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Stefan Hofer ist der neue Elternvertreter herzkranker Kinder im Vorstand

der Herzstiftung. Das Spannende? Er hat eine doppelte Sicht auf die Dinge. Zwei

seiner drei Tochter haben eine angeborene Herzrhythmusstorung und er ist Professor

und Chefarzt fiir Anisthesie und Intensivmedizin in einer groflen Klinik.

tefan Hofer arbeitete vor rund 15 Jahren als
SFaCharzt fiir Anisthesie auf der Kinderherz-

intensivstation, als ein Zufallsbefund ein bis-
lang unerkanntes Wolff-Parkinson-White-Syndrom
(WPW-Syndrom) bei seiner iltesten Tochter aufdeck-
te. Bei der heute 19-jihrigen Lilli traten im Vorschul-
alter sogenannte Affektkrimpfe auf, die bei Kindern
beispielsweise aus Wut oder Arger durch Schrei-
krimpfe entstehen kénnen. Dabei baut sich ein ho-
her Druck im Brustkorb auf, sodass das Blut aus dem
Kopf schlechter zuriick in den Korper flieffen kann.
Das Gehirn kann dadurch nicht genug Sauerstoff er-
halten, der Atem setzt aus, das Kind verliert das Be-
wusstsein. Ein zur Abklirung dieser Krimpfe durch-
gefiihrtes Elektrokardiogramm (EKG) zeigt die fiir das
WPW-Syndrom typische Delta-Welle. ,Das war wie
im Lehrbuch und damit auch leider fiir einen Anis-
thesisten deutlich zu erkennen®, erinnert sich Stefan
Hofer. Bei dem WPW-Syndrom wird das Herz durch
eine oder mehrere zusitzliche Leitungsbahnen fehler-
haft erregt, Herzrhythmusstérungen und Herzrasen
sind die Folge. Stefan Hofer lisst seine beiden anderen
Mi:dchen ebenfalls untersuchen — auch bei der zwei
Jahre jiingeren Jule wird diese Form der angeborenen
Rhythmusstorung festgestellt. ,,Unsere Jiingste, Leni,
hat zwar kein WPW-Syndrom, aber dafiir eine schwe-
re therapierefraktire Epilepsie, kimpft also auf einer
anderen Ebene®, erzihlt er.

Und doch hat die tiberraschende Diagnose keine
unmittelbaren Auswirkungen auf die beiden ilteren
Kinder. Sie miissen keine Medikamente einnehmen,
leben ein vollig normales Leben, zu dem auch Sport
gehort. Einzig die Routinekontrollen erinnern daran,
dass es zwei Herzkinder in der Familie gibt — bis zu
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dem Tag, an dem sich fiir Jule, die gerade mitten in den
Vorbereitungen fiir ein Highschool-Jahr in den USA
steckt, alles dndert: Bei der 17-Jihrigen kommt es zu
einer akuten gesundheitlichen Verschlechterung. , Was
jahrelang geschlummert hat, ist zur bitteren Realitit
geworden. Die Herzfunktion ist deutlich in den Keller
gerauscht, vor dem Ereignis war sie jeden Tag auf dem
Laufband und ist zehn Kilometer gelaufen. Danach
ging kaum noch etwas, sie lag nur erschopft im Bett,
erzihlt Jules Vater. Eine Herzmuskelentziindung kann
ausgeschlossen werden, ein erster Ablationsversuch,
eine Verodung krankhafter Erregungsherde, ist ganz
kurz erfolgreich, aber leider nicht von Dauer. ,Hitte
man weiter abladiert, wiren wahrscheinlich weitere
Leitungsbiindel beschidigt worden und sie hitte einen
Herzschrittmacher gebrauche.®

Gliicklicherweise erholt sich Jules Herzfunktion,
wenn auch nicht vollstindig, und sie ist einigermaflen
gut belastbar. Und so steht auch dem geplanten Schul-
jahr in Santa Barbara, Kalifornien, nichts entgegen:
Gemeinsam mit dem Kinderkardiologen entscheiden
die Eltern, dass Jule fiir dieses Abenteuer stabil genug
ist. ,Das Auslandsjahr ist kein Risiko, das wir einge-
hen, sondern es ist ein Stiickchen Normalitit, die wir
annehmen. Eine Erkrankung sollte uns nicht davon
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abhalten, Pline zu machen.” Natiirlich hitte sich die
Familie im letzten halben Jahr viele Gedanken ge-
macht. ,Aber ich muss mich auch auf den Kinderkar-
diologen verlassen und ihm vertrauen kénnen®, erklirt
Stefan Hofer. Nach einer kurzen Pause betont er: ,,In
einem Jahr werden wir die Karten dann noch einmal
neu betrachten.®

