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«Hurra, wir leben noch» -
psychosoziale Aspekte

Abstract

The author is not a cardiologist, but an oncol-
ogist and palliative care specialist. She is her-
self an adult with a congenital heart disease
(ACHD).

From her unique perspective, she com-
ments on the research on psychosocial issues
in congenital heart disease that has been pub-
lished in recent years.

She also shows that palliative care will
have to be integrated in the practise of cardi-
ology.

The title means “Hooray, we're still alive”
and contains the themes that will be discussed
in this paper.

Zusammenfassung

Die Autorin ist keine Kardiologin, sondern On-
kologin und Palliativmedizinerin. Sie ist Tra-
gerin eines angeborenen Herzfehlers (adult
with congenital heart disease [ACHD)]).

Aus ithrem besonderen Blickwinkel erge-
ben sich einerseits Uberlegungen und Kom-
mentare zur psychosozialen Forschung, die in
Bezug auf Erwachsene mit kongenitalen Herz-
fehlern publiziert sind.

Andererseits zeigt sie auf, dass in Zukunft
«Palliative care» in die Praxis der Kardiologie
integriert werden muss.

Der Titel «<Hurra, wir leben noch» enthalt
die Worte, die als Themen fiir die Abschnitte
dieses Beitrages dienen.

Wir

Wir Jugendlichen und Erwachsenen mit ange-
borenem Herzfehler (adults with congenital
heart disease [ACHD]) sind eine wachsende
Population, aktuell sind vor allem die Jahr-
gange 1970-1990 vertreten.

Nachdem der Tod in der frithen Kindheit
bisin die 1950er Jahre fiir viele Herzfehler fast
die Regel war, hat die Entwicklung der Dia-

gnostik, der Herzchirurgie, der Anésthesie
und der Pharmakologie (Antibiotika, kardiale
Medikamente) zu einer dramatischen Verbes-
serung unserer Prognose geflihrt.

Wir sind eine Population, die schwer zu be-
forschen ist [1-4]: wir haben unterschiedliche
Herzfehler, die unterschiedlich behandelt
wurden, und ein Teil von uns hat assozilerte
Defekte sowohl korperlicher (Lippengaumen-
spalten, Skoliosen und viele andere) wie intel-
lektueller Art (z.B. Down-Syndrom).

Wir heutigen Erwachsenen sind mit vor-
gestrigen Methoden behandelt worden und die
Resultate heutiger Behandlungen wird man
erst in 10—20 Jahren beurteilen kénnen.

Studien kénnen nicht mit représentativen
Kollektiven durchgefiihrt werden, dazu gibt es
immer wieder zu viele Ein- und Ausschlusskri-
terien, und schliesslich entstehen kleinste Un-
tergruppen, so dass die statistische Auswer-
tung sehr komplex wird .

Mit uns ldsst sich also nur schwer publi-
zieren, und es lasst sich schwer Karriere ma-
chen an Orten, wo die beruflichen Aussichten
direkt proportional sind zum Gewicht der Pu-
blikationen in Kilogramm.

Das erklart, warum kaum Spezialisten fiir
ACHD an der Ausbildung der Arzte beteiligt
sind. Wir kommen auch fiir die jiingste Arzte-
generation unerwartet und ein Teil von uns
hat eine fiir die meisten Arzte unvorstellbare
Anatomie, Physiologie und Hamodynamik.

Man findet uns fast tiberall, von der ge-
schiitzten Werkstétte fiir Behinderte bis in die
Kommissionen der Européischen Union, denn
unser Behinderungsgrad ist sehr unterschied-
lich.

Wir sind zunehmend in Selbsthilfeorgani-
sationen zusammengeschlossen, um uns fur
gemeinsame Anliegen einsetzen zu koénnen
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Tabelle 1

und trotz der grossen Unterschiede im Behin-
derungsgrad bei einander ein Verstiandnis zu
finden, das Gesunde uns nicht entgegenbrin-
gen konnen. In der Schweiz ist dies der Verein
CUORE MATTO, in Deutschland JEMAH.

Kongresse von ACHD-Organisationen er-
lauben uns, auch auf internationaler Ebene
fir unsere Interessen zu kampfen [5].

Betreffend psychischer und sozialer Fra-
gen mochte ich einige wenige Studien vorstel-
len, um Trends herauszuschéilen, und ich
werde diese aus der Sicht der Betroffenen
kommentieren.

