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Transition, Transfer und Kooperation

bei Patienten mit angeborenen

Herzfehlern - kontinuierliche
Kollaboration der padiatrischen
und adulten Kardiologie

Summary

Today, the majority of children with congenital
heart disease (CHD) survives to adulthood.
During the next few years a growing number
of adults with complex CHD that need sophis-
ticated cardiovascular follow-up can be ex-
pected. However, late complications, reinter-
ventions or reoperations have to be expected in
some of these patients. These medical prob-
lems have to be anticipated and should be dis-
cussed already in childhood together with life
style and life planning issues. The transition
process from pediatric to adult care should be
initiated early in childhood to allow a continu-
ous and adequate flow of information. Trans-
fer to adult care can be accomplished after pu-
berty and growth has been completed. Adult
patients with complex CHD should be trans-
ferred to a dedicated center for adults with
CHD with access to congenital cardiac surgery.
The transition process as well as later adult
care is preferentially organised as continuous
cooperation of pediatric and adult cardiolo-
gists to ensure data transfer and feedback
from adult to pediatric cardiology. Patient au-
tonomy and a highly individualised care is of
upmost importance and presents a major chal-
lenge to all teams involved in the care of pa-
tients with CHD.

Zusammenfassung

Die grosse Mehrheit der Kinder mit angebore-
nen Herzfehlern (CHD) erreicht heute das Er-
wachsenenalter und es darf damit gerechnet
werden, dass in den nichsten Jahren auch zu-
nehmend mehr Erwachsene mit komplexen
CHD nachbetreut werden miissen. Gerade bei
komplexen CHD ist mit spezifischen Spatkom-
plikationen zu rechnen und sind Reinterven-
tionen oder Reoperationen zu erwarten. Diese
Probleme miissen antizipiert werden und soll-
ten wie Fragen des Alltags, der Lebensgestal-
tung und des Lebensstils bereits in der Kind-
heit thematisiert werden. Im Sinne eines kon-

tinuierlichen Informationsflusses und einer
mengenmaéssig erfassbaren Information muss
die Transition von der Betreuung in der Pad-
iatrie zur Nachbetreuung in der Erwachsenen-
medizin frih in der Kindheit eingeleitet wer-
den. Der eigentliche Transfer von der padiatri-
schen Kardiologie in die Erwachsenenkardio-
logie sollte nach Abschluss des Wachstums
und der Pubertit stattfinden und entspre-
chend der Komplexitidt des CHD an einen spe-
zifisch ausgebildeten Kardiologen oder ein
WATCH-Zentrum mit angeschlossener konge-
nitaler Herzchirurgie erfolgen. Sowohl der
Transitionsprozess wie auch die Nachbetreu-
ung im Erwachsenenalter sollte eine kontinu-
ierliche Kooperation von Kinderkardiologe
und WATCH-Kardiologe darstellen. Auf diese
Weise werden die Transition und der erfolg-
reiche Transfer in die Erwachsenenkardiolo-
gie sichergestellt, ist ein Datentransfer garan-
tiert und sind Feedbacks in die Kinderkardio-
logie moglich. Die Autonomie des Patienten
und eine hochgradig individualisierte Betreu-
ung sind von grosster Bedeutung und stellen
hohe Anspriche an alle Behandlungsteams
von Patienten mit CHD.

Einleitung

Die grosse Mehrheit der Kinder mit angebore-
nen Herzfehlern (CHD) ereicht heute das Er-
wachsenenalter [1-3]. Bis Ende des letzten
Jahrhunderts waren vor allem Verbesserun-
gen der Diagnostik und Mortalitdtsraten herz-
chirurgischer Eingriffe bei CHD im Fokus der
padiatrischen Kardiologie und Kardiochir-
urgie [4]. Allerdings kénnen auch heute viele
Herzfehler nicht als definitiv korrigiert be-

Korrespondenz:

PD Dr.med. Urs Bauersfeld
Kardiologie
Universitatskinderkliniken
Steinwiesstrasse 75

