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Kinderherzchirurgie und
Chirurgie angeborener Herzfehler

Liebe Kinder, liebe Patienten,
liebe Eltern und Angehorige,

herzlich willkommen in der Klinik fiir Kinderherzmedizin und Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern des
Universitaren Herz- und GefalRzentrums UKE Hamburg (UHZ). Wir freuen uns, dass Sie uns Ihr Vertrauen
schenken —Kleine und groRBe Herzen, das heifst alle Herzkrankheiten im Kindesalter und von Erwachsenen mit
angeborenen Herzfehlern, sind bei uns in besten Handen.

Unsere Klinik vereint die Bereiche der Kinderkardiologie, Kinderherzchirurgie/Chirurgie angeborener Herzfehler
sowie Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern (EMAH) und bietet als Teil des UHZ universitare Spitzenme-
dizin und -pflege. Unser multiprofessionelles Team aus Arzten, Pflegekraften und weiteren Berufsgruppen ar-
beitet Hand in Hand und ist in ihren Fachbereichen hoch spezialisiert und erfahren. Gemeinsam verfolgen wir
ein Ziel: Die Lebensqualitat unserer Patient:innen wieder deutlich zu verbessern! Daflir suchen wir zusammen
den optimalen Behandlungsweg fir jeden Einzelnen — individuell und personlich. Sie profitieren bei uns von
exzellenter Betreuung, die sich auf Ihre individuellen Bedurfnisse konzentriert und den Patienten als Mensch
in den Mittelpunkt stellt. Uber Klinikgrenzen hinweg sorgen wir gemeinsam jeden Tag dafir, dass unsere Pati-
enten die optimale Behandlung erhalten und unterstitzen sie bei der Vorsorge fur ein langes, gesundes Leben.

Als Universitatsklinikum sind wir neben der medizinischen und pflegerischen Versorgung auch flr Forschung
und Lehre verantwortlich. Wir befassen uns intensivdamit, Erkrankungen besser zu verstehen und spezifische
Heilmethoden zu entwickeln. Hierbei gehen wir haufig auch neue innovative Wege. So sichern wir eine konti-
nuierliche Weiterentwicklung der Behandlungsverfahren und erméglichen schon heute die flihrende Medizin
von morgen.

Uns ist wichtig, dass Sie sich bei uns wohlftihlen. Deswegen legen wir grofsen Wert auf eine angenehme Atmo-
sphare, eine liebevolle Behandlung und Pflege mit hochster Fachkompetenz.

Prof. Dr. Carsten Rickers
Sektionsleiter Erwachsene

Prof. Dr. Rainer Kozlik-Feldmann
Direktor der Klinik fur
Kinderherzmedizin und Erwachsene  Kinderherzmedizin und Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern

mit angeborenen Herzfehlern (EMAH)

Prof. Dr. Michael Hiibler
Direktor der Klinik fur

mit angeborenen Herzfehlern

«

»Es muss vom Herzen kommen was auf Herzen wirken soll.
Johann Wolfgang von Goethe




Exzellente Medizin

fur unsere Patienten

Das Herz ist der zentrale Taktgeber unseres Lebens, der
unermudliche Motor, der nie aufhort, Blut durch unsere
Gefalle zu pumpen und es ist unser seelischer Mittelpunkt.
,Herzklopfen“ und ,Herzschmerz® — zu keinem anderen
Organ haben wir so eine enge Bindung. Umso harter trifft es
uns, wenn es heif3t: Das Herz ist krank.
Sorgen und arbeiten jeden Tag daran, dass unsere Patienten

so schnell wie moglich wieder gesund werden.

In Deutschland leben
mehr Erwachsene als
Kinder mit angeborenen
Herzfehlern.

Wir verstehen diese

Etwaein Prozentderin Deutschland geborenen Sauglinge kommt
mit einem Herzfehler zur Welt, also ca. 5.000 bis 6.000 Babys
pro Jahr. Davon haben rund 20 Prozent einen schweren Herzfeh-
ler. Die gute Nachricht ist: Die Behandlungsmoglichkeiten und
Heilungschancen fur Kinder mit dieser Diagnose sind heute her-
vorragend. Mehr als 9o Prozent der Kinder mit schwerem Herz-
fehler haben nicht nur sehr gute Uberlebenschancen, sondern
sie erwartet auch als Erwachsene eine hohe Lebensqualitat. Mit
diesen Patienten, die das Erwachsenenalter erreicht haben, ist
eine vollig neue Patientengruppe entstanden: die Erwachsenen
mit angeborenen Herzfehlern (EMAH). Bis zu 300.000 EMAHs
leben derzeit in Deutschland: Jedes Jahr kommen rund 6.500
neue Falle hinzu. Seit der Jahrtausendwende gibt es in Deutsch-
land sogar mehr Erwachsene mit einem angeborenen Herzfeh-
ler als Kinder.

Unsere Klinik bedient das gesamte Spektrum der Kinderkardiolo-
gie sowie Kinderherzchirurgie/Chirurgie angeborener Herzfehler
und bietet gleichzeitig exzellente medizinische Betreuung fur
Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern. Bei uns arbeiten Kin-
derkardiologen, Erwachsenenkardiologen und Kinderherzchirur-
gen Hand in Hand. Diese Gesamtversorgung kénnen nur wenige
Standorte in Deutschland leisten. Zudem legen wir grof3en Wert
auf ein liebevolles, familidares Umfeld und eine angenehme
Atmosphare.

Wir tun alles dafir, dass Sie oder Ihr Kind gesund werden. Im
GroBraum Hamburg kdénnen herzchirurgische Operationen
bei Kindern und EMAHs nur bei uns am Universitaren Herz-
und GefaRzentrum UKE Hamburg durchgefiihrt werden. Wir
gewdhrleisten dariber hinaus den bestandigen Austausch mit
allen Bereichen der Erwachsenen- und Kinderkardiologie sowie
der Chirurgie angeborener Herzfehler. Diese Zusammenarbeit ist
auch deshalb so wichtig, weil wir dadurch die besten Ergebnisse
bei Ihrer Heilung oder der Heilung lhres Kindes erzielen kdnnen.

Uber angeborene Herzfehler hinaus behandeln wir auch Herz-
rhythmusstorungen und Gefalerkrankungen bei Kindern und
EMAH-Patienten. Dabei verwenden wir besonders schonende,
minimal-invasive Techniken, zum Beispiel im Rahmen einer
kathetergestiitzten Intervention. Wenn das Herz trotz aller
Bemuhungen seine Funktion einblft, fihren wir Herztransplan-
tationen durch.

Fassen Sie sich ein Herz!

Wir mochten Sie bitten, sich vor
lhrem Aufenthalt oder dem Aufent-
halt Ihres Kindes bei uns und vor
dem ersten Gesprach mit dem be-
handelnden Arzt etwas Zeit zu neh-
men. Sicher haben Sie im Vorfeld
einige Fragen. Schreiben Sie diese
gerne auf und zogern Sie nie, uns
anzusprechen — auch, wenn lhnen
medizinische Fachbegriffe nicht
gelaufig sind oder lhnen eine Frage
unangenehm ist. Auf Seite 34 und
35 finden Sie zudem eine detaillier-
te Checkliste, die Ihnnen bei der wei-
teren Vorbereitung helfen soll.

Unsere Klinik ist Teil des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf. Fiir Sie oder Ihr Kind bedeutet dies: Ganz
gleich, welche Erkrankung vorliegt: Experten aus allen medizinischen Disziplinen sind sofort zur Stelle, um Sie

oder lhr Kind optimal zu versorgen.



Die stationare Aufnahme lhres Kindes

In unserem Einbestellungsbrief erhalten Sie alle
Informationen zur stationaren Aufnahme. Melden
Sie sich bitte zum vereinbarten und in dem Aufnah-
mebrief mitgeteilten Termin im Kinder-UKE im Ge-
baude O47 im Erdgeschoss. Benutzen Sie dort den
Eingang der Kindernotaufnahme und melden Sie
sich dort am Tresen an. Wir erfassen alle Daten und
schlieBen mit Ihnen den Behandlungsvertrag ab. Je-
des Kind bekommt bei uns ein Armband mit seinen
personlichen Daten, das es wahrend seines gesam-
ten Aufenthalts tragen sollte.

Nach der Aufnahme erfolgt die korperliche Unter-
suchung. Dabei wird die Pflegekraft bei Ihrem Kind:
Blutdruck, Puls, Atmung und Sauerstoff-
sattigung messen
Korpergewicht und -grol3e erfassen
das Aufnahmegesprach mit Ihrem Kind und
lhnen fihren
zusammen mit dem Aufnahmearzt lhrem Kind
Blut abnehmen

AuRerdem wird ein Elektrokardiogramm (EKG)
geschrieben und ein Herzultraschall (Echo) vorge-
nommen. Der behandelnde Arzt bespricht mit lhnen
und Ihrem Kind alle weiteren Behandlungsschritte.
Zogern Sie nie, Fragen zu stellen! Auch unser Pflege-
personal steht Ihnen jederzeit gern fur lhre Fragen
zur Verfugung.

