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wissenschaft

S eit inzwischen mehr als 
25  Jahren haben sich per-
manente Herzschrittmacher 
und seit etwa zehn Jahren 

implantierbare Cardioverter-Defi bril-
latoren (ICD) auch bei Kindern jeden 
Lebensalters, gelegentlich sogar bei 
Säuglingen, als sichere und oft lebens-
erhaltende Option zur Behandlung 
schwerer Herzrhythmusstörungen er-
wiesen. Die Ergebnisse einer erfolg-
reichen Behandlung sind in einer Be-
seitigung kardialer Symptome, einer 
verbesserten körperlichen Leistungsfä-
higkeit und einer gesteigerten Lebenser-
wartung zu sehen. Andererseits können 
aber auch die in der Regel lebenslange 
Abhängigkeit von einem technischen 
Gerät mit der fortwährenden Möglich-
keit einer Fehlfunktion ebenso wie der 
Gedanke an ein eventuelles Fortschrei-
ten der zugrunde liegenden Herzerkran-
kung die sogenannte „gesundheitsbezo-
gene Lebensqualität" (Health-Related 
Quality of Life, HRQoL) der Betroff e-
nen trotz der erzielten lebenswichtigen 
Sicherung beeinträchtigen.

Kinder empfi nden Lebensqualität 
anders als Erwachsene

Üblicherweise wird in wissenschaft-
lichen Untersuchungen unter dieser 
„gesundheitsbezogenen Lebensqualität“ 

(HRQoL) die Gesamtheit des körperli-
chen, psychischen und sozialen Wohl-
befi ndens eines Menschen verstanden. 
Im Vergleich zum Erwachsenen besteht 
jedoch im Kindesalter die Besonder-
heit, dass diese Kriterien im Verlauf der 

kindlichen Entwicklung naturgemäß 
unterschiedlich empfunden und bewer-
tet werden. Zudem muss davon ausge-
gangen werden, dass äußere Umstände, 
wie zum Beispiel Familie, Schule und 
Freunde bei Kindern eine andere sozi-
ale Bedeutung haben als bei Erwachse-
nen mit einem Herzschrittmacher oder 
ICD. Allein ein zugrunde liegender 
schwerer angeborener Herzfehler als 
Mitursache für die Notwendigkeit der 
Elektrotherapie des Herzens könnte 
nicht selten bei den betroff enen Kin-
dern schon zu Angststörungen und De-
pressionen führen.

Systematische Untersuchungen der 
HRQol bei Kindern sind daher schwie-
rig und bei Herzschrittmacher- und/
oder ICD-Patienten selten sowie meist 
nur von geringem Umfang. Selbst grö-
ßere spezialisierte Kinderherzzentren 
betreuen oft nur etwa 100 bis 150 derar-
tige Patienten.

Eine gemeinsame kinderkardiolo-
gische und psychiatrische Untersucher-
gruppe aus dem Kinderherzzentrum der 
Universität Zürich hat sich der Mühe 
unterzogen, von anfänglich 261 Mit-
teilungen in der kinderkardiologischen 
Literatur zuletzt aus noch 19 streng 
ausgewählten zuverlässigen weltweiten 
Studien aus den Jahren 1980 bis 2017 
die Ergebnisse zusammenzustellen und 
auszuwerten. A
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Wie gut lebt es sich mit einem 
 implantierten Herzgerät?
Gesundheitsbezogene Lebensqualität und psychologische Einstellung von Kindern und Jugendlichen mit 
Herzschrittmachern und implantierbaren Cardioverter-Defi brillatoren: Eine systematische Übersicht
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Wohlbefinden vor ICD-Implan
tation besser 

Zunächst war bemerkenswert, dass die 
behandelnden Ärzte selbst das Wohl-
befinden ihrer Patienten zumeist un-
terschätzten. Dennoch gaben Kinder 
und Jugendliche mit Herzschrittmacher 
und/oder ICD ihre gesundheitsbezoge-
ne Lebensqualität aus nachvollziehbaren 
Gründen geringer an als ein vergleich-
bares Kollektiv gesunder Kinder. Eltern 
von Kindern mit Herzschrittmacher 
oder ICD bewerten die HRQoL ihrer 
Kinder eher geringer als die von Kin-
dern mit den gleichen schweren Herz-
rhythmusstörungen aber noch ohne im-
plantierte Geräte.

Tendenziell schätzten sich die Kin-
der und Jugendlichen mit einem ICD 
schlechter ein als diejenigen, die nur mit 
einem Herzschrittmacher ausgestattet 
waren. Besonders bei Vorliegen eines 
Long QT-Syndroms, einer lebensbe-
drohlichen, genetisch bedingten Herz-
rhythmusstörung mit der Gefahr eines 

plötzlichen Herztodes, fühlten sich die 
Betroffenen noch vor der Implantation 
eines ICD besser als ihre Vergleichs-
gruppe, die bereits mit einen Defibrilla-
tor ausgestattet war. Erstaunlicherweise 
hatte die Häufigkeit einer adäquaten 
Schockabgabe des ICD im Bedarfsfall 
keine negativen Auswirkungen auf die 
gesundheitsbezogene Lebensqualität. 
Offensichtlich wird die Erfahrung, da-
durch am Leben geblieben zu sein, be-
reits in jungen Jahren als überwertig 
angesehen.

Psychischerseits fanden sich Angst-
störungen dennoch fast nur bei Long-
QT-Patienten (25 Prozent), und hier nur 
bei ICD-Trägern, allerdings überwie-
gend bei denjenigen mit eher seltenen 
Schockabgaben. Symptome einer De-
pression im Zusammenhang mit einem 
der elektrischen Geräte waren im Kin-
desalter deutlich seltener (Herzschritt-
macher vier Prozent, ICD zehn Prozent) 
als bei Erwachsenen, eher abhängig von 
der Schwere der Grunderkrankung und 
häufiger bei späterer Implantation.

Im Allgemeinen wurde die Lebens-
qualität (HRQoL) von Kindern mit 
Herzschrittmacher und/oder ICD als 
besser angesehen bei männlichen und 
weißhäutigen Kindern aus sozial besser 
gestellten Familien, die zudem einen 
stabilen Freundeskreis aufwiesen. So-
weit ein Vergleich zwischen Untersu-
chungen der HRQoL zwischen Grup-
pen von Erwachsenen und Kindern mit 
Herzschrittmacher, und vor allem mit 
ICD anhand vorliegender Daten mög-
lich und zulässig war, wird der Grad 
der Beeinträchtigung von erwachsenen 
Patienten höher angegeben, insbeson-
dere was psychische und soziale bis hin 
zu kosmetischen Bereichen betrifft. 
Langzeitbeobachtungen werden zeigen 
müssen, ob die bessere Einschätzung 
der eigenen gesundheitsbezogenen Le-
bensqualität bei Kindern und Jugend-
lichen mit Herzschrittmacher und/oder 
Cardioverter-Defibrillator bis ins Er-
wachsenenalter anhalten wird.
� Prof. Dr. Herbert E. Ulmer, Heidelberg


