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Liebe Eltern,

dank des medizinischen Fortschritts ist es méglich, lhrem Kind mit einem
Herzunterstiitzungssystem Gber einen kritischen Gesundheitszustand
hinweg zu helfen. Sicherlich wirft diese lebensrettende Malnahme einige
Fragen auf. Haufig bleibt keine Zeit fir ein ausgiebiges Abwéagen in kriti-
schen Gesundheitszustdnden, in denen ein Herzunterstiitzungssystem
notig wird.

Unser Anliegen ist es, Sie bestmoglich tiber ein Leben mit und am
Herzunterstitzungssystem zu informieren. Wir méchten lhnen nachfolgend
erklaren, wie es funktioniert und wie ein normaler Tag im Leben lhres Kin-
des an einer Herzunterstlitzung aussieht. Dabei gehen wir auf die tagliche
Therapieroutine ein und klaren spezielle Fragen, die den Alltag betreffen.

Mit dieser Broschtire hoffen wir, lhre Fragen beztiglich der Therapie mit
einem Herzunterstiitzungssystem beantworten zu kénnen. Sollte es darliber
hinaus noch spezielle Fragen geben, zdgern Sie bitte nicht uns
anzusprechen.
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Allgemeines

Das Herzunterstltzungssystem EXCOR® Pe-
diatric richtet sich an junge Patienten. Es ist
das weltweit einzig zugelassene System fir
Neugeborene und Kleinkinder. Das System
ist ein parakorporales Herzunterstiitzungs-
system. Das bedeutet, dass sich die Blut-
pumpen aulerhalb des Korpers befinden.
Dies ist durch die GroRe der Patienten und
durch den Wachstumsprozess bedingt.

Das System besteht aus drei Elementen:
dem elektropneumatischen Antriebssystem,
der Blutpumpe, und den Kandlen, die die
Blutpumpe mit dem Herz lhres Kindes ver-
binden. Ein weiterer Schlauch verbindet die
Blutpumpe mit dem Antriebssystem.

Je nach Einschrédnkung der Herzkammer-
funktion kann das System als Linksherz-
(LVAD), Rechtsherz- (RVAD) oder biventri-
kuldres (BVAD) Herzunterstiitzungssystem
eingesetzt werden. Neben der &rztlichen und
pflegerischen Betreuung auf den jeweiligen
Stationen, wird lhr Kind auch von speziali-
sierten Fachkriften, den VAD-Koordinato-
ren, betreut.

Patienten, die ein Herzunterstttzungs-
system bendétigen mussen Blutgerinnungs-
Hemmer einnehmen. Die korrekte Dosie-
rung erfordert tagliche Blutuntersuchungen
und eine gute Beobachtung des Kindes
sowie der Blutpumpe.

Die Pumpe

Das zentrale Element des EXCOR® Herzunter-
stitzungssystems ist die Blutpumpe. Sie be-
steht aus einer Blut- und einer Luftkammer,
die durch eine Dreifach-Membran getrennt
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)

EXCOR® IKUS (l.) und EXCOR® Active (r.)

sind. Uber einen Antriebsschlauch pumpt
ein elektropneumatischer Antrieb abwech-
selnd Luft in die Luftkammer der Blutpumpe
hinein und wieder heraus. So entsteht eine
pulsierende Bewegung der Membran. Diese
bewirkt, dass Blut Gber Kaniilen aus dem
Koérper in die blutfiihrende Seite der Pumpe
hinein und wieder zurtick in den Kérper ge-
pumpt wird. Ahnlich wie das Herz besitzen
die EXCOR® Blutpumpen-Klappen. Sie sor-
gen dafir, dass das Blut nur in eine Richtung
flieRen kann. Die Einstellungen der Blutpum-
pe werden an die individuellen Bedurfnisse
des Patienten angepasst.