Kinder
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Die Medikamente

Wir benotigen genaue Angaben dartber,
welche Medikamente Ihr Kind regel-
malig einnimmt und wie lange und oft
dies der Fall ist. Bitte bringen Sie daher,
sofern vorhanden, seinen aktuellen
Arzneimittelplan und alle Praparate in
der Originalverpackung am ersten Tag
mit — auch, wenn wir Ihr Kind wahrend
seines Aufenthalts bei uns mit Medika-
menten versorgen.

Bitte stellen Sie sicher, dass lhr Kind in
unserer Klinik keinerlei Medikamente
eigenmachtig einnimmt — auch solche
nicht, die es sonst regelmafig selbst-
standig einnimmt. Es konnten sich Un-
vertraglichkeiten mit den von uns ver-
ordneten Mitteln ergeben.

Anschlief3end erfolgt die Aufnahme auf der Kinder-
herzstation H7a, welche sich im Herz- und Gefal-
zentrum (Os0) befindet. Selbstverstandlich findet
hier auch ein Arztgesprach statt, in dem der behan-
delnde Arzt alle weiteren geplanten MalRnahmen
ausfuhrlich mit lhnen bespricht und alle Fragen
beantwortet. Unsere Stationsmitarbeiter stehen |h-
nen jederzeit gern flr Fragen zur Verfliigung.

Bei Kindern unter sechs Jahren bieten wir lhnen
eine Ubernachtungsmaoglichkeit fur einen Elternteil
direkt auf der Station an. Selbstverstandlich werden
Sie wahrend lhres Aufenthaltes mit Speisen und Ge-
tranken versorgt.

Die stationare Aufnahme
bei Erwachsenen

Bitte melden Sie sich zum vereinbarten Termin am
Empfangstresen in Gebaude Oso. Wir haben Ihren
stationaren Aufenthalt geplant und alle Unterlagen
flr Sie vorbereitet. Bei der Aufnahme erfassen wir
Ihre Daten und schlieBen mit lhnen den Behand-
lungsvertrag ab. Zu diesem Zeitpunkt konnen Sie
auch Wahlleistungen buchen. Zudem erhalten Sie
nun Ihr Patientenarmband. Bitte tragen Sie es wah-
rend lhres gesamten Aufenthalts. Nach der Aufnah-
me wird Ihnen mitgeteilt auf welcher Station Sie |h-
ren Aufenthalt starten werden und Sie konnen sich
auf diese Station begeben.

Auf der Station wird lhnen ein Zimmer zugewiesen.
Da die Zimmer erst nach Entlassung der vorheri-
gen Patienten frei werden, kann dies eine verspa-
tete Aufnahme auf Ihr Zimmer bedingen. Sollte es
also zu Wartezeiten oder Verzogerungen kommen,
bitten wir Sie um Verstandnis. Wir versuchen, die
Zimmerwuinsche unserer Privatpatienten so gut es
geht zu erfullen. Allerdings haben wir nur eine be-
grenzte Anzahl an Einzelzimmern. Daher kann es
vorkommen, dass wir lhnen kein Einzelzimmer an-
bieten kdnnen, wenn das Haus ausgelastet ist oder
die verfuigbaren Zimmer fiir medizinische Notfalle
bendtigt werden. Auch hierfur bitten wir um Ihr Ver-
standnis.

Nach Antreffen auf der Station erfolgen die pfle-
gerischen und arztlichen Aufnahmen. Hierbei wird
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lhre Medikamente

Wir bendtigen von lhnen genaue An-
gaben darlber, welche Medikamente Sie
regelmafig einnehmen, und wie lange
und oft dies der Fall ist. So kénnen wir
Ihren Gesundheitszustand besser ein-
schatzen und Sie individuell behandeln.
Bitte bringen Sie daher, falls vorhanden,
Ihren aktuellen Arzneiplan und alle Ihre
Medikamente in der Originalverpackung
mit — auch, wenn wir Sie wahrend lhres
Aufenthalts mit Praparaten versorgen.

Ubrigens: Manchmal unterscheiden sich
die Handelsnamen der verordneten
Mittel, obwohl der Wirkstoff derselbe
ist. In Inrem eigenen Interesse sollten
Sie wahrend lhrer Zeit bei uns keine
Medikamente ohne Riicksprache mit
unseren Arzten nehmen — auch nicht
solche, die ansonsten taglich auf lhrem
Plan stehen. Es konnten sich Unvertrag-
lichkeiten mit den von uns verordneten
Mitteln ergeben.

Ihnen Blut abgenommen, Blutdruck und Puls ge-
messen, ein EKG geschrieben und Ihr Gesundheits-
zustand sowie lhre medizinische Vorgeschichte ab-
gefragt. Anschlielend werden wir fir Sie alle noch
ausstehenden und notwendigen Untersuchungen
organisieren und koordinieren.

Erwachsene
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Der Aufenthalt
lhres Kindes

Mahlzeiten

Die Mahlzeiten stellen wir am Buffetwagen indivi-
duell fur jedes Kind zusammen. Das Frihstick ser-
vieren wir zwischen 7.30 und 8.30 Uhr, das Mittages-
sen ab 11.30 Uhr und das Abendessen etwa ab 17.30
Uhr. Nachmittags reichen wir Tee und Geback sowie
Kaffee flr die Erwachsenen. In der Zwischenzeit ste-
hen Getranke, Obst und Joghurt jederzeit gratis zur
Verfligung.

Selbstverstandlich halten wir auch Babynahrung be-
reit. Oft jedoch essen Kinder lieber das, was sie ken-
nen. Daher konnen Sie die Babynahrung, die Ihr Kind
gewohnt ist, mit auf die Station bringen und sie nach
Ricksprache mit dem Pflegepersonal anreichen.

Visiten

Am Vormittag finden auch die Visiten statt. Dabei
besucht ein Team aus Arzten und Pflegekraften Ihr
Kind, um die weitere Behandlung zu besprechen
und Fragen zu beantworten. Das UKE ist ein Lehr-
krankenhaus. Das bedeutet, dass auch Studierende
bei der Visite dabei sein konnen. Fir ihre Ausbildung
ist der personliche Kontakt zu den Kindern sehr
wichtig. Sollten Sie damit nicht einverstanden sein,
geben Sie uns bitte Bescheid. Selbstverstandlich re-
spektieren wir lhren Wunsch nach Privatsphare fur
Ihr Kind.

Elterngesprache

An Werktagen erfolgen nachmittags — je nach Be-
darf — Elterngesprache, in denen die Diagnose und
der Behandlungsweg besprochen werden. Fir die
Aufklarung von notwendigen diagnostischen und/
oder therapeutischen Eingriffen ist es notwendig,
dass beide Elternteile diese schriftlich genehmigen.

Schulpflicht

Schulpflichtige Kinder, die einen Aufenthalt langer
als zwei Wochen auf unserer Kinderherzstation vor
sich haben, kdnnen durch einen Lehrer unterrichtet
werden.

Kinder

Lachen ist die beste Medizin

Eine wichtige Voraussetzung fur ihre
Genesung ist, dass sich die Kinder wohl-
flhlen. Fir unsere kleinen Patienten ha-
ben wir daher ein eigenes Spielzimmer
eingerichtet. Auflerdem besucht zwei-
mal pro Woche ein Clown die Station.

Sozialdienst

Der Sozialdienst unterstitzt und berat Sie gern bei
der Nachsorgeorganisation sowie bei sozialrechtli-
chen, psychosozialen und existentiellen Angelegen-
heiten.

Zimmer und Ubernachtung

Unsere Zimmer sind in der Regel Zwei-Bett-Zimmer.
Bei Kindern unter sechs Jahren darf ein Elternteil
bei dem Kind tbernachten (Kosten werden von der
Krankenkasse Ubernommen). Bei alteren Kindern
sollte die Kostentibernahme unbedingt im Vorwe-
ge mit der Krankenkasse geklart werden. Wir un-
terstitzen Sie gerne bei der Antragstellung bei der
zustandigen Krankenkasse.

Ihr Aufenthalt

Erwachsene mit
angeborenen Herzfehlern

Morgens

Der Tag beginnt in der Regel zwischen 7
und 8 Uhr: Wir wecken Sie und bringen
lhnen das Frihstuck. Das Serviceperso-
nal stellt Ihre Mahlzeit am Buffetwagen
nach lhren Wiinschen fiir Sie zusammen.
Am Vormittag finden haufig verschiede-
ne Therapie- und Diagnostikmalinah-
men statt, z. B. die Medikamentengabe,
der Verbandswechsel oder die Uberpri-
fung Ihrer Vitalparameter.

