie und
einem breiten sportlichen Angebot liegen
oder aber mehr auf einer seelischen Sta-
bilisierung durch ein groBes professio-
nelles Team, bestehend aus Expert*innen
aus den Bereichen Psychologie, Sozial-
padagogik, Kunsttherapie, Heilpadagogik
und unserer Fachéarztin fir Psychosoma-
tik. Wahrend die Eltern selbst an einem
der therapeutischen Angebote teilneh-
men, werden die Kinder entweder in der
klinikeigenen Kinderbetreuung von erfah-
renen Erzieher*innen oder als Schulkinder
in der klinikeigenen Schule betreut. Hier
liegt der SchlUssel zu den physischen
und psychischen Therapieerfolgen aller
Familienmitglieder. Das Kind entwickelt

allgemein wieder neue Kréafte und fasst
neues Vertrauen in die Leistungsfahigkeit
seines Korpers. Die Eltern haben die Mog-
lichkeit sich neu zu sortieren, Angste zu
verarbeiten und Kraft fur den wieder
anstehenden Alltag zu sammeln. Dieser
interdisziplindre Ansatz bei uns in der
Nachsorgeklinik Tannheim ist die groBe
Starke und ein Herzstlck der Familien-
orientierten Nachsorge.

Voraussetzung fUr ein gutes Gelingen
ist eine gut funktionierende Kommunika-
tionsstruktur innerhalb der Teams, aber
auch der Abteilungen untereinander. Ein
regelmaBiger Austausch, um jedes ein-
zelne Familienmitglied individuell zu
betreuen, ist zeitaufwendig. Diese Kapa-
zitaten stehen in Tannheim zur Verfigung
und sind Teil des Erfolgskonzeptes. Die
Hauptaufgabe der medizinischen Abtei-
lung ist eine zuverlassige Einschatzung
der korperlichen Verfassung, um darauf
das individuelle physiotherapeutische und
sporttherapeutische Behandlungskonzept
auszurichten. Eine Uberforderung ist
ebenso schéadlich wie eine Unterforde-
rung. Nach groBBen Herzoperationen und/
oder langeren Krankenhausaufenthalten
ist die Wiedererlangung einer guten Leis-
tungsfahigkeit ein Haupt-Therapieziel.
Moderne, nicht invasive diagnostische
Verfahren helfen, die Patient*innen indi-

Nachsorgeklinik Tannheim aus der Vogelperspektive

viduell beurteilen zu konnen. Dass wir im
Notfall mit dem Universitats-Herzzentrum
Freiburg - Bad Krozingen eine groBe Akut-
klinik in der Nahe haben, ist fur uns auBer-
ordentlich hilfreich und flir die Betroffenen
und ihre Familien eine groBe Sicherheit.

Transformation ins
Erwachsenenalter mit
eigenem Gruppenkonzept

Aus den einst schwer herzkranken Kin-
dern werden Jugendliche, junge Erwach-
sene und oft sogar selbst Eltern. Fur
jugendliche oder erwachsene Herz-
patient*innen werfen sich jedoch vdllig
neue Fragen auf wie Berufswahl, Part-
nerschaft und Familiengrindung. Hierfar
bieten wir flr alle Uber 16 Jahre alten
Jugendlichen ein gesondertes Gruppen-
konzept der ,Jungen Reha“ an. Gerade
fUr diese Altersgruppe ist es meist ein
groBer Schritt heraus aus der Familie,
hinein in die Selbststandigkeit. Der Aus-
tausch untereinander hat oft einen hoheren
Stellenwert und wirkt nachhaltiger als die
oft lastigen Zurechtweisungen von Eltern
und Arzt*innen. Das betrifft die groBen
Themen wie Krankheitseinsicht und
Krankheitsverstandnis, aber auch die
Ubernahme von Verantwortung zur eige-
nen Medikamenteneinnahme oder die
Anerkennung der eigenen korperlichen
Leistungsgrenzen. Die Transformation zu