Es gibt Blutpumpen verschiedener GréBen,
die optimal auf den Bedarf der Patienten
angepasst sind. Die Altersstufen reichen vom
Neugeborenen bis hin zum Jugendlichen.
Die Auswahl der PumpengroBe ist davon
abhangig, wie viel Blut pro Minute durch
den Korper strdmen soll. Fiir den Einsatz im
Kinderbereich sind die PumpengréBen 10,
15, 25, 30 ml Pumpvolumen verfiigbar.
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Das transparente Polyurethangeh&use er-
moglicht eine Sichtkontrolle der Pumpfunk-
tion und eventueller Ablagerungen. Eine
flexible Dreifach-Membran sorgt fur hohe
Sicherheit. Graphitpulver zwischen Mem-
branschichten minimiert die Reibung der
Membrane. Eine glatte und stromungsop-
timierte Blutkontaktflache mit CARMEDA®
BioActive Surface-Beschichtung sorgt fur
eine bestmogliche Blutkompatibilitdt und soll
die Bildung von Gerinnseln verhindern. Eine
Dreisegel-Klappe aus Polyurethan sorgt fur
den Blutstrom in physiologischer Richtung.

Die Kanllen

Die EXCOR® Kanlilen werden in Handar-
beit aus Silikon in medizinischer Qualitit
hergestellt. Diese Kantilen haben eine hohe
Biokompatibilitdt und sind an die jeweiligen
anatomischen Verhdltnisse durch Durch-
messer, Langen, Winkel sowie Kopfformen
angepasst. Ein gutes Einwachsen der Kandl-
en an der Hautdurchtrittsstelle ist durch eine
Velours-Ummantelung moglich.

Die Antriebssysteme — IKUS & Active

Die Antriebssysteme sind flir den stationaren
Einsatz konzipiert. Uber den angeschlos-
senen Rechner wird die Pumpe je nach
Bedarf durch das medizinische Personal
eingestellt. Gleichzeitig ist der Rechner das
Uberwachungssystem mit Alarmténen und
Fehlermeldungen, fur den sicheren Betrieb.
Die Antriebssysteme werden durch Strom
angetrieben. Fur die Mobilisation und Trans-
fer innerhalb der Klinik ist eine integrierte,
wieder aufladbare Batterie angeschlossen.
Wenn sich der gesundheitliche Zustand so-

weit stabilisiert hat, ist ein Wechsel auf einen
deutlich leiseren und kleineren Antrieb mog-
lich — den EXCOR® Active. Der Wechsel

auf den mobilen Antrieb in der GroRe eines

Handgepackssttickes erfolgt auf der Station.
Nach einer notwendigen Einweisung zur
Handhabung der Stromversorgung sowie
zur Fehlererkennung stehen lhnen tber ei-
nen Caddy oder auch einen speziell fiir den
Antrieb zugelassenen Baby Buggy vielféltige
Mobilisierungsmoglichkeiten zur Verfligung.
Mit einer Akkulaufzeit von

bis zu 7 Stunden sind Ausfliige

innerhalb des Klinikgeldndes

auch in die AuBen- ,.r
bereiche nun jederzeit : ?
moglich.

.
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EXCOR® Active mit Buggy

Nach der Implantation

Sobald Ihr Kind aus dem Operationssaal auf
der Intensivstation angekommen ist, werden
Sie von dem zustdndigen Chirurgen ange-
rufen, welcher Sie (iber den Zustand Ihres
Kindes informiert. Nach dem Telefonat dau-
ert es in der Regel noch etwa 45 Minuten,
in denen die Arzte und Pflegende Ihr Kind
auf der Intensivstation aufnehmen und an
die notwendigen Maschinen anschlieRen.
Sie haben die Mdglichkeit, sich in der Zeit im
Elternzimmer vor der Kinderintensivstation
einzufinden und dort zu warten, bis Sie zu
Ihrem Kind dtirfen.

Neben dem Herzunterstiitzungssystem

wird lhr Kind auch mit einem Beatmungs-
schlauch, einem zentralen Venenkatheter
(2VK), Wunddrainagen und einem Bla-
senkatheter versorgt, um so den Kreislauf
besser tiberwachen zu kénnen. In den ersten
Stunden nach der Aufnahme kontrollieren
Arzte und Pflegende die Vitalzeichen und
Blutwerte lhres Kindes. Jede Stunde werden
Drainage- und Urinverluste tiberprift und
die Blutgase bestimmt, um ggf. die Beat-
mung, die Medikamente oder die Infusionen
an die individuellen Bedurfnisse anzupassen.