Mittags

Ab etwa 12 Uhr servieren wir Ihnen das
Mittagessen, welches Sie jeweils vormit-
tags bei unserem Servicepersonal aus
Menulkarten auswahlen konnen. Auf
Wunsch erhalten Sie vegetarische oder
schweinefleischfreie Mens.

Nachmittags

Die Zeit zwischen Mittag- und Abend-
essen gestaltet sich von Patient zu Pati-
ent unterschiedlich. Dies ist oft die bes-
te Zeit, um Besuch zu empfangen. Am
Nachmittag reichen wir zusatzlich Kaf-
fee oder Tee und Geback. AuRBerdem ste-
hen lhnen Getranke, Obst und Joghurt
jederzeit gratis zur Verfugung.

Abends

Etwa ab 18 Uhr servieren wir Ihnen das
Abendessen, das Sie sich ebenfalls am
Buffetwagen zusammenstellen konnen.
Aus Rucksicht auf Ihre Zimmernachbarn
und andere Patienten bitten wir Sie, die
Nachtruhe ab 21 Uhr einzuhalten.

YVVVYVY"e

VISITEN

Am Vormittag finden auch die Visiten statt. Dabei
besucht Sie ein Team aus Arzten und Pflegekraften,
um lhre weitere Behandlung zu besprechen und
lhre Fragen zu beantworten. Das UKE ist ein Lehr-
krankenhaus. Das bedeutet, dass auch Studierende
bei der Visite anwesend sein kdnnen. Fir ihre Ausbil-
dung ist der personliche Kontakt mit Patienten sehr
wichtig. Sollten Sie damit nicht einverstanden sein,
geben Sie uns bitte Bescheid. Selbstverstandlich res-
pektieren wir [hren Wunsch nach Privatsphare.

Sozialdienst

Der Sozialdienst unterstutzt und berat Sie gern bei
der Nachsorgeorganisation sowie bei sozialrechtli-
chen, psychosozialen und existentiellen Angelegen-
heiten.

Erwachsene
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Besuch

Sie konnen lhr Kind selbstverstandlich
jederzeit besuchen. Bitte bedenken Sie
jedoch, dass wir sehr viele Patienten be-
treuen und dass Kinder auch Ruhe be-
notigen, um zu genesen. Daher bitten
wir Sie, lhren Besuch aus Rucksicht auf
andere Patienten auf zwei Personen in
den Zimmern zu beschranken. Melden
Sie sich zudem bitte bei jedem Besuch
beim Pflegepersonal kurz an und ab.
Geschwisterkinder mussen vorher von
einem Arzt untersucht werden, da even-
tuell Infektionsgefahr besteht. Kinder
unter 14 Jahren, die nicht die Geschwis-
ter sind — wie z. B. Freunde — dirfen lei-
der nicht zu Besuch kommen. In Ausnah-
mefallen sind hier jedoch individuelle
Absprachen moglich.

Auf der Kinderherzintensivstation H2c
gibt es keine festen Besuchszeiten. Von
7.30 Uhr bis 9.30 Uhr finden unsere Visi-
ten statt. Wir mochten Sie aus organisa-
torischen Griinden bitten, wahrend der
Visiten und nachts von einem Besuch
abzusehen. In besonderen Situationen
sind individuelle Abweichungen jeder-
zeit denkbar.

Kinder
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Wichtig fur Eltern

Nach individueller Absprache mit dem Pflegeper-
sonal besteht die Moglichkeit, dass Eltern bereits
die erste Nacht auf der Normalstation bei ihrem
Kind verbringen. Das Ronald McDonald Haus in
Kliniknahe ermoglicht die Unterbringung fur Eltern.
Zudem stellen wir mit unserem Familienbaumhaus
Eltern herzkranker Kinder, die von weither angereist
sind, ein komfortables Zuhause auf Zeit zur Verfu-
gung. Bei Interesse sprechen Sie bitte unsere Pflege-
krafte an.

Das Herz eines Neugeborenen
ist so grol} wie eine Walnuss
und wiegt etwa 15 Gramm.
Bis zum Erwachsenenalter

wachst es auf etwa
300 Gramm an.

Manner ticken anders als
Frauen — Ein weibliches
Herz schlédgt schneller als
ein mannliches Herz.
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Besuch

Besuche und die Unterstitzung von Fa-
milie und Freunden sind wichtig fur lhre
Genesung. hre Angehdrigen und Freun-
de konnen Sie jederzeit gerne besuchen.
Bitte nehmen Sie aber Riicksicht auf Ihre
Zimmernachbarn und andere Patienten:
Deshalb mochten wir Sie bitten, keinen
Besuch nach 21 Uhr zu empfangen.

Auf den Intensivstationen gelten geson-
derte Besuchszeiten. Die Kernbesuchs-
zeit ist von 16 bis 19 Uhr. An Wochenen-
den und am OP-Tag gelten gesonderte
Besuchszeiten, die individuell mit der
Intensivstation abzusprechen sind.

Angehorige holen wir im Besucherraum
der Intensivstation ab und bringen sie
auf das Patientenzimmer. Jedoch kann
es aufgrund der Abldufe auf den Inten-
sivstationen, z. B. wenn gerade Nachbar-
patienten versorgt werden, zu Warte-
zeiten kommen. Wir bitten diesbezlglich
um Verstandnis.

Zudem sollten nicht mehr als zwei Per-
sonen und nach Moglichkeit auch keine
Kinder an das Patientenbett kommen.

Erwachsene
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Patiententerminal

Auf dem Nachttisch neben lhrem Bett finden Sie
das Patiententerminal: Damit konnen Sie gratis fern-
sehen, Radio horen und telefonieren. Ihr eigenes
Handy durfen Sie selbstverstandlich auch nutzen.
Mit Threm Smartphone oder Laptop haben Sie die
Maoglichkeit, kostenlos das WLAN ,,UKE_freeWiFi“ zu
nutzen. Zudem haben Sie tber Ihr Patiententerminal
die Moglichkeit, an unserer Patientenbefragung teilzu-
nehmen - hier kénnen Sie lhren Aufenthalt bewerten.
Wir freuen uns uber lhre Teilnahme, da Sie mit Ihrer
Rickmeldung dazu beitragen, das Aufenthaltserlebnis
unserer Patienten weiter zu optimieren.

Unser Herz erzeugt
jeden Tag soviel
Energie, dass damit
ein Lastwagen

eine Strecke von

32 Kilometern
fahren kénnte.

Wertsachen

Fur lhre Zeit bei uns im Krankenhaus brauchen Sie
oder Ihr Kind nur das Notigste. Verzichten Sie daher
bitte auf grolRe Gepackstiicke sowie auf Wertsachen,
wie Schmuck, groliere Bargeldsummen, Kreditkarten
oder elektronische Gerate. Bitte haben Sie Verstand-
nis dafur, dass wir fur verlorene oder gestohlene Ge-
genstande keine Haftung tibernehmen konnen.

Einkaufsmoglichkeiten

Auf dem 85.000 m? groBen UKE-Gelande ste-
hen lhnen diverse Einkaufsmoglichkeiten zur Ver-
flgung. Auf dem Patientenboulevard im 2. Stock
des UKE-Hauptgebaudes (O10) finden Sie bspw. eine
HASPA-Filiale, eine Postfiliale, einen Kiosk, ein Café
und einen Friseur. Im ,Spectrum am UKE" gibt es
zudem einen Edeka-Markt, eine BUDNI-Filiale, eine
Apotheke, eine Backerei und vieles mehr. Zusatzlich
gibt es im Gebaude Oso einen Kiosk-Wagen, der
werktags von 8 bis 14.30 Uhr gedffnet ist.

Notfallpatienten

Wir planen alle Termine genau und sind sehr
um einen reibungslosen Ablauf bemduht.
Als Krankenhaus der Maximalversorgung
nehmen wir unsere Verantwortung sehr
ernst und gewahrleisten die Uberregionale
Notfallversorgung. Die Reihenfolge der
Behandlungen erfolgt daher nach Dring-
lichkeit. Lebensbedrohliche Erkrankungen
werden vorrangig behandelt. Daher kann es
sein, dass ein Zimmer erst spater zur Verfu-
gung steht oder Behandlungen verschoben
werden mussen. Sollte es also zu Warte-
zeiten oder Verzogerungen kommen, bitten
wir Sie um Verstandnis. Wir haben Sie oder

Ihr Kind dabei weiterhin stets im Blick.

Ein Viertel

aller Patienten
im UHZ sind
Notfallpatienten.
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Unsere Werte

Medizin und Pflege aus einem Team ist im Universitaren Herz- und GefaRzentrum UKE
Hamburg gelebte Praxis. Dies ist unser Leitgedanke, der unsere Arbeit pragt. Unsere
Ziele sind die Gesundheit und das Wohlergehen unserer Patienten. Fiir sie forschen
wir. Fiir sie lehren wir. Fiir sie lernen wir stetig dazu. lhnen gehort unsere Empathie und

Firsorge.