Leben - psychologische Aspekte

Bisher sind nur wenige Studien zur psychi-
schen Problematik bei ACHD durchgefiihrt
worden, und spezifische Instrumente miissen
erst entwickelt werden [6]. Die vorhandene Li-
teratur betrifft vorwiegend chirurgisch behan-
delte Patienten, was sich mit organisatori-
schen Fragen in Universitatsspitédlern erklart
[2, 7]. Uber die Probleme von Erwachsenen mit
inoperablen schweren Herzfehlern ist noch
viel weniger bekannt.

Die Beurteilung von emotionalen und Ver-
haltensproblemen ist stark davon abhéingig,
wer befragt wird. Bei der Suche nach Pradik-
toren fiir Verhaltensauffalligkeiten zeigt sich
einerseits, dass die medizinische Situation
eine gewisse Rolle spielt [1], aber beil weitem
nicht ausschlaggebend ist [2, 7]. Ausserdem

Emotionale und Verhaltensprobleme: Sichtweisen (nach [7]).

Ermittelte Pradiktoren

Weiblich

Diagnose TGA
Hosp. Kardiologie
Narbe

Korperl. Leistung
Pacemaker

ns = nicht signifikant

Tabelle 2

Selbstbeurteilung Fremdbeurteilung
p <0,05 p <0,05

p <0,01 ns

ns p <0,05

p <0,001 p <0,05

p <0,05 ns

ns p <0,05

Zeitliche Entwicklung von emotionalen und Verhaltensproblemen (nach [8]).

Prozente pathologischer Resultate in einer Kohorte
mit operierten Vitien (p = Unterschied zu Kontrollgruppe)

Jugendliche <15 Jahren [2]

Erwachsene
<27jahrig
>2Tjdahrig

weiblich mannlich
22,4 14,8

17,3 (<0,01) 14,0

26,1 (<0,01) 20,3

9,6 9,6

Fortbildung

ergibt sich ein ganz anderes Bild, je nachdem,
ob wir oder unsere Angehorigen die Fragebo-
gen ausfullen.

Wir selbst scheinen vor allem gepragt zu
sein durch unsere aktuelle Situation, das
heisst unsere aktuelle Leistungsfdhigkeit und
die Einschriankungen, die wir durch thorakale
Narben erleben.

Unsere Angehorigen sind stérker geprigt
durch die Vergangenheit und beurteilen unser
Verhalten im Licht der Anzahl unserer Hospi-
talisationen und Operationen und der Not-
wendigkeit eines Pacemakers (der uns selbst
wenig beeindruckt!) (Tab. 1).

Wirklich einig sind wir mit unseren Ange-
horigen nur darin, dass Frauen mehr emotio-
nale und Verhaltensprobleme haben als Mén-
ner [7].

Was ist mit uns Frauen los? In einer longi-
tudinalen Vergleichsstudie mit gesunden
Frauen unterschieden sich diese von weibli-
chen ACHD nur vom 18. bis zum 27. Altersjahr
[8]. Dies ist eine schwierige Zeit voll Unsicher-
heiten fir alle Frauen, werden doch alle Ent-
scheide beziiglich Beruf, Familie und der Kom-
patibilitat von beiden getroffen. Diese Fragen
stellen sich aber besonders akut, wenn ein
Herzfehler vorhanden ist.

Spéter stabilisiert sich die psychische Si-
tuation, und wir unterscheiden uns von gleich-
altrigen Frauen nicht mehr signifikant (Tab.
2).

Die Adoleszenz ist fiir Trager von Herzfeh-
lern wie fiir Gesunde schwierig. Die Resultate
der in dieser Altersgruppe doch schon zahlrei-
chen Studien sind widerspriichlich.

Es scheint, dass die Anzahl Operationen
und Hospitalisationen sowie Dauer und Ab-
kithlungsrate der Hypothermie dariiber ent-
scheiden, ob eher «Externalising»-Verhaltens-
storungen, das heisst aggressives, gewalttéati-
ges, sogar delinquentes Verhalten, oder «Inter-
nalising»-Stérungen wie Depressivitdt und
Zuriickgezogenheit zu beobachten sind [8].