Ihr Kind sollte in dieser Zeit keine Schmerzen
haben. Zu Anfang schléft es und bekommt
starke Schmerzmedikamente. Diese werden
nach stabilem Verlauf reduziert und der
Beatmungsschlauch, wenn Ihr Kind aus-
reichend wach ist, entfernt. Es kann sein,
dass Ihr Kind anfangs nicht so viel Freude
am Essen hat, wie Sie es gewohnt sind. Das
kann an den Pumpenschlduchen und den
Drainagen liegen. Haufig klagen die Kinder

iber Ubelkeit oder auch Bauchschmerzen. In
diesen Momenten muss man etwas Geduld
und Kraft haben, bis sich der kleine Korper
an den neuen Zustand gewohnt hat. Eine
frihe Mobilisation ist wichtig, damit das
neue Korpergefiihl zeitnah erprobt werden
und sich der Kreislauf an die neuen Gege-
benheiten anpassen kann.

Das Herzunterstltzungssystem wird standig
Gberwacht, um die Bildung von Thromben
(Blutgerinnseln) frithzeitig zu erkennen.
Sollten Auffalligkeiten gesichtet werden,
wird im Behandlungsteam ein méglicher
Austausch der Pumpe besprochen. Dieser
wird jedoch ohne eine weitere Operation
durchgefiihrt. Aus hygienischen Griinden
erfolgt der Austausch allerdings auf der
Intensivstation oder im Operationssaal.




Alltag auf der Uberwachungsstation

Nach der Stabilisierungsphase auf der
Kinderintensivstation wird Ihr Kind auf die
Normalstation verlegt. Auf der Station KK1
bekommt es ein Einzelzimmer mit Bad,
welches mit Fotos, Postern, Briefen etc. ein-
gerichtet werden kann. Auch ein Elternteil
kann hier ein Bett beziehen. Einige Eltern
mit Kindern am Herzunterstiitzungssystem
haben sich ein Klappsofa gekauft und in
das Zimmer gestellt, um tagstiber den Platz
fur Alltagsaktivitdten zu nutzen und nachts
darauf zu schlafen. Wir bitten dabei um
Riicksprache mit dem Stationspersonal.

Die Zimmer verfligen Uber einen so genann-
ten , Diaruf" an der Wand. Das Berlin Heart
ist mit einem Kabel mit diesem verbunden.
Sollte die Antriebseinheit alarmieren wird
der Schwestern-Notruf eingeschaltet und
das Pflegepersonal kommt sofort. Mit einem
Babyphone wird dieses Sicherheitssystem
unterstltzt, sodass das Pflegepersonal alle
Alarme wahrnehmen und reagieren kann.
Die Station besteht u. a. aus zwei Stations-
zentralen, in denen Monitore angebracht
sind. Hier kontrollieren Pflegende und Arzte
alles, was auch auf den Monitoren in den
Patientenzimmern passiert. Fur den Alltag
gibt es kleine mobile Monitore, um bei der
Mobilisation auf der Station die wichtigen
Vitalparameter tiberwachen zu kénnen. Um
sich mit Ihren Kindern mobilisieren zu kon-
nen, erhalten Sie zeitnah eine Einweisung
zum Berlin Heart.

Besucher miissen, abgesehen von Geschwis-
tern, dlter als 12 Jahre alt sein. Kinder unter
12 Jahren missen VOR Betreten der Station
von den Arzten kurz untersucht werden.
Wenn Eltern/Angehorige an Infekten jeg-

licher Art erkrankt sind, ist das Betreten der
Station nicht gestattet, um einen Ausbruch

von Infektionen auf der Station zu verhindern.

Auf der KK 1 konnen sich die Eltern junger
Patienten — je nach den individuellen
Gegebenheiten — einbringen und Teile der
Pflege ihres Kindes ibernehmen, um einen
schnellen Heilungsprozess zu fordern.
Wenn sich lhr Kind nach der Operation

wieder erholt hat, ist das Spielen im Zimmer
und auf der Station moéglich. Auch die Teil-
nahme am Schulunterricht im Krankenhaus,
Ergo- und Physiotherapie u. v. m. ist

in Absprache wieder méglich.