Fachubergreifend flr unsere Patienten

Fur unsere Patienten ziehen alle Kliniken an einem Strang. Unsere Arzte und Pflege-

krafte arbeiten interdisziplinar zusammen. Weil jeder im Team exzellente Kenntnisse

auf seinem Gebiet hat und sich unsere Kompetenzen produktiv erganzen, erzielen wir

gemeinsam optimale Ergebnisse. Wir gehen bis an die Grenzen des Mdglichen und
gestalten die Zukunft der Medizin und Pflege —an jedem Tag.

Heilen durch Forschen auf hochstem Niveau

Herausragende Medizin ist nicht selbstverstandlich. Sie kann nur geleistet werden, wenn wir nie

aufhoren, unser Wissen zu erweitern und unser Handeln zu hinterfragen. Als Teil des Universitatsklini-

kums forschen wir intensiv daran, angeborene Herzkrankheiten besser zu verstehen und neue, indivi-

duelle Behandlungswege zu finden. Dieses wertvolle Wissen fliel3t direkt in unsere Arbeit ein. Wir geben

es zudem laufend an die nachste Generation von Medizinern und Pflegekraften weiter —zum Wohle des
Patienten.

Medizin und Technik im Dienste des Patienten

In der Medizin flr angeborene Herzfehler muss viel Technik eingesetzt werden. Sie erlaubt es uns,

unsere Patienten so schonend und prazise wie moéglich zu behandeln. Wir messen unsere Technik an

modernsten MaRstaben und setzen sie—individuell abgestimmt—nur dann ein, wenn es fur die Gesund-
heit unserer Patienten wirklich notwendig ist.

Unser FAMILIENBAUM HAUS

Ein Zuhause auf Zeit

Weil wir wissen, wie sehr lhr Kind Sie
braucht, um wieder ganz gesund zu wer-
den, haben wir das Familienbaumhaus fiir
Sie geschaffen. Bei langen Aufenthalten
ist es wie ein Zuhause auf Zeit, wo Mutter,
Vater und Geschwisterkinder zusammen-
leben und diese schwere Phase gemeinsa-
men bewaltigen konnen. Gelegen in Hohe
der Baumkronen auf einem ehemaligen
Bunker befinden sich drei jeweils 30 Qua-
dratmeter grole Zimmer. Ein Gemein-
schaftsraum mit Kiiche und ein gemutli-
cher Lesebereich laden zum Verweilen ein
und bieten Ihnen die Moglichkeit, sich mit
anderen Eltern auszutauschen. Betreut
wird das Familienbaumhaus vom Team
der Kinderherzstation, das lhnen bei Fra-
gen jederzeit zur Verfligung steht.




Die Behandlung Ihres Kindes

Kinder sind ganz besondere Patienten. Sie brauchen viel

Flrsorge und Zuwendung. Wir erklaren ihnen ihre Erkran-

kung und Behandlung kindgerecht und optimistisch, aber

auch ernsthaft. Denn es ist wichtig, dass Kinder verstehen,

warum sie bei uns sind und was mit ihnen geschieht. Dazu

gehort auch, dass sie erfahren, wenn ein Eingriff schmerz-

haft sein kann. Dies ist deshalb ganz besonders wichtig,

damit sich das Kind spater auch wirklich traut zu aufern,

wenn es ihm nicht gut geht.

Unsere Erfahrung zeigt: Manchmal glauben Kinder,
es sei besser, dies fur sich zu behalten — aus Angst,
durch unsere Behandlung oder Medikation konnten
sich weitere Schmerzen ergeben. Durch das frihe
Gesprach mit dem Kind und lhnen als Eltern haben
wir gemeinsam die Chance, ihm verstandlich zu
erklaren, dass kein Kind bei uns Schmerzen leiden
muss. Im Gegenteil: Wir tun alles dafur, dass dies
nicht geschieht. Umso wichtiger ist es, dass die Klei-

nen erkennen, dass sie Hilfe bekommen, wann im-
mer sie diese benotigen.

Kinder

Behandlungsablauf

Wenn |hr Kind operiert oder mittels einer katheterge-
stitzten Intervention behandelt werden muss, teilen
wir lhnen am Vortag mit, fir wann der Eingriff ge-
plant ist. Der behandelnde Arzt klart Ihr Kind und Sie
vorab genau Uber die Art der Operation sowie Uber
mogliche Risiken auf und beantwortet alle Fragen.
lhr Kind wird mit einem Krankentransport zum OP-
Saal gefahren. GroRere Kinder bekommen etwa eine
halbe Stunde davor einen Beruhigungssaft oder eine
Tablette, damit sie nicht ganz so aufgeregt sind. Ger-
ne dirfen Sie bis zur Ubergabe an das chirurgische
Team bei Ihrem Kind bleiben. Nachdem die Narkose
eingeleitet worden ist, beginnt der Eingriff. Wahrend
der gesamten Zeit wird Ihr Kind optimal und ltcken-
los versorgt. Die Wartezeit ist fir Eltern verstandli-
cherweise schwierig. Versuchen Sie daher so gut es
geht, sich wahrenddessen abzulenken.

Die Operationen und Interventionen finden im
OP-Bereich des Universitaren Herz und Gefafzen-
trums (O70) im 2. Stockwerk statt. Viele Verfahren
werden in einem hochmodernen Hybrid-Operati-
onssaal von einem spezialisierten interdisziplinaren
Team aus Kinderherzchirurgen und Kinderkardiolo-

%
Wﬂ‘r :

gen durchgefuhrt. Dabei sind in diesem OP zeitgleich
zum Eingriff bildgebende Verfahren wie Rontgen
moglich. Dies erlaubt uns eine detaillierte mehrdi-
mensionale Darstellung des Herzens und der Gefa-
Be. Ihr Kind ist also optimal versorgt.

In der Nahe des OP-Bereichs befindet sich auch die
Kinderherzintensivstation (H2c), auf der Ihr Kind im
Anschluss ganzheitlich betreut und von unserem
Pflegeteam bestmoglich durch die schwierige Zeit
begleitet wird. Nach dem Eingriff werden Sie umge-
hend Uber seinen Verlauf informiert. Wir verstehen,
dass Sie lhr Kind so schnell wie moglich sehen moch-
ten. Bitte haben Sie jedoch Verstandnis dafir, dass
die wichtige Erstversorgung lhres Kindes etwas Zeit
braucht. Die Mitarbeiter der Kinderherzintensivstati-
on werden Sie informieren, sobald Sie zu lhrem Kind
gehen konnen.

Bitte verstehen Sie aulerdem, dass wir Ihnen auf der
Intensivstation keine Ubernachtungsmaglichkeit bei
Ihrem Kind anbieten kénnen.

Im weiteren Verlauf erfolgt dann eine Verlegung auf
unsere Kinderherzstation (H7a), wo Ihr Kind auch im
Anschluss an die intensivmedizinische Behandlung
optimal von unserem Arzte- und Pflegeteam betreut
wird.

[ .
“Yevve

Nichternheit

NUchtern sein bedeutet, dass Ihr Kind ab
einem festgelegten Zeitpunkt:
+ nichts gegessen hat
- nichts getrunken hat, auch kein Wasser
- kein Kaugummi gekaut und

kein Bonbon gelutscht hat etc.

Fiir viele Operationen und Behand-
lungen ist es notwendig, dass lhr Kind
niichtern ist. Fragen Sie daher unbedingt
nach, bis zu welchem Zeitpunkt vor dem
Klinikaufenthalt bzw. der Behandlung
Ihr Kind noch Nahrung und Getranke zu
sich nehmen darf.

Bitte halten Sie sich auch daran, wenn
die Wartezeit langer ist als erwartet
und sprechen Sie bei Bedarf nochmals
mit dem Pflegepersonal. Wenn lhr Kind
nicht niichtern ist, kbnnen wir bestimm-
te Behandlungen nicht durchfiihren und
miissen sie gegebenenfalls verschieben.
So konnte es auch fur Sie und lhr Kind zu
neuen Wartezeiten kommen.

Kinder
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lhre Behandlung

Erwachsene mit angeborenen
Herzfehlern

Zu chirurgischen, interventionellen und diagnosti-
schen Eingriffen mussen Sie |hr Einverstandnis ge-
ben. Der Operateur oder der Kardiologe sowie der
Andsthesist haben Sie zuvor Uber die Vorgehens-
weise und Wirkung sowie die Risiken und Kompli-
kationsmoglichkeiten aufgeklart und lhre Fragen
beantwortet. Nachdem das Pflegepersonal Sie am
Operations- beziehungsweise Interventionstag ge-
weckt hat, Uberprift es Ihre Vitalwerte, unter ande-
rem den Blutdruck und die Kérpertemperatur. Da-
nach bereitet das Pflegepersonal Sie flir den Eingriff
vor. Fur den geplanten Eingriff werden Sie abgeholt
und zum Ort der Behandlung gebracht.

