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Abstract (Deutsch) 

Hintergrund 

Von allen durchgeführten Herztransplantationen weltweit sind etwa 12% pädiatrische 

Herztransplantation (PHTX). Ein Großteil der Kinder überlebt heute bis ins Erwachsenenalter.  Nur 

wenige Studien beschäftigten sich bislang mit dem psychosozialen Wohlbefinden junger Erwachsener 

nach PHTX; keine Studie hat Entwicklungsaufgaben des aufkommenden Erwachsenwerdens der 

verschiedenen Bereiche (Familie, soziales Umfeld, Bildung und Beruf, Partnerschaft) untersucht, 

weshalb sich diese Studie der explorativen Analyse genannter Themenfelder im Vergleich mit 

gesunden jungen Erwachsenen widmet. Der Frage nach einem möglichen prädiktiven Zusammenhang 

der psychosozialen Ressourcen und psychosomatischen Beschwerden zur gesundheitsbezogenen 

Lebensqualität soll nachgegangen werden. 

Methoden  

Achtunddreißig junge Erwachsene im mittleren Alter von 22,11 Jahren (SD=4,7) nach einer PHTX und 

eine Kontrollgruppe von 46 jungen Erwachsenen ohne bekannte chronische Erkrankung im mittleren 

Alter von 22,91 Jahren (SD=1,8) nahmen an der Studie teil. Alle Teilnehmer*innen beantworteten 

neben dem soziodemographischen Fragebogen, den Fragebogen zur sozialen Unterstützung (F-SozU 

K-14), den Gießener Beschwerdebogen (GBB-24) zur Messung subjektiver Beschwerden von 

Patient*innen, den K IDSCREEN-27 zur Messung des Wohlbefindens und die deutsche Version der 

Shortform-36 (SF-36) zur Messung der Lebensqualität. 

Ergebnisse 

Entwicklungsaufgaben des jungen Erwachsenenalters sind für Patient*innen nach PHTX sowie 

Gesunde gleich; deren Bewältigung unterscheidet sich sequentiell in allen Bereichen.  

Im Themenbereich Familie ergab: Die Qualität der Beziehung zu den Eltern war in beiden Gruppen 

gleich, während PHTX-Patient*innen näher bei ihren Eltern wohnen blieben (F(1,26.0) = 45.57, p < 

0.001).  

Der Themenbereich Bildung und Beruf ergab:  Die berufliche Situation unterschied sich zwischen den 

Gruppen (χ 2 (1, N=79) = 26,36, p < 0.001), während die PHTX-Patient*innenen am häufigsten 

entweder Vollzeit arbeiteten (23%) oder keinen Job hatten (21%), befanden sich die meisten der 

gesunden jungen Erwachsenen in einer Ausbildung (40%) und/oder arbeiteten in Teilzeit (32%).  

Der Themenbereich Partnerschaft ergab: Die PHTX-Patient*innen hatten seltener eine/n Partner*in 

als die Kontrollgruppe (χ (1, N=84) =9,42, p = 0,002), wobei sich die Dauer der längsten Beziehung 

zwischen den Gruppen nicht unterschied (F(1,75) = 1,52, p = 0.222). 
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Der Themenbereich Soziales Umfeld ergab: PHTX-Patient*innen berichteten von einer geringeren 

sozialen Unterstützung durch Freunde als die gesunde Kontrollgruppe (F(1,44.92) = 23,39, p < 0.001).  

In explorativen Regressionsanalysen erwies sich die soziale Unterstützung durch Gleichaltrige als 

Prädiktor für die physische Lebensqualität, während physische Beschwerden und die physische Rolle 

die psychische Lebensqualität bei PHTX-Patient*innen vorhersagten. 

Diskussion 

Die explorativen Analysen zeigen wichtige Ähnlichkeiten und Differenzen in spezifischen 

Entwicklungsaufgaben zwischen PHTX-Patient*innen und gesunden Kontrollpersonen auf. Zukünftige 

Studien sollten sich tiefergehend auf die Entwicklungsaufgaben von PHTX-Patient*innen in dieser 

Altersgruppe konzentrieren und die Rolle einzelner Themenbereich für das körperliche und geistige 

Wohlbefinden bestätigen. 

Abstract (English)  

Background 

Of all heart transplants performed worldwide, approximately 12% are pediatric heart transplants 

(PHTX). The majority of children now survive into adulthood.  Only a few studies have investigated the 

long-term psychosocial well-being of young adult patients after PHTX; no studies have examined 

developmental tasks of emerging adulthood in different domains (family, social environment, 

education and profession, partnership), which is why this study is devoted to the explorative analysis 

of the above-mentioned domains in comparison with healthy young adults. The question of a possible 

predictive relationship between psychosocial resources and psychosomatic complaints and health-

related quality of life will be investigated. 

Methods 

Thirty-eight young adults aged 22.11 years (SD=4.7) who underwent PHTX and a control group of 46 

participants with no known chronic diseases, aged 22.91 years (SD=1.8), participated in the study. All 

participants completed the following questionnaires: Sociodemographic, the F-SozU, to measure 

perceived social support, the GBB-24 to measure subjective complaints experienced by patients, the 

KIDSCREEN-27 to measure well-being, and the SF-36 to measure health-related quality of life. 

Results 

‘Family’: The quality of the relationship with the parents was found to be equal in both groups, while 

PHTX patients stayed in closer spatial proximity to their parents (F(1,26.0) = 45.57, p < 0.001).  
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‘Education and profession’: The career situation differed between groups (χ 2 (1, N=79) = 26.36, p < 

0.001), while PHTX patients most often either worked full-time (23%) or had no job (21%), most of the 

healthy young adults were in education (40%) and/or worked part-time (32%).  

‘Partnership’: Fewer of the PHTX patients had a partner than the control group while relationship 

duration did not differ (χ (1, N=84) =9,42, p = 0,002).  

‘Social environment’: PHTX patients reported lower social support by peers than the control group 

(F(1,44.92) = 23,39, p < 0.001).  

In exploratory regression analyses, social support by peers predicted physical quality of life, whereas 

physical complaints and the physical role predicted mental quality of life in PHTX patients. 

Conclusion 

Our exploratory findings highlight important similarities and differences in specific developmental 

tasks between PHTX patients and healthy controls. Future studies should focus on developmental tasks 

of PHTX patients in this age group more systematically, investigating their role in physical and mental 

well-being in a confirmatory manner. 
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1. Theoretischer Hintergrund 

Die Pädiatrische Herztransplantation (PHTX), das heißt, eine Herztransplantation bei Kindern und 

Jugendlichen unter 19 Jahren, ist eine etablierte Therapie bei Herzerkrankungen im Endstadium [1] 

und hat sich seit dem ersten Eingriff 1967 [2] weltweit auf über 12.000 Transplantationen entwickelt 

[3]. Trotz dieser enormen Summe an durchgeführten Herztransplantationen, sind die aktuellen 

Transplantationszahlen rückläufig und der Anteil an PHTX  ist gering (siehe Tabelle 1) [4]. 

Tabelle 1 Statistikreport von Eurotransplant zu den Herztransplantationen in Europa 

 2014 2015 2016 2017 

Herztransplantationen 617 593 573 543 

davon in Deutschland 294 278 287 248 

davon Re-Transplantation 8 12 5 14 

Alter des Empfängers: 0-16 49  63  50  47 

(Vgl. Eurotransplant, 2017) 

Im Jahr 2014 wurden weltweit insgesamt 586 Herztransplantationen bei Kindern (im Alter von unter 

19 Jahren) durchgeführt [5] und machen 12% aller Herztransplantationen aus, die dem Register der 

International Society for Heart and Lung Transplantation [6] gemeldet wurden. In Europa wurden 2014 

insgesamt 49 Kinder herztransplantiert, eine ähnliche Anzahl wie im Jahr 2017 (vgl. Tabelle 1, [4]. Die 

Hauptdiagnosen für eine Indikation der Herztransplantation sind angeborene Herzfehler, dilatative 

Kardiomyopathien sowie Retransplantationen. Im Endstadium der Herzinsuffizienz bzw. genannter 

Diagnosen stellt eine Herztransplantation für Betroffene häufig die einzige Überlebensmöglichkeit dar 

[7]. Nach erfolgreicher PHTX ist das mediane Überleben auf aktuell etwa 20 Jahre gestiegen [8] [9] mit 

der niedrigsten 3-Jahres-Überlebensrate bei Kindern in Europa unter 1 Jahr (84,0) und der höchsten 3-

Jahres-Überlebensrate bei Kindern zwischen 6 und 10 Jahren [10] [11]. Die Lebenserwartung der 

Kinder und Jugendlichen nach einer PHTX ist aufgrund sich stetig verbessernder 

Behandlungsmöglichkeiten in der Medizin seit einigen Jahrzehnten rasant angestiegen und immer 

mehr pädiatrische Patient*innen erreichen das Erwachsenenalter [12] [13]. Mittlerweile überleben 

einige Kinder und Jugendliche nach der PHTX sogar mehr als 25 Jahre (Rossano et al., 2016). In der Zeit 

des Übergangs vom Kindes- zum Erwachsenenalter unterliegen Personen tiefgreifenden körperlichen, 

emotionalen, kognitiven sowie sozialen Veränderungen [14]. Aufgrund der Vielzahl an Veränderungen 

wird diese Zeit auch von körperlich gesunden Personen häufig als stress- und konfliktreich empfunden 

und bedingt nicht selten ein hohes Maß an emotionalem Stress [14].  
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Eine PHTX kann nicht als kurativer Eingriff verstanden werden, da die Transplantierten nach der 

Operation nicht gesund sind. Vielmehr tauschen sie ein Leben mit terminaler Herzinsuffizienz gegen 

ein Leben als chronisch Kranke, mit dem sowohl körperliche als auch psychische Morbidität einhergeht 

[15]. Als chronisch krank gelten Patienten nach Herztransplantation laut §2 der „Chroniker-Richtlinie“ 

des Gemeinsamen Bundesausschusses, da sie sich nach der PHTX in einer ärztlichen Dauerbehandlung 

(mindestens einmal pro Quartal) befinden und einer kontinuierlichen medizinischen Versorgung 

bedürfen, ohne diese eine lebensbedrohliche Verschlechterung der Symptome, eine verminderte 

Lebenserwartung oder eine anhaltende Beeinträchtigung der Lebensqualität zu befürchten wäre [16]. 

Die PHTX bedingt zunächst eine rasche und deutliche Symptomverbesserung bei den Patient*innen. 

So erfahren Patient*innen nach der PHTX in den ersten Monaten nach der Operation eine signifikante 

Verbesserung ihrer körperlichen Funktionen [17], haben ein verringertes Risiko der Hospitalisierung 

und können wieder an altersentsprechenden Aktivitäten teilnehmen [18]. Ein längeres Überleben geht 

gleichzeitig mit chronischen, gesundheitlichen Problemen einher [19] die mit einer lebenslangen 

medizinischen Betreuung und einer medikamentöser Behandlung - insbesondere durch 

Immunsuppressiva - therapiert werden [20].  

Daraus ergibt sich ein steigendes Forschungsinteresse an den psychologischen und 

entwicklungsbezogenen Langzeitfolgen nach einer PHTX. Die Bewältigung der zahlreichen 

Entwicklungsaufgaben, mit denen Kinder und Jugendliche konfrontiert sind, stellt bereits für gesunde 

junge Menschen eine Herausforderung dar [21].  

Das nun angesprochene Erreichen des jungen Erwachsenenalters nach PHTX bildet einen neuen 

Forschungsschwerpunk. Die moderne Entwicklungspsychologie ordnet diesen Lebensabschnitt dem 

16. bis 35. Lebensjahr zu [38] und zeichnet sich durch zahlreiche Veränderungen aus, welche dazu 

führen, dass die jungen Erwachsenen so viele und wichtige Lebensentscheidungen treffen müssen, wie 

in keiner anderen Lebensphase [39]. Zu den wichtigsten Entwicklungsaufgaben dieser Lebensphase 

gehören a) Trennung von der Familie mit räumlicher (Hausaufenthalt), finanzieller (Unterstützung 

durch die Eltern) und emotionaler Unabhängigkeit (Autonomieerfahrung); b) Ausbildung und 

Berufseinstieg mit den Themen Schulabgang und Arbeitssuche (berufliche Identität); und c) Eintritt in 

romantische Beziehungen (Partner*inauswahl, Aufbau einer intimen Beziehung mit einem/r 

Partner*in) [40] [41] [42]. Darüber hinaus ist das soziale Umfeld, insbesondere die Peergroup, 

entscheidend für das Wohlbefinden und eng mit der selbstberichteten Lebensqualität in dieser 

Altersgruppe verbunden [43].  