Die VAD Koordinatoren und die Pflegenden
schulen die Angehdrigen hinsichtlich des EX-
COR® Systems, der Pumpenkontrolle sowie
der Antriebseinheit.

Damit sind Sie in der Lage, dem Kind zu
helfen und sich im Krankenhaus zu bewegen.
Aktuell sind die Antriebseinheiten nur fir
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stationdren Bereich zugelassen. In der Klinik
und auf dem Klinikgeldnde ist die Mobilisati-
on somit nur in Absprache mit dem Behand-
lungsteam moglich.

Um den Erholungsprozess zu beschleunigen,
ist auch Bewegung wichtig. Dies gilt insbe-
sondere fir Babys und Kleinkinder, die in der
Klinik Krabbeln und Laufen lernen. Es wird
Wert daraufgelegt, dass die kleinen Patien-
ten auch wéahrend der EXCOR® Therapie in
ihrer Entwicklung untersttitzt werden.



Der Stationsalltag

Der Morgen auf der KK1 beginnt um 7 Uhr.
Nach dem Wecken lhres Kindes beginnt
die Morgenroutine. Zunéchst werden die
Vitalwerte erfasst — das bedeutet Messung
von Blutdruck, Herzfrequenz, Sauerstoffsat-
tigung, Temperatur und der Blutpumpen-
kontrolle. Die Blutpumpenkontrolle wird
alle vier Stunden, bei Bedarf auch haufiger,
durchgefiihrt. Die Blutpumpe wird mit
einem Desinfektionstuch gereinigt und auf
Auffalligkeiten wie Fibrinbelage, Schlei-

er, Thromben und auf den Fillungs- und
Entleerungszustand kontrolliert. Auch die
sichtbare Membran, Schlduche und die Ver-
wirbelung werden angeschaut. Neben dem
Reinigungstuch werden dazu eine Taschen-

Verlauf der ersten Wochen auf der KK1 eine
Schulung, um den INR-Test selbst durchfiih-
ren zu kénnen.

Bei der Visite werden ggf. Dosierungen von
Medikamenten angepasst und die Patienten
untersucht. Ein- bis zweimal wochentlich je
nach dem Wundzustand erfolgt durch die
Chirurgen ein Verbandswechsel. Es werden
dabei die Haut und die Eintrittsstellen der
Kanulen beurteilt und ggf. gesdubert. Hat
sich die Wunde infiziert, werden die Ver-
bandwechsel ggf. haufiger notwendig.

Der Vormittag wird dann individuell gestal-
tet. Mit Hilfe unseres Psychologen kann gern
ein Tagesablauf erstellt werden, um eine
Alltagsroutine zu bekommen. Oft kommen
in dieser Zeit die Lehrerin und Therapeuten.
Auch hier werden individuelle Stundenplédne
erstellt. In diesem Zeitraum finden Ultra-
schalluntersuchungen statt und es wird in

lampe und ein Spiegel verwendet, um
auch jeden Winkel der Blutpumpe sehen
zu konnen.

Danach geht es auf die Waage, um das
Gewicht zu erfassen. AnschlieBend geht
es Uber zur Morgenhygiene und es gibt
Fruhstiick. Zu diesem Zeitpunkt werden
dann auch die Medikamente verabreicht,
die eine Verlangerung der Blutgerinnung
bewirken. Es erfolgt ein sogenannter INR-
Test, um dann die Warfarin (Gerinnungs-
hemmer) Dosis fiir den Tag zu bestimmen.
Dieser Test kann im weiteren Tagesverlauf
bei Bedarf wiederholt werden, ebenso wie
weitere, individuell angeordnete Labortests
und Blutentnahmen. Die Eltern erhalten im

regelméBigen Abstdnden ein EKG geschrieben.
Um 12 Uhr findet wieder eine Vitalzeichen-
kontrolle und eine Kontrolle der Blutpumpe
statt. Danach gibt es Mittagessen und ggf.
angeordnete Medikamente.

