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Partnerschaft, Familie und Kinder 
bei Menschen mit angeborenen 
Herzfehlern
Von Prof. Dr. Siegfried Geyer, Medizinische Soziologie, Medizinische Hochschule Hannover 

Einführung: Das Thema 
Für Menschen mit angeborenen Herzfehlern stellt sich irgend-
wann die Frage, ob sie selbst eine Familie und Kinder haben 
möchten oder ob sie auf eines oder auf beides verzichten. 
Frauen könnten sich dagegen entscheiden, weil eine Schwan-
gerschaft eine zu große körperliche Belastung sein und mit 
weiteren Komplikationen, etwa einer Verschlechterung der 
Herzfunktion, verbunden sein könnte12. Bei beiden Geschlech-
tern stellt sich zusätzlich die Frage nach einer Familiengründung 
mit Kindern auch deshalb, weil bei Menschen mit angeborenen 
Herzfehlern3 die Wahrscheinlichkeit, selbst betro�ene Kinder zu 
bekommen, erhöht ist4. In einer Studie aus den Niederlanden5 

und in einer neueren schwedischen Studie wurde berichtet, 
dass das Wissen von Menschen mit angeborenen Herzfehlern 
über Verhütung und Schwangerschaft, sowie über Risiken 
durch Schwangerschaft, eher gering ausgeprägt ist6. In der 
schwedischen Untersuchung hatten nur 11 % der Befragten 

ausreichende Kenntnisse über erhöhte Risiken, ein Kind mit ei-
nem angeborenen Herzfehler zu bekommen6.   Ein Mangel an 
Wissen oder ein nicht korrektes Wissen fanden wir unabhängig 
von der Schwere des angeborenen Herzfehlers. Vor diesem Hin-
tergrund ist es verständlich, dass Unkenntnis oder unvollständi-
ge Informationen bei den betro�enen Menschen zu Unsicher-
heiten in der Entscheidung für, bzw. gegen eine Partnerschaft 
oder die Gründung einer Familie führen können. In einer eige-
nen Studie zeigte sich, dass Eltern von Kindern mit angebore-
nen Herzfehlern ein relativ gutes Wissen über die praktischen 
Aspekte hatten, das sich über den Verlauf eines Jahres verbes-
serte. Das von uns abgefragte Wissen bezog sich auf Sympto-
me, auf Anzeichen für eine Verschlechterung der Gesundheit 
sowie auf die Behandlung7. Bei Endokarditis als einer schweren 
Komplikation war das Wissen dagegen eher verbesserungsbe-
dürftig8.  
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Obwohl Fragen nach Partnerschaft und Familie einfach er-
scheinen, gibt es nur wenige Untersuchungen dazu, denn in 
der Vergangenheit lag der Schwerpunkt des wissenschaftli-
chen Interesses auf der Erhaltung des Lebens und einer guten 
medizinischen Versorgung. Vor diesem Hintergrund können 
Menschen mit angeborenen Herzfehlern nun länger und mit 
einer besseren Lebensqualität ihren Alltag gestalten. Nun, da sie 
durchaus ein hohes Lebensalter erreichen können9, stellen sich 
Fragen, wie und unter welchen Bedingungen sie leben, wie sie 
ihren Alltag meistern, und wie er sich von dem von Menschen 
ohne angeborene Herzfehler unterscheidet. 
In einer Studie aus den Niederlanden wurde berichtet, dass 72 % 
der dort untersuchten Patientinnen und Patienten mit ange-
borenen Herzfehlern verheiratet waren oder in einer stabilen 
Partnerschaft lebten10. In einer japanischen Studie zeigte sich 
dagegen, dass der Anteil der Patientinnen und Patienten deut-
lich niedriger lag als in der Allgemeinbevölkerung. Beide Un-
tersuchungen sind bereits etwas älter, bzw. sie beziehen sich 
auf einen anderen Kulturkreis, die Ergebnisse könnten, müssen 
jedoch nicht mit der Situation in Deutschland vergleichbar sein.  
Aus dem Kompetenznetz Angeborene Herzfehler heraus wur-
de eine Untersuchung mit Männern durchgeführt. Die jüngeren 
Männer unter 40 Jahren hatten in deutlich geringerem Maß se-
xuelle Beziehungen als Gleichaltrige aus der Allgemeinbevölke-
rung11.  