Die Studien bei Jugendlichen unterschei-
den fiir meinen Geschmack zu selten nach Ge-
schlechtern. Madchen neigen héaufiger zu «In-
ternalising»-Problemen, die dann nach dem
25. Altersjahr abklingen [7], wiahrend Jungen
besser abschneiden. Sie haben eine Tendenz
zu «Externalising»- Stérungen [2], die im Er-
wachsenenalter eher persistieren [8].

Die verwendeten Fragebogen sind fiir Ge-
sunde entwickelt worden und es zeigt sich bei
einer detaillierten Analyse, dass die signifi-
kanten Unterschiede nur in den Bereichen «so-
matische Klagen» und «zwanghafte Gedan-
ken» liegen [1, 7].
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Umgebung

Nun mag es neurotisch sein, wenn ge-
sunde junge Leute somatische Beschwerden
haben. Fir viele von uns sind Palpitationen
und Atemnot einfach Realitét.

Es mag pathologisch sein, wenn die Ge-
danken und Alptrdume Gesunder um Krank-
heit und Tod kreisen. Wir haben diesbeziiglich
konkrete Erfahrungen [2, 8] mit Operationen,
Intensivstation, Sterben von Bettnachbarn.

Man kann sich fragen, ob es sich hier nicht
um posttraumatische Stresssyndrome (PTSS)
handelt, mit den typischen Symptomen:
zwanghaft wiederkehrende Gedanken und
Traume und Vermeidungsverhalten [9]. Es ist
nicht bekannt, wieviele der Patienten, die als
«lost to follow-up» bezeichnet werden, den Arz-
ten und Krankenhiusern im Zusammenhang
mit einem PTSS aus dem Weg gehen!

Leben - soziale Aspekte

Ich werde nun der Frage nachgehen, wie wir
in der uns umgebenden Gesellschaft leben und
was sich tber unsere Lebensqualitit (L.Q) sa-
gen lasst.

Im Rahmen der Entwicklung eines spezi-
fischen LQ-Messinstrumentes fiir ACHD wur-
den die zehn wichtigsten Determinanten der
LQ als Hitparade aufgefiihrt. Es zeigt sich,
dass sechs davon nicht direkt mit medizini-
schen Anliegen etwas zu tun haben [6].

LQ-Fragebogen mit medizinischen Krite-
rien untersuchen wohl immer nur die Spitze
eines Eisberges (Tab. 3).

Die Frage unseres Energiehaushaltes, sei
es die Verfugbarkeit fiir die Familie, sei es die
Fahigkeit, bei sportlichen Aktivitdten mitzu-

Gesundheits-
versorgung

Personlichkeit

Normalitat:
Grenzen

- kompensieren

- vertuschen
Prioritdten setzen
Sich beweisen
Anderen voraus sein

- ausschopfen/Uberschreiten

Anderssein:
Behinderung
- sichtbar

- unsichtbar

coming out
Lebensentwiirfe

Aus- und Abgrenzung
Selbstverantwortung

Abbildung 1

Dynamisches Gleichgewicht zwischen Normalitdt und Anderssein.
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Tabelle 3
Nichtmedizinische Determinanten der Lebensqualitat
(nach [6]).

Hitparade:
1. ...
2. ...
3. Eingeschrinkte Freizeit
mit den Kindern
. Sorgen um (zukinftige) Arbeitsstelle
. Sorge um berufliche Aussichten
. sich zu dick / zu diinn finden
. Sorge um das Einkommen

© ® T ®> o

. Einschrankungen beim Sport
10. ...

halten, zeigen die Sorge darum, ob man seinen
Liebsten gerecht werden kann.

Sorgen um das Einkommen sind direkt
verbunden mit der Sorge um die Vorsorge —Al-
tersvorsorge beschiftigt viele von uns weniger
als das Wissen, dass wir nur sehr beschriankt
fir unsere Familien vorsorgen kénnen ange-
sichts des Rechts der Versicherungen, uns als
Risikofalle abzuweisen [10, 11].

Nach der Berufswahl und Ausbildung, die
sich oft als recht schwierig erweisen [10], wer-
den wir konfrontiert mit Schwierigkeiten auf
dem Arbeitsmarkt, mit Fragen von Arbeits-
recht und Datenschutz und mit Arbeitgebern,
die sich uns gegentiber als Wohltiter aufspie-
len und uns dabei ausnttzen [12].