Hier wartet einer unserer Mitarbeiter auf Sie und
nimmt Sie in Empfang. Danach geht das Behand-
lungsteam ein letztes Mal alle wichtigen Informati-
onen zu lhrem Eingriff durch. Die Operation oder die
Intervention kdnnen mehrere Stunden in Anspruch
nehmen — wahrend des gesamten Zeitraums wer-
den Sie umfassend von Herzchirurgen fiir angebo-
rene Herzfehler, Kardiologen, Andsthesisten sowie
Pflegekraften versorgt und beobachtet.

Nach dem Eingriff informiert der behandelnde Arzt
Ihre Angehorigen telefonisch lber den Verlauf — so-
fern Sie dieses mochten. Sobald Sie wieder wach
sind, kommt |hr behandelnder Arzt zu lhnen und
klart auch Sie Uber den Verlauf des Eingriffs auf.
Nach lhrer Operation oder Intervention wird eine
stationare Behandlung notwendig sein. Sie befinden
sich hier immer in bester Obhut, und wir kimmern
uns mit dem gesamten Team immer intensiv.um
lhre Genesung. Sehr wichtig ist uns dabei, dass Sie
moglichst schmerzfrei sind und voll von unseren Be-
handlungsangeboten profitieren konnen — die Mal3-
nahmen hierzu beginnen bereits unmittelbar nach
dem Eingriff.

Méglicherweise ist nach Ihrer Prozedur eine Uber-
wachung auf der Intensivstation notwendig. Sie
profitieren hier von einem hochspezialisierten inter-
professionellen Team von pflegerischen und arztli-

Erwachsene

chen Spezialisten, das Sie rund um die Uhr betreut
und Uberwacht. Schon hier beginnen wir mit lhrer
intensiven Mobilisierung, die wir dann auf unseren
peripheren Station H2a — unterstitzt durch unsere
motivierten Physiotherapeuten — fortsetzen. Das
gemeinsame Ziel ist, Sie so friih wie moglich wieder
in lhren Alltag einzugliedern. Sie werden feststellen,
dass unsere Pflegekrafte alles daransetzen, dieses
Ziel fur Sie und mit lhnen so rasch und so angenehm
wie moglich zu erreichen.

Der grol3e Vorteil lhrer Behandlung hier im Univer-
sitaren Herz- und Gefalszentrum UKE Hamburg ist:
Sie werden zu jeder Zeit und auf jeder Station lhres
Behandlungsverlaufes von Herzspezialisten beglei-
tet — egal, ob von unserem (OP-)Pflegepersonal, un-
seren Physiotherapeuten, Chirurgen, Kardiologen,
Anasthesisten oder Intensivmedizinern. Diese hohe
Kompetenz zeichnet uns aus!

Im Ruhemodus
pumpt das Herz
rund fiinf Liter pro
Minute durch den
Korper, bei kérper-
licher Belastung
konnen es bis zu
30 Liter pro
Minute sein.

Yo

Was Angehorige wissen sollten

Ein invasiver Eingriff stellt ein auBergewdhnliches
Ereignis dar — auch Angehdrige machen sich oft
Sorgen und wollen verstandlicherweise schnell in-
formiert werden. Nach einer Operation oder Inter-
vention ist Ruhe fur Patienten jedoch enorm wichtig.
Daher sind Besuche im Aufwachraum nicht erlaubt,
sondern erst auf der Intensivstation. Generell emp-
fehlen wir Besuche erst ab dem Tag nach der Pro-
zedur. Im besten Fall halten Ihre Angehorigen Riick-
sprache mit dem Behandlungsteam, ab wann ein
Besuch moglich ist. Sofern Sie dies mochten und uns
den entsprechenden Kontakt mitteilen, informieren
wir jedoch gerne Ihren nachsten Angehorigen be-
reits unmittelbar nach dem Eingriff Gber den Ver-
lauf der erfolgten Behandlung. Arztgesprache und
Einzelheiten zum Gesundheitszustand unterliegen
zudem der arztlichen Schweigepflicht. Angehdrige
kénnen wir gerne informieren, wenn Sie als Patient
Ihr Einverstandnis geben.

vy

Nuchternheit

Fur viele Operationen und Behandlun-
gen ist es notwendig, dass Sie nuchtern
sind. Dies bedeutet, dass Sie ab einem
festgelegten Zeitpunkt — in der Regel
sechs Stunden vor Einleitung der Narko-
se — nichts mehr essen, trinken und auch
nicht rauchen dirfen. Hierzu beachten
Sie bitte die individuell abgesproche-
nen Informationen aus Ihrem Narkose-
Vorgesprach.

Halten Sie sich bitte an die vorgegebe-
nen Zeiten — auch flr den Fall, dass die
Wartezeit langer dauert als geplant.
Wenn Sie nicht niichtern sind, kénnen
wir bestimmte Behandlungen nicht
durchfiihren und miissen sie gegebe-
nenfalls verschieben. So kame es auch
fur Sie zu neuen, unerwiinschten Warte-
zeiten.

Erwachsene
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4 Kliniken

Klinik fir Kinderherzmedizin und
Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern

Klinik fir Kardiologi
Seit der Griindung 2005 INik Tur Kardiologie

stehen wir fur exzellente Klinik fir Herz- und Gefalchirurgie

ez und GeElEmes Zn Klinik fur Gefallmedizin

Operationen und Behandlungen im Jahr
Kinder & EMAH

FAMILIENBAUMHAUS

Ein Zuhause auf Zeit.

836 Mitarbeiter

davon Arzte und
wissenschaftliches Personal

259

davon Pflegekrafte
und Therapeuten

355

davon
Intensivpflegekrafte

107

Katheter-Eingriffe im Jahr

Herzkatheter-Eingriffe an Kindern

360

ambulant
3.335
stationar
1.305
OPs
287
davon mit Herz-Lungen-Maschine
159
258 Betten EMAH
steht fur
Erwachsene
mit angeborenem
Herzfehler

40 Intensivbetten

2 11

Hybrid-OPs Stationen

3 7 5

Intensivstationen Katheterlabore Operationssale

Stand 2019/2020
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Kathetergestutzte Eingriffe

Im Herzkatheterlabor behandelt ein ex-
trem erfahrenes Team aus Facharzten,
technischen Assistenten sowie Pflege-
kraften alle Arten von angeborenen und
erworbenen Herzfehlern und Erkran-
kungen nach aktuellem Stand der Wis-
senschaft und Technik. Jahrlich werden
in unserem Zentrum Uber 100 Shuntvi-
tien, z.B. Locher in den Herzscheidewan-
den oder krankhafte GefaRkurzschltsse
bei Kindern mittels Herzkatheterschirm-
chen verschlossen, ohne dass eine
Operation am offenen Herzen erfolgen
muss. Weiterhin gehoren Herzklappen-
behandlungen und die Erweiterungen
von GefaBengen zu den Schwerpunkt-
gebieten des Herzkatheterteams am
Herz- und GefalRzentrum UKE Hamburg.
Herzklappen konnen erweitert oder
zum Teil sogar mittels Herzkatheter er-
setzt werden. Gefalengen konnen mit-
tels Ballon geweitet oder mit Gefal3stit-
zen (Stents) erweitert werden.

Dank des erfahrenen kardioanasthesiologischen Teams kdnnen
90 Prozent der Eingriffe und Behandlungen im Dammerschlaf
durchgeflihrt werden. Eltern dirfen ihre Kleinen bis zum Ein-
schlafen im Herzkatheterlabor begleiten und kommen direkt in
der Aufwachphase nach dem Eingriff wieder dazu. Das Team in
Hamburg ist stolz darauf, weltweit zu den Zentren zu gehoren,
die bei stetig wachsenden Eingriffszahlen die niedrigsten Kom-
plikationsraten vorweisen konnen. Die Zahl der durchgefihr-
ten Herzkathetereingriffe steigt kontinuierlich an (Abb. 1). Die
Behandlungen im Herzkatheterlabor sind teilweise bereits bei
Frihgeborenen ab 1500 g Korpergewicht moglich und kdnnen
heutzutage nahezu allen Altersklassen angeboten werden.

