Zum Tag des herzkranken Kindes:

Bundesweite Aufklirungskampagne
flir EMAHSs gestartet

Experten schitzen,

dass in Deutschland
weniger als die Half-
te aller Menschen

"7  mit angeborenem

Herzfehler nach dem

18. Geburtstag in

fachirztlicher Be-

handlung bleibt. Da

die Zahl der Erwachsenen mit angeborenem

Herzfehler (EMAHS) bei uns in der Groenord-

nung von 180000 bis 280000 liegt, heifdt das:

Bis zu 140000 EMAHSs sind fir die wichtige

Nachsorge verloren gegangen.

Vor einem Jahr, zum Tag des herzkranken Kin-

des 2012, veranstaltete die Deutsche Herzstif-

tung ein Expertengesprich zu der Frage, wie

sich die medizinische Versorgung von EMAHs

verbessern lisst. Diskutiert wurden Grunde flr

das Ausscheiden aus der Nachsorge und

Losungsmoglichkeiten fur dieses dringende

Problem (HERZBLATT 2/2013, S. 33-35).

Zum Tag des herzkran-

ken Kindes 2013 am

5. Mai hat die Deutsche

Herzstiftung eine bun-

desweite Aufkliarungs-

kampagne gestartet.

Diese steht unter dem

Motto ,Angeborener

Herzfehler. 18 gewor-

den. Und jetzt?* Ziel

der Aktion ist, die aus

der Nachsorge ausge-

schiedenen EMAHSs zu

erreichen und zurtck-

zugewinnen. Am 24.

April wurde die Kam-

30

pagne auf einer Pressekonferenz in Berlin ge-
meinsam mit den drztlichen Fachgesellschaften
fur Kinderkardiologie (DGPK), Kardiologie
(DGK) sowie Thorax-, Herz- und Gefifdchirur-
gie (DGTHG) vorgestellt. Auch ,Spiegel“-
Redakteur Joachim Mohr sprach auf der Presse-
konferenz und berichtete, wie er als junger
EMAH von seinem Herzfehler am liebsten
nichts mehr wissen wollte. Er hatte das ,Glick®,
dass ihn massive Rhythmusstorungen recht-
zeitig, d.h. bevor es zu einer groeren Kompli-
kation gekommen war, in fachirztliche Be-
handlung zurtiickbrachten.

EMAHSs in den Wartezimmern der
Hausirzte erreichen

Kernstlick der Initiative der Herzstiftung ist ein
kostenloses Informationspaket, das im Internet
(Link: sieche Abbildung Seite 37) abrufbar ist. Es
besteht aus einem Postkartenset mit acht Moti-
ven sowie der Broschiire , 18 und wohin jetzt?,
die von der Deutschen Herzstiftung
e.V. und Herzkind e.V. herausgege-
ben wird. Die Broschiire informiert
uber die optimale Versorgung von
EMAHSs. Dartiber hinaus enthilt sie
medizinische Informationen und
wichtige Adressen der Gberregiona-
len EMAH-Zentren und -Ambulanzen
sowie Arztpraxen mit EMAH-Sprech-
stunde bundesweit.
Das Angebot der Herzstiftung richtet
sich direkt an EMAH-Patienten, eignet
sich aber ebenso fiir Arztinnen und
Arzte aus nicht kardiologischen Fach-
richtungen wie Hausirzte, Internisten
und Allgemeinmediziner. Hausirztin-



Das Infopaket aus Postkarten
und Broschiire kann unter

. www.herzstiftung.de/herzfehler

angefordert werden.

nen und Hausirzte

haben bei der An-

sprache verlorener

EMAHSs eine Schliis-

selfunktion. Oftmals
erfahren sie nicht von den Patienten selbst von
dem angeborenen Herzfehler, sondern mehr
oder weniger zufillig im Verlauf
von Beratungsgespriachen oder
durch eine Untersuchung, bei
der die Narbe auffillt. Bei dieser
Gelegenheit konnen sie ihren
EMAH-Patienten das Informa-
tionsmaterial ibergeben bzw. sie
an eine weiterbehandelnde kar-
diologische Praxis oder an eine
EMAH-zertifizierte Ambulanz
uberweisen. Die Herzstiftung ist
sehr froh, dass sie vom Deut-
schen Hausirzteverband bei der
Verbreitung der EMAH-Postkar-
ten und -Broschiiren in Haus-
arztpraxen deutschlandweit un-
terstiitzt wird. Damit angehende
EMAHSs gar nicht erst aus der

gen, dass der Herzfehler verdrangt wird, denn
er kann in Partnerschaft und Beruf als ldstig
empfunden werden - insbesondere, wenn
kaum oder keine Beschwerden bestehen.

Viele EMAHs steigen aber auch aus der Nach-
sorge aus, weil sie durch biirokratische Hiirden
auf der Suche nach geeigneten Spezialisten

Auf dem Podium (v.In.v.): Joachim Mohr, Redakteur beim ,Spiegel®; Prof. Dr. Jochen
Cremer, Prdsident der Deutschen Gesellschaft fiir Thorax-, Herz- u. GefdjSchirurgie
(DGTHG), Prof. Dr. med. Thomas Meinertz, Vorstandsvorsitzender der Deutschen
Herzstiftung, Prof. Dr. Ralph Grabitz, Prdsident der Deutschen Gesellschaft fiir
Pddiatrische Kardiologie (DGPK), Prof. Dr. Eckart Fleck, Pressesprecher der Deut-

Nachsorge herausfallen, missen
sie schon friher - lange bevor
sie 18 werden - fiir die Wichtig-

keit der Nachsorge sensibilisiert
werden. Auch dabei hilft das Inf-
opaket der Herzstiftung.

Viele Griinde fir den Ausstieg

Warum so vielen jungen Menschen mit ange-
borenem Herzfehler der Ubergang in die
EMAH-Versorgung misslingt, hat nach Ansicht
von Experten mehrere Griinde. Unter anderem
sind es die verdnderten Lebensumstinde in die-
ser Umbruchphase (Umzug, Ausbildung usw.),
die den Ubertritt in die erwachsenenkardiolo-
gische Versorgung erschweren. Zudem entfillt
mit dem Auszug von zu Hause die Kontroll-
funktion der Eltern und die jungen Erwachse-
nen mussen die Verantwortung fiir die drztliche
Versorgung selbst ibernehmen. Auch durfte
das Lebensgefiihl in diesem Alter dazu beitra-

schen Gesellschaft fiir Kardiologie — Herz- u. Kreislaufforschung (DGK).

frustriert sind. Da es keine bundeseinheitliche
Regelung fiir die Abrechenbarkeit der EMAH-
Versorgung in kinderkardiologischen Praxen
gibt, durfen Kinderkardiologen die Behandlung
ihrer erwachsen gewordenen Patienten im
Regelfall nicht abrechnen, selbst wenn sie sich
durch den Erwerb des EMAH-Zertifikats quali-
fiziert haben. Stattdessen miissen mithsam Son-
dergenehmigungen und Ausnahmeregelungen
mit den Kassenirztlichen Vereinigungen
(KVen) auf Landesebene vereinbart werden.
Andererseits nehmen manche Erwachsenen-
kardiologen mit Zertifikat keine EMAHs an,
weil die zeitaufwendige Behandlung dieser
Patientengruppe vergleichsweise schlecht
honoriert wird. (wi/koe/us)
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