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Nachbericht 12.Tagung der AIVA1

Vaskuläre Malformationen aus therapeutischer 
Sicht – vom Kind zum Erwachsenen
FF Der Begriff „vaskuläre Anoma­

lien“ (VA) stellt einen Überbegriff dar, 
auf welchen sich die Fachschaft für die 
Bezeichnung aller pathologischen vas­
kulären Läsionen (International Soci­
ety for the Study of Vascular Anoma­
lies, ISSVA) geeinigt hat. Der Großteil 
der VA entsteht im Kindesalter, entwe­
der angeboren oder erworben. Bei vie­
len VA, wie z. B. bei infantilen Häman­

giomen und lokalisierten vaskulären 
Malformationen, kann die Behand­
lung schon im Kindesalter – biswei­
len durch einen chirurgischen Eingriff 
– erfolgreich abgeschlossen werden. 
Komplexe diffuse VA können jedoch 
aufgrund ihrer Ausdehnung und Loka­
lisation häufig nicht ausbehandelt wer­
den. Dies weist meistens darauf hin, 
dass es einer lebenslangen Behand­
lung bedarf, da eine kausale Thera­
pie derzeit fehlt. Hier ist es besonders 
wichtig, entsprechende Spezialdiszi­
plinen von Anfang an in die Behand­
lung solcher Patienten einzubeziehen. 

Interventionelle Therapieoptionen
So kommen radiologisch-interventio­
nelle Verfahren v. a. dann zum Einsatz, 
wenn eine vollständige chirurgische 
Entfernung der Gefäßmalformation 
nicht möglich ist. Ziele sind hier eine 
Linderung der durch die Gefäßmal­
formation verursachten Beschwerden, 
sowie eine Vermeidung von Funktions­
einschränkungen und Komplikationen 
(z. B. Blutungen). Slow-flow Gefäßmal­
formationen wie die venöse Malfor­
mation (VM) oder die makrozystische 
lymphatische Malformation (LM) sind 
einer perkutanen Sklerotherapie gut 
zugänglich. Zu den vielversprechen­
den Innovationen der Sklerotherapie 
gehört derzeit die sogenannte Bleo­
mycin-Elektrosklerotherapie (BEST). 
Fast-flow Malformationen wie die 
arterio-venöse Malformation (AVM) 
können mittlerweile sehr suffizient 
mittels Flüssigembolisat (z. B. EVOH) 
verschlossen werden. Für die Planung 
der Prozeduren eignen sich moderne 
MRT-​Sequenzen.

Behandlung im Kindesalter 
Die Behandlung angeborener Gefäß­
fehlbildungen im Kindesalter bedarf 

einer engen interdisziplinären Abstim­
mung aller beteiligten Fachdiszipli­
nen. Am besten funktioniert das über 
die „interdisziplinären Arbeitsgruppen 
zur Behandlung der Patientinnen und 
Patienten mit vaskulären Anomalien“.

Dadurch erfolgt einerseits der 
nahtlose Übergang der Betreuung 
dieser Patienten von einem Kinder- 
ins Erwachsenenzentrum und ande­
rerseits lernen die Spezialdisziplinen 
ihre zukünftigen Patientinnen und Pa­
tienten schon im Kindesalter kennen 
und können an ihrer Behandlung von 
Anfang an mitwirken. Außerdem ver­
folgen Kinderärztinnen und -ärzte im 
Rahmen dieser Arbeitsgruppen deren 
Entwicklung ins Erwachsenenalter 
und können weiterhin ihre Vorschläge 
für ihre Behandlung einbringen. Die­
ser Thematik der Transition hat die 12.
AIVA-​Tagung daher in besonderem 
Maße Aufmerksamkeit gewidmet.

Transition – eine Erfolgsgeschichte 
der Medizin!?
Mit „Transition“ im medizinischen Feld 
ist der strukturierte Übertritt chronisch 
kranker junger Menschen von der Pädi­
atrie in die medizinische Erwachsenen­
versorgung gemeint. Die Fortschritte 
der Medizin in den letzten Jahrzehn­
ten bedeuten für Jugendliche mit 
chronischer und seltener Erkrankung 
ein Überleben bis ins Erwachsenenal­
ter. Ausbildung, Beruf, Familienleben, 
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die Welt entdecken – das alles wird zu 
einer realistischen Möglichkeit. 