Zusatzliche besondere
Behandlungsstrategien:

+ fremdblutfreie OPs bereits im
Sauglingsalter

- Fast track (schonenede Beendi-

gung der kiinstlichen Beatmung

bereits im

ortic- & Double root transloca-

“ (hochkomplexe Eingriffe bei

schten Haupschlagadern)

oss-Operation, Cone repair
(spezielle Form von Klappenersatz
oder -reparatur)

« 3D Uberprifung biventrikularer
Korrekturmoglichkeiten bei
bisherigen Einkammerherzen

+ nicht operative, komplett inter-
ventionelle (katheterbasierte)
Behandlung fir die Stufe 1-
Palliation des hypoplastischen
Linksherzsyndroms

Kinderherzchirurgie und
Chirurgie angeborener Herzfehler

Unser hochspezialisiertes Team aus in-
ternational erfahrenen Kinderherzchir-
urgen steht fir unsere Patientinnen und
Patienten 24 Stunden taglich, 365 Tage
im Jahr zur Verfligung.

Wir bieten das gesamte Spektrum der
operativen Behandlung an — vom Frih-
chen mit einem Gewicht von nur s00g
bis hin zum Erwachsenen mit angebore-
nen Herzfehlern (EMAH). Hierbei reicht
das Repertoire von der Behandlung hau-
figer Herzfehler, wie zum Beispiel Schei-
dewanddefekten ,Loch im Herz“ bis
hin zu hochkomplexen Eingriffen sowie
den Organersatzverfahren ,Kunstherz®
und Herztransplantation. Wann immer
moglich und medizinisch sinnvoll, fih-
ren wir die Eingriffe minimal-invasiv, nur
mit minimalen kleinen Schnitten, durch.
Unsere hochmoderne Ausstattung er-
moglicht es uns, bestimmte Eingriffe
durch die Kombination von Operation
und Herzkathetereingriff, in einem so-
genannten ,Hybrid-Verfahren® deutlich
schonender fur unsere Patient:innen
durchzufthren.

Unser Anspruch istes, kleine und grof3e Patient:innen im Umfeld
ihrer Familie mit hochster medizinischer Qualitat in einer kind-
und familiengerechte Atmosphare respektvoll und einfiihlsam
zu behandeln. Dabei stehen auch bei der hochspezialisierten
und technisierten Therapie die individuellen Bedurfnisse unse-
rer Patient:innen und ihrer Familien stets im Mittelpunkt. Eine
offene, ehrliche und transparente Kommunikationskultur ist fir
uns selbstverstandlich.

Unser ganzheitliches Behandlungskonzept steht Patientinnen
und Patienten mit angeborenen Herzfehlern jeden Alters jeder-
zeit zur Verfligung.

Als eine der wenigen Kliniken mit einem Lehrstuhl fir Kinder-
herzmedizin und Erwachsene mit angeborenen Herzfehler
legen wir ausdriicklich Wert auf die Ausbildung unserer Mitar-
beiter:innen sowie auf die Entwicklung neuer Verfahren, die wir
unseren Patient:innen zur Verfiigung stellen.
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Kardiotechnik

Die Herz-Lungen-Maschinen und Herzunterstit-
zungssysteme wahrend der Operationen werden
von einem Team hochspezialisierter Kardiotechni-
ker betrieben, welches daflr sorgt, dass die Organe
unserer Patienten immer optimal versorgt und ge-
schutzt werden. Dank einer standigen Innovation
und Weiterentwicklung unserer Behandlungsstra-
tegien kdnnen wir eine maximale Senkung des kor-
perfremden Materials beim Betreiben der Herz-Lun-
gen-Maschine erreichen. Mit Hilfe des Einsatzes
eines neuwertigen Uberwachungssystems schaffen
wir eine Dokumentation sowie Datenanalyse in
Echtzeit und kdnnen so ein ideales Perfusionsergeb-
nis erzielen.

Knapp die Halfte unserer Patienten konnten wir kurz
nach der operativen Versorgung noch im OP-Saal
vom Beatmungsschlauch befreien. Dank hervorra-
gender Zusammenarbeit zwischen Kinderherzchir-
urgie, Anasthesie und Kardiotechnik gelang uns bei
fast der Halfte unserer Patienten eine operative Ver-
sorgung ohne Gabe von Fremdblut.

Durch den Koérper eines
erwachsenen Menschen
laufen rund 100.000 Kilo-
meter BlutgefaRe, die vom
Herzen versorgt werden.
Innerhalb von einer Minute
schafft es das Herz, unser
komplettes Blut einmal durch
all diese GefaRRe zu pumpen.

Anasthesie

Ein spezialisiertes Team aus Oberarzten, Facharzten
und Pflegekraften mit besonderer Erfahrung in der
Kardioandsthesie betreut alle kleinen und groRen
Patienten mit angeborenen Herzfehlern bei Herz-
operationen, im Herzkatheterlabor sowie auch bei
nicht-herzchirurgischen Operationen. Unser wich-
tigstes Anliegen ist es, unsere Patienten sicher durch
die Operationen und Eingriffe zu begleiten und mog-
lichst wenig Beeintrachtigungen fir den Patienten
wahrend der gesamten Versorgungsphase zu verur-
sachen. Sowohl bei der Narkoseeinleitung als auch
wahrend der Operation arbeiten wir nach den neu-
esten Standards, beispielsweise werden alle Gefal3-
katheter mit Ultraschall-Steuerung gelegt und die
Herz-Kreislauf-Funktion wahrend des Eingriffs mit
Schluckechokardiographie und weiteren modernen
Monitoring-Verfahren Uberwacht. Wir verwenden
Medikamente, die organunabhangig verstoffwech-
selt werden, so dass es moglich ist, Uiber die Halfte
der Kinder direkt nach der OP bereits im Operati-
onssaal von der Beatmung zu entwohnen. Auch der

Teamgedanke spielt bei uns eine grofe Rolle, bei dem
naturlich der Patientim Zentrum steht—wir arbeiten
eng mit den Kollegen der Kardiotechnik, der Kinder-
kardiologie und den Herzchirurgen fur angeborene
Herzfehler zusammen, um bestmdgliche ganzheit-
liche Behandlungskonzepte fiir unsere kleinen und
grofsen Patienten zu erstellen.

Fast die Halfte der
Patienten konnen
bereits im OP vom
Beatmungsschlauch
befreit werden.
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Was Herz und Seele brauchen

Wir wollen Ihr Kind nicht nur medizinisch
optimal versorgen — auch der menschli-
che Aspekt darf nicht zu kurz kommen.
Unsere Stationspsychologin hilft Ihnen
und lhrem Kind bei Fragen und Sorgen.
Sie ist auch in besonders schweren Zei-
ten fir Sie und lhre Familie da und kim-
mert sich fursorglich um Sie.

Dies gilt ebenso flr die Seelsorger des
UKE. Sie fuhren auf Wunsch auch Not-
taufen durch. Kinderlotsen kimmern sich
um die sozialmedizinische Nachsorge.

Im Kinder-UKE (O47) halten wir einen in-
terkonfessionellen ,Raum der Stille“ fur Sie
bereit. Im UKE-Hauptgebdude (O10) ste-
hen zudem ein separater Gebetsraum fir
muslimische Patienten sowie die Dienste
unserer Dolmetscher zur Verfligung.

Hilfe zur Selbsthilfe

Unsere Klinik kooperiert mit der ,,Herz-Kinder-Hilfe
Hamburg e.V.“. Der Verein wurde bereits 1988 ge-
grindet und unterstitzt Eltern herzkranker Kinder
im Groflraum Hamburg. Die Mitglieder sind selbst
Eltern von herzkranken Kindern und fureinander
da. Weitere Informationen erhalten Sie bei unserem
Pflegepersonal, telefonisch unter (040) 822 938 81
oder im Internet unter www.herz-kinder-hilfe.de.
Zudem befindet sich das Zentrum fir Familienbe-
gleitung — Kinderlotse e.V. — auf dem Gelande des
UKE (N24). Dort finden Eltern von erkrankten Kin-
dern, Geschwisterkinder und Verwandte vielseitige
Hilfe im Umgang mit einer Krankheit.

Kinder

..

«
-

Ehrenamtliche Vereinsmitglieder und Nachsorge-
teams (Kinderkrankenpfleger, Arzte, Sozialpddago-
gen) stehen dem kranken Kind und den Angehorigen
zur Seite. Die Arbeit der Kinderlotsen setzt haupt-
sachlich dann ein, wenn die Behandlung eines Kindes
im Krankenhaus abgeschlossen ist. Der gemeinnut-
zige Verein organisiert die Entlassung und entlastet
die gesamte Familie bei der Eingewohnung zu Hause.
Telefon: (040) 7410-53540 | www.kinderlotse.org

Spieltherapeuten

Fir Spiel und Spaf3, manchmal auch fiir Trost und Zu-
versicht, sind unsere Spieltherapeuten Jan und Anne
(kurz: ,Janne“) zustandig. Komplett Gber Spenden
finanziert, versuchen wir, moglichst viel normalen
Kinderalltag in das Stationsleben zu bringen.