CH-8032 Zurich

E-Mail: urs.bauersfeld@kispi.unizh.ch

336



Kardiovaskuldre Medizin 2006;9: Nr 10

trachtet werden, und es bestehen haufig we-
sentliche residuelle Probleme, die gelegentlich
auch Reoperationen notwendig machen [5, 6].
Dennoch ist dank der grossen Erfolge der pad-
iatrischen Kardiologie, Padiatrie und Kardio-
chirurgie in der Betreuung von Kindern mit
CHD heute die Frage in den Vordergrund ge-
ruckt, wie Kinder mit CHD aufwachsen und
das Erwachsenenalter erreichen. Dabei zeigt
sich nicht nur, dass Behandlungskonzepte teil-
weise Uiberdacht und modifiziert werden miis-
sen, sondern auch, dass in der Betreuung von
Kindern und Erwachsenen mit CHD neben
den somatischen Aspekten nun dringend Fra-
gen der Lebensqualitat und Lebensbewalti-
gung beachtet werden miussen [7]. Da diese
Fragen eng mit den kardiovaskuldren Befun-
den verbunden sind, miissen sie von arztlicher
Seite unter Miteinbeziehung interdiszipliné-
rer Netzwerke angegangen werden. Um einer
kontinuierlichen Lebensentwicklung gerecht
zu werden, sollte die Transition vom Kind zum
Erwachsenen gerade bei Vorliegen erschwe-
render Faktoren wie CHD altersentsprechend
und zielgerichtet &arztlich begleitet werden.
Der Transfer eines Adoleszenten von der Kin-
derklinik zur Erwachsenenkardiologie sollte
kein Schnitt in der Biographie bedeuten, son-
dern durch die Kollaboration péadiatrischer
Kardiologie und Erwachsenenkardiologie
(GUCH- bzw. WATCH-Abteilungen) vielmehr
ein Kontinuum darstellen, das die somati-
schen Aspekte und Alltagsfragen gleichermas-
sen kompetent berticksichtigt [8, 9].

Im folgenden wird eine Ubersicht iiber die
in den nichsten Jahren zu erwartenden Pro-
bleme, Fragestellungen, Losungsmoglichkei-
ten und Empfehlungen bei der Betreuung von
Kindern, Adoleszenten und Erwachsenen mit
CHD gegeben.

Patienten

Dank der erfolgreichen Behandlung von Kin-
dern mit einfachen und komplexen Herzfeh-
lern hat in den letzten Jahren nicht nur gene-
rell die Zahl von Erwachsenen mit CHD zuge-
nommen, sondern vor allem auch diejenige von
Patienten mit wesentlichen Restbefunden [5,
6]. In vielen Léndern dirfte sich die Anzahl
padiatrischer und erwachsener Patienten mit
CHD in den letzten Jahren angeglichen haben,
und strukturelle Massnahmen sind nun not-
wendig, um der erwarteten starken Zunahme
Erwachsener mit CHD gerecht zu werden [9,
10]. Neben wesentlichen kardialen Restbefun-
den leiden Patienten mit CHD ofters unter
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zusitzlichen korperlichen und / oder neuro-
logischen Handicaps, die im Kontext mitbe-
rucksichtigt werden miussen [10]. Kognitive
Schwéichen konnen dabei sowohl fiir eine opti-
male kardiale Betreuung wie auch im Alltag
betréachtliche zuséatzliche Erschwernisse bil-
den [10]. Da nun zunehmend mehr Kinder
nach Korrektur von komplexen CHD das Er-
wachsenenalter erreichen und es sich dabei
eben meist nicht um «Totalkorrekturen» han-
delt, werden immer hiufiger erneute kathe-
terinterventionelle oder kardiochirurgische
Eingriffe notwendig [5]. Am hiufigsten mis-
sen Reinterventionen fir rechtsventrikulére
Ausflusstraktrekonstruktionen durchgefiihrt
werden [6]. Tuckischerweise treten auch bei
oberflachlich betrachtet einfachen CHD wie
zum Beispiel der Aortenisthmusstenose hau-
fig gravierende Spatkomplikationen auf, die
zum Teil aktiv gesucht werden missen [5].
Patienten mit CHD tragen auch das Risiko
erworbener kardiovaskuldrer Erkrankungen
wie systemische Hypertension, Atheroskle-
rose oder von Klappendegenerationen, wobei
diese Risiken moglicherweise aufgrund eines
veranderten Lebensstils mit reduzierter kor-
perlicher Aktivitdt und ungiinstigerem Risiko-
verhalten sogar erhoht sind [6]. Spatkompli-
kationen von CHD manifestieren sich oft nicht
im Sinne ublicher Herzinsuffizienzzeichen,
sondern auch durch Arrhythmien wie intra-
atriale Reentry-Tachykardien, die erkannt
werden miissen und die sich in Therapie und
Prognose wesentlich von denjenigen von Pa-
tienten mit erworbenen Herzerkrankungen
unterscheiden [9,11]. Obwohl es fur Patienten
und deren Angehdérige schmerzlich ist, miissen
mogliche Folgen und Spatkomplikationen von
CHD angesprochen werden [5].