Dennoch stellt die Transition nach 
wie vor eine große Herausforderung 
dar und führt oft zu drop-outs aus der 
medizinischen Versorgung, quasi „Lost 
in Transition“. Je nach Erkrankung kann 
diese Rate bei 30 bis 90 % der betrof­
fenen jungen Menschen liegen und 
bedeutet ein erhöhtes Risiko für akute 
medizinische Notfälle, Komorbiditäten 
und psychische Belastung. Damit ver­
bunden sind gleichzeitig erhöhte Kos­
ten für das Gesundheitssystem. 

Das erste und unangefochtene Ziel 
der Transition ist eine koordinierte, 
ununterbrochene, adäquate Gesund­
heitsversorgung. Dazu braucht es stan­
dardisierte Prozesse, die rechtzeitige 
Vorbereitung der jugendlichen Patien­
tinnen und Patienten auf den Betreu­
ungswechsel und den Brückenschlag 
zwischen Pädiatrie und Erwachsenen­
medizin. 

Transition bei Menschen mit 
komplexen Krankheitsbildern
Der Übergang ins Erwachsenenalter 
verlagert sich in unseren westlichen 
Konsumgesellschaften zunehmend 
nach hinten. Als Entwicklungsaufga­
ben des frühen Erwachsenenalters 
gelten die Ablösung vom Elternhaus, 
die Orientierung in der Ausbildung 
bzw. im Beruf und die Orientierung in 
Bezug auf Partnerschaft und Familien­
gründung. Zugleich verlagern sich ein­
zelne Elemente der Ablösung zeitlich 
nach vorn und entkoppeln sich (sozio­
kulturelle Ablösung, Ablösung im Woh­
nen, finanzielle Ablösung).

Selbst gut behütete und gut aus­
gestattete Jugendliche brauchen ver­
mehrt Unterstützung in der Phase 
der emerging adulthood. Jugendli­
che mit physischen und psychischen 
Vorerkrankungen bzw. mit Beein­
trächtigungen benötigen einen guten 
Unterstützungsrahmen, um diese 
schwierige Lebensphase erfolgreich 
zu bewältigen.

Barrieren können im Prozess des 
Erwachsenenwerdens selbst liegen 

(Loslassen, Verabschieden, Angst vor 
dem Unbekannten). Es können struk­
turelle Barrieren in den Systemen und 
die Fragmentierung von Zuständigkei­
ten in diesen Systemen sein, wie man­
gelnde spezialisierte interdisziplinäre 
Einrichtungen für Erwachsene.

Gängige Probleme, die dadurch 
entstehen sind:

55 Jugendliche werden mit dem 
Erwachsenwerden oft plötzlich von 
einem anderen System betreut

55 Informationen aus der Betreuung 
als Kind und Jugendlicher werden 
nicht weitervermittelt

55 auf entwicklungsspezifische 
Bedürfnisse wird nicht eingegan­
gen 

55 die unterschiedlichen Systeme 
kommunizieren nicht mitei­
nander oder nur dann, wenn es 
um gemeinsame Patienten geht, 
wodurch diese eine Schnittstellen­
funktion übernehmen müssen, die 
oft überfordernd ist. 

Zur Lösung braucht es ein Integriertes 
System, wodurch Redundanzen ver­
mieden werden sollen und umfassen­
der auf die unterschiedlichen Bedürf­
nisse der einzelnen Patientinnen und 
Patienten sowie ihrer Familien einge­
gangen werden könnte. 