Am Nachmittag gibt es Programm durch

die Clowns, die Marchenerzdhlerin und die
Kunsttherapeutin. Die Zeiten entnehmen Sie
bitte dem schwarzen Brett in der Spielecke.
Um 16 Uhr gibt es wieder eine Vitalzeichen-
und Blutpumpenkontrolle.

Nach dem Abendessen beginnt die Nachtru-
he. Um 20 Uhr werden nochmal Vitalwerte
und Blutpumpe tberprift und die Abendhy-
giene durchgefihrt.

In der Nacht werden um O Uhr und um 4
Uhr wieder die Vitalwerte und die Blut-
pumpe Uberprift, moglichst ruhig, um die
Patienten im Schlaf nicht zu storen.




Psychosoziale Begleitung

Bei uns in der Klinik wird sich ein ganz neuer
Alltag im Leben lhres Kindes und Ihnen
ergeben. Vieles ist neu: die Umgebung, die
Medikamente, die Maschine aber auch die
Menschen und die emotionale Situation.
Daher haben wir ein Netzwerk entwickelt,
um lhr Kind und Sie bestméglich auf diesem
Weg zu begleiten.

Zum einen gibt es feste Abldufe, die bei je-
dem Patienten ein Mal pro Woche oder aber
auch taglich stattfinden, zum anderen auch
eine Reihe an freiwilligen Angeboten, die wir
Ihnen im Folgenden vorstellen wollen.

Die VAD-Koordinatoren kommen nahezu
taglich zu lhrem Kind, um nach dem Rech-
ten zu sehen, ein wenig zu sprechen oder
einfach auch nur ,,Hallo" zu sagen, da ihnen
ein enger Kontakt zu ihren Patienten und
deren Familien sehr am Herzen liegt.
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Sie werden auch gemeinsam mit den Chi-
rurgen den notwendigen Verbandwechsel
durchfiihren.

Ebenso wichtig ist die Physiotherapie. Sie
werden tdglich mit lhrem Kind arbeiten, um
nach der Implantation des Berlin Heart, aber
auch Uber die gesamte Dauer des Aufent-
haltes, Ihr Kind zu mobilisieren und aktiv zu
fordern. All dies erfolgt natiirlich auf spiele-
rische Weise. Sei es beim ,, FuBball-Kegeln"
in der Spielecke, Watte pusten oder dem
Spaziergang Uber die Station.

Wenn Ihr Kind im schulfahigen Alter ist gibt
es natdrlich auch die Moglichkeit beschult
zu werden. Die Lehrerin verabredet ge-
meinsame Termine am Vormittag, damit Ihr
Kind auch weiterhin ,im Thema" bleibt und
wichtigen Schulstoff nicht verpasst.

Soziale Angebote

Um unseren kleinen und groBen Patienten
sowie ihren Familien den Alltag auf unserer
Station etwas abwechslungsreicher zu
gestalten, gibt es verschiedene, wdchent-
lich stattfindende Angebote. Treffpunkt ist
zumeist die Spielecke im Zentrum unserer
Station.

So gibt es jeden Dienstag und Freitag ein
Kreativangebot mit einer Malerin und
Grafikerin. Sie arbeitet mit Farben, Stoffen
und vielen anderen Materialien, bei dem
der Kreativitat keine Grenzen gesetzt sind.
Jeden Mittwoch besucht uns eine
Marchenerzihlerin auf der Station und
entfthrt Sie auf eine Reise in die wunder-
volle Welt der Phantasie, die den Alltag
fur einige Zeit vergessen ldsst.
Donnerstags besuchen uns die beiden
Klinikclowns , Biene und Pfiitze*, die es
immer wieder schaffen, mit ihren tollen
Aktionen ein Lacheln ins Gesicht ihrer
Zuschauer zu zaubern und alle in ihren
Bann zu ziehen.

Zeit fur Gesprache...