Dieser Lebensabschnitt ist für PHTX Patent*innen besonders herausfordernd, da die zeitgleiche 

Auseinandersetzung mit den Folgen und Begleiterscheinungen nach PHTX, häufig in Abweichungen 

von normativen Entwicklungsverläufen stattfindet, welche für die Betroffenen und ihre Familien 



 

9 

 

zuweilen mit zahlreichen zusätzlichen Belastungen einhergehen [12] [22]. Schwerwiegende und 

chronische Erkrankungen im Kindesalter können sich negativ auf das psychosoziale Wohlbefinden, die 

gesundheitsbezogene Lebensqualität und die körperliche, psychische und soziale Entwicklung von 

Kindern und Jugendlichen auswirken [15] [23] [24]. Weiterhin zeigt sich bei einem Krankheitsbeginn 

im Kindesalter ein häufig erhöhtes Risiko eingeschränkter beruflicher und sozialer Erfolge im jungen 

Erwachsenenalter [25] [26] [27].  

Ein erheblicher Teil der Kinder und Jugendlichen nach PHTX berichten über psychische Probleme wie 

Depressionen, Angstzustände und Verhaltensprobleme [28] [29] [30] [31]. Diese können sich neben 

medizinischen Faktoren, wie Nierenerkrankungen [32] und Infektionen [33] negativ auf die 

Lebensqualität auswirken. Später im Leben erreicht die Mehrheit der Patient*innen akademische und 

berufliche Meilensteine, gutes Wohlbefinden sowie eine als gut einzustufende Lebensqualität [34]. 

Eine Studie mit erwachsenen Patient*innen nach PHTX berichtet über eine gute Lebensqualität und 

gute akademische und berufliche Leistungen, während die Patient*innen die höchste Zufriedenheit im 

Familienbereich und die geringste Zufriedenheit im psychischen und spirituellen Bereich angaben. Die 

meisten Befragten hatten die Schule abgeschlossen, berichteten über ein durchschnittliches 

Jahreseinkommen und lebten unabhängig von den Eltern [35]. Eine weitere Studie konzentrierte sich 

auf die Population junger Erwachsener im Alter zwischen 18 und 25 Jahren, die PHTX-Patient*innen 

mit zwei weiteren Gruppen verglich (Patient*innen mit angeborener Herzerkrankung mittlerer 

Schwere und Patient*innen mit angeborener Herzerkrankung von komplexer Schwere). Die Ergebnisse 

zeigten keine Unterschiede zwischen den Gruppen in Bezug auf psychosoziale Reife und elterliche 

Förderung der Autonomie. Eine höhere psychosoziale Reife und die elterliche Förderung der 

Autonomie waren mit einer besseren psychischen Gesundheit und Lebensqualität verbunden [36]. Ein 

Vergleich mit gesunden jungen Erwachsenen wurde nicht durchgeführt. Während diese Studien 

wichtige Erkenntnisse über die psychosoziale Entwicklung junger Erwachsener nach PHTX liefern, ist 

mehr Forschung über die einzigartigen Entwicklungsaufgaben von PHTX-Patienten im jungen 

Erwachsenenalter im Bezug zu gesunden jungen Erwachsenen erforderlich, um Faktoren zu erkennen, 

die für ihr subjektives Wohlbefinden und ihre Lebensqualität potenziell relevant sind. Nur so können 

neue Erkenntnisse für die Entwicklung von Interventionen erlangt werden, welche die PHTX-

Patient*innen darin unterstützen, ein glückliches und produktives Leben mit einer größtmöglichen 

Lebensqualität zu führen [37].  

2. Fragestellung und Hypothesen 

Aus dem theoretischen Hintergrund lassen sich folgende Fragestellungen mit expliziten Hypothesen 

ableiten: 
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Fragestellung 1:  

Welche Gemeinsamkeiten und Unterschiede zeigen sich im Entwicklungsbereich „Familie“ zwischen 

jungen Erwachsenen nach PHTX und gesunden jungen Erwachsenen? 

Hypothese 1a: Die Wohnsituation unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen nach PHTX und 

gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 1b: Die räumliche Entfernung in Kilometern von den Eltern unterscheidet sich zwischen 

jungen Erwachsenen nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 1c: Die selbsteingeschätzte Beziehung zu den Eltern unterscheidet sich zwischen jungen 

Erwachsenen nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 1d: Die selbsteingeschätzte Autonomie unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen 

nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Fragestellung 2:  

Welche Gemeinsamkeiten und Unterschiede zeigen sich im Entwicklungsbereich „Bildung und Beruf“ 

zwischen jungen Erwachsenen nach PHTX und gesunden jungen Erwachsenen? 

Hypothese 2a: Der höchste Bildungsabschluss unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen nach 

PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 2b: Die Anzahl an wiederholten Schuljahren unterscheidet sich zwischen jungen 

Erwachsenen nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 2c: Die berufliche Situation unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen nach PHTX und 

gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 2d: Die Art der Finanzierung des Lebensunterhaltes unterscheidet sich zwischen jungen 

Erwachsenen nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Fragestellung 3:  

Welche Gemeinsamkeiten und Unterschiede zeigen sich im Entwicklungsbereich „Partnerschaft“ 

zwischen jungen Erwachsenen nach PHTX und gesunden jungen Erwachsenen? 

Hypothese 3a: Der Familienstand unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen nach PHTX und 

gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 3b: Die Anzahl an jungen Erwachsenen, die sich in einer Partnerschaft befinden, 

unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen nach PHTX und gesunden jungen Erwachsenen. 
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Hypothese 3c: Die Dauer der längsten Partnerschaft unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen 

nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Fragestellung 4:  

Welche Gemeinsamkeiten und Unterschiede zeigen sich im Entwicklungsbereich „Soziale 

Unterstützung“ zwischen jungen Erwachsenen nach PHTX und gesunden jungen Erwachsenen? 

Hypothese 4a: Die selbsteingeschätzte soziale Funktionsfähigkeit unterscheidet sich zwischen jungen 

Erwachsenen nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 4b: Die selbsteingeschätzte, wahrgenommene, allgemeine soziale Unterstützung 

unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden 

Erwachsenen. 

Hypothese 4c: Die selbsteingeschätzte, wahrgenommene soziale Unterstützung durch Gleichaltrige 

unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden 

Erwachsenen. 

Hypothese 4d: Die Wahrnehmung über das zurückliegende schulische Umfeld und die Beziehung zu 

Lehrern unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen nach PHTX und gleichaltrigen jungen 

gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 4e: Junge Erwachsene nach PHTX fühlen sich rückblickend nicht angemessen ins schulische 

Umfeld reintegriert. 

Fragestellung 5:  

Welche Gemeinsamkeiten und Unterschiede zeigen sich im subjektiven körperlichen Wohlbefinden 

zwischen jungen Erwachsenen nach PHTX und gesunden jungen Erwachsenen? 

Hypothese 5a: Das Ausmaß der subjektiven, körperlichen Beschwerden unterscheidet sich zwischen 

jungen Erwachsenen nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 5b: Das Ausmaß der Erschöpfungsneigung unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen 

nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 5c: Das Ausmaß der Magenbeschwerden unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen 

nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 5d: Das Ausmaß der Gliederbeschwerden unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen 

nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 
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Hypothese 5e: Das Ausmaß der Herzbeschwerden unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen 

nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 5f: Das subjektive körperliche Wohlbefinden unterscheidet sich zwischen jungen 

Erwachsenen nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Fragestellung 6:  

Welche Gemeinsamkeiten und Unterschiede zeigen sich im subjektiven psychischen Wohlbefinden 

zwischen jungen Erwachsenen nach PHTX und gesunden jungen Erwachsenen? 

Hypothese 6a: Das subjektive psychische Wohlbefinden unterscheidet sich zwischen jungen 

Erwachsenen nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Fragestellung 7:  

Welche Gemeinsamkeiten und Unterschiede zeigen sich in der Lebensqualität zwischen jungen 

Erwachsenen nach PHTX und gesunden jungen Erwachsenen? 

Hypothese 7a: Die körperliche Funktionsfähigkeit unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen 

nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 7b: Die körperliche Rollenfunktion unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen nach 

PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 7c: Die körperlichen Schmerzen unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen nach PHTX 

und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 7d: Die allgemeine Gesundheitswahrnehmung unterscheidet sich zwischen jungen 

Erwachsenen nach PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 7e: Die Vitalität unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen nach PHTX und 

gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 7f: Die soziale Funktionsfähigkeit unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen nach 

PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Hypothese 7g: Die emotionale Rollenfunktion unterscheidet sich zwischen jungen Erwachsenen nach 

PHTX und gleichaltrigen jungen gesunden Erwachsenen. 

Fragestellung 8:  

Welche, aus den Entwicklungsbereichen entnommenen, Variablen sind Prädiktoren für hohe 

körperliche sowie psychische Lebensqualität in der Gruppe der jungen Erwachsenen nach PHTX? 
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Aufgrund rein explorativer Analysen werden keine expliziten Hypothesen zur Fragestellung 8 

aufgestellt.  

3. Methode 

Die Studie wurde von der Medizinischen Ethikkommission Charité Mitte (Nr.EA2/002/10) genehmigt. 

3.1.  Stichprobenbeschreibung und Prozedur 

Gruppe von PHTX-Patienten 

Zum Erhebungszeit 2012 – 2015 wurden die folgenden Einschlusskriterien für die Gruppe der PHTX-

Patienten festgesetzt: 

- PHTX im Deutschen Herzzentrum Berlin (folgend DHZB) zwischen 1986 und 2010 

- Medizinische Nachsorge findet im DHZB statt 

- Herztransplantation liegt mindestens 2 Jahre zurück 

- Aktuelles Alter mindestens 16 Jahre und maximal 35 Jahre. 

Insgesamt wurden 169 Kinder und Jugendliche (unter 18 Jahren) zwischen 1986 und 2010 im DHZB ein 

Herz transplantiert, von denen 101 Patienten überlebten. Zweiundfünfzig dieser Patienten nahmen im 

Erhebungszeitraum weiterhin an den Nachsorgeuntersuchen im DHZB teil. Die verbleibenden 49 

Patient*innen werden aufgrund bestehender örtlicher Nähe zum Heimatort in anderen spezialisierten 

Herzzentren in Deutschland medizinisch nachversorgt. Somit erfüllten 52 Patient*innen die 

Einschlusskriterien, von denen 38 zur Teilnahme an der Studie zustimmten. Diese wurden bei den 

routinemäßigen, medizinischen Untersuchungen im DHZB kontaktiert und über die Querschnittsstudie 

aufgeklärt. Die Teilnahme war freiwillig und die Entscheidung für oder gegen die Teilnahme hatte keine 

Auswirkungen auf die medizinische Behandlung. Bei Interesse zur Teilnahme erhielten die 

Patient*innen ein Informationsschreiben über die Ziele, das Design und den Ablauf der Studie. Die 

Zustimmung aller Teilnehmenden wurde nach Aufklärung per Post eingeholt. Danach erhielten die 

Teilnehmenden Fragebögen auf Papier, einen frankierten Rückumschlag und einen Brief mit 

Anweisungen zum Ausfüllen und Absenden der Fragebögen per Post. Die Patient*innen wurden 

angewiesen, die Fragebögen zu Hause auszufüllen und die ausgefüllten Fragebögen mit dem 

frankierten Rückumschlag ans DHZB zurückzusenden.  
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Gesunde Kontrollgruppe 

Zum Erhebungszeit 2012 – 2015 wurden die folgenden Einschlusskriterien für die Gruppe der gesunden 

Kontrollprobanden festgesetzt: 

- Junge Erwachsene im Alter von 16 bis 35 Jahren 

- Keine bekannte chronische Erkrankung. 