Ergebnisse der Umfrage: „Gefäß-
anomalien in Österreich“
Vaskuläre Anomalien (VA) können als 
seltene, meist angeborene Gefäßer­
krankungen jeden Teil des Körpers 
betreffen und in vielfältiger Ausprä­
gung mit einem großen klinischen 
Spektrum vorkommen. Die „Odyssee“, 
die Betroffene erleben, bevor sie eine 
korrekte Diagnose, fachkompetente 
Beratung und adäqate individuelle 
Therapieoptionen erhalten, ist oftmals 
lang und kompliziert. Genaue Zahlen 
über VA PatientInnen in Österreich feh­
len. Wir haben eine Umfrage einwickelt 
um die Kohorte der pädiatrischen 
PatientInnen mit VA in Österreich zu 
bestimmen. Dafür wurden niederge­
lassenen Kinderärztinnen und -ärzte 

8 Ausblick auf den Wolfgangsee in der Nebensaison

©
©

Ve
re

in
 A

IV
A

8 Tagungspräsidentin Dr. Roka-Palkovits stellt die Vortragenden 
der ersten Session vor

©
©

Ve
re

in
 A

IV
A

8 Patientenmutter Maria Gangemi gibt einen persönlichen Erfah­
rungsbericht zum Thema Versorgung von Kindern mit vaskulären 
Anomalien in Österreich
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in Österreich per E-Mail eingeladen, 
einen Online-Fragebogen bestehend 
aus 20 Fragen über den medizinischen 
Umgang mit vaskulären Anomalien im 
Kindesalter (<18. LJ) auszufüllen. Die 
Datenerhebung fand im März und April 
2021 statt. 

Von insgesamt 373 eingeladenen 
Kinderärzten, wurden 93 (25 %) Fra­
gebogen retourniert, 86 davon waren 
vollständig. 

Demnach begutachtet die Mehrheit 
der Teilnehmer (39/91, 43 %) zwischen 
15 und 30 Patienten mit infantilen 
Hämangiomen pro Jahr. Die Hälfte der 

Teilnehmer (48/91, 53 %) beantwor­
teten, dass sie bei weniger als 5 % der 
Fälle eine Therapie anfangen würden, 
26/91 (29 %) der Ärzte fangen bei 5 bis 
10 % der Fälle eine Therapie und 17/91 
(19 %) Ärzte fangen bei mehr als 10 % 
der Fälle eine Therapie an. Die Gefäß­
malformationen werden selten in der 
Praxis behandelt: die meisten Kinder­
ärzte (58/86, 67 %) gaben an, dass sie 
weniger als fünf Patienten mit dieser 
klinischen Diagnose behandeln. Ein 
auf VA spezialisiertes Zentrum, an wel­
ches die Patientinnen und Patienten 
überwiesen werden können, ist 78/86 
(91 %) der Kolleginnen und Kollegen 
bekannt, aber nur 14/86 (16 %) ken­
nen die gängige ISSVA-​Klassifikation 
(International Society for the Study of 
Vascular Anomalies) und 13/86 (15 %) 
kennen die AIVA. Eine allgemeine 
Zustimmung über die Notwendigkeit, 
ein Netzwerk von Spezialisten sowie 
ein Register aufzubauen, wurde gege­
ben (> 90 %). 

Diese Umfrage stellt die erste bun­
desweite Umfrage über Gefäßanoma­
lien unter Kinderärzten in Österreich 
dar und kann als Grundlage für zukünf­
tige Verbesserungen in der Behand­
lung dieser Patienten dienen.

Aviso und Einladung
Die nächste AIVA Tagung findet in 
St. Wolfgang im Salzkammergut am 
10.03.2023 mit dem Thema „Vaskuläre 
Anomalien verstehen!“ statt. Es erwar­
tet Sie dort ein Update über die aktu­
ellen Behandlungsmöglichkeiten der 
unterschiedlichen vaskulären Anoma­
lien, sowie eine Reihe interessanter Ori­
ginalbeiträge und Präsentationen von 
schwierigen Fällen aus diesem The­
menbereich. 

Wir heißen Sie dort herzlich will­
kommen und hoffen mit diesem Bei­
trag Ihr Interesse für dieses Thema 
geweckt zu haben. 
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8 Prof. Dr. Barbara Juen führt Konzepte der Transition aus
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8 Priv.-Doz. Dr. Emir Haxhija referiert über die chirurgische 
Therapie bei Vaskulären Anomalien
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