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Ein schwieriger
Ubergang

Die Mehrzahl der Erwachsenen mit
angeborenem Herzfehler befindet sich nicht in
einer qualifizierten medizinischen Betreuung -

von einem schwierigen Ubergang und wie er

sich besser gestalten lieBe.

as Fachwort ,Transition®

stammt aus der Entwick-

lungspsychologie. Es be-
zeichnet eine wichtige Ubergangs-
zeit, in der geballt Neues gelernt
werden muss: Man verldsst den
Kindergarten und kommt in die
Schule, oder man beendet das Ar-
beitsleben und passt sich dem Ren-
tenalter an. Wenn alles gut geht,
lernen Menschen in so einer Phase,
welche Fahigkeiten und Kenntnisse
sie jetzt brauchen. Sie meistern den
Ubergang. Eine Transitionszeit kann
aber auch iiberfordern. Oft liegt das
daran, dass es an Orientierung und
Unterstiitzung mangelt.

Das scheint auf viele Familien
zuzutreffen, in denen Jugendliche
mit angeborenem Herzfehler auf-
wachsen. Eigentlich miissten die
Heranwachsenden irgendwann um
den 18. Geburtstag ihren Weg vom
Kinderarzt oder Kinderkardiologen

26

ins nun zustandige Netzwerk spezi-
alisierter Arztpraxen und Kliniken
tir Erwachsene finden. Doch das
misslingt allzu oft. Experten war-
nen, dass in Deutschland deshalb
sehr viele junge Erwachsene mit
angeborenem Herzfehler wichtige
Check-ups verpassen und so ihre
Gesundheit gefihrden.

Eine im Jahr 2021 veroffentlich-
te Studie zeigt bestiirzende Infor-
mationsdefizite auf: Von nahezu
2000 befragten iiber 18-Jdhrigen
mit angeborenem Herzfehler wuss-
ten 46 Prozent nicht, dass es eigens
fir sie vorgesehene EMAH-Versor-
gungszentren und EMAH-Schwer-
punktpraxen gibt. Leider besteht
eine dhnliche Unkenntnis iiber ver-
figbare EMAH-Versorgungsstruk-
turen auch auf Ebene der Hausirzte.

Ahnlich schlecht ist die Lage in
anderen europdischen Léndern,
in den USA und in Kanada. Hier

werden, wie in Deutschland auch,
Kinder mit angeborenem Herzfeh-
ler medizinisch gut versorgt. Doch
21 bis 76 Prozent von ihnen gehen
nicht zu spezialisierten Nachsorge-
untersuchungen, nachdem sie voll-
jahrig geworden sind. Internatio-
nale Expertenteams haben deshalb
dariiber nachgedacht, wie sich die
Nachsorgequote fiir Patienten erho-
hen liefe, die derzeit noch im Kin-
des- und Jugendalter sind.

o Thr erster Rat: einen ,struktu-
rierten Transfer” einfithren. Betrof-
fene diirfen nicht sich selbst iiber-
lassen bleiben, wenn der Ubergang
von der Kinder- zur Erwachsenen-
medizin ansteht. Stattdessen soll der
Vorgang durch die Anbieter der me-
dizinischen Leistungen organisiert
werden.

o Der zweite Rat: ein ,, Iransitions-
programm" anbieten. Es besteht aus
einer Serie mehrerer Beratungster-
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mine fiir die Jugendlichen, eventuell
auch fiir ihre Eltern. Das Programm
sollte am besten schon im frithen
Jugendalter beginnen und sich tiber
den 18. Geburtstag hinaus erstre-
cken.

Bei den Terminen im Rahmen
des Transitionsprogrammes infor-
miert eine Fachkraft tiber Gesund-
heitspflege, iiber die Notwendigkeit
regelmifiiger Kontrolluntersuchun-
gen und dariiber, wo diese im Er-
wachsenenalter stattfinden. Dabei
versucht sie, die Entwicklung des
herzkranken Jugendlichen zu for-
dern. Das Ziel ist ein in Gesund-
heitsfragen gut informierter, en-
gagierter junger Erwachsener, der
selbst fiir seine Belange sorgt.