Eine Vergleichsgruppe von jungen gesunden Kontrollpersonen ohne bekannte chronische Erkrankung 

wurde über Ausschreibungen in sozialen Netzwerken rekrutiert. Ausgeschlossen an der Teilnahme, 

jedoch eingeschlossen in der Datenerhebung und Bekanntmachung der Studie wurden Studierende 

der Jahrgänge 2013 und 2014 des Masterstudiengangs Medical Psychology des Steinbeis-Transfer-

Instituts Medical Psychology. Das Institut ist ein, unter der Trägerschaft des DHZB und der Steinbeis 

Hochschule Berlin, am DHZB angebotener Masterstudiengang in Psychologie. Eine explizite Streuung 

der Reichweite über verschiedene Schul- und Berufsbildungswege sowie eine der PHTX-Gruppe 

gleichende mittlere Alters- und Geschlechtsverteilung wurde von der Projektleitung angestrebt und 

kontrolliert. Mögliche Teilnehmer (Erfüllen der Einschlusskriterien) wurden über das soziale Netzwerk 

rekrutiert und bei Interesse an einer Teilnahme per Telefon, E-Mail oder persönlich kontaktiert. Die 

Zustimmung der einzelnen Teilnehmer wurde schriftlich eingeholt und sie erhielten die Fragebögen im 

Anschluss per E-Mail, Post (zusammen mit einem frankierten Rückumschlag) oder persönlich. Die 

Fragebögen wurden per Post an das DHZB zurückgesandt.  

Die Datenerhebung begann im Januar 2015 endete am 01.01.2016. Bis dahin betrug der Rücklauf 46 

vollständig ausgefüllte Rücksendungen von Proband*innen im Alter zwischen 19 und 26 Jahren, die 

alle zur Datenanalyse zugelassen werden konnten. 

3.2.  Material 

Zur Beantwortung der Fragestellung wurden neben einem demografischen Fragebogen die folgend 

beschriebenen vier standardisierten Messinstrumente verwendet: 

Demographischer Fragebogen 

Die demographischen Daten wurden über einen, im Funktionsbereich der Psychosomatik des DHZB 

entwickelten, Fragebogen mit folgenden Punkten erhoben: Familienstand, Partnerstatus, Dauer der 

längsten Beziehung, Lebenssituation, Entfernung vom Elternhaus, Bildungsniveau, Anzahl der 

wiederholten Schuljahre, aktuelle Arbeitssituation, Existenzsicherung, erfolgreiche 

Wiedereingliederung in der Schule nach PHTX. Zusätzlich wurden die Variablen Alter, Geschlecht und 

Datum der Transplantation aus den Patientendaten der medizinischen Akten entnommen. 
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Fragebogen zur sozialen Unterstützung - Kurzformular 

Der Fragebogen zur sozialen Unterstützung (F-SozU K-14) erfasst einen allgemeinen Gesamtwert der 

subjektiv erlebten und erwarteten Unterstützung einer Person durch ihr soziales Umfeld [44]. Der 

Fragebogen wird zur ressourcenorientierten Diagnostik in Klinik und Forschung eingesetzt. 

Vorwiegend findet er im Bereich der Gesundheitspsychologie, der klinischen Psychologie, der 

Psychotherapie, der Psychiatrie sowie der Psychosomatik Anwendung. Die Befragung auf Basis 

sämtlicher Versionen des Fragebogens zur sozialen Unterstützung wird von den Autor*innen ab einem 

Alter von 16 Jahren empfohlen. Die Bearbeitung des F-SozU K-14 dauert etwa fünf Minuten. Die Items 

der Kurzform 'K-14' basieren jeweils auf einer fünfstufigen Likert-Skala (1="trifft nicht zu" bis 5="trifft 

genau zu") und wurden mittels item- und faktorenanalytischer Auswertungsverfahren aus einer 

längeren Standardform entwickelt. Durch eine Umformulierung der Items der Basisversion wurden für 

die Kurzform 'K-14' höhere Itemschwierigkeiten erzielt. Da die Kurzform keine invertierten Items 

enthält, gelingt eine schnelle und unkomplizierte Beantwortung und Auswertung der Fragen. Die 

Werte '1' bis '5' der jeweiligen Items können als Messwerte für die statistische Auswertung 

übernommen und so ein individueller Gesamtwert der wahrgenommenen sozialen Unterstützung 

errechnet werden, der sich unkompliziert mit den Werten anderer Proband*innen vergleichen lässt. 

Die Durchführungs- und Auswertungsobjektivität ist aufgrund der hohen Standardisierung beider 

Vorgänge als sehr zufriedenstellend einzuschätzen. Für die Kurzform 'K-14' des Fragebogens zur 

sozialen Unterstützung konnten in verschiedenen Stichproben [45] [46] ebenfalls sehr 

zufriedenstellende Reliabilitätswerte im Sinne der internen Konsistenz (Cronbach's Alpha) berechnet 

werden: α = .93. Fydrich et al. (2009) schätzten die konvergente sowie die diskriminante Validität des 

F-SozU K14 aufgrund berechneter Zusammenhänge zwischen den Ergebnissen und den 

soziodemografischen Variablen in der Normierungsstichprobe einerseits, andererseits aufgrund 

erwartungsgemäßer Korrelationen mit anderen Instrumenten zur Erfassung der sozialen 

Unterstützung als zufriedenstellend ein [44].  

Gießener-Beschwerde-Bogen 

Es wurde die deutsche Version des Gießener Beschwerde-Bogens (GBB-24) verwendet [47]. Der GBB-

24 ist ein in Deutschland häufig eingesetztes Instrument zur Erfassung der subjektiven Einschätzung 

körperlicher Beschwerden aus den vier Symptombereichen Gliederschmerzen, Herzbeschwerden, 

Erschöpfungsneigung und Magenbeschwerden mit je 8 Items (somit insgesamt 24 Items). Der 

Fragebogen ist ab dem Alter von 18 Jahren anwendbar. In der Neunormierung [48] wurde die 

Altersgrenze des Gießener Beschwerdebogens auf 14 Jahre herabgesetzt. Dabei werden die Antworten 

in einer fünfstufigen Skala anhand der Intensität erfasst. Die Werte pro Subskala reichen von 0 bis 24. 

Es kann eine Gesamtpunktzahl (subjektive körperliche Beschwerden) berechnet werden, die zwischen 

0 und 96 Punkten liegt. Außerdem wird ein zusammenfassender Summenscore über alle Items hinweg 
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gebildet. Die Gesamtpunktzahl wurde für die Analyse des Bereichs "subjektives körperliches 

Wohlbefinden" verwendet. Die Durchführung und Auswertung des GBB-24 erfolgt standardisiert und 

ist deshalb als objektiv einzuschätzen. Die interne Konsistenz (Cronbachs Alpha) der Skalen des GBB-

24 liegen zwischen α=.82 und α=.94 und sind damit als gut einzuschätzen. Die Validität des GBB-24 

wurde faktorenanalytisch und durch Korrelation mit anderen Skalen gesichert. 

KIDSCREEN-27 

Der KIDSCREEN-27 ist eine Kurzform mit 27 Items zur Erfassung des subjektiven Gesundheitszustandes 

sowie des subjektiven Wohlbefindens von Kindern und Jugendlichen [49]. Neben dieser Kurzform ist 

der Fragebogen noch in einer Version mit 52 Items (KIDSCREEN-52) und 10 Items (KIDSCREEN-10) 

veröffentlicht. Der KIDSCREEN ist ein, sowohl als Selbstbeurteilungs-, als auch als 

Fremdbeurteilungsverfahren nutzbares Instrument. Die erhobenen Daten beziehen sich auf die 

vergangenen sieben Tage. Für die vorliegende Untersuchung wurden die 27 Items im 

Selbstbeurteilungsverfahren verwendet. Diese Kurzform erfasst in fünf Dimensionen die 

gesundheitsbezogene Lebensqualität von gesunden sowie (chronisch) erkrankten Probanden ab 8 

Jahren. Vornehmlich eignet sich das Instrument für die Anwendung in klinischen und medizinischen 

Settings. Aber auch im schulischen, epidemiologischen, gesundheitsbezogenen oder medizinischen 

Forschungskontext wird es häufig eingesetzt. Die durchschnittliche Bearbeitungszeit für den 

KIDSCREEN-27 beträgt zehn bis 15 Minuten. 

Folgende sind die fünf Dimensionen des KIDSCREEN-27: 

1. Körperliches Wohlbefinden  

Diese Dimension untersucht das Niveau der körperlichen Aktivität, Energie und Fitness sowie das 

Ausmaß des Unwohlseins und Beschwerens über eine schlechte Gesundheit. 

2. Psychisches Wohlbefinden 

Diese Dimension untersucht das psychische Wohlbefinden einschließlich positiver Emotionen und 

Zufriedenheit mit dem Leben sowie das Fehlen von Gefühlen wie Einsamkeit und Traurigkeit. 

3. Beziehungen zu Eltern und Autonomie 

Diese Dimension untersucht die Qualität der Beziehung zu den Eltern sowie, ob der Befragte sich von 

der Familie geliebt und unterstützt fühlt. Es wird auch die wahrgenommene Autonomie sowie die 

wahrgenommene Qualität der finanziellen Ressourcen untersucht. 

4. Soziale Unterstützung und Gleichaltrige 

Diese Dimension untersucht die Qualität der Beziehung zu Gleichaltrigen sowie deren 

wahrgenommene Unterstützung. 
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5. Schulisches Umfeld 

Diese Dimension untersucht die Wahrnehmung der kognitiven Leistungsfähigkeit, des Lernens und der 

Konzentration sowie die Gefühle im Zusammenhang mit Schule. Darüber hinaus untersucht die 

Dimension die Sicht auf die Beziehung zu Lehrern. 

Für die Auswertung der Antworten erfolgt zunächst eine (Um-)Kodierung der Daten, sodass sich Werte 

zwischen '1' und '5' ergeben, wobei höhere Werte für eine bessere gesundheitsbezogene 

Lebensqualität stehen. Anschließend werden Subskalen und ein Summenscore berechnet, welche 

wiederum in Personenparameter nach dem Rasch-Modell umgewandelt werden. Die Werte pro 

Subskala reichen von 0 bis 100, wobei ein höherer Wert eine bessere Lebensqualität anzeigt. Es kann 

eine Gesamtpunktzahl von 0 bis 100 Punkten berechnet werden. Aufgrund der standardisierten 

Durchführung und Auswertung der KIDSCREEN-Instrumente kann das Gütekriterium der Objektivität 

als erfüllt betrachtet werden. Die Angaben zur internen Konsistenz (Cronbach's Alpha) bewegen sich 

für alle fünf Dimensionen des KIDSCREEN-27 im zufriedenstellenden Bereich zwischen α = .79 

(Physisches Wohlbefinden) und α = .84 (Psychisches Wohlbefinden). Die konvergente und 

diskriminante Validität des KIDSCREEN-27 wurden anhand von Korrelationen mit zusätzlich erhobenen 

Angaben zum körperlichen und mentalen Gesundheitszustand der Normstichprobe sowie mit den 

Ergebnissen weiterer Instrumente zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität bei 

Kindern und Jugendlichen überprüft und für zufriedenstellend erklärt. 

Kurzfassung -36-Item Gesundheitsfragebogen  

Es wurde die deutsche Version der Shortform-36 (SF-36) zur Erfassung der gesundheitsbezogenen 

Lebensqualität verwendet [50]. Sie umfasst 36 Items in acht Subskalen, diese sind: 

1. Körperliche Funktionsfähigkeit 

Das Ausmaß, in dem der aktuelle Gesundheitszustand körperliche Aktivitäten wie Selbstversorgung, 

Gehen, Treppensteigen, Bücken, Heben und mittelschwere oder anstrengende Fähigkeiten 

beeinträchtigt.  

2. Körperliche Rollenfunktion 

 Das Ausmaß, in dem der körperliche Gesundheitszustand, die Arbeit oder andere tägliche Aktivitäten 

beeinträchtigt sind; z.B. durch „weniger schaffen als gewöhnlich“, durch Einschränkungen in der Art 

der Aktivitäten oder anhand von Schwierigkeiten, bestimmte Aktivitäten auszuführen.  