Probleme und Themen
von Konsultationen

Die dem Patienten kommunizierten Informa-
tionen dirfen seine Aufnahmefihigkeit nicht
uberstrapazieren und mussen seiner psycho-
sozialen Entwicklung angepasst sein. Zuviel
konzentrierte Information kann kontrapro-
duktiv wirken und den Patienten so belasten,
dass er weitere Konsultationen meidet [12].
Um sowohl die individuelle Erkrankung wie
auch mit der Entwicklung aktuell werdende
Aspekte addaquat besprechen zu kénnen, muss
die Information tiber die Zeit verteilt und im
Sinne eines Transitionsprozesses vermittelt
werden [12]. Erfahrungsgeméss sind Jugend-
liche und junge Erwachsene tber ihre CHD
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Tabelle 1

Probleme und Aspekte von Konsultationen.

Bereiche
Herzfehler

Medikationen

Korper

Soziales Umfeld

Schule und Beruf

Freizeit
Militar
Sexualitét
Psyche

Lebensstil

Versicherung

Probleme und Aspekte

Anatomie, Himodynamik
Interventionen

Komplikationen, Risiken

Wirkungen kardialer Medikationen
Endokarditisprophylaxe
Medikamentencompliance
Koérperwahrnehmung, Narben
korperliche Belastbarkeit, Hygiene
Akzeptanz bei Freunden
Unabhéngigkeit von Eltern und Familie
Partnerschaft

Auswirkung des eigenen Todes auf Partner
und Kinder

Ausbildung, Beruf, Beschaftigung
Arbeitslosigkeit

Fahrausweis, Fliegen

Hobbys, Sport

Diensttauglichkeit
Schwangerschaftsverhiitung

Schutz gegen Infektionskrankheiten (HIV, Hepatitis)
Schwangerschaft, Risiko des Kindes
Angste, Krankheitsbewéltigung
Phobien, Depressionen, Suizidversuche
Ernihrung, Ubergewicht