Es gibt Momente im Leben, in denen man
denkt, die Erde stehe fiir einen kurzen
Moment still. Freude, aber auch Sorgen und
Angste liegen oft dicht beieinander. Wir, als
Team der Station, haben immer ein offenes
Ohr fiir Sie. Neben dem Pflegepersonal und
Arzten gibt es noch weitere Professionen,
die eng mit uns zusammenarbeiten und fir
Sie da sind. Zum Team gehdren zum einen
zwei Klinikpsychologen. Sie sind taglich von
montags bis freitags fir Sie und Ihr Kind da,
bieten Gesprachsméglichkeiten, Beratungen
aber auch verschiedenste Aktionen wie z. B.
Kochevents an. Sprechen Sie uns an, wir
stellen gerne den Kontakt fur Sie her. Ebenso
gibt es eine Seelsorgerin. Diese ist evan-
gelische Pfarrerin und besucht uns jeweils
Dienstag- und Donnerstagvormittag auf
der Station. Auch sie bietet lhnen Zeit fur
Gesprache, hort zu oder ist einfach nur fur
Sie da, wenn Sie es wiinschen. All diese
Angebote stehen natirlich auch jederzeit bei
Bedarf zur Verfiigung und sind unabhéangig
von den Sprechzeiten verfligbar. Weiter-

hin gibt es fur Patienten mit angeborenem
Herzfehler oder Herzunterstlitzungssystem
eine Fulle an Selbsthilfeangeboten in ganz
Deutschland. Adressen hierzu finden Sie auf
den letzten Seiten dieser Broschiire.
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Haufige Fragen

Darf ich ein Verldngerungskabel benutzen
um den Antrieb mit Strom zu versorgen?
Der Antrieb darf ausschlieRlich mit den vom
Hersteller fiir das System EXCOR® geliefer-
ten Komponenten und Zubehor-

teilen betrieben werden.

Darf man etwas auf dem Gerit abstellen?
Es darf NICHTS auf den Antriebseinheiten
und der Blutpumpe abgestellt werden.

Kann ich den Antrieb an jede beliebige
Steckdose im Haus anschlieBen?

Das Netzkabel darf nicht an Mehfach-Steck-
dosen bzw. Steckdosenleisten angeschlossen
werden. Andernfalls ist ein Stromschlag bzw.
eine elektrische Schadigung der Antriebs-
einheit moglich. Die Antriebe diirfen nur
mit, ausschlieBlich vom HDZ genehmigten
und ausgehéndigten, Verlangerungskabeln
betrieben werden.

Diirfen eigene elektronische Gerite mit ins
Krankenhaus gebracht werden?

Ja, allerdings miissen diese vor Inbetriebnah-
me von der Haustechnik auf den Brand-
schutz hin Gberprift werden.

Ein Kihlschrank auf dem Zimmer wird vom
HDZ bereitgestellt.

Darf man mit dem Herzunterstiitzungssys-
temen nach drauBen gehen?

Der Ikus ist fiir den Einsatz im stationdrem
und innerklinischen Bereich bestimmt. Die
Komponenten des Excor Active® sind auch
fur den duReren Bereich konzipiert, so dass
eine Mobilisation auf dem Klinikgelande
maoglich ist. Ein Verlassen des Klinikgeldndes
ist jedoch nicht erlaubt.
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Wie lang ist die Akkulaufzeit der Antriebs-
einheit?

Der Batteriebetrieb des IKUS ist fir maximal
30 Minuten ausgelegt. Nach jeweils zehn
Minuten Batteriebetrieb ertont ein Warnton

und ein Hinweis wird am Monitor angezeigt.

Eine vollstindig entladene Batterie benotigt
mindestens sechs Stunden Ladezeit.

Die Laufzeit des Excor Active® im Akku-
betrieb ist mit 5 - 8h beschrieben und ist
abhangig vom Betriebsmodus, der GréRe
der Blutpumpe, der eingestellten Rate sowie
der Umgebungstemperatur. Dartber hinaus
haben auch die verwendeten Kanilen, tech-
nische Einflussfaktoren und patientenseitige
Faktoren (wie der Blutdruck) einen Einfluss
auf die Laufzeit.

Die Akkus kdnnen im Antriebssystem und in
der Ladestation aufgeladen werden.

