o PATIENTENAUFKLARUNG

»Hoffnung und Angst liegen
dicht zusammen«

Der Heidelberger Kinderherzchirurg PD Dr. Philippe Grieshaber tiber

Patientenaufklirungsgespriche mit Kindern

Herr Dr. Grieshaber, als Kinderherzchirurg sprechen Sie
oft mit Familien iiber die anstehende Operation ihres
Kindes. Worauf kommt es dabei an?

Vor dem Eingriff fithren wir das sogenannte Aufkldrungs-
gespriach. Wir informieren iiber alle wichtigen Details und
Besonderheiten. Dieses Gesprich soll verstindlich, einfiihl-
sam und umfassend alles erliutern, was wichtig ist, nicht nur
aus rechtlichen Griinden. Wir méchten mit den Eltern eine
gemeinsame vertrauensvolle Basis schaffen, um die bestmog-
liche Entscheidung fiir das Kind treffen zu konnen. Das ist
nicht immer einfach. Hoffnung und Angst liegen hier sehr
dicht beisammen! Wir méchten, dass die Betroffenen spiiren

und wissen, dass wir unser Bestes geben, um zu helfen.

Wihrend der Patientenaufklirung miissen Sie alle
denkbaren Komplikationen ansprechen. Dariiber redet
niemand gerne.

Das stimmt. Es ist jedoch ein entscheidender Teil der Pati-
entenaufklirung, tiber alle Verbesserungen durch die OP und
alle méglichen Risiken zu informieren. Wir beschreiben in
einzelnen Schritten, was vor dem Eingriff am offenen Herzen,
wihrenddessen und danach passiert und passieren konnte.
Dazu gehért auch die Méglichkeit, dass ein kleiner Patient bei
so einer Operation stitbt.

Sprechen Sie dieses Risiko direkt an?

Ja, ich thematisiere es meistens am Ende des Aufklirungs-
gesprichs. Die Reaktionen hierauf sind durchaus unterschied-
lich. Man braucht sicher Zeit, um diese Information zu ver-
arbeiten. Die Méglichkeit des Sterbens kann man natiirlich
nicht einfach so als Punkt in einer Liste abhaken. Das ist ein
Thema, das auch fiir uns Operateure belastend ist. Wir sind
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an diesem Punkt und in dieser Ausnahmesituation jedoch fiir
die Familien wahrscheinlich das wichtigste Gegeniiber. Ge-
rade fiir Eltern, die erst kurz nach der Geburt vom schweren
Herzfehler ihres Kindes erfahren haben, sind diese Gespriche
moglicherweise von besonderer Bedeutung, auch fiir die Be-
wiltigung dieser Ausnahmesituation.

Ab welchem Alter sollten Kinder an einem Patienten-
gesprich teilnehmen diirfen?

Bei uns in der Kinderherzchirurgie nehmen sie in der Re-
gel ab dem Kindergarten- oder Grundschulalter teil. Kinder
verstehen Informationen iiber ihre Krankheit oft deutlich bes-
ser, als man auf den ersten Blick vermuten kénnte. Viele wis-
sen eine tiberraschende Menge Details. Sie sind bereits kleine
Experten ihrer Erkrankung, denn in diesem Alter haben sie
oft schon viel Zeit in Kliniken verbracht. Grundsitzlich versu-
che ich, mit kleinen Patienten so zu sprechen, wie mit meinen
Kindern daheim — natiirlich, offen, mit vielen Beispielen und
Vergleichen aus dem kindlichen Alltag.

Wie beginnen Sie ein Patientengesprich mit einem
Grundschulkind?

In diesem Alter sind natiirlich immer die Eltern dabei.
Man findet meistens recht schnell irgendeinen Ankniipfungs-
punkt, das kann ein T-Shirc-Motiv sein, ein Bilderbuch auf
dem Nachttisch oder eine Fernsechsendung, die einem als
Vater auch bestens bekannt ist. Wichtig finde ich, das Kind
immer wieder direkt anzusprechen und miteinzubeziehen.
Ich habe die Erfahrung gemacht, dass Kinder sehr schnell be-
greifen, ob man ihnen authentisch gegeniibertritt oder ob da
einer den lustigen Onkel markieren will.
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PD Dr. Philippe Grieshaber im Gesprach: Einige Fragen lassen sich in Zeiten der Viruspandemie auch telefonisch klaren.

Sollte man Kindern alles zu ihrer Behandlung sagen?

Wenn mir ein kleiner Patient eine Frage stellt, bekomme
ich inzwischen recht schnell ein Gefiihl dafiir, was er wissen
mochte — und in welchem Umfang. Viele chronisch kranke
Kinder reden ganz unbefangen tiber ihre Erfahrungen, zum
Beispiel mit Blasenkathetern. Als behandelnder Arzt muss ich
jedoch darauf achten, wie nachdenklich ein Kind bei welcher
Information wird und wirke. Ich sollte bemerken, ob sich sei-
ne Stimmung plétzlich stark verindert und ob es dngstlich ist.
Indem wir einen kleinen Patienten aber von Beginn an in den
Gesprichsprozess miteinbezichen, zeigen wir ihm: Wir neh-
men dich und deine Angste und Erwartungen ernst.

Patientengespriche sind auch ein Ort fiir Schock und
Trauer.

Es gibt Eltern, die brechen wihrend eines Gesprichs in
Trinen aus. Viele trosten sich nach einer ernsten Diagnose
gegenseitig. Oft wendet sich der kleine Patient sofort Mutter
und Vater zu und wird von ihnen getrostet. Oder, und das
kommt tatsichlich auch vor, das Kind trostet seine Eltern. Fiir
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solche Momente sollte es in einem Patientengesprich immer
geniigend Zeit geben! Situationen wie diese sind belastend,
fiir alle Beteiligten, aber sie sind gleichzeitig enorm wichtig.
Denn das ganze Wissen begleitet die Betroffenen meist ein
Leben lang.

Gibt es ein Erfolgsrezept fiir Patientengespriche mit
Kindern?

Vielleicht eine gute Mischung aus empathischer Nihe und
professioneller Distanz. Eine Balance zwischen diesen beiden
Polen in der Gesprichsfiihrung kann den Betroffenen helfen,
schone und schlechte Nachrichten ein Stiickchen besser zu
bewiltigen und spiter hoffentlich ihr Leben mit angeborenem
Herzfehler gut zu bewiltigen.

PD Dr. med. Philippe Grieshaber ist Facharzt fuir Kinderherzchirurgie
am Universitatsklinikum Heidelberg. Er ist auBerdem Co-Autor unserer
Rubrik ,Kinderuni“ auf Seite 54.
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