Neben umfangreichen Spiel- und Bastelangeboten
fur alle Altersgruppen funktioniert das z. B. auch
uber das Komponieren und Singen schauerlicher Ge-
sange oder auch mit Wettrennen per ,Bobby-Car”
und ferngesteuertem Auto entlang des Stations-
flurs. Manchmal sitzen wir aber auch einfach ,nur
am Bett und sind da.

Uns ist es wichtig, dass sich jeder in seinem momen-
tanen Befinden aufgehoben und willkommen fuhlt.
Wir haben Zeit und offene Ohren fir die Sorgen und
Note der Kinder und ihrer Angehdrigen und entlas-
ten und unterstltzen gerne in jeder Form, die gerade
angebracht ist. So konnen Eltern viel beruhigter zum
Arztgesprach oder zum Einkaufen verschwinden,
wenn sie ihre Kinder mit uns vergnugt in knifflige
Bausatze oder spannende Spiele vertieft wissen.

Am schonsten ist es, wenn wir gemeinsam mit den
Kindern komplett vergessen, wo wir gerade sind.

Begleitendes Angebot

Die Beratung und Unterstltzung durch den Sozial-
dienst ist ein wichtiger Teil unserer Patientenver-
sorgung. Die Mitarbeiter sind Ansprechpartner fir
alle Fragen rund um Hilfestellungen im Alltag nach
der Entlassung aus der Klinik. Sie unterstitzen Pa-
tienten und deren Angehorige zum Beispiel auch

Was Herz und Seele brauchen
"

lhr Wohlergehen Iie!uns am Herzen.
Wir wollen Sie nicht nur medizinisch op-
timal versorgen — auch der menschliche
Aspekt darf nicht zu kurz kommen.
Darum finden Sie bei uns begleitende
Angebote, die Ihnen bei Ihren Fragen und
Sorgen helfen. Dazu gehoren die medi-
zinisch-psychologische  Unterstiitzung
durch unsere Psychologen, Gesprache
mit Seelsorgern und die Betreuung durch
unsere ehrenamtlichen Mitarbeiter bei
alltaglichen Aufgaben. Zudem stehen
lhnen im UKE-Hauptgebdude (010) ein
interkonfessioneller ,Raum der Stille”
(fir muslimische Patienten gibt es einen
separaten Gebetsraum) und die Dienste
unserer Dolmetscher zur Verfugung.

bei der Beantragung eines Pflegegrades und bei al-
len weiteren personlichen, finanziellen oder beruf-
lichen Fragen, die sich im Zusammenhang mit der
Erkrankung ergeben. Wenn Sie eines dieser Angebo-
te wahrnehmen maéchten, geben Sie bitte unserem
Pflegepersonal Bescheid.

Erwachsene 27
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Die Entlassung Ihres Kindes

Endlich wieder nach Hause

Am Tag der Entlassung fuihren Sie zusammen mit Ihrem Kind Ab-
schlussgesprache mit dem behandelnden Arzt und den Pflege-
kraften. Halten Sie gerne lhre Fragen bereit, die Sie wahrenddes-
sen stellen mochten. AulBerdem erhalten Sie einen Arztbericht.
Diesen schicken wir im Anschluss auch an lhren Hausarzt, den
Facharzt, der lhr Kind zu uns tUberwiesen hat, und/oder an das
einweisende Krankenhaus.

Das Herz eines Neu-
geborenen schlagt
etwa dreimal so
schnell wie das eines
Erwachsenen.

LA A A 4

Kinder

Reha

Einige Kinder kdnnen direkt nach ihrer
Behandlung wieder an ihren Alltag an-
knlpfen. Dies ist jedoch nicht immer
moglich: Denn nach groReren Opera-
tionen ist oftmals eine familienorien-
tierte Rehabilitation notwendig. Bei
der Organisation, der Antragstellung
und Klarung aller Fragen stehen lhnen
unsere Sozialarbeiter gerne zur Seite.

lhre Entlassung

Erwachsene mit
angeborenen Herzfehlern

Am Tag lhrer Entlassung fiihren Sie Abschlussge-
sprache mit Ihrem behandelnden Arzt und den zu-
standigen Pflegekraften. Hier haben Sie noch einmal
die Gelegenheit, alle Fragen und Unklarheiten zu be-
sprechen. AulRerdem erhalten Sie einen Arztbericht.
Diesen schicken wir zudem an lhren Hausarzt, den
Facharzt, der Sie zu uns Uberwiesen hat, und/oder
an das einweisende Krankenhaus. Den Tag lhrer Ent-

lassung sollten Sie gemeinsam mit uns bereits vor
oder wahrend lhres Aufenthalts im UHZ vorbereiten.
Planen Sie schon vorab lhren Weg nach Hause: Wer
begleitet Sie? Zu welcher Uhrzeit werden Sie abge-

holt? Wenn Sie am Entlassungstag niemand abho-
len kann, sollten Sie sich gegebenenfalls ein Taxi
bestellen bzw. von den Mitarbeitern am Empfang
oder der Station bestellen lassen. Klaren Sie am bes-
ten vorher, ob Sie die Taxifahrt selbst zahlen mussen
oder ob Ihre Krankenkasse die Kosten Ubernimmt.
Bitte haben Sie Verstandnis dafiir, dass das UHZ die-
se Kosten nicht Gibernehmen kann.

lhre Meinung ist uns wichtig: Wenn Sie als statio-
narer Patient bei uns sind, wirden wir uns freuen,
wenn Sie an unserer Patientenbefragung teilneh-
men. Zugang dazu haben Sie Uber lhren Bildschirm
des Patiententerminals an Ihrem Bett.

VVVVYVYYVY

Reha

Einige Patienten kénnen direkt nach
ihrer Behandlung an ihren Alltag an-
knupfen. Nach groBeren Operationen
ist jedoch oft eine Reha bzw. Anschluss-
heilbehandlung notwendig. Ihr behan-
delnder Arzt bespricht mit lhnen, ob
und in welcher Form Sie diese bendti-
gen. Fur die Planung und Organisation
des Reha-Aufenthalts steht Ihnen unser
internes Reha-Management zur Verfl-
gung. Gemeinsam mit |hren Angeho-
rigen konnen Sie den weiteren Ablauf
sowie alle offenen Fragen detailliert mit
dem Reha-Team vor Ort besprechen.

Erwachsene
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Kinderkardiologische Ambulanz

In der kinderkardiologischen Ambulanz, welche sich
im Kinder-UKE (O47) befindet, wird das gesamte
Spektrum aller angeboren Herzfehler vorgeburtlich
(pranatal) bis zum vollendeten 18. Lebensjahr allum-
fassend betreut. Dies geschieht in enger Zusam-
menarbeit mit unseren Zuweisern, oft mit gezielten
Fragestellungen zu einer stationaren Weiterbehand-
lung, einer interventionellen Behandlung mittels
Herzkatheter oder zur Planung einer operativen Kor-
rektur eines zugrundeliegenden Herzfehlers.

Darlber hinaus betreuen wir Patienten mit Herz-
schrittmachern, Defibrillatoren sowie weiteren Gera-
ten zur Herzrhythmusbehandlung. Zudem bieten wir
Kindern und Jugendlichen die Option einer interven-
tionellen elektrophysiologischen Untersuchung an.

Des Weiteren leisten wir unseren jungen Patienten bei
sportmedizinischen Aspekten Beistand und betreuen
sie beim Leistungssport. Als einzige Anlaufstelle in
Hamburg bieten wir Kindern und Jugendlichen mit
angeborenen Herzfehlern eine spiroergometrische

Kinder

= r———

Ambulanzen

Untersuchung an. Zudem kann in unserer Ambulanz
eine Fahrrad-Ergometrie durchgefiihrt werden. Diese
Untersuchungen ermoglichen die Beantwortung
spezieller Fragestellungen bezlglich der korperlichen
Belastbarkeit. Die Leistungsbeurteilung dient nicht
nur zur Planung einer Therapie, sondern auch der
Beratung in sozialrechtlichen Fragen.

Ferner beraten wir unsere Kollegen aus der Padiatrie
und betreuen stationare und ambulante Patienten
mit kinderkardiologischen Fragestellungen auf allen
Stationen und in allen Spezialambulanzen der Kin-
derklinik, inklusive der Kinderintensivstation sowie
der Friih- und Neugeborenenstationen.