POSITIVE EFFEKTE

Im Prinzip geht es in den Gespri-
chen um Dinge, die auch die behan-
delnden Arzte mit ihren Patienten
besprechen; aber es steht mehr Zeit
zur Verfiigung als in der érztlichen
Sprechstunde. Die Beratenden kon-
nen ausfiihrlicher auf die seelischen
Bediirfnisse und die Fragen der
Heranwachsenden eingehen. Dabei
lasst sich auch kldren, ob wichtige
Gesundheitsinformationen wirklich
gut verstanden wurden.

In den meisten Landern werden
Transitionsberatungen von einer
akademisch ausgebildeten Pflege-
kraft mit Masterabschluss ausge-
tithrt. Dass sie in der erwiinschten
Weise wirken, gilt unter Fachleuten
als wahrscheinlich: Mehrere Studi-
en zeigen positive Effekte, etwa eine
Untersuchung in einer kanadischen
Schwerpunktklinik fir Kinder und
Jugendliche mit angeborenem Herz-
fehler. Die Teilnehmenden waren 16
bis 17 Jahre alt, sie wurden zur Half-
te der Kontrollgruppe zugeteilt, die
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die normale medizinische Behand-
lung bekam. Den anderen wurden
zusdtzlich zwei einstiindige Bera-
tungstermine im Abstand von zwei
Monaten angeboten.

Diese Termine liefen nach einem
festen Programm ab. Die Jugend-
lichen besichtigten beispielsweise
eine Schwerpunktklinik fir EMAH
und legten gemeinsam mit der Pfle-
gekraft einen individuellen ,Ge-
sundheitspass® an. Er enthielt In-
formationen tber ihre Erkrankung
und méogliche Komplikationen, tiber
geeignete Informationsquellen im
Internet, tiber spezialisierte Praxen
in der Nahe des eigenen Wohnor-
tes oder Tipps zur Lebensfithrung.
Auch Videos kamen zum Einsatz.
Sie zeigten gute und schlechte Wege,
mit seiner Arztin oder seinem Arzt
zu kommunizieren. In Rollenspie-
len konnten die so gewonnenen Er-
kenntnisse getibt werden.

Das Ergebnis: Anderthalb Jahre
spater wussten die geschulten Ju-
gendlichen mehr tiber Herzerkran-
kungen als die Kontrollgruppe. Sie
waren eher bereit, an der spezia-
lisierten ~ Erwachsenenversorgung
teilzunehmen. Auch schaftten sie
es fast doppelt so hdufig wie die
Nichtgeschulten, zum empfohlenen
Zeitpunkt ijhren ersten Nachsorge-
termin fiir Erwachsene zu besuchen.

Flachendeckend durchgesetzt ha-
ben sich die Transitionsberatungen
allerdings noch nicht, obwohl sie
schon seit vielen Jahren empfohlen
werden. Im Jahr 2020 hat eine inter-
national zusammengesetzte Gruppe
von Forschern im Auftrag der Eu-
ropdischen Gesellschaft fiir Kardio-
logie eine Studie zu diesem Thema
verdffentlicht. Befragt wurden 96
Schwerpunktkliniken fiir Menschen
mit angeborenem Herzfehler in der
westlichen Welt.

Das erfreuliche Fazit: Die Zahl
der Angebote nimmt langsam zu.
Vor ungefihr zehn Jahren, als eine
dhnliche Untersuchung stattfand,
bot nur ein Drittel der befragten
Zentren solche Beratungen an; heu-
te haben immerhin gut 40 Prozent
ein schriftlich niedergelegtes Pro-
gramm zum Ablauf der Transition,
ebenso einen ausgewiesenen Transi-
tionsexperten.

STRUKTURIERTER TRANSFER

Bereits weiter verbreitet ist der
strukturierte Transfer. Organisierte
Hilfen zum Ubergang von der Kin-
der- in die Erwachsenenmedizin
werden von 88 Prozent der befrag-
ten Kliniken angeboten. Schwer-
punktkliniken, die ihren Patienten
beide Hilfen - also Transfer und
Transition - anbieten, finden sich
vor allem in Belgien, Frankreich,
den Niederlanden, Norwegen und
Grofibritannien.

Deutschland ist in beiden Belan-
gen zurzeit weniger weit entwickelt:
Nur funf der zehn in der Studie be-
fragten Zentren praktizierten einen
strukturierten Transfer; nur eines
hatte ein Transitionsprogramm vor-

zuweisen. Susanne Paulsen
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