Auf was muss ich im Umgang mit dem
Ikus achten?

Sicherstellen, dass keine Feuchtigkeit in die
Luftungsschlitze gelangt. Andernfalls droht
ein elektrischer Schlag bzw. ein Ausfall des
Ikus.

Auf was muss ich im Umgang mit dem
Herzunterstiitzungssystem achten?
Elektrische Komponenten, welche nicht
gegen das Eindringen von Sprihwasser ge-
schiitzt sind, vor Nésse schiitzen. Der Schutz
gegen das Eindringen von Flussigkeiten
kann an der Schutzart abgelesen werden.

Auf was muss ich im Umgang mit den
Blutpumpen achten?
Antriebsschlduche und Kantlen nicht

abknicken. Zur Inspektion der Blutpumpen-
Unterseite einen Spiegel verwenden

Wie lang ist die Driveline- der
Bewegungsradius?
Die Antriebsschlduche sind 200 cm lang.

Was ist zur Reinigung der Blutpumpe
vorgesehen?

Die Reinigung der Antriebsschldauche und
Blutpumpen ist ausschlieBlich mit Kodan®
Wipes vorzunehmen. Keine Seifen oder
Reinigungstiicher verwenden, da diese die
Oberflache verandern kénnen.

Wie ist die Antriebseinheit IKUS zu
reinigen?

Zur Reinigung keine korrosiven oder
farbstoffhaltigen Losungen oder organische
Losungsmittel verwenden, da diese die
Oberflache des Produktes verdndern kon-
nen. Der Ikus kann per Wischdesinfektion

mit alkoholhaltiger Loésung gereinigt werden.

Dabei Luftungsschlitze aussparen.

Wie ist die Antriebseinheit Excor Active®
zu reinigen?

Tuch mit Wasser anfeuchten und alle Au-
Benflachen abwischen. Bei Bedarf ein mildes
pH-neutrales Reinigungsmittel verwenden.
Grobe Verschmutzungen kénnen zuvor mit
einer weichen Burste entfernt werden.

Darf man als Patient am Berlin Heart

alles essen?

Wenn keine Allergien oder Unvertraglichkei-
ten bestehen, durfen Kinder am Berlin Heart
alles essen. Lediglich bei Vitamin K-haltigen

Lebensmitteln ist Vorsicht geboten, da Vita-

min K sich auf den INR-Wert auswirkt. Eine

Erndhrungsberaterin steht bei Fragen zur
Verfiigung. Diese kommt auch wochentags
taglich auf die Station, um Essenswiinsche
zu erfragen.

Was kann mein Kind mit einem Herzunter-
stiitzungssystem nicht mehr machen?
Baden gehen, denn das Herzunterstiitzungs-
system darf nicht mit Wasser in Kontakt
kommen. Das Duschen ist daher nur einge-
schrankt méglich.

Muss ein Patient mit einem Herzunterstiit-
zungssystem Medikamente einnehmen?

Ja, eine Therapie mit Blutverdiinnern ist
unvermeidbar. Sie reduziert das Risiko der
Thrombenbildung, die méglicherweise einen
Schlaganfall zur Folge haben kann.

Was passiert im Falle eines Stromausfalls?
Das Herzunterstiitzungssystem wird in

der Regel immer an den Notstrom ange-
schlossen. Sollte es doch zu einem Stillstand
kommen, hat das Gerat immer noch eine
Backupbatterie. Sollte es sich um einen l&n-
geren Stromausfall handeln, muss das Gerat
mit einer dafiir vorgesehenen Handpumpe
betrieben werden.
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Glossar

Antikoagulation: Gerinnungshemmung
durch die Gabe von therapeutischen Blutge-
rinnungshemmern

BVAD: Biventrikulares Herzunterstut-
zungssystem, welches beide Herzkammern
unterstitzt

BGA: Blutgasanalyse

Diaruf: Spezielle Notrufvorrichtung im Pati-
entenzimmer fir das Berlin Heart System

Echo: Echokardiografie, Ultraschallunter-
suchung des Herzens

EKG: Elektrokardiogramm - Herzschrift

Embolie: Lésung eines Thrombus und da-
durch bedingte Verstopfung eines GefaBes

Fibrin: Ist ein Bestandteil des Blutes, der als
erster Schritt in der Blutgerinnung gebildet
wird.