Aber auch unsere LLQ wird von den alltig-
lichen Dingen beeinflusst, die alle jungen
Leute beschéftigen, wie zum Beispiel das Kor-
pergewicht.

Aus der Analyse von unstrukturierten In-
terviews mit jungen ACHD schliessen die Au-
toren einer belgischen Studie darauf, dass das
Streben nach Normalitat unser zentrales An-
liegen sei [10].

Meiner Meinung nach haben sie dieses
Streben zu stark betont, vielleicht unter dem
Einfluss all der Forschung, die sie mit Jugend-
lichen betrieben haben. In meiner Erfahrung
ist der Umgang mit dem Gegensatzpaar Nor-
malitdt-Anderssein sehr individuell und ent-
spricht eher einem dynamischen Gleichge-
wicht, mit Einflussfaktoren die das Gewicht
auf die eine oder andere Seite verlagern kon-
nen (Abb. 1).

Unsere Umgebung beeinflusst uns durch
das Ausmass, in dem wir behiitet oder aber
«gepuscht» wurden, durch die Verhaltnisse am
Arbeitsplatz, den Freundeskreis, den wir uns
haben aufbauen koénnen, und durch unsere
Wohnsituation [10].
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Die Gesundheitsversorgung unterstreicht
unser Anderssein auf verschiedene Arten. Wir
spuren sehr gut, dass wir fiir praktisch alle
Arzte der «seltene Fall» sind, dass sie auf uns
nicht vorbereitet sind und dass wir sie verun-
sichern, was recht belastend sein kann. Ich
denke zum Beispiel an eine Freundin mit ei-
nem zyanotischen Herzfehler, die wegen Ha-
moptoe hospitalisiert wurde und der sofort die
Blickdiagnose terminaler Lungenkrebs ge-
stellt und mitgeteilt wurde.

Arzte, die angeborene Herzfehler kennen,
erleben wir als kompetent, sie sind aber diinn
gesit. Zum Teil findet man sie nur in Zentren,
wo auch Erwachsene in der Abteilung fiir Kin-
derkardiologie aufgenommen werden. Das
mag viele gute Griinde haben, aber es stempelt
uns auf eine schwer ertrigliche Weise [13].

Unter uns gibt es Personlichkeiten, die
eher dazu neigen, aus ihrem Herzfehler
Rechte und Forderungen abzuleiten, wihrend
andere ithre Normalitdt zu beweisen suchen
und zum Teil einen hohen Preis dafur bezah-
len.

Das Streben nach Normalisierung ist im
Teenageralter unser grosstes Anliegen. So ha-
ben wir Erwachsenen uns ein grosses Reper-
toire von Moglichkeiten zugelegt, wie wir nor-
mal sein koénnen. Wir spielen mit unseren
Grenzen, Uberschreiten oder vertuschen sie.
Wir wihlen unsere Hobbys so aus, dass wir mit
Gesunden mithalten kénnen und das be-
stimmt unseren Freundeskreis [4]. Wir setzen
Prioritaten und suchen Vorsprung vor anderen
zu gewinnen, um unsere Energie selbstdndig
dosieren zu kénnen.

Dazu miissen wir aber unser Anderssein
managen: das sieht unterschiedlich aus, je
nachdem, ob wir eine sichtbare Behinderung
haben oder nicht. Wenn man uns nichts an-
sieht, entscheiden wir relativ frei iiber unser
«coming out», wem wir wann wieviel sagen
[12]. Unsere Lebensentwiirfe berticksichtigen
Risiken, an die normale junge Leute kaum
denken. Wir kénnen durch Abgrenzung oft der
Ausgrenzung vorbeugen. Und wir tberneh-
men viel Verantwortung, wie die Selbstkon-
trolle der Antikoagulation, die Endokarditis-
prophylaxe, den Kampf um Luftfilter, wenn
wir Infusionen bekommen sollen... [14].

Jene unter uns, die nicht wirklich viel «<an-
ders» sind, werden dennoch an ihr Anderssein
erinnert, z.B. durch Vorbehalte bei Versiche-
rungen. Diskriminierung kann man definie-
ren als «sachlich nicht gerechtfertigte Un-
gleichbehandlung von Personen in vergleich-
baren Situationen, welche eine Benachteili-
gung eines Menschen zum Ziel oder zur Folge
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hat...» [11]. Wir erleben es durchaus regelmés-
sig, dass wir ausser den tatséchlichen Nach-
teilen eines Herzfehlers noch zusétzlich Be-
nachteiligungen hinnehmen miissen.