Unsere eigene Studie
Als Gemeinschaftsprojekt der Klinik für Pädiatrische Kardiolo-
gie, Intensivmedizin und Neonatologie der Universitätsmedizin 
Göttingen und der Medizinischen Soziologie der Medizinischen 
Hochschule Hannover wurde 2003 eine Studie zum Langzeit-
verlauf angeborener Herzfehler begonnen und 2017 bis 2019 
fortgeführt. Erste Zahlen �nden sich in Heft 1/2021 des Herz-
blicks. Die dort berichteten Daten zum Thema Ehe und Familie 
waren jedoch vorläu�g und mussten teilweise revidiert werden. 
In diesem Aufsatz werden nun die endgültigen Ergebnisse be-
richtet. 
In unserer eigenen Studie nahmen an der zweiten Untersu-
chungsrunde 244 Männer und Frauen mit angeborenen Herz-
fehlern teil. Sie waren zwischen 31 und 59 Jahren alt. 
Zahlen zu Partnerschaft/ Ehe und Kindern von Patientinnen 
und Patienten können nicht alleine stehen und sind wenig aus-
sagekräftig. Wir verglichen sie daher mit Männern und Frauen 
aus der Allgemeinbevölkerung. Jeder Frau und jedem Mann mit 
angeborenen Herzfehlern wurde eine Person gleichen Alters 
und gleichen Geschlechts zugeordnet. Um zusätzlich den so-
zialen Hintergrund der Patientinnen und Patienten bei Geburt 
abzubilden, wurde nach dem Vater, bzw. nach der Mutter mit 
dem gleichen formalen Schulabschluss parallelisiert. Schließlich 
konnten wir nach diesen Kriterien 238 Vergleichspersonen zu-
ordnen.

Ehe und Partnerschaft
Von den 142 Männern mit angeborenen Herzfehlern gaben 61 % 
an, in einer Ehe oder in einer Partnerschaft zu leben, bei den 
141 Männern aus der Allgemeinbevölkerung waren es 62 %, 
also Größenordnungen, die sich zwischen den beiden Grup-
pen kaum und nur unbedeutend unterscheiden. Bei den 102 
Frauen mit einem Herzfehler lebten 56 % in einer Ehe oder ei-

ner Partnerschaft, bei den 97 gleich alten Frauen aus der All-
gemeinbevölkerung waren es dagegen 75,3 %. Im Gegensatz 
zu den Männern ist dieser Unterschied statistisch und inhaltlich 
erheblich und fällt zu Ungunsten der Frauen mit angeborenen 
Herzfehlern aus (Abb. 1).    

Kinder 
Von den Männern mit angeborenen Herzfehlern waren 48,6 % 
Vater eines leiblichen Kindes, bei den Männern aus der Allge-
meinbevölkerung waren es 53,2 %. Der Unterschied von 4,6 % 
sollte nicht interpretiert werden, denn um ihn statistisch ab-
zusichern, ist eine größere Fallzahl notwendig. Die Situation 
bei den Frauen sieht deutlich anders aus, denn von den Frau-
en aus der Allgemeinbevölkerung hatten 77,3 % ein eige-
nes Kind geboren, bei den Patientinnen gleichen Alters wa-
ren es nur 47,1%. Dieser Unterschied ist deutlich und konnte 
auch mit statistischen Tests gut gesichert werden (Abb. 2). 

Die Unterschiede bei den Frauen werden nochmals deutlicher, 
wenn nach der Schwere des angeborenen Herzfehlers di�eren-
ziert wird, denn bei der (relativ kleinen) Gruppe mit komplexen 
Herzfehlern war die Rate mit Kindern am niedrigsten.  
Die zweite auf den Nachwuchs bezogene Frage richtete sich 
auf die Wahrscheinlichkeit, dass ein Mann oder eine Frau wieder 

Abb. 1: Prozentanteile der Männer und Frauen mit und ohne ange-
borene Herzfehler (AHF), die angaben, in einer Partnerschaft oder in 
einer ehelichen Beziehung zu leben.

Abb. 2: Prozentanteile der Männer und Frauen mit und ohne ange-
borene Herzfehler (AHF), die wenigstens ein leibliches Kind haben.
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Mutter, bzw. Vater eines Kindes mit angeborenem Herzfehler 
ist. Für Deutschland kommt etwa 1% aller lebend Neugebore-
nen mit einem angeborenen Herzfehler zur Welt12.  Bei den von 
uns untersuchten Patientinnen und Patienten lag dieser Anteil 
bei Männern, die ein Kind mit einem angeborenen Herzfehler 
gezeugt hatten, bei 5,6 %, und 4,9 % der von uns untersuchten 
Frauen hatten ein Kind mit einem angeborenen Herzfehler. In 
beiden Fällen waren diese Anteile also höher als erwartet, der 
Geschlechterunterschied ist jedoch nicht bedeutsam.  