3. Körperliche Schmerzen 

 Das Ausmaß an Schmerzen allgemein und der Einfluss von Schmerzen auf die normale Arbeit, sowohl 

innerhalb als auch außerhalb des Hauses.   
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4. Allgemeine Gesundheitswahrnehmung 

Die persönliche subjektive Beurteilung der eigenen Gesundheit einschließlich des aktuellen 

Gesundheitszustands.  

5. Vitalität 

Eine subjektive Beurteilung der eigenen Vitalität, sich z.B. „energiegeladen“ im Gegensatz zu „müde 

und erschöpft fühlen“.  

6. Soziale Funktionsfähigkeit 

Das Ausmaß, in dem der Zustand der körperlichen Gesundheit oder emotionale Probleme gewöhnliche 

soziale Aktivitäten beeinträchtigen.  

7. Emotionale Rollenfunktion 

Das Ausmaß, in dem emotionale Probleme die Arbeit oder andere alltägliche Aktivitäten 

beeinträchtigen; z.B. dadurch, weniger Zeit aufzubringen, weniger zu schaffen und allgemein nicht so 

sorgfältig zu arbeiten wie üblich.  

8. Psychisches Wohlbefinden 

Die allgemeine psychische Gesundheit einschließlich Depression, Angst, emotionale und 

verhaltensbezogene Kontrolle, d.h. allgemeine positive Gestimmtheit. 

Die Subskalen wurden in die Bereiche "subjektives körperliches Wohlbefinden" und "subjektives 

psychisches Wohlbefinden" zugeteilt. Die Subskalen können zu zwei Komponenten-Summenwerten 

zusammengefasst werden, die die physische Summenskala und die mentale Summenskala 

repräsentieren. Die Subskalen- und Summenwerte liegen zwischen 0 und 100, basierend auf 

transformierten z-Scores mit Multiplikation der Regressionskoeffizienten der normativen Stichprobe. 

Eine höhere Punktzahl bedeutet eine bessere gesundheitsbezogene Lebensqualität. Die Befragung 

durch den SF-36 ist ab einem Mindestalter von 14 Jahren möglich, die Bearbeitungszeit beträgt etwa 

10 Minuten. Die Gütekriterien des SF-36 wurden mittlerweile in zahlreichen internationalen Studien 

überprüft und bestätigt: Die Durchführungs- und Auswertungsobjektivität erweisen sich aufgrund des 

Standardlayouts des Fragebogens sowie der unveränderlichen Anordnung der Items als sehr 

zufriedenstellend. Die Prüfung der Reliabilität der einzelnen Skalen anhand der internen Konsistenzen 

(Cronbach's Alpha) ergab in diversen Stichproben Werte bis zu α = .94. Laut Bullinger und Kirchberger 

(1998) konnten auch die konvergente und diskriminante Validität des Instruments als hinreichend gut 

bewertet werden. 

3.3.  Design 

Die Entwicklungsaufgaben bei jungen Erwachsenen nach PHTX wurden mit Hilfe etablierter 

Fragebögen untersucht; deren Subskalen und Items für die explorativen Analysen der unter Punkt 2 

aufgeführten Fragestellung und Hypothesen systematisch in Entwicklungsbereiche gruppiert (siehe 
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Originalpublikation Sepke M., Ferentzi H., Disselhoff V., & Albert, W. (2018). Exploring the 

developmental tasks of emerging adults after paediatric heart transplantation: a cross-sectional case 

control study. BMJ Open; 8:e022461. doi: 10.1136/bmjopen-2018-022461). Darüber hinaus wurden 

die Thematiken des subjektiven körperlichen Wohlbefindens (insbesondere dem Konzept der 

subjektiven körperlichen Beschwerden, das die Subskalen Erschöpfungsneigung, Magenbeschwerden, 

Gliederschmerzen und Herzbeschwerden sowie das Konzept des körperlichen Wohlbefindens umfasst) 

und dem psychischen Wohlbefinden betrachtet. Schließlich wurde die physische Lebensqualität (mit 

Hilfe der SF-36-Skalen physische Funktionsfähigkeit, allgemeine Gesundheit, Vitalität, körperliche 

Rolle, Schmerz und die physische Zusammenfassungsskala) und psychologische Lebensqualität (mit 

Hilfe der SF-36-Skalen Vitalität, soziale Funktionsfähigkeit, emotionale Rolle, psychische Gesundheit 

und die psychische Zusammenfassungsskala) bewertet, um einen Eindruck vom aktuellen subjektiven 

Gesundheitszustand der Stichprobe zu gewinnen.  

3.4.  Datenauswertung 

Das statistische Auswertungsprogramm IBM SPSS Statistics 23 wurde für deskriptive und 

Inferenzstatistiken verwendet. Ein p-Wert von ≤ 0.05 wurde als statistisch signifikant angesehen. Chi-

Quadrat-Tests wurden für dichotome Variablen, univariate Varianzanalysen wurden für explorative 

Gruppenvergleiche in allen Entwicklungsbereichen durchgeführt (für einen Überblick über 

Entwicklungsbereiche siehe Originalpublikation Sepke et al., 2018). Univariate Regressionen wurden 

für explorative Analysen von Prädiktoren der physischen und psychischen Lebensqualität 

durchgeführt. Um zu untersuchen, welche Faktoren die Lebensqualität (psychologische und physische) 

bei PHTX-Patienten vorhersagen, wurden im ersten Schritt alle Variablen (aus den Bereichen Familie, 

Bildung und Beruf, Partnerschaft, soziales Umfeld und subjektives Wohlbefinden) mit den physischen 

und psychologischen Summenwerten des SF-36 korreliert. Basierend auf signifikanten explorativen 

Korrelationen wurden diese Variablen als mögliche Prädiktoren für jede der beiden Skalen ausgewählt. 

Die Regressionsannahmen wurden für beide Regressionen überprüft und erfüllt. Im zweiten Schritt 

wurde ein stepwise univariates Regressionsmodel berechnet (eines für jede Summenskala des SF-36). 

Variablen wurden schrittweise als unabhängige Variablen in das Regressionsmodell aufgenommen. 

Um ein „overfitting“ des Modells zu vermeiden, wurden alle SF-36-Subskalen, welche sich zur 

körperlichen Lebensqualität summieren, von der Regressionsanalyse zur Vorhersage der körperlichen 

Lebensqualität, ausgeschlossen. Alle SF-36-Subskalen, die die psychische Lebensqualität umfassen, 

wurden von der Analyse ausgeschlossen, welche zur Vorhersage der psychischen Lebensqualität 

durchgeführt wurde. 
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4. Ergebnisse 

4.1.  Stichprobenbeschreibung 

Alle 38 Patient*innen der PHTX-Gruppe wurden im Kindes- und Jugendalter einer Herztransplantation 

unterzogen. Das Durchschnittsalter zum Zeitpunkt der Transplantation lag bei 11 Jahren (SD=4). Das 

Alter zum Zeitpunkt der Datenerhebung betrug im Durchschnitt 22 Jahre (SD=5), und lag zwischen 16 

und 35 Jahren. Fünfzig Prozent der Patienten waren männlich. Die durchschnittliche Wartezeit auf ein 

Organ vor der Transplantation betrug ein halbes Jahr (SD=0,5). Im Durchschnitt lagen 11 Jahre (SD=5) 

zwischen der PHTX und der Datenerhebung (Minimum 4 Jahre, Maximum 23 Jahre).  

In der Gruppe der gesunden Kontrollprobanden betrug das mittlere Alter zur Datenerhebung 23 Jahre 

(SD=2) und lag zwischen 19 und 26 Jahren; 45 Prozent waren männlich.  

Zwischen den Gruppen gab es keine signifikanten Unterschiede im Alter (F(1,45,67) = 1,00, p = 0,285) 

oder Geschlecht (χ (1, N=84) = 1,98, p=0,159). Bezüglich des Bildungsniveaus war die Kontrollgruppe 

signifikant besser ausgebildet als die PHTX-Gruppe (F(1,79) = 130,39, p < 0,001, Abitur oder Universität 

bei 96% der Kontrollgruppe und 8% der PHTX-Gruppe). Darüber hinaus berichtete die Kontrollgruppe 

häufiger als die PHTX-Gruppe in einer Partnerschaft zu leben (χ 2 (1, N=84) =9,42, p = 0,002; 65% der 

Kontrollgruppe und 32% der PHTX-Gruppe). 

4.2.  Entwicklungsbereich Familie 

Die wesentlichen Ergebnisse dieses Entwicklungsbereiches sind: 

Die Wohnsituation unterschied sich zwischen der PHTX-Gruppe und der Kontrollgruppe signifikant, 

F(1,82) = 4,10, p = 0.046. In der Gruppe der Proband*innen, die nicht mehr bei ihren Eltern wohnten, 

unterschied sich die Entfernung zum Elternhaus in Kilometern zwischen den Gruppen signifikant 

(F(1,26.0) = 45.57, p < 0.001). Die PHTX-Gruppe blieb näher am Elternhaus wohnen (M=1,66km, 

SD=1,26km), während die gesunde Kontrollgruppe weiter entfernt wohnte (M=213,37km, 

SD=280,99km). Die wahrgenommene Qualität der Beziehung zu ihren Eltern und die 

selbsteingeschätzte Autonomie wurden in beiden Gruppen unterschiedlich angegeben (F(1,57) = 5,72, 

p = 0.02), mit höheren Werten in der PHTX-Gruppe, was auf eine höhere wahrgenommene Qualität 

der Beziehung und wahrgenommene Autonomie in der PHTX-Gruppe hinweist. 

4.3.  Entwicklungsbereich Bildung und Beruf 

Die wesentlichen Ergebnisse dieses Entwicklungsbereiches sind: 

Das Bildungsniveau unterscheidet sich zwischen den beiden Gruppen signifikant (F(1,79) = 130,4, p < 

0,001): Die PHTX-Gruppe erreichten seltener die Hochschulreife als die gesunde Kontrollgruppe (52% 

resp. 96%), die PHTX-Gruppe studierte seltener (3% resp. 62%) und ein geringerer Prozentsatz 
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erreichte einen akademischen Abschluss (5% resp. 33%). Drei PHTX-Patient*innen (8%) im Gegensatz 

zu keinem aus der gesunden Kontrollgruppe hatte die Schule abgebrochen. In der PHTX-Gruppe wurde 

deutlich häufiger ein Schuljahr wiederholt als in der Kontrollgruppe (χ 2 (1, N=80) = 20,53, p < 0.001). 

Zehn PHTX-Patient*innen (26%) wiederholten ein Schuljahr und drei PHTX-Patient*innen (8%) zwei 

Schuljahre, während keiner aus der Kontrollgruppe ein Schuljahr wiederholte. Das 

Beschäftigungsverhältnis unterschied sich zwischen den beiden Gruppen (χ 2 (1, N=79) = 26,36, p < 

0.001) (detaillierte Aufschlüsselung siehe Originalpublikation Sepke et al., 2018). Schließlich 

unterschied sich die Art der Finanzierung des Lebensunterhalts zwischen den Gruppen (F(1,78) = 13,44, 

p<0,001). Darüber hinaus erhielt die PHTX-Gruppe seltener finanzielle Unterstützung von ihren Eltern 

als die Kontrollgruppe (χ (1, N=80) = 11,75, p = 0.001). 

4.4.  Entwicklungsbereich Partnerschaft 

Die wesentlichen Ergebnisse dieses Entwicklungsbereiches sind: 

Der Familienstand unterschied sich zwischen den beiden Gruppen signifikant (χ 2 (1, N=84) =14,34, p 

= 0.002). Fünfundsechszig Prozent der PHTX-Gruppe und 32 % der Kontrollgruppe gaben an, in einer 

Partnerschaft zu leben (χ (1, N=84) =9,42, p = 0,002). Die Dauer der längsten Beziehung unterschied 

sich nicht zwischen den Gruppen (F(1,75) = 1,52, p = 0.222). 