Wir sind sogar anders als die Behinderten,
wie die Gesellschaft sie sich vorstellt: roll-
stuhlfahrend, nicht ganz gescheit und so wei-
ter.

Zum Normalsein gehort auch die Sexuali-
tét. Seit etwa 40 Jahren wird Frauen mit Herz-
fehlern nicht mehr systematisch von Schwan-
gerschaften abgeraten [4]. Uber die schwan-
gere Herzkranke gibt es schon viele Publika-
tionen, aber wir sind nicht nur schwanger und
gebarend, wir sind auch Téchter und wir sind
Mitter.

Der englische Sender Radio 4 hat im Fe-
bruar 2005 eine Sendung ausgestrahlt, in der
zwei ACHD tuber ihre Schwangerschaft berich-
teten. Beide haben ausgesagt, eine ihrer gross-
ten Sorgen seien ihre Eltern [15]. Wir sind uns
bewusst, dass unsere Eltern unseretwegen
schon viel durchgemacht haben, und bei einer
Schwangerschaft konfrontieren wir sie mit ei-
nem Risiko, das wir auch hitten verhiiten kon-
nen.

Andererseits ist es uns ein grosses Anlie-
gen, den Bediirfnissen unserer Kinder gerecht
zu werden, die notige Energie fur sie aufzu-
bringen [6]. Und Miitter tiber fiinfzig haben
mir erzdhlt, welch riesige Erleichterung es fiir
sie war, als die Kinder ausflogen und sie sich
sagen konnten: Ich hab’s geschafft, sie sind
nicht frithzeitig verwaist!

Viter mit angeborenem Herzfehler kom-
men in der Literatur kaum vor. Junge Manner
mit schweren Herzfehlern dirften sich die
Frage nach der Leistungsfiahigkeit im Bett
stellen. Ausserdem stellen sich Vitern und
Miittern mit Herzfehlern dieselben Fragen be-
zliglich Vererbung, Energie fiir die Freizeit mit
der Familie, finanzielle Vorsorge und Verwai-
sung.

Noch

Wie man sieht, ist uns die Unausweichlichkeit
des Todes und unsere oft beschridnkte Pro-
gnose sehr bewusst. Ein Zeichen dafir ist si-
cher auch die hohe Zahl von Mitgliedern, die
2005 an einer CUORE-MATTO-Veranstaltung
uber Patientenverfigungen teilgenommen ha-
ben.

Ich will zuerst der Frage nachgehen, wie
wir sterben. In einer retrospektiven Quer-
schnittsstudie [16] kam es in 26% der Falle zu
einem plétzlichen Herztod, bei den tibrigen To-
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Tabelle 4

9:Nr 9

End-of-life decisions according to diagnostic categories (nach [17]).

Identified as dying %
DNR %
Comfort care plan %

DNR = do not resuscitate

cardio-vascular cancer AIDS p-value
50,9 88,9 <0,001
87,5 <0,005
68,4 84,1
87,5
32,1 52,4 <0,05
58,3 <0,05

desfillen handelte es sich um Herzinsuffizienz
(21%), Komplikationen von Herzoperationen
(18%), andere kardiovaskuldre Todesfélle
(18%) und nicht-kardiale Todesfille (17%).

Das wirft fir mich als Palliativmedizine-
rin zwel Fragen auf.

Erstens interessiert es mich, wie die 56%
mit nicht-plétzlichem kardialem Tod in der
Terminalphase behandelt werden.

Einigermassen beunruhigt war ich durch
eine retrospektive Studie aus einem amerika-
nischen Spital, wo in den Krankenakten der in
einem Jahr verstorbenen Patienten tiberpruft
wurde, ab wann der fatale Verlauf feststand,
wann die Arzte dies erkannten und welche
Konsequenzen sie daraus zogen [17].

Bei Herzpatienten waren die Resultate si-
gnifikant schlechter als bei Krebs- und AIDS-
Patienten, obwohl doch Herzkreislauferkran-
kungen die hiufigste Todesursache sind (Tab.
4)!