Gesamtbeurteilung
In der Gesamtzusammenfassung zeigte sich, dass Frauen im 
Vergleich zu Männern sowohl bei Partnerschaften als auch im 
Hinblick auf eine Mutterschaft einen schwereren Stand haben. 
Über die Gründe, die dazu führen, dass Frauen häu�ger ohne 
Partner bleiben, gibt es keine genaueren Informationen. Sie 
könnten bei der Partnersuche selbst zurückhaltender sein, das 
Wissen um einen angeborenen Herzfehler könnte aber auch 
mögliche Partner davon abhalten, eine Beziehung einzugehen. 
Im Hinblick auf eigene Kinder sind mögliche Gründe für eine 
Zurückhaltung bei Frauen mit angeborenen Herzfehlern au-
genfälliger. In Abhängigkeit von der Schwere des Herzfehlers 
können bei einer Schwangerschaft Herzinsu�zienz, Herzrhyth-
musstörungen oder ein Schlaganfall auftreten, denn die ent-
sprechenden Risiken sind erhöht. Eine neuere Untersuchung 
aus dem Kompetenznetz Angeborene Herzfehler hat nach ei-
ner Analyse von 11.200 Schwangerschaften gezeigt, dass die Ri-
siken des Auftretens der genannten Komplikationen gering sind 
und nicht zu einem Verzicht auf eigene Kinder führen sollten4. 
Es wird jedoch geraten, sich bei einem Kinderwunsch frühzeitig, 
d. h. vor einer Schwangerschaft, beraten zu lassen1 4 13.
Nach unserer eigenen Untersuchung erschienen die Männer
mit angeborenen Herzfehlern im Hinblick auf eigene Kinder
und Partnerschaft wesentlich näher an der Allgemeinbevölke-
rung als die Frauen. In einer früheren Untersuchung, die eben-
falls aus dem Kompetenznetz heraus durchgeführt wurde, zeig-
te sich, dass Männer mit angeborenen Herzfehlern im Hinblick
auf sexuelle Beziehungen zurückhaltender sind als Männer aus
der Allgemeinbevölkerung11, dies bezog sich jedoch nur auf
Männer unterhalb des 40. Lebensjahrs, für die darüber liegende 
Altersgruppe gab es keine Unterschiede. Es ist durchaus mög-
lich, dass sich in den letzten beiden Jahrzehnten auch hier et-
was in vorteilhafter Weise geändert hat. Vor dem Hintergrund
der berichteten Befunde ist es trotzdem wahrscheinlich, dass
auch die Männer in unserer eigenen Untersuchung durch die
Schwere ihres Herzfehlers, durch Medikation und daraus ent-
standene psychische Barrieren in ihren sexuellen Beziehungen
beeinträchtigt sind, wir haben dies jedoch nicht untersucht.
Wie beim Thema Schwangerschaft ist es auch bei diesem sen-
siblen Bereich sinnvoll, frühzeitlich kompetenten Rat einzuho-
len, um Unsicherheiten zu verringern. Von ärztlicher Seite sollte
das Thema Sexualität ebenfalls proaktiv ins Gespräch gebracht
werden.
Wenn Lebenschancen von Patientinnen und Patienten mit
angeborenen Herzfehlern insgesamt beurteilt werden, geben
die Entwicklungen der letzten Jahre eher Grund zum Opti-
mismus. Patientinnen und Patienten erscheinen in ihrer Ge-
samtheit im Hinblick auf ihren schulischen Erfolg im Vergleich
zur Gesamtbevölkerung kaum oder nicht benachteiligt14 15.  

Was den beru�ichen Erfolg angeht, nahmen in unserer Untersu-
chung zwar nicht alle eine Tätigkeit auf, wer aber ins Berufsleben 
eintrat, hatte mehrheitlich die Chancen genutzt, erfolgreich zu 
sein. Auch hier spielt die Schwere des angeborenen Herzfeh-
lers eine Rolle, jedoch gab es in unserer Studie Patientinnen 
und Patienten, die trotz schwerer Beeinträchtigungen erstaun-
liche Karrieren durchliefen. Dies ist vom beru�ichen Erfolg, also 
von außen her gesehen. Es sollte aber nicht vergessen werden, 
dass Patientinnen und Patienten mit angeborenen Herzfehlern 
durch die Folgen ihrer Erkrankung, durch die Barrieren in ihrer 
Umgebung sowie durch eigene psychische Beeinträchtigun-
gen16 17 zur Erreichung ihrer Ziele mehr Anstrengungen aufbrin-
gen müssen als Gleichaltrige aus der Allgemeinbevölkerung. 
Ähnliches gilt für Partnerschaft, Familie und Elternschaft, auch 
in diesen Bereichen gibt es Hindernisse. Möglichkeiten, sich me-
dizinische und psychologische Hilfe und Rat durch andere Be-
tro�ene zu holen, erö�nen jedoch Lebenschancen, die genutzt 
werden sollten und in der Praxis auch genutzt werden. 
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