Sucht, Gesetzeskonflikte

Leistungen Krankenkasse und IV
Abschlisse von Lebensversicherungen

schlecht informiert, weil sie die Problematik
als Kind nicht erfassen konnten, die Informa-
tion vor allem den Eltern angeboten wurde,
oder in der Péddiatrie sogar Gespriche in der
Abwesenheit der Patienten stattgefunden ha-
ben [14]. Informationen, die individuellen
Herzfehler betreffend, miissen deshalb immer
wieder in einer der aktuellen Entwicklung des
Patienten angepassten Form dargeboten wer-
den. Da bereits in der Kindheit viele Fragen
das Erwachsenenalter betreffen, muss bereits
der Padiater und Kinderkardiologe sich diesen
Problemen widmen und ist eine frithzeitige
Mitarbeit beziehungsweise Kontaktaufnahme
mit dem spateren WATCH-Kardiologen sinn-
voll [11, 12]. Obgleich viele somatische As-
pekte und Fragen der Lebensgestaltung all-
gemeinen Gesetzméssigkeiten folgen, muss
wahrend der Konsultation dem individuellen
Bediirfnis des Einzelnen und seinem Entwick-
lungsstand Rechnung getragen werden. Ta-
belle 1 gibt eine Ubersicht tiber Aspekte, die
bei Konsultationen entwicklungsgerecht zu
beriicksichtigen sind [8, 11, 12, 14]. Wahrend
in der Kindheit der kérperlichen bzw. sportli-
chen Belastbarkeit eine wesentliche Bedeu-
tung zugemessen wird, verlagert sich das In-
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teresse in der Jugend mehr auf die Schule und
Ausbildung. Beziiglich sportlichen Aktivititen
liegen praktische Empfehlungen vor [15].
Aspekte der Berufsberatung wurden bisher,
zumindest von padiatrischer Seite, stark ver-
nachléssigt und Hinweise auf eine erhohte Ar-
beitslosigkeit bei Patienten mit CHD erfor-
dern ein stark verbessertes Engagement in der
Padiatrie, um moglichst optimale Vorausset-
zungen zu schaffen [8]. Die Militdrdiensttaug-
lichkeit hangt vom Schweregrad des CHD und
dem Endokarditisrisiko ab, wobei eine fach-
arztliche Stellungnahme empfohlen wird [16].
Da naturgeméss nicht alle Aspekte und Pro-
bleme von einem Kardiologen abgedeckt wer-
den kénnen, ist eine berufsubergreifende Ver-
netzung notwendig. Als logische Schlussfolge-
rung muss daraus abgeleitet werden, dass
komplexe Probleme nur in besonderen Zen-
tren (WATCH-Zentrum) gelést werden kon-
nen. Entsprechend der Komplexitat vieler
CHD ist auch darauf zu achten, dass nicht kar-
diovaskulire Eingriffe nur an Kliniken mit Er-
fahrung bei der Behandlung von Patienten mit
CHD durchgefiihrt werden [12].

Transition

Als Transition wird die zielgerichtete Vorbe-
reitung Jugendlicher und junger Erwachsener
mit chronischen Erkrankungen fir einen
Ubertritt von einem Kind-orientierten zu ei-
nem auf Erwachsene orientierten Gesund-
heitssystem bezeichnet [14, 17]. Optimaler-
weise bedeutet dies eine ununterbrochene,
koordinierte, der Entwicklung angemessene,
psychosozial sinnvolle und umfassende Be-
treuung [14, 17]. Die Transition muss bereits
in der Kindheit thematisiert werden, damit
die Informationen bereits vor den rebellischen
Pubertiatsjahren bekannt sind und so die
Chancen einer kontinuierlichen Betreuung
steigen [9]. Der Transitionsprozess wird sinn-
vollerweise durch Kinderkardiologen und ein
WATCH-Team begleitet.

Verschiedene Faktoren konnen die Transi-
tion erschweren und miissen gegebenenfalls
tiberwunden werden: Patienten und ihre El-
tern verstehen moglicherweise die Grunder-
krankung, deren nattrlichen oder modifizier-
ten Verlauf und die Abklarungs- und Behand-
lungsmoglichkeiten zu wenig. Je nach Region
ist keine qualifizierte adultkardiologische Be-
treuung vorhanden. Der Patient ist emotional
an die padiatrische Betreuung gebunden [14].

Moglicherweise, im Kontrast zur Vorstel-
lung pédiatrischer Spezialisten, zeigen Stu-
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Tabelle 2

Komplexe CHD fur Nachkontrollen in WATCH-Zentren.

Komplexe Ventrikelseptumdefekte

Fallot-Tetralogie

Double outlet right ventricle

Alle Pulmonalatresien
Truncus arteriosus

Transposition der grossen Arterien

Kongenital korrigierte Transposition der grossen Arterien

Ebstein-Anomalie

Atrioventrikuliare Septumdefekte

Trikuspidalatresie
Fontan-Operationen

Alle Herzfehler mit Einkammerphysiologie

Alle zyanotischen Herzfehler oder Eisenmenger-Syndrome

Alle Herzfehler mit abnormer atrioventrikularer oder ventrikuloarterieller

Verbindung

Alle Herzfehler mit Conduits oder Klappenersatz
Alle Herzfehler mit Schrittmacher oder ICD
Alle Herzfehler, die weitere Eingriffe benotigen