4.5. Entwicklungsbereich Soziale Unterstützung 

Die wesentlichen Ergebnisse dieses Entwicklungsbereiches sind: 

Die PHTX-Gruppe wurde gefragt, ob die Wiedereingliederung in die Schule nach PHTX „erfolgreich“ 

oder „nicht erfolgreich" war. Achtundfünfzig Prozent gaben an, dass der Wiedereinstieg in die Schule 

nicht erfolgreich war. Der Gesamtwert der F-SozU unterschied sich zwischen den Gruppen signifikant 

(F(1,44.92) = 23,39, p < 0.001), wobei die Kontrollgruppe eine höhere wahrgenommene soziale 

Unterstützung als die PHTX-Gruppe angab. Auf der KIDSCREEN-27-Subskala "Soziale Unterstützung 

durch Gleichaltrige" erreichte die PHTX-Gruppe einen niedrigeren Wert als die Kontrollgruppe (F(1,75) 

= 1,52, p = 0.22), was auf eine geringere wahrgenommene Unterstützung durch ihre Peergroup 

hindeutet. Auf der SF-36-Skala "Soziale Funktionsfähigkeit" erreichte die PHTX-Gruppe niedrigere 

Werte als die gesunde Kontrollgruppe (F(1,82) = 6,11, p = 0.015), was auf eine größere 

Beeinträchtigung der sozialen Aktivitäten durch die körperliche Gesundheit oder emotionale Probleme 

hinweist.  

4.6. Wohlbefinden und Lebensqualität 

Subjektives Wohlbefinden 

Die wesentlichen Ergebnisse dieses Entwicklungsbereiches sind: 
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Das Ausmaß an subjektiven körperlichen Beschwerden (GBB-24) unterschied sich nicht zwischen den 

beiden Gruppen (F(1,83) = 0,78, p = 0.379). Auf Subskalenebene zeigte sich ein signifikanter 

Unterschied in der Skala “Erschöpfungsneigung” (F(1,83) = 4,39, p = 0.039). Das Ausmaß an 

Magenbeschwerden, Gliederschmerzen oder Herzbeschwerden unterschied sich nicht. Auf der 

Subskala des körperlichen Wohlbefindens des Kidscreen-27 wurde kein signifikanter Unterschied 

zwischen den Gruppen beobachtet (F(1,60) = 3,67, p = 0.06). Ebenfalls kein signifikanter Unterschied 

ergab sich auf der Kidscreen-27-Skala "psychisches Wohlbefinden" zwischen den beiden Gruppen 

(F(1,60) = 3,93, p = 0.052). 

Lebensqualität 

Die wesentlichen Ergebnisse dieses Entwicklungsbereiches sind: 

Die PHTX-Gruppe zeigte niedrigere Werte der physischen Lebensqualität als die Kontrollgruppe 

(F(1,43.54) = 14,51, p < 0.001). Ebenfalls in allen physischen Subskalen schnitt die PHTX-Gruppe 

schlechter ab als die Kontrollgruppe (physische Funktionsfähigkeit: F(1,82)=21.69, p<0.001; physische 

Rollenfunktion: F(1,78)=7,92,p=0.006; körperliche Schmerzen: F(1,82)=6.04, p=0.016; allgemeiner 

Zustand: F(1,78)=4,9, p=0.03). Kein Unterschied bestand in der psychischen Lebensqualität zwischen 

der PHTX-Gruppe und der Kontrollgruppe (F(1,76) = 0,15, p = 0.70). Auf Ebene der Subskalen 

unterschied sich einzig die Soziale Funktionsfähigkeit zwischen den Gruppen (F(1,82) = 6,11, p = 0.015). 

Prädiktoren der Lebensqualität 

Die Analysen zeigten, dass eine bessere soziale Unterstützung durch Gleichaltrige (KIDSCREEN-27) eine 

höhere körperliche Lebensqualität bei PHTX-Patient*innen vorhersagen. Das Modell erklärt 58,9% der 

Varianz (p=0.001). Die Analyse ergab zwei signifikante Prädiktoren für psychische Lebensqualität: 

weniger körperliche Beschwerden (GBB-24) und eine bessere Emotionale Rollenfunktion (SF-36) 

prognostizierten eine bessere psychische Lebensqualität bei PHTX-Patienten. Das Modell erklärte 

89,0% der Varianz (p<0.001).  

5. Diskussion 

5.1.  Zusammenfassung der wichtigsten Ergebnisse 

Die Ergebnisse zeigen, dass in allen Entwicklungsbereichen Unterschiede zwischen jungen 

Erwachsenen nach PHTX und gesunden jungen Erwachsenen vorliegen. Die PHTX-Patient*innen leben 

häufiger bei ihren Eltern und wenn sie ausziehen, bleiben sie eher in deren Nähe. Die wahrgenommene 

Qualität der Beziehung zu den Eltern und das eigene Autonomieempfinden wird von der PHTX-Gruppe 

stärker berichtet als von der Kontrollgruppe.  
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Die PHTX-Patient*innen werden seltener von ihren Eltern finanziell unterstützt. Dies lässt sich durch 

die finanzielle Unabhängigkeit aufgrund anderer beruflicher Situation sowie der, aufgrund der 

chronischen Erkrankung, ergänzenden staatlichen Versorgung erklären. Eine finanzielle 

Unabhängigkeit könnte hier möglicherweise eine Autonomie verdeutlichen, die nicht aufgrund der 

Selbständigkeit und Reifung der jungen PHTX-Patienten resultiert, sondern eher durch gewählte und 

gegebene Lebensumstände. 

Die PHTX-Gruppe arbeitet häufiger in Vollzeit als die Kontrollgruppe, während gesunde junge 

Erwachsene häufiger Teilzeitarbeit wählten. Mehr PHTX-Patient*innen sind arbeitslos und/oder 

beziehen Rente. Dies lässt sich durch den jeweils gewählten akademischen Berufsweg erklären. Junge 

PHTX-Patienten schließen die Schule häufiger mit einem Hauptschul- oder Regelschulabschluss als mit 

einem Abitur ab. Auch holen sie die Hochschulreife nicht nach. Somit ist eine akademische Ausbildung 

nicht möglich. 

5.2.  Methodische Diskussion 

Die Rekrutierung einer Kontrollgruppe mit gesunden jungen Erwachsenen ist in Anbetracht von 

vorhandenen Normierungsstichproben aller verwendeten Fragebögen zu diskutieren. Die Bedenken, 

die Normierungsstichproben zu verwenden und die Entscheidung für eine eigens erhobene Stichprobe 

basierten hauptsächlich auf den meist veralteten Daten der Fragebögen: 

Bullinger & Kirchbergers SF-36. Fragebogen zum Gesundheitszustand stammt aus dem Jahr 1998; 

der KIDSCREEN-27 Lebensqualitätsmessung für Kinder und Jugendliche von Raben-Sieberer et al. 

stammt aus dem Jahr 2005; Fydrich, Sommer & Brählers F-SozU - Fragebogen zur sozialen 

Unterstützung. Stammt aus dem Jahr 2002; Brähler & Scheers Gießener Beschwerdebogen (GBB) 

stammt aus dem Jahr 2001. Darüber hinaus sind die Altersgruppen der normativen Stichproben von 

Instrument zu Instrument sehr unterschiedlich. So sind die Altersgruppen für den SF-36 „18-19 Jahre“, 

„20-29 Jahre“, „30-39 Jahre“ und so weiter. Die Altersgruppen für den F-SoZu sind "bis 60 Jahre" und 

"über 60 Jahre". Um eine hohe Qualität zu erreichen und um den Vergleich mit veralteten 

Normgruppen zu vermeiden, wurde eine Kontrollgruppe mit vergleichbarer durchschnittlicher Alters- 

und Geschlechtsverteilung rekrutiert. 

Ein weiterer Diskussionspunkt ist die Vielzahl an durchgeführten Analysen ohne Korrektur für multiples 

Testen. Es wurde erwogen für multiples Testen zu korrigieren, sich aber schließlich dagegen 

entschieden. Da unsere Studie eher explorativ als konfirmatorisch ist, ist es unser Ziel, Hypothesen zu 

generieren, anstatt sie zu testen. All unserer Ergebnisse sollten daher als Ausgangspunkt für die 

zukünftige Forschung herangezogen werden. Obwohl die Korrektur für multiple Tests in explorativen 

Studien nicht ungewöhnlich ist, ist dies immer noch umstritten, siehe z.B. Streiner & Norman (2011), 

Bender & Lange (2000) oder Glickman, Rao & Schultz (2014). Diese Studie erhebt nicht den Anspruch 



 

24 

 

in politischen Diskussionen Stellung zu beziehen, weshalb sich für den konservativen Weg entschieden 

wurde. 

5.3.  Inhaltliche Diskussion 

Diese Ergebnisse ähneln denen einer aktuellen Studie von Grady und Kollegen, die 88 junge 

Erwachsene nach der Herztransplantation bei Kindern Anfang Zwanzig untersuchten [51]. Etwa 50% 

der PHTX-Patient*innen gaben an zu arbeiten, verglichen mit 51% in der vorliegenden Studie 

(Teilzeitarbeit, Vollzeitarbeit und Lehre). Wie in dieser Studie mussten PHTX-Patient*innen häufiger 

mindestens ein Schuljahr wiederholen. 

Erklärungsansätze für diese Befunde sind möglicherweise Lernschwierigkeiten durch 

krankheitsbedingte Ausfälle in der Schulzeit. Möglichweise liegt der Fokus in der Schulzeit auch eher 

auf dem Genesungsprozess und die Schule wird schnellstmöglich beendet, anstatt über 

Berufsmöglichkeiten nachzudenken und sich für einen Karriereweg zu entscheiden. Eine dritte 

Möglichkeit könnte im Zusammenhang mit der stärkeren Bindung zu den Eltern stehen, die ihren 

Kindern möglicherweise das Gefühl der finanziellen Sicherheit auch ohne Berufspläne geben. Inwiefern 

Eltern tatsächlich eine Schlüsselrolle spielen und welche Ursache den gefundenen Ergebnissen zu 

Grunde liegt, kann hier nur spekulativ beantwortet werden. Zukünftige Studien sollten sich auf dieses 

Thema konzentrieren und systematisch akademische Nachteile und Entscheidungen aufgrund von 

Grunderkrankungen und den Herausforderungen für PHTX-Patient*innen untersuchen.  

In Bezug auf die Partnerschaft berichteten mehr PHTX-Patient*innen, dass sie keine Partnerschaft 

führen als gesunde junge Erwachsene. Die Dauer der längsten Beziehung unterschied sich jedoch nicht. 

Diese Ergebnisse unterscheiden sich etwas von denen der Studie von Grady und Kollegen, in der nur 

9% der Patient*innen von einem/r Partner*in berichteten, verglichen mit 32% in dieser Studie. Dabei 

scheinen einige ursächliche Faktoren möglich, wie z.B. möglicherweise mehr Schwierigkeiten bei der 

Partnersuche aufgrund des Gesundheitszustandes. PHTX-Patient*innen zeigen möglicherweise 

weniger Eigeninitiative oder haben weniger Selbstvertrauen bei der Partnersuche. Auch Zweifel eine 

langanhaltende Partnerschaft führen zu können sind möglich. Diese Erklärungen sind jedoch rein 

spekulativ und es ist eine systematische Forschung erforderlich, um die Dynamik und das Selbstbild 

dieser speziellen Gruppe zu ergründen. 

Darüber hinaus berichteten PHTX-Patient*innen über weniger wahrgenommene soziale 

Unterstützung im Allgemeinen und durch Gleichaltrige. Diese steht möglicherweise in Zusammenhang 

mit der selteneren Angabe in einer Partnerschaft zu leben. Weniger soziale Kontakte verringern die 

Möglichkeit neue Menschen und damit mögliche Partner*innen kennenzulernen. Soziale Kontakte 

sind für Jugendliche und junge Erwachsene von großer Bedeutung. Die Förderung sozialer Beziehungen 
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zur Steigerung des Wohlbefindens und der Lebensqualität dieser gefährdeten Gruppe könnte ein 

wichtiges Ziel für die psychosoziale Reintegration von Patient*innen nach PHTX sein.  

Zukünftige Studien sollten sich mit den sozialen Beziehungen in dieser Gruppe befassen und sich dabei 

auf die Anzahl der sozialen Beziehungen (Quantität) sowie die Qualität und Stabilität ihrer sozialen 

Netzwerke konzentrieren.  

PHTX-Patient*innen berichteten von stärkerer Erschöpfungsneigung als die Kontrollgruppe, während 

in anderen Bereichen der körperlichen Beschwerden keine Unterschiede festgestellt wurden. 