Nur gerade die Hélfte der terminalen
Herzpatienten wurden als Sterbende wahrge-
nommen, der Unterschied zu Krebs und AIDS
ist hochsignifikant. Auch dann noch wurde bei
Herzpatienten seltener verordnet, dass auf
Reanimation zu verzichten sei.

Ein «comfort care plan», das heisst eine
konsequente Strategie zur Linderung der Be-
schwerden, wurde fur weniger als einen Drit-
tel der sterbenden Herzpatienten aufgestellt.

Es ist dringend, dass die «Palliative care»
in der Kardiologie Einzug hilt. Die WHO defi-
niert: «Palliative care» ist ein therapeutischer
Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitat
von Patienten und ihren Angehorigen, die mit
einer lebensbedrohlichen Krankheit konfron-
tiert sind. Dazu wird Leiden verhiitet und ge-
lindert mittels Friherkennung und einwand-
freier Erfassung und Behandlung von Schmer-
zen und anderen korperlichen, psychosozialen
und spirituellen Problemen [18].

Hochste Prioritat hat die Lebensqualitét,
und je kiirzer die Prognose, desto mehr geht es
um die ganz unmittelbare Lebensqualitat und
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nicht um Préavention von zukinftigen Kompli-
kationen, die kaum mehr zu Lebzeiten des Pa-
tienten auftreten werden.

Patienten und ihre Angehérigen werden
durch ein multidisziplindres Team betreut. Da
gehort modernste Medizin dazu, wobei das Ziel
der raschen Beschwerdelinderung einiges
Umdenken erfordert. Da gehoren aber auch
optimale Kommunikation dazu, psychologi-
sche Unterstiitzung aller Betroffenen, Hilfe
bei administrativen Aufgaben, Trost fir die
Trauernden vor und nach dem Tod.

Fiur die Kardiologen bedeutet das, dass
Kriterien fiir das Prognostizieren der Todes-
néahe erforscht werden mussen [17, 19], ebenso
die Epidemiologie der verschiedenen Be-
schwerden  (Atemnot, Appetitstérungen,
Spannungsgefiihl in 6dematésen Beinen oder
im Aszites, Schmerzen, was weiss ich...!) und
die Behandlungen, die diese Beschwerden ef-
fektiv lindern, ohne unbedingt irgendwelche
Werte zu korrigieren.

England ist die Wiege der Palliativmedi-
zin, und dort beginnt nun die Palliativmedizin
in die Kardiologie integriert zu werden. Die
«Modernisation Agency» des NHS (National
Health Service) entwickelt eine Strategie da-
fur. Es wird sich lohnen, in den néachsten Jah-
ren diesen Prozess zu verfolgen und sich auch
im deutschsprachigen Raum davon inspirie-
ren zu lassen. Im Internet ist bereits einiges
dartiber zu finden.

Auf die andere Frage, die im Zusammen-
hang mit unserem Tod interessieren muss,
wurde ich bei unseren internationalen Kon-
takten aufmerksam [20]:

Je besser wir uns in Selbsthilfegruppen
kennenlernen, desto ofter heiraten wir auch
untereinander. Und desto haufiger verwitwen
also unsere Mitglieder.

Zu «Palliative care» gehort die Nachsorge
fir Trauernde, denn die Trauer bringt einige
Risiken mit sich.

Es gibt Checklisten von Situationen, die in
der Trauer ein hohes Risiko bedeuten [21]. Da-
mit lasst sich vor dem Tod des Patienten erfas-
sen, wer in seiner Umgebung besonders ge-
fahrdet sein wird, und es kann in dieser Phase
schon praventiv eingegriffen werden.

Ich kann hier nur jene Situationen aufli-
sten, die fast in jedem Fall den einen oder an-
deren unserer Angehoérigen betreffen (Tab. 5).

Abhéngigkeitsverhéltnisse sind immer
problematisch. Wenn der Abhéngige stirbt,
verliert der Zurtickbleibende ein grosses Stiick
Lebensinhalt. Wenn der Abhéngige den be-
treuenden Angehorigen verliert, ergeben sich
extrem viele Verdnderungen in praktischen
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Tabelle 5
Risiken fur Trauernde.