der Gruppe der ,Erwachsenen mit ange-
borenem Herzfehler (EMAH)" geschieht
nahtlos und findet zum Beispiel in Tann-
heim wiederum in einem eigenen Grup-
penkonzept ,REHA27Plus” statt. Hier
haben junge Erwachsene die Mdglichkeit,
auf viele Fragen im Austausch miteinander,
aber auch in der medizinischen Beratung,
Antworten zu finden. Dieses Patientenkol-
lektiv ist sowohl fur den EMAH-Kardiologen
als auch fUr die Mitarbeitenden des Psy-
chosozialen Dienstes in der Betreuung
sehr anspruchsvoll. Sie sind meist erheb-
lich in ihrer kdrperlichen Belastbarkeit
vermindert und haben viele Folgeprobleme
ihres angeborenen Herzfehlers. Ob es
sich dabei um Herzrhythmusstérungen,
Herzinsuffizienzzeichen oder pulmonale
Einschrankungen handelt, ist letztendlich
nicht entscheidend. Sie haben meist
aufgrund ihrer schon langeren Krankheits-
erfahrung einen aufgeklarteren und oft
auch abgeklarteren Umgang mit ihrer
Situation. Bei ihnen sind in den vier
Wochen Reha erstaunliche Erfolge zu
erzielen.

In Einzelféllen ist nach einem Akutauf-
enthalt auch eine kurzfristige Rehabilita-
tionsmaBnahme im Sinne einer Anschluss-
heilbehandlung (AHB) sinnvoll. In diesen
Fallen ist die medizinische Abteilung durch
viele Aspekte der postoperativen Nach-
sorge besonders gefordert. Es gilt nicht
nur, die Fortsetzung einer begonnenen
Therapie, wie Einstellen auf Immunsup-

pressiva oder Antiarrhythmika, zu Uber-
wachen, sondern die meist noch erheb-
lich leistungseingeschréankten Pati-
ent*innen gezielt zu mobilisieren und zu
motivieren. In diesen Féllen ist ein guter
Kontakt zu den Heimatkliniken entschei-
dend.

Zuruck ins Leben

Gerne mdchte ich zum Schiuss noch eine
personliche Anmerkung machen. Fur mich
war es nach vielen Jahren in der Akut-
medizin in verschiedenen groBen Herz-
zentren groBartig, Teil jeweils eines groBen
Teams gewesen zu sein, das schwer
kranken Kindern und Jugendlichen in der
Akutphase ihrer Erkrankung das Uberle-
ben sicherte. Jetzt, mit meiner neuen
Aufgabe in Tannheim, kann ich diesen
Patient*innen und ihren Familien dabei
behilflich sein, wieder zuriick ins Leben
zu finden. Das ist eine &uBerst wertvolle,
dankbare und befriedigende Aufgabe.

Familienorientierte Nachsorge ist die kon-
sequente Fortsetzung der in der Akutklinik
begonnenen Behandlung von Kindern und
Jugendlichen unter Einschluss aller Fami-
lienmitglieder. Im Vordergrund steht die
Familie mit dem Ziel, wieder ein intaktes
Familienleben zu ermdglichen und jedes
einzelne Familienmitglied gestérkt in den
Alltag zu entlassen. Dadurch werden die
Erfolge der Akutbehandlung mittel- und
langfristig abgesichert. In den auf einen
Therapiezeitraum von vier Wochen ange-
setzten Aufenthalt aller Familienmitglie-
der sind erstaunliche Erfolge maglich, und
die Dankbarkeit ist groB. Gleiches gilt fiir
Jugendliche, junge Erwachsene und Pati-
ent *innen der REHA27PLUS.

Kontaktadresse

Dr. Tilman Eberle

Nachsorgeklinik Tannheim gemeinnitzige GmbH
Gemeindewaldstr. 75

78052 VS-Tannheim

Tel.: 07705-920302

Fax: 07705-920198

E-Mail: eberle@tannheim.de
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