Empfundene Erschöpfungsneigung könnte die Aktivitäten der PHTX-Patient*innen im täglichen Leben 

einschränken und die Teilnahme am gesellschaftlichen Leben, an Freizeitaktivitäten o.ä.. behindern. 

Diese Ergebnisse stehen möglicherweise mit den Ergebnissen aus den Entwicklungsbereichen 

“Partnerschaft” und “Soziale Unterstützung” in Zusammenhang. Zukünftige Forschung sollte explizit 

die Erschöpfung aufgrund körperlicher Ursachen von der selbst wahrgenommenen Erschöpfung ohne 

konkrete Befunde (psychosomatische Erschöpfung). abgrenzen. Der hierfür gewählte Fragebogen 

GBB-24 erhebt Beschwerden, welche aus psychosomatischer Sicht Relevanz haben. Es handelt sich um 

diffuse Symptome, die nicht einem konkreten Krankheitsbild zuzuordnen sind. Kann dieser Verdacht 

trotz des Zustandes nach PHTX - und damit einer per se angenommenen körperlichen Erschöpfung - 

bestätigt werden, so ist dies möglicherweise der Ansatzpunkt für psychologische Begleitung der 

Patient*innen nach PHTX. PHTX-Patient*innen berichteten über das gleiche psychische Wohlbefinden 

wie die Kontrollgruppe. Sie berichteten jedoch über eine niedrigere körperliche Lebensqualität als die 

gesunden jungen Erwachsenen. Die explorativen Regressionsmodelle zeigten, dass eine besser 

wahrgenommene soziale Unterstützung durch Gleichaltrige eine bessere körperliche Lebensqualität 

voraussagt. Während diese Ergebnisse die Bedeutung der Beziehungen in dieser Altersgruppe 

zunehmend unterstreichen, sollte der Zusammenhang zwischen körperlichem Wohlbefinden und 

sozialer Unterstützung durch Gleichaltrige weiter untersucht werden. Möglicherweise ist die 

psychosomatische Beschwerdelast der Erschöpfungsneigung ein moderierender Faktor. Letztlich 

sagen weniger körperliche Beschwerden eine bessere psychische Lebensqualität vorher.  

Mögliche erklärende Ansätze in weiterführenden Studien können Untersuchung von 

Körperwahrnehmung, Stigmatisierung, sportlicher Aktivität und auch physiologischen Parametern 

bieten [52]. 

5.4.  Fazit 

Die durchgeführte Forschungsarbeit bringt wichtige Informationen zu diversen Ähnlichkeiten und 

Unterschieden zwischen jungen Erwachsenen nach Herztransplantation im Kindes- und Jugendalter 

und gesunden jungen Erwachsenen. Ebenfalls weist sie auf mögliche Wechselwirkungen zwischen 

verschiedenen Entwicklungsbereichen hin. Es wurde festgestellt, dass trotz körperlich niedrigerer 
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Lebensqualität die psychische Lebensqualität vergleichbar mit der gesunder junger Erwachsener. Eine 

der wichtigsten Problemstellungen, der Übergang ins junge Erwachsenenleben nach PHTX wurde 

analysiert und ein konkretes, differenziertes und Zusammenhänge aufzeigendes Vorgehen dargestellt. 

Diese Ergebnisse sollten weiterführenden Untersuchungen gezielte Hypothesen besonders für den 

Einfluss der Peergroup liefern, um schließlich eine bestmögliche Patientenversorgung sicherstellen zu 

können.  
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AbstrACt

Objective Paediatric heart transplantation (PHTX) 

comprises 12% of all cardiac transplants and many 

of the children now survive into adulthood. Only a few 

studies have investigated the long-term psychosocial 

well-being of young adult patients after PHTX; no 

studies have investigated developmental tasks of 

emerging adulthood in different domains (family, social 

environment, education and profession, partnership, 

social environment).

setting Specialised heart centre in Germany.

Participants Thirty-eight young adults aged 22.11 years 

(SD=4.7) who underwent PHTX and a control group of 46 

participants with no known chronic diseases, aged 22.91 

years (SD=1.8), participated in the study.

Outcome measures All participants completed the 

following questionnaires: sociodemographic, the F-SozU, 

to measure perceived social support, the Gießener 

Beschwerde-Bogen to measure subjective complaints 

experienced by patients, the KIDSCREEN-27 to measure 

well-being and the SF-36 to measure health-related 

quality of life (QoL).

results ‘Family’: the quality of the relationship with 

the parents was found to be equal in both groups, while 

PHTX patients stayed in closer spatial proximity to their 

parents. ‘Social environment’: PHTX patients reported 

lower social support by peers than the control group. 

‘Education and profession’: PHTX patients most often 

worked full-time (23%), had no job and/or received a 

pension (21%). In comparison, most of the healthy controls 

did an apprenticeship (40%) and/or worked part time 

(32%). ‘Partnership’: fewer of the PHTX patients had a 

partner than the control group while relationship duration 

did not differ. In exploratory regression analyses, social 

support by peers predicted physical QoL, whereas physical 

complaints and the physical role predicted mental QoL in 

PHTX patients.

Conclusions Our exploratory findings highlight important 

similarities and differences in specific developmental 

tasks between PHTX patients and healthy controls. 

Future studies should focus on developmental tasks of 

PHTX patients in this age group more systematically, 

investigating their role in physical and mental well-being in 

a confirmatory manner.

IntrOduCtIOn 

Paediatric heart transplantation (PHTX) is 
an established therapy for end-stage cardiac 
disease1 and has increased worldwide to more 
than 12 000 reported transplants in children 
since the first procedure in 1967.2 In 2014, 
a total of 586 heart transplants in children 
(aged <18 years) were performed worldwide.3 
They comprise 12% of all cardiac transplants 
reported to the Registry of the International 
Society for Heart and Lung Transplantation.4 
Median survival of children after heart trans-
plantation has increased to about 20 years,5 6 
with the lowest 3 year survival rate in children 
in Europe under the age of 1 (84.0) and the 
highest in children between the ages 6 and 10 
(89.1).7 8 Accordingly, an increasing amount 
of research focuses on long-term outcomes 
and quality of life (QoL) after PHTX. 
Although it is life-saving, it is not curative and 
children are confronted with chronic health 
problems.9 Research generally suggests that 
chronic and/or serious disease in childhood 

strengths and limitations of this study

 ► To our knowledge, this study is one of the first to 

investigate the developmental tasks in the specif-

ic group of emerging adults after paediatric heart 

transplantation to have theoretical implications and 

which is relevant to the psychosocial care of these 

patients.

 ► This is a hypothesis-generating study with the 

unique approach of using well-established question-

naires for the exploration of developmental domains.

 ► This study is cross-sectional, so no inferences can 

be made with regard to development over time.

 ► A convenience sample control group was used, 

which limits generalisability of the results.

 ► As this was an exploratory study, results should be 

replicated in confirmatory manner, based on careful-

ly developed hypotheses.
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is associated with an increased risk for non-normative 
physical, psychological and social development.10–12 
Serious disease is negatively associated with QoL and 
identity development of children and adolescents and 
puts young adults at risk for reduced occupational and 
social success.13–16 When it comes to PHTX, research 
shows that it is associated with large improvements in 
functional status.17 At the same time, a substantial propor-
tion of children and adolescents after PHTX report 
psychological problems, such as depression, anxiety and 
behavioural problems.18–22 These psychological problems 
potentially negatively impact QoL, alongside sociodemo-
graphic and medical factors such as renal diseases23 and 
infections.24 Later in life, the majority of patients achieve 
important academic and professional milestones and 
social well-being.25 A study on adult patients after PHTX 
reports good QoL and good academic and professional 
achievement, while patients were most satisfied in the 
family domain and least satisfied in the psychological and 
spiritual domain. Most respondents had graduated from 
high school, reported an average annual income and lived 
independently.26 Another study focused on the popu-
lation of young adults (aged 18–25) comparing PHTX 
patients with two other patient groups (patients with 
congenital heart disease of moderate severity and patients 
with congenital heart disease of complex severity). Results 
showed no differences between the groups in terms of 
psychosocial maturity, parental fostering of autonomy 
and transition readiness. Higher psychosocial maturity 
and parental fostering of autonomy were associated with 
better perceived mental health and QoL.27 While this 
study has contributed important insights into psycho-
social development of young adults after PHTX, more 
research into the unique developmental tasks of PHTX 
patients during emerging adulthood are needed in order 
to discern a multitude of factors that are potentially rele-
vant to their subjective well-being and QoL.

Emerging adulthood describes a developmental phase 
of individuals in industrialised countries lasting from the 
late teens to late 20s, with specific developmental tasks: 
(1) detachment from the family with spatial (home stay), 
financial (support from parents) and emotional inde-
pendence (autonomy experience); (2) apprenticeship, 
training and entering career with the topics of leaving 
school and finding a job (professional identity) and 
(3) entering romantic relationships (partner selection, 
building an intimate relationship with a partner).28–31 
In addition, the social environment, especially the peer 
group, is crucial for well-being and closely linked to the 
self-reported QoL in this age group.32 In the present 
study, these developmental tasks in young adults after 
PHTX were investigated by using well-established ques-
tionnaires and by regrouping subscales and items into 
developmental domains for exploratory analysis listed 
in table 1. Furthermore, we looked at subjective physical 
well-being (specifically, the concept subjective physical 
complaints comprising the subscales fatigue tendency, 
gastric complaints, limb pain and heart complaints as well 

as the concept physical well-being) and at psychological 
well-being. Finally, we assessed physical QoL (by means of 
the SF-36 subscales physical functioning, general health, 
vitality, physical role, pain and the physical summary 
scale) and psychological QoL (by means of the SF-36 
subscales vitality, social functioning, emotional role, 
mental health and the mental summary scale), in order to 
gain an impression of the current subjective health status 
of the sample.

MethOds

Participants

Group of PHTX patients

A total of 169 children and adolescents underwent a PHTX 
at our hospital from 1986 to 2010, of which 101 survived. 
In this cross-sectional study, young adults between the 
ages of 16 and 35 years who underwent heart transplan-
tation when they were children (<18 years) at a special-
ised heart centre were eligible for participation. Patients 
were recruited during the routine medical checks in the 
hospital. Participation was voluntary. Fifty-two eligible 
patients met the inclusion criteria, of whom 38 agreed to 
participate in the study.

If interested in participation, they received an informa-
tion letter from the research team about the objectives, 
design and procedure of the study. Informed consent 
was obtained from all participants via mail. After that, 
participants received questionnaires on paper, a stamped 
envelope and a letter with instructions on how to fill out 
and return the questionnaires via mail. Patients were 
instructed to fill out the questionnaires at home and to 
return the completed questionnaires using the stamped 
envelope.

Inclusion criteria for PHTX patients:
 ► PHTX at our hospital from 1986 to 2010.
 ► Current age between 16 and 35 years.

Group of healthy controls

A comparison group of 46 young healthy controls 
between the ages of 19 and 26 years with no known 
chronic diseases was recruited via social networks and 
personal contacts. We ensured that the control group 
had the same mean age and gender distribution as the 
PHTX group. Eligible participants were recruited via 
social network and personal contacts and, if interested in 
participation, were contacted by phone, email or person-
ally. Informed consent of each participant was obtained; 
participants then received the questionnaires via email, 
mail (together with a stamped envelope) or in person. 
Questionnaires were returned via mail or in person.

Outcomes had been determined for all patients who 
previously asked for results by the end of the data collec-
tion (December 2016). Due to the exploratory design, the 
development of the research question was not informed 
by patients’ priorities, experience and preferences.

Inclusion criteria for healthy controls:
 ► Young adults between the ages of 16 and 35 years.
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 ► No known chronic disease.

Patients and public involvement

The study was designed to understand patients’ experi-
ence and to observe developmental tasks of young adults 
after PHTX. However, patients were not included in the 
design of the survey, recruitment or conduct of the study. 

Patients were informed about the option to be debriefed 
about the study results after completion of the study.