Familiare Situation
Abhéngigkeit des / vom Verstorbenen
sozial nicht anerkannte Beziehung
Kinder unter 15 Jahren
Lebensumstande
Krankheit, Behinderung
Aussere Umstinde
Todesart, plotzlicher Tod
Kumulation von Verlusten
Personlichkeit
niedriges Selbstwertgefiihl,
fehlende Selbstsicherheit
— Erhohte Morbiditat und Mortalitat

Bereichen: Wohnsituation, Betreuung, Finan-
zen und so weiter.

Unter sozial nicht anerkannten Beziehun-
gen versteht man vor allem Konkubinat, Ver-
lobung, gleichgeschlechtliche Paare. Fur sie
kennt unsere Sprache kein Wort, das wie
«Witwe», «Waise» den Verlust kennzeichnet,
und ihre Trauer hat in der Gesellschaft keinen
Platz.

Kinder unter 15 Jahren kénnen unsere ei-
genen Kinder sein, oder unsere jiingeren Ge-
schwister.

Zu den Krankheiten, die das Trauern zu ei-
ner gefdhrlichen Angelegenheit machen, geho-
ren vornehmlich Herzkrankheiten. Das durfte
bei Paaren von ACHD zu erheblichen Proble-
men fihren.

Die Plotzlichkeit des Todes eines jungen
Menschen erschwert die Trauer betréachtlich,
und das wird bei den Angehorigen von mehr
als einem Viertel von uns der Fall sein. Es ist
aber auch gezeigt worden, dass ein vorherseh-
barer Tod genau die gleichen Probleme macht,
wenn er die Angehorigen unvorbereitet trifft.
Es ist wichtig, den Tod mindestens einige Tage
1m voraus zu prognostizieren und die Angeho-
rigen darauf vorzubereiten.

Schliesslich geht es da nicht nur um das
Risiko von psychosomatischer Morbiditat und
Depressionen, es geht auch um eine erhéhte
Mortalitat bei Trauernden, die ein Stiick weit
verhitet werden kann [22].

Einiges kann schon vor dem Tod des Pa-
tienten unternommen werden, was die Trauer
der Angehérigen risikodrmer macht. Anderer-
seits konnen Risikopersonen an Trauernach-
sorgedienste verwiesen werden, mit denen
sich Kardiologen vernetzen sollten.
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Hurra

Zusammenfassend kann ich sagen, dass im-
mer mehr Personen mit Herzfehlern immer
langer leben und dafiir dankbar sind, dass wir
aber neben den unvermeidlichen Nachteilen
eines Herzfehlers auch unndétige Benachteili-
gungen erleben.

Ich mochte die Hoffnungen der ACHD an
die Gesundheitsversorgung und an die Gesell-
schaft so formulieren:

Wir erwarten, dass unser Erwachsenwer-
den ernst genommen wird, dass der Ubergang
von der Kinder- zur Erwachsenenkardiologie
konstruktiv begleitet wird.

Wir fordern eine Betreuung durch spezia-
lisierte ACHD-Kardiologen und dass die tibri-
gen Arzte weitergebildet und auf unsere spe-
ziellen Bediirfnisse und ihre eigenen Grenzen
aufmerksam gemacht werden [23].

Wir fordern kompetente psychologische
Betreuung. Ich denke, die muss durch Fach-
leute erfolgen, die wissen, dass es nicht nur
Psychosomatik gibt, sondern auch «Somato-
psychik», psychische Probleme als Resultat
korperlicher Stérungen; Fachleute, die mit
PTSS vertraut sind; Fachleute, die mit kérper-
zentrierten Therapien arbeiten konnen, denn
unser Korper wird uns immer wieder enttau-
schen und es ist wichtig, dass wir mit ihm im
Einklang bleiben.

Wir fordern ACHD-Zentren, die vernetzt
sind mit allen anderen Akteuren des Gesund-
heitswesens, insbesondere auch mit den «Pal-
liative care»-Strukturen ihrer Region und mit
deren Trauerservice [24].

Von der Gesellschaft, der wir gegeniiber-
stehen und die uns nicht erwartet hat, erwar-
ten wir einen Abbau von Vorurteilen und Dis-
kriminierung in den Bereichen Schul- und Be-
rufsbildung, berufliche Integration und Ar-
beitsrecht und bei Versicherungen und Vor-
sorge [10].

All dies wird viel Offentlichkeitsarbeit no-
tig machen, die wir gemeinsam mit unseren
Kardiologen leisten wollen.
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