Vertrauen in die Experten haben

Vertrauen ist fiir Professor Hofer ein wichtiges Stich-
wort. Seine Frau Kiristina ist Physiotherapeutin und
arbeitet ebenfalls in einem Krankenhaus. Beide beher-
zigen jedoch cinen selbst erteilten Ratschlag: die Ex-
pertin, den Experten ausschalten — und den Weg der
Eltern gehen. ,Als medizinisch ausgebildete Person
tragt man eine Sonderlast mit sich herum, man denke
zu viel an Komplikationen, weil man einfach schon zu
viel erlebt hat. Das kann auch die Routine der Thera-
pie und der behandelnden Arzte gefihrden®, begriin-
det Stefan Hofer seine Einstellung.

Aufgrund seiner Titigkeit als Arzt sicht er den
Trend der Selbstinformation im Internet problema-
tisch. Dr. Google beantworte zwar die ein oder ande-
re Frage, schiire aber auch Angste und Sorgen. ,Man
stolpert tiber jegliche Komplikationen, wird unsicher,
und damit hat das behandelnde Therapieteam kaum
eine Chance.“ Die wissenschaftlich fundierten Publi-
kationen der Herzstiftung hingegen wiirden dabei hel-
fen, den Eltern grundlegendes und laienverstindliches
Wissen zum Herzfehler, zu méglichen Behandlungen
und auch zu sozialrechtlichen Fragen zu vermitteln.
,Fur eine Therapie und gute Medizin muss ich mich
jedoch in Expertenhinde begeben, einen verlisslichen
Ansprechpartner suchen, mit dem man einen Behand-
lungsplan durchgehen kann und der auch erklirt, was
schlimmstenfalls passieren kann®, so Stefan Hofer.
Dann kénne man sich als Eltern darauf einstellen.
,Meine Kinder sehen mich im Ubrigen als Vater und
das ist auch gut so“, betont er und schmunzelt.

Vernetzungen ausbauen

Der Ausbau des Informationsangebots, gerade auf di-
gitaler Ebene und im geschiitzten Raum, ist fiir das
neue Vorstandsmitglied ein wichtiger Baustein bei der
Beantwortung der vielen offenen Fragen zur Linderung
von Angsten, die Eltern herzkranker Kinder belasten.
»Man darf eines nicht vergessen: Herzkrank bedeutet
auch immer Einzelschicksal und das wiegt in den Fa-
milien schwer.“ Das personliche Zusammenkommen
sei zwar von Vorteil, aber man diirfe nicht vergessen,
dass die Eltern unter Umstinden durch die Krankheit
ihres Kindes sehr eingebunden sind und eine weitere
Anfahrt zu einem Seminar oder einem Gruppentreffen
fur sie organisatorisch schlicht unméglich ist. Gerade
wihrend der Pandemie habe man gelernt, dass Online-
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angebote unkompliziert funktionieren konnen und
trotzdem einen grofSen Mehrwert bieten.

Auch wenn in den letzten Jahren schon vieles in
Bewegung gesetzt worden sei, sei die Férderung von
Forschungsprojekten im Bereich angeborene Herzfeh-
ler ein Thema, dem sich der neue Elternvertreter in sei-
ner Funktion ebenso annehmen will wie der Stirkung
der Elternlobby auf dem politischen Parkett. Er scheut
sich nicht vor einem politischen Dialog, denn ,,es muss
ja nicht immer ein Konflikt sein. Unterm Strich heifSt
es fiir mich, wie kommt man zu einem bestimmten
Ziel und wie kann man die Leute mitnehmen?“