Instruments

Demographics

Demographic information was obtained via a question-
naire developed by the research team with the following 

Table 1 Overview of the instruments we used, clarifying domains and concepts

Domain Concept Instrument (Sub)scale/item

Family

Current living situation Demographic questionnaire Living Situation (Item)

Spatial independence Demographic questionnaire Distance from Parents (Item)

Relationship with the parents Kidscreen-27 Autonomy & Parent Relation Subscale

Education and profession

Educational level Demographic questionnaire Highest Completed Education (Item)

Repeated school years Demographic questionnaire Number of Repeated School Years (Item)

Employment situation Demographic questionnaire Current Employment Situation (Item)

Financial situation Demographic questionnaire Maintaining Livelihood (Item)

Partnership

Marital status Demographic questionnaire Marital Status (Item)

Partner status Demographic questionnaire Partner Status (Item)

Duration of longest relationship Demographic questionnaire Duration of Longest Relationship (Item)

Social environment

Social support in general F-SozU F-SozU Total Score

Social support by peers Kidscreen-27 Subscale Perceived Social Support & peers

Feelings about school Kidscreen-27 Subscale School

Social functioning SF-36 Subscale Self-Rated Social Function

Reintegration after PHTX Demographic questionnaire Reintegration at School (item)

Subjective physical well-being

Subjective physical complaints GBB Total Score

Fatigue Tendency GBB Subscale Fatigue Tendency

Gastric Complaints GBB Subscale Gastric Complaints

Limb Pain GBB Subscale Limb Pain

Heart Complaints GBB Subscale Heart Complaints

Physical well-being Kidscreen-27 Subscale Physical Well-Being

Subjective psychological well-being

Psychological well-being Kidscreen-27 Subscale Psychological Well-Being

QOL

Physical functioning SF-36 Subscale Physical Functioning

General health SF-36 Subscale General Health

Physical limits in everyday functioning SF-36 Subscale Physical Role

Pain SF-36 Subscale Bodily Pain

Physical quality of life SF-36 Physical Summary Scale

Vitality SF-36 Subscale Vitality

Social functioning SF-36 Subscale Social Functioning

Emotional limits in everyday functioning SF-36 Subscale Emotional Role

Mental health SF-36 Subscale Mental Health

Psychological quality of life SF-36 Mental Summary Scale

GBB, Gießener Beschwerde-Bogen; SF-36, Short-Form-36.
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items: marital status, partner status, duration of longest 
relationship, living situation, distance from parents’ 
home, educational level, number of repeated school 
years, current employment situation, maintaining liveli-
hood, successful reintegration at school after PHTX. For 
an overview of items used for the analysis of each devel-
opmental domain, see table 1. Additionally, the variables 
age, sex and date of transplantation were obtained from 
medical records.

Social Support Questionnaire-Short Form

The German version of the Social Support Questionnaire-Short 

Form (Fragebogen zur Sozialen Unterstützung; F-SozU, K-14) 
was used, which is a 14-item self-report of subjectively 
perceived or anticipated social support. A total score can 
be computed, which ranges from 1 to 5 and which was 
used for the analysis of the domain ‘social environment’; 
see table 1. Psychometric properties are good.33

Giessen Complaints Inventory

The German version of the Giessen Complaints Inven-
tory (Gießener Beschwerde-Bogen, GBB) by Brähler and 
Scheer (1995) was used. The GBB is an instrument for 
physical complaints frequently used in Germany which 
measures subjective limitations experienced by patients 
due to their physical symptoms. The questionnaire 
comprises 24 items and contains the following subscales: 
fatigue tendency, gastric complaints, limb pain and heart 
complaints. Scores per subscale range from 0 to 24. A 
total score (general discomfort) can be computed, which 
ranges from 0 to 96 points. The total score was used for 
the analysis of the domain ‘subjective physical well-being’. 
Psychometric properties are good.

KIDSCREEN-27

The KIDSCREEN-27 by Ravens-Sieberer et al34 is a 
German questionnaire for health-related QoL specifi-
cally developed for children. It measures the following 
five subscales: ‘autonomy and parent relations’, which 
we used in the domain ‘family’, ‘perceived social support 
& peers’ and ‘school’, both of which we used in the 
domain ‘social environment’; ‘physical well-being’ and 

‘psychological well-being’, which we used in the domains 
‘subjective physical well-being’ and ‘subjective psycholog-
ical well-being’ (see table 1). Scores per subscale range 
from 0 to 100, with a higher score indicating a better 
QoL. A total score can be computed ranging from 0 to 
100 points. Psychometric properties are good.34

Short-Form-36-Item Health Survey

The German Version of the Short-Form-36 (SF-36) by 
Bullinger and Kirchberger35 was used, which is a generic 
health survey comprising 36 items in eight subscales 
(physical functioning, role functioning physical, bodily 
pain, general health perceptions, vitality, social func-
tioning, role functioning emotional and mental health). 
We subsumed each of the subscales into the domains 
‘subjective physical well-being’ and ‘subjective psycholog-
ical well-being’, as appropriate (see table 1). The subscales 
can be aggregated into two component summary scores 
representing the physical summary scale and the mental 
summary scale, both of which we used in the domain 
‘quality of life’ (see table 1). Subscale and summary 
scores range from 0 to 100, based on transformed z-scores 
with multiplication of the regression coefficients of the 
normative sample. A higher score indicates a better QoL. 
Psychometric properties are good.35

Analysis

IBM SPSS Statistics 23 was used for descriptive and infer-
ential statistics. A p≤0.05 was considered statistically 
significant. χ² tests for dichotomous variables univariate 
analyses of variance were performed for exploratory 
group comparisons in all developmental domains (for an 
overview of developmental domains, see table 1). Univar-
iate regressions were conducted for exploratory analyses 
of predictors of physical and psychological QoL.

results

sample characteristics

All 38 participants of the PHTX group underwent heart 
transplantation when they were children, with a mean age 

Table 2 Characteristics and metrics of family variables in the PHTX group and control group

Characteristic Assessed by Value PHTX (n=38) Control group (n=46) P values

Living situation Social demographic 

questionnaire

With parents 21 (55%) 10 (22%) 0.046

With partner 7 (18%) 9 (20%)

Alone 4 (11%) 10 (21%)

Next to parents 4 (11%) 0

Flat share 2 (5%) 17 (37%)

Distance to parents’ 

home in km

Social demographic 

questionnaire

Mean 1.66 213.37 <0.001

SD 1.26 280.99

Relation to parents and 

autonomy

KIDSCREEN-27 Mean 59.15 53.49 0.020

SD 9.27 7.78

PHTX, paediatric heart transplantation.
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at time of transplantation of 10.95 years (SD=3.7). The 
mean age at time of recruitment was 22.11 years (SD=4.7), 
ranging from 16 to 35 years. Fifty per cent of the patients 
were male. The mean waiting time for an organ was 0.47 
years (SD=0.5). Number of years between PHTX and 
assessment was on average 11.16 years (SD=5.3), ranging 
from 4 to 23 years.

In the control group, mean age at assessment was 22.91 
years (SD=1.8), ranging from 19 to 26 years; 45% were 
male.

Between groups, there are no significant differences 
in age (F(1,45.67)=1.00, p=0.285) or gender (χ

2 (1, 
n=84)=1.98, p=0.159). Regarding the educational level, 
the control group was significantly more highly educated 
than the PHTX patients (F(1,79)=130.39, p<0.001, high 
school or university in 96% and 8%, respectively). Further-
more, the control group individuals reported being in a 
partnership more often than the PHTX patients (χ

2 (1, 
n=84)=9.42, p=0.002, 65% and 32%, respectively).

Family

In this domain, we focused on the current living situ-
ation, spatial independence and relationship with the 
parents, with the following results: The living situation 
differs significantly between the PHTX and control 
group, F(1,82)=4.10, p=0.046. Twenty-one of the PHTX 
patients (55%) lived with their parents, while the 
remaining 45% had moved out. Of those 45%, 18% 
lived with their partner, 11% lived alone, 11% lived 
next to their parents in a separate apartment and 5% 
shared a flat. By contrast, only 22% of the control group 
lived with their parents, while 78% had moved out, see 
table 2.

In the subgroup of participants who no longer live with 
their parents, the distance to the parents’ home in km 
differs significantly between the groups (F(1,26.0)=45.57, 
p<0.001). The PHTX stay closer to their parents’ house 
(M=1.66 km, SD=1.26 km), while the healthy controls 
move further away (M=213.37 km, SD=280.99 km).

Table 3 Characteristics and metrics of school, apprenticeship and financial variables in PHTX and control group

Characteristics Value PHTX (n=38) Control group (n=46) P values

Repeated years at 

school

Yes 14 (37%) 0 <0.001

No 21 (55%) 46

Number of repeated 

years at school

0 20 (53%) 46 <0.001

1 10 (26%) 0

2 3 (8%) 0

Education level Still attending school 4 (10%) 0 <0.001

No examination 3 (8%) 0

School for children with learning 

difficulties

5 (13%) 0

Secondary school level 22 (58%) 1 (2%)

A-level 1 (3%) 27 (59%)

College 1 (3%) 0

University 1 (3%) 15 (33%)

Current job Full time 8 (21%) 2 (4%) <0.001

Half time 1 (3%) 1 (2%)

Part time 2 (5%) 14 (30%)

Training 4 (11%) 1 (2%)

Apprenticeship 6 (16%) 18 (39%)

Unemployed 8 (21%) 2 (4%)

Retired 4 (11%) 0

Other 2 (5%) 6 (13%)

Financial life (multiple 

choice)
Own money via job 13 (34%) 30 (65%) <0.001

Parents/family members 15 (39%) 37 (80%)

Dole 5 (13%) 0

Pension 8 (21%) 0

Welfare 4 (11%) 0

Others 4 (11%) 8 (17%)

PHTX, paediatric heart transplantation. 
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The perceived quality of the relationship with their 
parents and self-estimated autonomy are reported differ-
ently in the two groups (F(1,57)=5.72, p=0.02), with 
higher scores reported by the PHTX group than by the 
control group, indicating higher perceived quality of 
the relationship and perceived autonomy in the PHTX 
group, see table 2.

education and profession

In this domain, we focused on the number of repeated 
school years, the educational level, employment situa-
tion and financial situation. The educational level differs 
significantly between the two groups (F(1,79)=130.4, 
p<0.001): the PHTX patients less often completed high 
school education than healthy controls (52% and 96%, 
respectively), fewer of them were currently studying 
(3% and 62%, respectively) and a smaller percentage 
achieved an academic degree (5% and 33%, respec-
tively). Three PHTX patients (8%) had dropped out of 
school, as opposed to no participants from the healthy 
control group. At school, the PHTX group had to repeat 

a grade significantly more often than the control group 
(χ

2 (1, n=80)=20.53, p<0.001). Ten PHTX patients (26%) 
repeated one school year and three PHTX patients (8%) 
repeated two school years, while none of the control 
group repeated a school year.

The type of the current job also differs between the two 
groups (χ

2 (1, n=79)=26.36, p<0.001), with PHTX patients 
having part-time jobs less often than the control group 
(9% and 34%, respectively). The PHTX group’s occu-
pations are distributed between jobs in full time (23%), 
training (11%), apprenticeship (17%), unemployed 
(23%), retired (11%), half time jobs (3%) or part time 
jobs (6%) and other (6%). The control group reported 
the following occupations: full time (5%), training (2%), 
apprenticeship (40%), unemployed (5%), half time jobs 
(2%), part time jobs (32%) and other (14%). Finally, 
sources of financial support differ between the groups 
(F(1,78)=13.44, p<0.001): sources of income are more 
widely distributed in PHTX patients, in comparison with 
the control group (see table 3). Thirty-four per cent of 
the PHTX group reported being financially independent 
because of a paid job, as opposed to 64% of the control 
group. Furthermore, PHTX patients less often receive 
financial support from their parents than the control 
group (χ

2 (1, n=80)=11.75, p=0.001).

Partnership

In this domain, we focused on marital status, partner 
status and the duration of the longest relationship. The 
marital status differs significantly between the two groups 
(χ

2 (1, n=84)=14.34, p=0.002): 92% of the PHTX patients 
reported being single, 5% were married and 3% divorced. 
In comparison, 100% of the control group were single 
and none were married or divorced. In the subgroup of 
single participants, 65% of the PHTX patients and 32% 
of the control group reported having a partner (χ

2 (1, 
n=84)=9.42, p=0.002). The duration of the longest rela-
tionship does not differ between groups (F(1,75)=1.52, 
p=0.222); see table 4 for an overview.