dien, dass chronisch kranke Patienten den
Transitionsprozess schétzen, weil er eigene
Entscheidungsfindungen und Eigenverant-
wortlichkeit unterstitzt und sich der Patient
so von der padiatrischen «Bevormundung» 16-
sen kann [14]. Von péadiatrischer Seite muss
registriert werden, dass auch Erwachsene mit
CHD einmal Probleme haben kénnen, die op-
timalerweise in einer Erwachsenenklinik be-
handelt werden.

Transfer

Der Transfer von der kinderkardiologischen in
die adultkardiologische Sprechstunde sollte
dann stattfinden, wenn das Wachstum und die
Pubertat abgeschlossen sind und sich der Pa-
tient in einer Erwachsenenklinik zurechtfin-
det [12]. Der Transfer muss der Komplexitat
des CHD bzw. der zukiinftigen Betreuung des
Patienten entsprechend erfolgen. Einfachere
CHD konnen bei einem Erwachsenenkardiolo-
gen, mit spezifischer Fort- und Weiterbildung
in der Behandlung von Erwachsenen mit
CHD, stattfinden, wiahrenddem komplizier-
tere CHD in eine Schwerpunktklinik fur CHD,
das heisst ein WATCH-Zentrum, tiberwiesen
werden sollten [18, 19]. Nur WATCH-Zentren
konnen der Komplexitat der Diagnostik, kon-
tinuierlichen Verdnderungen von Behand-
lungsstrategien und den hiufig notwendigen
multidisziplindren Betreuungen von Erwach-
senen mit CHD gerecht werden. Erforder-
nisse, das heisst notwendige Kompetenzen
und Ausbildungsempfehlungen fiir die Betreu-
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ung von Erwachsenen mit CHD, wurden fur
die verschiedenen Niveaus der Betreuung de-
finiert [19, 20]. Neben entsprechend ausgebil-
deten und erfahrenen WATCH-Kardiologen
muss ein WATCH-Zentrum auch tiber addquat
ausgebildete Andsthesisten und insbesondere
uber erfahrene, vollamtlich tétige kongenitale
Herzchirurgen verfiigen [21]. Je nach geogra-
phischer Lage bewihrt sich allenfalls eine
gemeinsame Betreuung mit alternierenden
Konsultationen bei einem Kardiologen in der
Praxis und einem WATCH-Zentrum. Tabelle 2
zeigt eine Ubersicht, welche CHD in einem
WATCH-Zentrum nachkontrolliert werden
sollten [3, 18]. Eine gemeinsame Ubergabe-
visite zur sicheren Weitergabe von medizini-
schen wie auch organisatorischen Informatio-
nen muss als Standard betrachtet werden. Von
grosser Wichtigkeit fur die Zukunft ist die
Weitergabe allfalliger Operationsberichte, Zu-
sammenfassungen von besonderen Untersu-
chungen wie zum Beispiel Angiographien,
elektrophysiologischen Untersuchungen und
Reports der letzten Untersuchungsbefunde,
wobei auch ein CHD-Ausweis vorgeschlagen
wird [14]. Bei einer Ubergabevisite kann auch
nochmals sichergestellt werden, dass die in
Tabelle 1 aufgelisteten Fragen und Probleme
entsprechend der Situation des Patienten be-
sprochen wurden. Nachdem in der Kindheit
Kontrollen, meist im Beisein der Eltern,
durchgefiihrt wurden, finden bei Adoleszenten
und Erwachsenen Konsultationen oft ohne Be-
gleitung statt. Da gerade bei komplexen CHD
die Angehorigen wesentlich mitbetroffen sind,
miissen sie, das Einverstdndnis des Patienten
vorausgesetzt, in die Problematik der
Erkrankung und allfallige Therapien mitein-
bezogen werden. Wie die weitere Betreuung
aber auch immer aussieht, ist der Autonomie
des Patienten und einer sehr individuellen
Betreuung grosste Bedeutung beizumessen.
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