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Welche Folgen hat unser angeborener Herzfehler

flr unser psychisches Befinden?
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* Herausforderungen
* Psychische Reaktionen
* Bewaltigungsmoglichkeiten

bei angeborenen Herzfehlern
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Health

Aging and mortality lenges of adulthood
(0.g.. dechning cognitive and  (€.g., employment, family planning)
physical bealth, end-of-ide)

(e.g., relaticnships with family, friends)

behaviors
(e.g., adherence, physical activity)

Medical interventions
(e.9., repeat sugenes, devices)

Resilience
{e.9.. coping stratogies, social support)

Health disparities
(0.9, access 1 car, hoakth culcomes)

Social factors

Domains of outcomes

(e.g.. psychological distress, trauma symploms, psychological weil-being)

Society
(e.g., awareness, health policies)

Adrienne H. Kovacs. Circulation: Cardiovascular Quality and
Outcomes. Psychological Outcomes and Interventions for Individuals
With Congenital Heart Disease: A Scientific Statement From the
American Heart Association, Volume: 15, Issue: 8, Pages: e000110,

DOI: (10.1161/HCQ.0000000000000110)

© 2022 American Heart Association, Inc.



dqg;:j;}ﬂ%ﬂ% e.V.

eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee
mit angeborenem Herzfehler e. V.

Stadien von chronischen Erkrankungen
(nach J. S. Rolland)

» Krisenstadium: Symptome treten auf; erste
Versuche einer Neuausrichtung und Behandlung.

» Chronisches Stadium: Konstanz, Progression oder
wiederholte Krankheitsepisoden.

» Endstadium: Unvermeidbarkeit des Todes wird

offenkundig.
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Anforderungen im Krisenstadium

» Erklarung fir die Krankheit finden

» Abschied von der Situation vor der Krankheit

» Akzeptanz der moglichen Dauer

naftigkeit

» Kurzfristige Neustrukturierung c
» Der Unsicherheit mit Flexibilitat

es Lebens
begegnen

» Mit Symptomen/ Behandlungen leben lernen

» Arbeitsbeziehung zu Behandlern aufbauen
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Anforderungen im chronischen Stadium

» Eigenen Rhythmus finden; Ausgebrannt-sein
vorbeugen

> Autonomie wahren

» Beziehungen zu Bezugspersonen klar und sorgsam
gestalten

» Vertrautheit zu anderen aufrecht erhalten

> Ziele wahren oder neu definieren
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Anforderungen im Endstadium

» Unvermeidbarkeit des Todes akzeptieren
» Kontrolle abgeben, loslassen
» Moglichst emotionale Offenheit

» Unerledigtes zum Abschluss bringen
» Abschied nehmen

» Ev. Beteiligung an der Neuorganisation der
Hinterbliebenen
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Besondere Herausforderungen fur JEMAHSs
2. B.
» Anders sein als Gleichaltrige

» Probleme werden nicht ernst genommen

» Probleme werden zu ernst genommen
» Wenig "Vorbilder’

» Unsicherheit bzgl. des Verlaufs
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Haufige psychische Probleme bei JEMAHSs

> Angste
» Depressive Symptome

» Posttraumatische Symptome
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Psychisches Trauma

kann entstehen durch

* Todesgefahr oder
* (drohende) Verletzung der korperlichen Unversehrtheit

» Mogliche akute Reaktionen:
* intensive Furcht

* Hilflosigkeit

* Entsetzen
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Posttraumatische Symptome

» Wiedererleben:
Als ob das Trauma immer wieder geschieht.

» Vermeidung
 von Hinweisreizen auf das Trauma,

 von Gefuhlen.

> Ubererregung.
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Posttraumatisches Wiedererleben

» Wiederkehrende, belastende Erinnerungen oder
Traume

» Handeln oder Fiihlen, als ob das Ereignis
wiederkehrt

» Psychische oder korperliche Reaktionen auf
Hinweisreize
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Posttraumatische Vermeidung und Abflachung

» Bewusstes Vermeiden von Gedanken, Gefiihlen,
Gesprachen, Aktivitaten, Orten oder Menschen, die
an das Trauma erinnern

» Erinnerungsliicken bzgl. des Traumas
» Verringerung von Interesse oder Aktivitaten

» Geflhle verringert; Gefliihl der Entfremdung von
anderen oder einer eingeschrankten Zukunft
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Posttraumatische Ubererregung

» Schlafstérungen
» Reizbarkeit oder Wutausbriche

» Konzentrationsschwierigkeiten
> UbermaRige Wachsamkeit oder Schreckhaftigkeit
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Personlichkeit

Gesamtheit der
individuellen
Eigenschaften, die sich
im Denken, Fuhlen und
Handeln zeigt
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Eigenschaftspole
aktiv — passiv
unbekimmert - angstlich
rational — emotional
unabhangig — hilfesuchend
sensibel — robust
leistungsorientiert — ,, faul”
strukturiert — lassig
Uberlegt - spontan
beharrlich - nachgiebig
,Hans Dampf“ — zurickhaltend ...
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(von englisch: to cope = bewaltigen, umgehen mit)

Bemuhen, die durch Krankheit aufgetretenen und zu
erwartenden Belastungen

e emotional,

* kognitiv,

* durch Handeln

Zu bewaltigen.
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durch
* nicht wahrhaben (wollen),
e aktive Auseinandersetzung,

e passiven Ruckzug.
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Bewaltigungsformen (Coping-Strategien)
» Verleugnung der Krankheit
» Herunterspielen von Krankheitserscheinungen
» Geflihlsisolation: Nichtwahrnehmen von Gefiihlen
» Aktives Zupacken
» Problemanalyse
» Sich ablenken
» Riickzug und Resignation
» Schuldzuweisung an andere
» Haltung bewahren
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Resilienz

ist die psychische Widerstandsfahigkeit, die es uns
ermoglicht Belastungen und Krisen unter Ruckgriff
auf personliche und soziale Ressourcen zu meistern.

> Stress in Mal3en kann Resilienz fordern.

» Aber: Werden belastende Lebensereignisse zu
schwerwiegend und zahlreich, kann das
Uberfordern.
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Meine fabelhaften 4

» Was brauche ich gerade?
» Meine Anliegen sind berechtigt!

» Flexibel bleiben.
» Das eigene Tun wirdigen!




@MAH e.V.

Jugendliche und Erwachsene
mit angeborenem Herzfehler e. V.

Personliche Definition:

Held in =

jemand der/ die
versucht, trotz aller
Widrigkeiten, ein gutes
Leben fur sich und die
Umgebung zu
gestalten.