Weitere interdisziplinare Spezialsprechstunden:

+ Herzinsuffizienz/Herztransplantation

+ Kardiogenetik und angeborene Aortopathien
+ pulmonale Hypertonie sowie

- fetale Echokardiographie

Echokardiographie

Durch modernste Untersuchungsverfahren konnen
potentielle Veranderungen der Herzfunktion frih-
zeitig erfasst werden. Dies ermoglicht insbesondere
bei der Betreuung komplexer Herzfehler, von ge-
netischen Herzerkrankungen und Herzmuskelauf-
baustorungen (Kardiomyopathien) sowie bei der
Nachsorge herztransplantierter Kinder eine zeitnahe
Optimierung der Therapiegestaltung.
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Abb. 5 Leistungszahlen der kinderkardiologischen Ambulanz;
LZ-RR = Langzeitblutdruckmessung, LZ-EKG = Langzeitelektro-

kardiogramm, EKG = Elektrokardiogramm

Zusammenarbeit mit Kinderradiologie

Die Abteilung fiir Kinderradiologie ist auf schnittbild-
gebende Verfahren bei Kindern mit kardiovaskuldren
Erkrankungen und Erwachsenen mit angeborenen
Herzfehlern spezialisiert.

Die Magnetresonanztomographien (MRT) und Com-
putertomographien (CT) ermdglichen eine genaue
Beurteilung der Herzfunktion, insbesondere mit Blick
auf die Herzklappen und den Herzmuskel sowie eine
dreidimensionale Rekonstruktionen der Herz- und
Gefallanatomie. Die Befunde werden durch kinder-
radiologische Experten in Zusammenarbeit mit der
Kinderkardiologie und Kinderherzchirurgie analy-
siert und den behandelnden Arzten zur Verfiigung
gestellt.

Kinder
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EMAH-Ambulanz

Erwachsene mit
angeborenen Herzfehlern

In Deutschland leben schatzungsweise 300.000
Menschen mit angeborenen Herzfehlern, der Grof3-
teil davon sind Erwachsene mit angeborenen Herz-
fehlern (EMAH). Diese EMAH-Patientengruppe
wachst jahrlich um ca. 6.500.

Wahrend die Kinder medizinisch gut versorgt sind,
fallen die EMAHs mit Erreichen des 18. Lebensjahrs
meist in ein Betreuungsloch. Der Kinderkardiologe
ist in der Regel nun nicht mehr zustandig. Doch Er-
wachsene mit angeborenen Herzfehlern brauchen
eine spezialisierte Behandlung. Nur ein Viertel aller
Erwachsenen mit angeborenen Herzfehlern wird
von einem Spezialisten betreut. Wir wollen errei-
chen, dass diese Patientengruppe besser versorgt
wird.

Das Universitare Herz- und GefalSzentrum ist zertifi-

ziertes, uberregionales EMAH-Zentrum. Die Betreu-
ungvon Erwachsenen mitangeborenen Herzfehlern

Erwachsene

erfordert eine interprofessionelle Zusammenarbeit
und bedarf besonderer Kenntnisse sowohl tiber an-
geborene Fehlbildungen mit ihrem Langzeitverlauf
als auch Uber spezifische altersbedingte kardiologi-
sche Problematiken. Pro Jahr werden hier rund 1.000
Patienten durch ein interdisziplinares Team aus Kin-
derkardiologen, Erwachsenenkardiologen und Herz-
chirurgen fur angeborene Herzfehler ambulant und
stationar behandelt.

Das UHZ bietet Betroffenen eine spezielle
EMAH-Sprechstunde sowie die Maoglichkeit hoch-
spezialisierter weiterfihrender Untersuchungen
(z.B. Leber-Ultraschall, Herz-Magnetresonanztomo-
graphie (MRT) sowie Computertomographie (CT),
Spiroergometrie, Ambulanz flir implantierte Kardio-
verter bzw. Defibrillatoren) an. Fiir Fontan-Patienten
wurden spezielle Ambulanzzeiten eingerichtet, um
den Bedurfnissen dieser Patientengruppe besser ge-
recht zu werden (Fontan-Sprechstunde).

Deutsche Gesellschaft fiir Kardiologie
— Herz- und Kreislaufforschung e.V.

Deutsche Gesellschaft fiir
Erwachsene mit Padiatrische Kardiologie e.V.

angeborenen Deutsche Gesellschaft fiir
Herzfehlern

Thorax-, Herz- und GefaBchirurgie e.V.

Sekretariat Kinderherzchirurgie/Chirurgie angeborener

Herzfehler, Kinderkardiologie und Erwachsene mit

angeborenen Herzfehlern

Wir verstehen uns als Anlaufstelle fir Arztinnen und Arzte innerhalb wie auch

aullerhalb des UKE, die ihre kleinen und groBen Patientin*Innen mit angeborenen

Herzfehlern zu uns schicken. In Kooperation mit unseren hausinternen Schnitt-
stellen bereiten wir alle notwendigen Termine, wie Beratungsgesprache, Ambulanz-
termine, stationare Aufnahmen und Operationen vor. Wir beantworten Anfragen
oder verbinden mit dem richtigen Ansprechpartner. Ferner stehen wir unseren
Chef- und Oberarzten in nahezu allen organisatorischen Belangen zur Seite.

Das Sekretariat ist von montags bis donnerstags von 8 bis 16 Uhr sowie freitags von

8 bis 14 Uhr besetzt.

Barbara Remberg
Klinik fir Kinderherzmedizin und
Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern

Telefon: 040 7410-58221

Fax: 040 7410-53730
E-Mail: kinderherz@uke.de

Delia Weidmiiller
Klinik fur Kinderherzmedizin und

Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern

Telefon: 040 7410-56399

Fax: 040 7410-53730
E-Mail: kinderherz@uke.de

Michael Koch
Klinik fir Kinderherzmedizin und
Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern

Telefon: 040 7410-53718

Fax: 040 7410-53730
E-Mail: kinderherz@uke.de

Alica Krause

Klinik fur Kinderherzmedizin und
Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern

Telefon: 040 7410-58854
Fax: 040 7410-40275
E-Mail: emah-ambulanz@uke.de

33



34

Checkliste fur den Aufenthalt Ihres Kindes

Papiere und medizinische Befunde Ihres Kindes
(soweit vorhanden)

OO0 o0oa0oanoOo

OO0o0Oo0o6o0oaogoaoao

Krankenkassenkarte

Telefonnummer und Anschrift lhrer Krankenkasse
Kostentibernahme der Krankenkasse
Einweisungsschein lhres Hausarztes

Untersuchungsbefunde zur aktuellen Erkrankung,
z.B. Blutbefunde, Rontgenaufnahmen o.a.

Aktuelle und vollstandige Medikamentenliste
Allergiepass

Impfpass

Diabetikerausweis

Rontgenpass

Blutgruppenausweis

Implantatausweis

Kontaktdaten der Angehorigen

Fiir den Aufenthalt (je nach Alter des Kindes)

O

OO00O0Oo0Oo0oooOooaad

Nehmen Sie bitte nur einen kleinen Koffer mit, da der Platz in den meisten Zimmern begrenzt ist.

Kinder

Sauglingsnahrung, sofern das Kind sich an ein bestimmtes Produkt gewohnt hat
(unserer Station stehen nicht alle Marken zur Verfligung)

Zahnblrste und Zahnpasta

Shampoo und Seife

Burste/Kamm

RegelmaRig eingenommene Medikamente in der Originalverpackung
Ausreichend Unterwasche und Socken

Ggf. Bademantel

Schlafanzug (mit Knopfleiste vorne)

Ggf. Jogginganzug und gemdtliche Kleidung

Festes Schuhwerk und Hausschuhe bzw. warme Socken

Kuscheltier, Kuscheldecke oder Spieluhr

Malsachen, das Lieblingsbuch und/oder das Lieblingsspiel

Checkliste fur Inren Aufenthalt

Papiere und medizinische Befunde
(soweit vorhanden)

O
O
O
O
O

OO00OO0O0O0OO0oOooOooo O

Krankenkassenkarte
Telefonnummer und Anschrift Ihrer Krankenkasse
Kostentibernahme der Krankenkasse
Einweisungsschein Ihres Hausarztes

Untersuchungsbefunde zur aktuellen Erkrankung,
z.B. Blutbefunde, Rontgenaufnahmen o.a.

EKG oder EEG

Aktuelle und vollstandige Medikamentenliste
Allergiepass

Impfpass

Diabetikerausweis

Rontgenpass

Blutgruppenausweis

Implantatausweis

Kontaktdaten lhrer Angehorigen
Patientenverfiigung (bzw. Kontaktdaten des Notars)
Vorsorgevollmacht

ausgefullter Patientenfragebogen

FUr den Aufenthalt

O
O
O
O
O
O
O
O
O
O

Nehmen Sie bitte nur einen kleinen Koffer mit, da der Platz in den meisten Zimmern begrenzt ist.

bequeme Kleidung

Schlafanzug oder Nachthemd

je ein paar Hausschuhe und feste Schuhe
Bademantel

ausreichend Unterwasche und Socken
Zahnbdrste und Zahnpasta

Rasiersachen

Shampoo, Seife und Deodorant
Blrste/Kamm

Artikel fur Damenhygiene

Erwachsene
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