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Resultate
Wir führten 135 Telefoninterviews (Rücklaufquote: 77%) durch und 52 Eltern füllten zudem den ergänzenden schriftlichen Fragebogen aus. Von den analysierten 143

Kindern (52% männlich) hatten 56% einen zyanotischen Herzfehler. Davon hatten 108 (80%) mindestens eine der empfohlenen entwicklungspädiatrischen

Nachkontrollen. Ungefähr ein Fünftel der Kinder mit FU, waren bei ihrer ersten Nachkontrolle (1.FU) älter als das empfohlene Nachkontrollalter von bis zu 18

Monaten. Von den Eltern, die eine entwicklungspädiatrischen Nachkontrollen wahrgenommen hatten, empfanden diese 82% als hilfreich.
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Methodik
In die Studie wurden sämtliche Kinder mit aHF mit Jahrgang 2015/16 und Operation an der Herz-Lungen-Maschine im ersten Lebensjahr am Universitäts-Kinderspital

Zürich eingeschlossen (N = 202). Von diesen Kindern verstarben 21 und 6 zogen ins Ausland. Mit den Eltern der restlichen Kinder (n = 175) führten wir ein

semistrukturiertes Telefoninterview zu den Nachkontrollen und eine ergänzende schriftliche Befragung zu den elterlichen Bedürfnissen nach Unterstützung durch. Zu

135 dieser Kinder lagen zudem umfangreiche Daten zum klinischen und Entwicklungsverlauf vor.

Schlussfolgerungen
Die entwicklungspädiatrische Nachsorgequote in unserer Studienpopulation ist hoch und die Nachsorge wird von den Familien geschätzt, wenn auch 11% der

teilnehmenden Eltern angaben, dass ihnen das Risiko für Entwicklungsverzögerungen und die Möglichkeit von gezielten Nachkontrollen nicht bekannt sei. Die hohe

Rate an diagnostizierten Entwicklungsverzögerungen und eingeleiteten Förderungsmassnahmen unterstreichen die Notwendigkeit eines gut organisierten

Nachsorgesystems. Möglichkeiten zur Verbesserung der Nachsorge sind:

Quellen: 1: Liu, Y., et al. (2019), 2: Borsig, C.L., et al. (2017), 3: Latal, B. (2016)

Einleitung
Angeborene Herzfehler (aHF) sind, mit einer Prävalenz von ungefähr 1:100 Lebendgeborenen, die häufigste angeborene Fehlbildung (1). Grosse Fortschritte in der

Behandlung und Betreuung dieser Kinder haben die Mortalität beachtlich gesenkt, doch Kinder mit komplexem aHF haben ein erhöhtes Risiko für

Entwicklungsstörungen (2,3). Die frühzeitige Identifikation betroffener Kinder ist entscheidend, damit Fördermassnahmen eingeleitet und die Familien angemessen

begleitet werden können. Deshalb werden in der Schweiz entwicklungspädiatrische Nachkontrollen (FU) im Alter von 1, 2 und 5 Jahren empfohlen. Unsere Studie zur

Qualitätssicherung untersucht die Umsetzung dieser Empfehlungen, Versorgungslage im Hinblick auf frühe Fördermassnahmen (Physiotherapie, Ergotherapie,

Logopädie, heilpädagogische Früherziehung etc.) sowie die elterliche Zufriedenheit mit dem Nachsorgesystem.

Kinder mit komplexem Herzfehler: Versorgungsanalyse der 
entwicklungspädiatrischen Nachkontrollen und Therapien

Tabelle: FU-Rate, Entwicklung und Fördermassnahmen von Kindern, welche Ihre erste

Nachkontrolle (1. FU) im Alter zwischen 0-18 M erhielten (n = 87 von insgesamt 108 Kindern

mit FU). EV: Entwicklungsverzögerung; diagnostiziert durch Entwicklungspädiater bei FU

• Wiederholte Aufklärung der Eltern über das Risiko von Entwicklungsverzögerungen und die entwicklungspädiatrischen Nachsorgen im Rahmen von

Routinekonsultationen

• Seit 2019 monitorisiert das ORCHiD Register (Outcome Registry of CHIldren with severe congenital heart Disease) die entwicklungspädiatrische

Nachsorge in der ganzen Schweiz und verbessert so die Rate der Nachkontrollen.
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Anteil der Kinder mit mindestens einer 
entwicklungspädiatrischen Nachkontrolle (FU)

FU FU nicht bekannt FU abgelehnt Andere Gründe

FU
n = 108 (80%)

Keine FU
n = 27 (19%)

FU nachträglich 
organisiert n = 11

FU nicht bekannt n = 15

FU abgelehnt n = 9 

Andere Gründe n = 3

Gründe:


