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EMAH in den Blickpunkt riicken

Um auf die besondere Situation der Patientengruppe der Erwachsenen mit angeborenem Herzfehler (EMAH) aufmerksam zu

machen, startete die Deutsche Herzstiftung in diesem Sommer die Kampagne Diagnose: Herzensangelegenheit. In Zusammenarbeit
mit renommierten Experten aus acht EMAH-Zentren fanden zahlreiche Symposien fiir Betroffene und Arzte statt. herzblatt hat die
Veranstaltung an der KéIner Uniklinik besucht und mit einigen Teilnehmern gesprochen.

m Horsaal 1 der Kélner Uniklinik lauschen unter der

Woche die Medizinstudenten den Vortrigen ihrer Pro-

fessoren. An diesem Freitagnachmittag ist der riesige

Horsaal fiir eine andere Veranstaltung reserviert. An der

Tiir prangt ein kleines Schild: ,EMAH-Symposium der
Deutschen Herzstiftung®. Jil (18) und ihre Mutter Astrid sto-
bern durch das breit geficherte Infomaterial zu unterschied-
lichen Herzfehlern, das vor der Tiir auf einem Tisch bereit-
liegt. Drinnen im fensterlosen Saal sitzen kleine Griippchen
und warten gespannt auf den Beginn der Veranstaltung.
Prof. Helmut Baumgartner, Leiter des EMAH-Zentrums an
der Uniklinik Miinster, Prof. Stephan Baldus, Direktor der
Klinik fiir Kardiologie an der Uniklinik Kéln, und Dr. Mi-
chael Huntgeburth, Leiter des dortigen EMAH-Zentrums,
begriifen die rund 50 Besucher zum Patiententag, dem ersten
Tag des EMAH-Symposiums.

Die Zuhoérer erwartet ein reichhaltiges Themenspektrum
mit insgesamt sieben Vortrigen von Experten aus Kéln und
Miinster. Es geht zunichst um eine Bestandsaufnahme: Wie
viele EMAH gibt es? Warum ist es wichtig, diese Patienten-
gruppe in den Fokus zu riicken? Was sind die Schwierigkeiten,
mit denen sie zu kimpfen haben? Die Zahlen, die Prof. Baum-
gartner prisentiert, lassen die Betroffenen
im Saal aufthorchen: Von den geschitzten
300000 in Deutschland lebenden Erwachse-
nen mit einem angeborenen Herzfehler sind
weniger als ein Drittel in einer fachgerechten
Behandlung und das, obwohl sie auch nach
einem korrigierten Herzfehler im medizini-
schen Sinn nicht ,geheilt® sind. Viele EMAH

wissen nicht, dass sie sich trotz erfolgreicher
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Operationen kontinuierlich untersuchen lassen miissen. Gera-
de junge Erwachsene ignorieren ihren angeborenen Herzfehler
oftmals, sei es aus Ubermut oder aus Angst vor unangenehmen
Untersuchungen. ,Das kann fatale Folgen haben, denn wenn
sich erstmal Beschwerden einstellen, dann kann es schwie-
rig sein, die entstandenen Schiden zu korrigieren, warnt
Prof. Baumgartner (siche hierzu den Beitrag auf Seite 4 ff.).

Experte fiir den eigenen Herzfehler werden

Jil, selbst mit einer Trikuspidalklappeninsuffizienz auf die Welt
gekommen, lauscht den Vortrigen. Sie hat am eigenen Leib er-
fahren, welche Tiicken lauern, wenn aus Kindern mit angebo-
renem Herzfehler Erwachsene werden. ,Ich bin mit meinem
18. Geburtstag erstmal in ein grofles Loch gefallen®, erzihlt
die junge Frau. Ihr Kinderkardiologe wusste plétzlich nicht
mehr, ob er ihre Behandlung noch abrechnen darf. Es folgte
eine Irrfahre, an deren Ende ein niedergelassener Erwachsenen-
kardiologe Jil schliefSlich an das EMAH-Zentrum der Kélner
Uniklinik verwies. Dort fiihlt sie sich gut aufgehoben. ,,Auch
meine Beschwerden nach meiner letzten OP wurden hier end-
lich ernst genommen®, berichtet die Schiilerin. Doch der Weg

»Sehr viele Betroffene wissen nichts
von den iiberregionalen EMAH-Zentren.
Das gilt leider ebenso fiir die niederge-
lassenen Hauséarzte und Kardiologen.«
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Die Informationsbroschiire zur EMAH-Kampagne Diagnose Herzensangelegenheit gibt es auf www.emah-check.de

bis dahin war steinig. Es fehlte an Informationen tiber die Be-
handlungsméglichkeiten und Hilfen fiir EMAH. Jils Mutter
schiittelt den Kopf: Die Krankenkassen miissten die jungen
Erwachsenen besser bei dieser Suche unterstiitzen, findet sie.
Sehr viele Betroffene wissen nichts von den tiberregionalen
EMAH-Zentren, bestitigt auch Prof. Baumgartner in seinem
Vortrag. Und das gilt leider ebenso fiir die niedergelassenen
Hausirzte und Kardiologen.

Jil jedenfalls mochte kiinftig mehr Verantwortung tiber-
nehmen. ,Ich habe jetzt mit 18 das Gefiihl, dass ich mich
auch selbst um meine medizinische Versorgung kiimmern
muss“, sagt sie selbstbewusst. Sie will nichstes Jahr nicht nur
ihr Abi mit Bravour bestehen und dann technische Informatik
studieren, sondern auch auf alles vorbereitet sein, was da noch
als EMAH auf sie zukommen kann. Interessiert lauscht sie
daher dem Vortrag zu Schwangerschaften bei EMAH. Aber
auch die Informationen zu den neusten Forschungsergebnis-
sen sind fiir sie Gold wert. ,,Ich wusste bislang nicht, dass der
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an meiner Herzklappe angebrachte Ring ein Leben lang drin-
bleiben kann.“

Jils Mutter bedauert, dass das Wissen in der Bevolkerung
tiber herzkranke Kinder noch sehr liickenhaft und ihre Lobby
noch schr klein ist. Leider miissten die Betroffenen oft nicht
nur mit ihrer Krankheit, sondern auch mit unnétigen Hiirden
kimpfen, etwa bei der Beantragung von Reha-Mafinahmen
oder einem Behindertenausweis. ,,Viele Betroffene wissen gar
nicht, welche Hilfen sie aufgrund ihrer Erkrankung in An-
spruch nehmen kénnen®, bestitigt Holger Lindemann (51).
Er leidet selbst an einer Fallotschen Tetralogie und besucht
regelmiflig Symposien. 17 Jahre hat er im Sozialdienst der
Kinderkardiologie als Ansprechpartner fir Herzkinder gear-
beitet. Holger Lindemann hat seine Diplomarbeit zum The-
ma ,,Jugendliche mit angeborenem Herzfehler — psychosoziale
Probleme beim Ubergang ins Erwachsenenalter” geschrieben.
In Kéln beleuchtet er in einem Vortrag am Patiententag sozial-
rechtliche Aspekte. So rit er allen EMAH, trotz biirokrati-
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scher Hiirden einen Schwerbehindertenausweis zu beantragen
und erklirt, wie man Reha-Mafinahmen und Leistungen wie
Haushaleshilfen, Fahrtkosten und Zuzahlungsbefreiung in An-
spruch nehmen kann. Leider miissen sich EMAH oft durchbo-
xen. Er bestitigt: ,Fiir EMAH gibt es keinen einfachen Weg.
Es lauern immer wieder Sackgassen und Einbahnstraflen.“ Die
Deutsche Herzstiftung sei mit der EMAH-Kampagne auf ei-
nem guten Weg, denn das Wissen um die besondere Situation
der EMAH miisse auch bei niedergelassenen Arzten und Kar-
diologen noch viel weiter getragen werden. Betroffenen emp-
fiehlt er, sich auch tiber Selbsthilfegruppen besser zu vernetzen
und die Chance zu nutzen, bei Symposien wie diesem mit Arz-
ten direkt ins Gesprich zu kommen.

Diese Chance hat auch Celine (20) ergriffen. Sie ist mit
ihrer ebenfalls herzkranken Freundin und ihrer Mutter nach
Kéln gekommen: ,Ich will mich tiber die neusten Entwick-
lungen in der Medizin auf den Stand bringen.“ Sie leidet an
einer komplexen Form der Fallotschen Tetralogie und einer
zusitzlichen Lungenfehlbildung. Fir die junge, voll berufsti-
tige Frau ist es wichtig, so viel iiber ihren Herzfehler zu erfah-

ren, dass sie auf die nichsten Arztgespriche gut vorbereitet ist.
Erst vor Kurzem erhielt sie die Nachricht, dass ihre Pulmo-
nalklappe eventuell ersetzt werden muss. Da diese Diagnose
jedoch nicht eindeutig ist, fand sie den Vortrag zu den Chan-
cen und Risiken der bildgebenden Verfahren, die im Vorfeld
von Operationen durchgefithrt werden, sehr interessant. Aber
auch das Thema ,,Sport fiir EMAH® und die dort vorgestellten
Belastungsklassen haben sie weitergebracht. Nach Gesprichen
mit anderen Betroffenen am Rande des Symposium ist fiir Ce-
line klar: ,Es sollte solche Vortrige gerade fiir junge EMAH
ofter geben.”

Viele Fortschritte, aber noch einiges zu tun

Beate (44) ist in Deutschlands Kardiologien weit rumgekom-
men. Die in Sachsen geborene Frau kam mit einem univen-
trikuldren Herzen auf die Welt. Erst mit 22 Jahren erfolgte
bei ihr die korrigierende Fontan-Operation. ,Meine Eltern
haben mich schon frith dazu erzogen, selbst Verantwortung
fir meine Behandlung zu tibernehmen®, erzihle sie. Doch als

Die Kampagne

Mit der Kampagne Diagnose: Herzensangelegenheit mochte die
Herzstiftung die tiber 200 0oo EMAH (Erwachsene mit angebo-
renem Herzfehler), die derzeit keine spezialisierte medizinische
Betreuung wahrnehmen, auf die lebenswichtige Notwendigkeit
regelmaRiger Kontrolluntersuchungen bei einem Kardiologen

mit EMAH-Zertifikat hinweisen. Auch Haus- und Allgemeinérzte,
Internisten und nicht EMAH-zertifizierte Kardiologen sollen fir die
Dringlichkeit des Themas sensibilisiert werden.

So informierten in den Monaten Juni und Juli zahlreiche EMAH-
Experten in sieben Arzte- und Patientensymposien {iber wichtige
EMAH-spezifische Themen wie medizinische Versorgungsstruk-
turen, Belastung/Belastbarkeit mit angeborenem Herzfehler,
Sexualitdt, Schwangerschaft oder sozialmedizinische Aspekte wie
Berufswahl und Versicherung.

Veranstaltungsorte fiir die gut besuchten EMAH-Tage waren das
Herzzentrum Leipzig zusammen mit dem Deutschen Herzzentrum
Berlin, das Universitare Herzzentrum Hamburg in Zusammenar-
beit mit dem Universitatsklinikum Schleswig-Holstein/Campus
Kiel, das Herzzentrum der Universitdt zu Koln gemeinsam mit dem
Universitatsklinikum Miinster und das Deutsche Herzzentrum
Minchen mit dem Universitatsklinikum Erlangen.

Auf der Kampagnen-Website www.emah-check.de finden Betroffe-
ne und Arzte ein umfangreiches Informationsangebot fiir EMAH,
unter anderem eine aktuelle Liste von EMAH-zertifizierten Arzten,
eine Sammlung von Beitrdgen aus herzblatt sowie zahlreiche
weiterfuihrende Links.

Deutsche
Herzstiftung

Zusatzlich soll das Erklarvideo Angeborener Herzfehler? Deutsche
Herzstiftung sucht EMAH! die breite Bevolkerung dazu animieren,
das Thema durch Weiterleitung in den sozialen Medien so weit wie
moglich zu streuen.

Hier geht es zum Erkldrvideo:
www.youtube.comwatch?v=8lbFuTM_qOQ

Mehr Informationen finden EMAH,
Angehorige und Interessierte unter
www.emah-check.de

16

herzblatt 3.2018

Abbildung: neues handeln GmbH



sie Anfang der 1990er-Jahre erwachsen wur-
de, gab es den Begriff EMAH noch nicht. Die
Mediziner wussten mit der jungen Herzkran-
ken nichts anzufangen. Uber Umwege fand
sie zum Berliner Herzzentrum, wo sie zum
ersten Mal auch mit der EMAH-Problematik
in Bertihrung kam. Sie blicke zuriick: Es gebe
viele Fortschritte im Bereich EMAH. Doch
die To-do-Liste sei weiter lang. Zum einen
wissen viele niedergelassene Arzte nicht um
die spezielle medizinische Ausgangssituation der EMAH und
iibersehen so drohende Gefahren. Was fast noch schlimmer
sei, sagt Beate, ist, dass viele Mediziner wenig Bereitschaft zei-
gen, interdisziplinir mit anderen Fachirzten zusammenzuar-
beiten. ,Ich hatte beispielsweise eine groflere Zahnbehandlung
vor mir und weil mein Zahnarzt, trotz meiner Bitte, sich nicht
mit meinem Kardiologen unterhalten wollte, habe ich mir
selbststindig ein Antibiotikum besorgt, um eine Endokardi-
tis, eine Herzinnenhautentziindung, zu vermeiden®, erzihlt sie
kopfschiittelnd. Es miisse bei den Medizinern ein Umdenken
geben, fordert sie. Auch bei den Behandlungsstrukturen fiir
EMAH gibt es Nachbesserungsbedarf. Oft werden Erwach-
sene auf kinderkardiologischen Stationen behandelt. ,Das
spiilt bei mir zum einen immer auch Erinnerungen an meine
schwere Kindheit hoch. Zum anderen ist man in der Regel mit
seinen eigenen Problemen beschiftigt und hat nicht die Kraft,
auf die Fragen der Eltern der kleinen Mitpatienten zu antwor-
ten. Zudem werde ich auf Kinderstationen immer auch mit
meinem unerfiillten Kinderwunsch konfrontiert®, erzihlt sie.
Beate engagiert sich seit den 1990er-Jahren im Selbsthilfever-
band Bundesvereinigung JEMAH e. V. Wenn es ihre Gesundheit
zuldsst, nimmt sie immer wieder die Méglichkeit wahr, sich
auf Symposien weiterzubilden. ,Hier hat man die Chance, die
Arzte auflerhalb der Klinik Dinge zu fragen, die bei Patienten-
gesprichen untergehen®, sagt sie. Wie viele andere Teilnehmer
nutzt sie diese Moglichkeit auch in Kéln, wo der Patiententag
am frithen Abend mit angeregten Gesprichen zwischen Be-
troffenen und Referenten endet.

Kleine Patientengruppe mit groRen Anforderungen

An Tag zwei des Symposiums, dem Samstagvormittag, sind die
Reihen im groflen Horsaal locker gefiillt. Auf dem Programm
am Arztetag stehen zehn Vortrige, die fachlich tiefer greifen
als die Referate des Vortags, darunter auch das wichtige Thema
»Erstdiagnose angeborener Herzfehler im Erwachsenenalter®
und Beitrdge wie ,Herzinsuffizienz und pulmonale Hyperto-
nie“, ,Restbefunde nach der Korrektur einer Fallot’schen Tetra-
logie“ und ,Angeborene Aortenerkrankungen®. Angesprochen
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»EMAH brauchen auf sie zugeschnittene
Therapien. Dazu muss man sich inihre

Gesamtsituation hineinversetzen und die
medizinischen Besonderheiten kennen.«

sind vor allem Hausirzte und niedergelassene Kardiologen,
aber auch medizinisches Fachpersonal aus allen Gattungen. Es
entspinnen sich immer wieder Fachdiskussionen. Dr. Regine
Jacob, Fachirztin fiir Physikalische und Rehabilitative Medizin
und Diplomsportlehrerin aus Kéln, arbeitet in der ambulan-
ten kardiologischen Rehabilitation. Fiir sie ist das Symposium
eine willkommene Fortbildung: ,Die Patientengruppe von Er-
wachsenen mit angeborenem Herzfehler ist im Vergleich zu
anderen Herzkranken eher klein. EMAH brauchen aber auf
sie zugeschnittene Therapien. Dazu muss man sich in ihre
Gesamtsituation hineinversetzen und die medizinischen Be-
sonderheiten und ihre daraus resultierenden Einschrinkungen
kennen®, erklire sie.

Defizite in der Arzteausbildung in Sachen angeborene
Herzfehler treiben auch Dr. Manuela Mainka um. Sie absol-
viert gerade eine Weiterbildung zur Kardiologin und tiberlegt,
spiter eine EMAH-Zusatzqualifikation anzuschliefSen (siche
Seite 8). ,Bei jeder Untersuchung, die ich mache, habe ich im
Hinterkopf die Sorge, dass ich in meiner kardiologischen Aus-
bildung nicht genug tiber angeborene Herzfehler gelernt habe
und deshalb etwas Wichtiges iibersehen kénnte®, so Dr. Main-
ka. Sie ist von der Komplexitit des Themas fasziniert und will
mit der Teilnahme am Symposium Liicken schliefSen. ,Es er-
schreckt mich zu horen, dass behandelnde Arzte aus Unwis-
senheit fatale Behandlungsfehler begehen.®

Auch Prof. Stephan Baldus unterstreicht, dass die Patien-
tengruppe in der Kardiologie vergleichsweise selten vorkommt,
ihre medizinischen Probleme jedoch hochkomplex sind. ,Es
ist extrem wichtig, auf dieses Patientenkollektiv aufmerksam
zu machen, um so ihre Versorgung zu verbessern. Fiir eine
Maximalversorgung seien die {iberregionalen EMAH-Zentren
von grofler Bedeutung. Ebenso mahnt Dr. Michael Huntge-
burth: ,Bislang fallen noch zu viele EMAH aus dem Raster.
Es ist deshalb wichtig, dass man wiederholt an Betroffene und
deren Eltern appelliert, die regelmifligen Untersuchungen
wahrzunehmen. Die Aufmerksamkeit fiir diese Patienten auch
seitens der Arzte muss weiter gesteigert werden.“ Die EMAH-
Kampagne mit ihren Symposien ist ein Schritt in die richtige
Richtung. Christiane Siifsel
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