Ein brandaktuelles Thema treibt Stefan Hofer so-
wohl als Arzt als auch Vater um: die Verfiigbarkeit von
Medikamenten und Therapien. Immer mehr Nischen-
produkte verschwinden vom Markt (siche auch Seite
58 in dieser Ausgabe), die Presse berichtete bereits im
letzten Sommer tiber Lieferengpisse von Fiebersiften
und Zipfchen mit Ibuprofen fiir Kinder, die Tendenz
zu einer ausgeweiteten Verknappung wird auch fir
Herzpatienten zum Problem. ,Naciirlich darf man
nicht panisch werden, sondern wir miissen im Schul-
terschluss mit den medizinischen Fachgesellschaften
und gemeinsam mit der Industrie sachlich tiberlegen,
wo konnte es knapp werden und was kann man tun®,
erzihlt Stefan Hofer. Dazu wurden bereits sehr kon-
struktive Gespriche mit der Deutschen Gesellschaft
fur Padiatrische Kardiologie (DGPK) gefiihrt. Vermei-
den miisse man vor allem, dass ,jeder seine lauwarme
Suppe loffelt“. Wichtig sei, sich politisch klar zu posi-
tionieren und ein gemeinsames Ziel zu formulieren.
Ubergreifend zu denken liegt dem 51-jihrigen Arzt:
LAls Anisthesist muss ich viele verschiedene medizi-

FORSCHUNG UNTERSTUTZEN

Der Vorstand der Deutschen Herzstiftung hat be-
schlossen, die Forderung von Forschungsprojekten,
die sich mit der Verbesserung der Versorgung und
Lebensqualitdt von Kindern mit angeborenem Herz-
fehler beschaftigen, im besonderen MaRe zu un-
terstiitzen. Fir diese Sonderforschungsférderung
stehen insgesamt sooooo0 Euro zur Verfligung. Wei-
tere Informationen zur Fordermittelvergabe und An-
tragskriterien finden Sie unter www.herzstiftung.
de/herzstiftung-und-forschung. Ubrigens: Mit je-
der Spende tragen auch Sie dazu bei, diese wichtige
Forschung zu unterstitzen.
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»Wir miissen im Schulterschluss mit
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den medizinischen Fachgesellschaften und

gemeinsam mit der Industrie sachlich
uiberlegen, welche Medikamente und

Medizinprodukte knapp werden kdnnten

und was man dagegen tun kann.«

nische Disziplinen zusammenbringen, da ist mir die

Vernetzung schon fast ansozialisiert.
Sich fiir Familien stark machen

Neben seiner Titigkeit als Chefarze der Klinik fir
Anisthesie, Notfallmedizin und Schmerztherapie am
Westpfalz-Klinikum in Kaiserslautern ist er aufSer-
dem Landesvorsitzender der Deutschen Gesellschaft
fur Anisthesiologie & Intensivmedizin in Rheinland-
Pfalz. Und doch bewirbt er sich um ein weiteres, zeit-
intensives Ehrenamt. ,Die Sache mit meiner Tochter
im letzten Jahr war ein heftiger Fingerzeig und Ausloser
dafiir, zu sagen, hier engagiere ich mich. Ich definiere
mich nicht durch irgendwelche Péstchen, sondern
iiber meine Familie. Sie ist das, was fiir mich zihlt,
und deshalb will ich mich stellvertretend fiir die Eltern
herzkranker Kinder einsetzen,” erklirt Stefan Hofer.
Dazu sei es fiir ihn wichtig, zu wissen, wo der Schuh
bei den Eltern driicke, welche Sorgen sie umtreiben,
und er ist dankbar fiir Anregungen aller Art. Dabei ist
Professor Hofer gern bereit, auch einmal neue Wege zu
gehen, verlisst sich aber auf den Rat der Herzstiftungs-
Mitarbeiter. ,,Dafiir sind sie die Experten und haben
viel Erfahrung in den tiber Jahren gewachsenen Struk-
turen. Wenn man etwas bewegen will, dann geht das

nur gemeinsam — als Team.® Christine Dehn

Haben Sie Anregungen an Professor Hofer? Schreiben Sie
uns, was Sie sich ganz personlich von lhrem neuen Elternver-

treter im Vorstand der Deutschen Herzstiftung wiinschen:
kinderherzstiftung@herzstiftung.de

Zum Weiterlesen: Herzrhythmusstérungen im Kindesalter:
Angeboren, erworben, vererbt — was Eltern davon wissen
sollten. Von Prof. Dr. med. Herbert E. Ulmer, Stand 2014.
Sonderdruck der Deutschen Herzstiftung, zu bestellen per
E-Mail an kinderherzstiftung@herzstiftung.de
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