Fibrinbeldge kdnnen sich als Gerinnsel-
Vorstufe an den Kantlen und der Blutpumpe
bilden. Sie haben eine weiBlich, gelbliche
Farbe.

INR: International Normalized Ratio - gibt
den Faktor an um den die normale Gerin-
nung verldngert ist. Ein hoher INR steht fur
eine intensive Blutgerinnungshemmung.

LVAD: Linksventrikulares Herzunterstit-
zungssystem

Phenprocoumon/Marcumar: Blut-
gerinnungshemmer aus der Gruppe der
4-Hydroxycumarine; Vitamin K-Hemmer

Blutpumpe: So wird der Teil des Herz-
unterstiitzungssystem genannt, wo der
Pumpenantrieb angeschlossen ist. Kontrol-
liert wird an der , Blut-* und der , Luftseite”.

RVAD: Rechtsventrikuldres
Herzunterstiitzungssystem

Thromben: Blut-Gerinnsel
VAD-Koordinator: Eine Fachkraft, die sich
auf die Therapie mit Herzunterstiitzungssys-
teme spezialisiert hat.

Ventrikel: (Herz-) Kammer

Warfarin: Blutgerinnungshemmer aus der
Gruppe der Vitamin K Antagonisten

Selbsthilfeangebote

Name der Organisation

Uberregionale Selbsthilfe fiir angeborene Herzfehler
Herzkind e.V.

Interessensgemeinschaft Das herzkranke Kind e.V. (IDHK)
Kinderherzstiftung in Deutsche Herzstiftung e.V.
Bundesvereinigung JEMAH e.V.

Bundesverband Herzkranke Kinder mit Mitgliedsvereinen
Hypoplastische Herzen Deutschland e.V.

Auswabhl regionaler Selbsthilfe fiir angeborene Herzfehler
KINDERherzHILFE Schleswig-Holstein

Herzkinder Fulda

Herzkinder Oberhausen und Umgebung e.V.

Herzpflaster Coesfeld

Herzkranke Kinder e.V.

Kinderherzhilfe Vechta e.V.

Herzkrankes Kind Aachen e.V.

Elterninitiative herzkranke Kinder u. Jugendlicher Bonn e.V.
Elterninitiative herzkranker Kinder, Kéln e.V.

Kleine Herzen Hannover e.V. (Hilfe fir kranke Kinderherzen)

Selbsthilfe fur Patienten mit syndromalen Erkrankungen
Marfan Hilfe (Deutschland) e.V.

LEONA e.V./Verein fur Eltern chromosomal geschad. Kinder

KiDS-22q11 e.V.

Deutsches Down-Syndrom Info Center
Arbeitskreis Down-Syndrom e.V.
Turner-Syndrom-Vereinigung Deutschland e.V.
Noonan-Kinder e.V. Deutschland
Williams-Beuren-Syndrom e.V.

Weitere Informationen von Berlin Heart

Internetadresse

www.herzkind.de
www.idhk.de
www.kinderherzstiftung.de
www.jemah.de
www.bvhk.de
www.hypoplastische-Herzen-
deutschland.de

www.kinderherzhilfen.de
www.herzkinder-fulda.de
www.herzkinder-ob.de
www.bunter-Kreis-muensterland.de
www.herzkranke-kinder-muenster.de
www.kinderherzhilfe-vechta.de
www.herzkrankeskindaachen.de
www.herzkinder.bnet.de
www.herzkranke-kinder-koeln.de
www.kleineherzen.de

www.marfan.de
www.leona-ev.de
www.KIDS-22q11.de
www.down-syndrom.org
www.down-syndrom.de
www.turner-syndrom.de
www.noonan-kinder.de
www.w-b-s.de

www.berlinheart.de
www.Berlinheart-academy.de

In dringenden Fillen konnen Sie auch unter der Telefonnummer 05731/971381

im Sekretariat Rat einholen.
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