Table 5 Social support of PHTX patients and control group

Characteristics Assessed by Value PHTX (n=46) control group (n=38) P values

Integration in school Social demographic questionnaire Successful 16 (42%)

Not successful 22 (58%)

Social support F-SozU Mean 4.31 4.77 <0.001

SD 0.65 0.28

Social support by peers KIDSCREEN-27 Mean 45.5 50.38 0.046

SD 10.98 7.39

Feelings about school KIDSCREEN-27 Mean 50.90 51.19 0.901

SD 9.47 6.37

Social functioning SF-36 Mean 80.59 91.03 0.022

SD 24.26 13.86

PHTX, paediatric heart transplantation. 

Table 4 Characteristics and metrics of partnership in PHTX 

and control group

Characteristics 

PHTX

(n=38)

Control group

(n=46) P values

Marital status 0.002

  Single 35 (92%) 46 (100%)

  Divorced 1 (3%) 0

  Married 2 (5%) 0

Having a partner 0.002

  Yes 12 (32%) 30 (65%)

  No 26 (68%) 16 (35%)

Duration of longest 

relationship (in months) 

0.222

  Mean 23.45 31.67

  SD 25.81 29.36

PHTX, paediatric heart transplantation. 
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social environment

In this domain, we focused on social support in general, 
social support by peers, feelings about school, reintegra-
tion after PHTX as well as the self-rated social function, 
with the following results. The PHTX group was asked if 
reintegration at school after HTX was ‘successful or not’ 
(dichotomous variable) as part of the demographic ques-
tionnaire. Fifty-eight per cent reported the re-entry into 
school as not successful. The total score of the F-SozU 
differs between the groups (F(1,44.92)=23.39, p<0.001), 
with the control group reporting higher perceived social 
support than the PHTX group. On the KIDSCREEN-27 
subscale ‘social support by peers’, the PHTX group 
scored lower than the control group (F(1,75)=1.52, 
p=0.22), indicating less perceived support by their peer 
group. On the SF-36 subscale ‘social functioning’, the 
PHTX group also scored lower than healthy controls 
(F(1,82)=6.11, p=0.015), indicating poorer social func-
tioning, see table 5.

subjective well-being and quality of life

In this domain, we focused on different aspects of subjec-
tive physical well-being (subjective physical complaints, 
physical functioning, general health, physical limits in 
everyday functioning, pain and physical well-being), 
psychological well-being (psychological well-being, vitality, 
social functioning and emotional limits in everyday func-
tioning) as well as the physical and psychological QoL.

Subjective physical well-being

Subjective physical complaints, as assessed with the 
GBB total score, do not differ between the two groups 
(F(1,83)=0.78, p=0.379). On a subscale level, a significant 
difference was found on the subscale fatigue tendency 
(F(1,83)=4.39, p=0.039), with PHTX patients reporting 
more fatigue symptoms than the control group (M=3.0, 
SD=2.79 and M=1.91, SD=1.95, respectively). No differ-
ences were found on the subscales of gastric complaints, 
limb pain or heart complaints. On the subscale physical 

well-being of the Kidscreen-27, no significant difference 
was observed between groups (F(1,60)=3.67, p=0.06).

Subjective psychological well-being

No significant difference on the Kidscreen-27 subscale 
‘psychological well-being’ was observed between groups 
(F(1,60)=3.93, p=0.052).

QoL

The PHTX patients reported a lower level of physical QoL 
based on the physical summary scale of the SF-36 than 
the control group (F(1,43.54)=14.51, p<0.001). Also, the 
PHTX patients scored lower in all physical subscales than 
the control group (physical functioning: F(1,82)=21.69, 
p<0.001; role physical: F(1,78)=7.92, p=0.006; bodily 
pain: F(1,82)=6.04, p=0.016; general health: F(1,78)=4.9, 
p=0.03) (see figure 1).

However, the PHTX patients showed no differences in 
psychological QoL, based on the mental summary scale of 
the SF-36 (F(1,76)=0.15, p=0.70). On the subscale-level, 
only ‘social functioning’ differed between the groups 
(F(1,82)=6.11, p=0.015), with a lower score reported by 
the PHTX patients (see figure 2).

Predictors of physical and mental quality of life in PHTX patients

To explore which factors predict QoL (psychological 
and physical) in PHTX patients, we correlated all vari-
ables (from the domains family, education and profes-
sion, partnership, social environment and subjective 
well-being) with the physical and psychological compo-
nent summary scores of the SF-36 as a first step. Based 
on significant exploratory correlations, variables were 
then selected as predictors for each of the two scales. 
Regression assumptions were checked and met for both 
regressions. Next, we calculated two stepwise univariate 
regression models (one for each summary scale of the 
SF-36). Variables were included stepwise as indepen-
dent variables in the regression model. In order to avoid 
overfitting the model, all SF-36 subscales comprising 

Figure 1 Means of z-transformed scores of the SF-36 physical summary scale and all physical subscales raw values 0–100 of 

PHTX and control group. PHTX, paediatric heart transplantation; SF-36, Short-Form-36. 
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the physical QoL component were excluded from the 
regression analysis, with the physical summary scale as 
criterion. All SF-36 subscales comprising psychological 
QoL were excluded from the analysis, with the mental 
summary scale as criterion.

Predictors of physical quality of life

The following predictors were entered in the first regres-
sion model, with physical QoL entered as criterion: (1) 
school reintegration (r=0.497, p=0.01); (2) physical 
complaints (r=−0.381, p=0.035); (3) vitality (r=0.369, 
p=0.041); (4) social support by peers (r=0.771, p<0.001) 
and (5) subjective physical and psychological well-being 
(r=0.595, p=0.012, respectively, r=0.520, p=0.033). The 
analyses revealed that better social support by peers 
(comprising, for instance, the items ‘have you spent time 
with your friends?’ or ‘have you and your friends helped 
each other’) predicts a higher physical QoL in PHTX 
patients, explaining 58.9% of variance (p=0.001). See 
table 6 for the full regression model.

Predictors of psychological QoL

The following predictors were entered in the second 
regression model, with psychological QoL as criterion: 
(1) duration of longest relationship (r=−0.455, p=0.022); 
(2) distance from parents’ home (r=−0.443, p=0.013); 

physical complaints (r=−0.491, p=0.005); (3) role physical 
(r=0.498, p=0.005) and (4) subjective psychological well-
being (r=0.683, p=0.003). The analysis revealed two signif-
icant predictors: fewer physical complaints and a better 
role functioning predicted better psychological QoL in 
PHTX patients, explaining 89.0% of variance (p<0.001). 
See table 6 for the best fitting model.

dIsCussIOn

In this study, we explored developmental tasks of 
emerging adulthood in a sample of young adults after 
PHTX in an exploratory manner. The following catego-
ries were examined: (1) family (current living situation, 
spatial independence, relationship with the parents), (2) 
education and profession (educational level, repeated 
school years, employment situation, financial situation), 
(3) partnership (marital status, partner status and dura-
tion of longest relationship) and (4) social environment 
(perceived social support in general, by peers, feelings 
about school, social functioning and reintegration at 
school after PHTX). Additionally, subjective physical 
well-being, subjective psychological well-being and QoL 
(physical and psychological) were assessed. Finally, we 
investigated which of the variables from domains (1)–(4) 

Figure 2 Means of z-transformed scores of the SF-36 mental summary scale and all psychological subscales raw values 

0–100 of PHTX and control group. PHTX, paediatric heart transplantation; SF-36, Short-Form-36. 

Table 6 Stepwise linear univariate regression model: predictors of QoL (n=38)

Criterion Predictor B SE P values

95% CI for B

Lower Upper

Physical QoL Peers (KIDSCREEN-27) 0.77 0.15 0.001 0.34 0.96

Constant 6.95 0.01 5.81 35.64

Mental QoL Physical complaints (GBB) 0.4 0.09 0.005 −0.45 −0.53

Role physical (physical subscale SF-36) 0.68 0.07 <0.0001 0.15 0.45

Constant 6.5 0.008 5.53 32.55

GBB, Gießener Beschwerde-Bogen; PHTX, paediatric heart transplantation; QoL, quality of life. 
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as well as variables from the domains subjective physical 
and psychological well-being predict self-reported QoL.

In comparison to our control group, PHTX patients 
more often live with their parents and when they move 
out, they stay in closer proximity to their parents. We 
found no differences in the perceived quality of the rela-
tionship with the parents.

When it comes to financial independence, the PHTX 
patients rely less on their family for financial support 
than the control group. PHTX patients held full-time 
positions more frequently than the control group, while 
healthy controls more often chose part time work. Impor-
tantly, a significant percentage of PHTX patients had no 
job and/or received a pension. These findings are similar 
to those of a recent study by Grady and colleagues, who 
examined 88 young adults after PHTX in their early 20s.36 
About 50% of the patients reported working for income, 
compared with 51% in our study (part time work, full 
time work and apprenticeship taken together). As in our 
study, PHTX patients more frequently had to repeat at 
least one school year, probably due to health problems 
and hospital stays, the choice of full-time work, which 
might reflect the choice for non-academic career paths, 
might be related to more academic difficulties related to 
their disease. Future studies should focus on this issue, 
systematically investigating academic disadvantages and 
choices due to underlying disease and the challenges that 
come with PHTX.

When it comes to partnership, more PHTX patients 
reported being single than healthy individuals from the 
control group, even though the groups did not differ in 
age. However, the duration of the longest relationship 
did not differ between groups. The results differ some-
what from those of the study by Grady and colleagues,36 in 
which only 9% of the patients reported having a partner, 
compared with the 32% in our study. This finding might 
be due to difficulties in initiating partnership, while part-
nership stability might not be compromised in PHTX 
patients once they have found a partner. Furthermore, 
PHTX patients in our sample reported less perceived 
social support in general and by their peers. Social 
contacts are of great importance for teenagers and young 
adults. Facilitating social relationships in order to increase 
well-being and QoL of this vulnerable group might be an 
important goal for psychosocial reintegration in patients 
after PHTX. Future studies should take a closer look at 
social relationships in this group, focusing on number of 
social relationships as well as quality and stability of their 
social networks.

PHTX patients reported a higher fatigue tendency than 
the control group, while no differences were found in 
other areas of physical complaints. Symptoms of fatigue 
might limit PHTX patients’ activities in daily life and 
hinder participation in social life, leisure activities and so 
on. This finding also warrants further investigation.

PHTX patients reported equal psychological well-
being to the control group, which is a favourable result. 
However, they did report lower a physical QoL. In our 

exploratory regression models, we found that better 
perceived social support by peers predicts a better phys-
ical QoL, with a high proportion of explained variance. 
While these results further emphasise the importance of 
peer relations in this age group, the relationship between 
physical well-being and peer relations should be inves-
tigated further. Finally, we found that fewer physical 
complaints predict a better mental QoL, also with a large 
proportion of explained variance. In sum, PHTX patients 
fare well when it comes to their financial autonomy, 
relationship with their parents and profession, while 
they only rarely choose an academic career. They report 
lower social support in general and from peers and have 
more physical complaints (fatigue tendency) as well as 
reduced physical QoL, which both seem to be intertwined 
with social support from peers. While, on average, their 
mental well-being is comparable to that of the control 
group, fewer physical complaints predict higher scores on 
the mental well-being scale, also pointing to the key role 
of their physical health for other domains of functioning.

limitations

Importantly, this study is cross-sectional, exploratory and 
comprised a small sample of PHTX patients. Accord-
ingly, the results should be cautiously interpreted. Future 
studies investigating developmental challenges of PHTX 
patients during emerging adulthood should be longitu-
dinal, in order to shed light on psychosocial adjustment 
after PHTX across time. Control groups should be care-
fully matched according to key variables. No correction 
for multiple testing was applied, as this study is explor-
atory and hypothesis-generating. Our results need to be 
interpreted accordingly and replicated in a confirmatory 
manner.
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11.  Lebenslauf 

Mein Lebenslauf wird aus datenschutzrechtlichen Gründen in der elektronischen Version meiner 

Arbeit nicht veröffentlicht.       
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