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Nationales Register fiir angeborene Herzfehler: schon 15.000 Patienten

machen mit

Bereits 15.000 Patienten mit angeborenen Herzfehlern haben sich im Nationalen
Register flir angeborene Herzfehler angemeldet. Jeden Monat kommen circa 500 neue
Anmeldungen aus allen Bundesléndern hinzu. Das Registerbiiro in Berlin freut sich tGber
diese rege Beteiligung, die die groRe Unterstlitzung der Patienten und Elternverbande
zum Ausdruck bringt. ,Wenn wir es schaffen, méglichst viele Patienten mit angeborenen
Herzfehlern aus ganz Deutschland im Register zu erfassen, kénnen wir endlich mehr
Wissen Uber den Langzeitverlauf und die Lebensqualitat der Patienten gewinnen®, sagt
Dr. Ulrike Bauer, Geschaftsfiihrerin des wissenschaftlichen Vereins. Denn dartber

wissen die Arzte und Wissenschaftler, die diese Patienten betreuen, noch viel zu wenig.

Warum gibt es ein Register fiir angeborene Herzfehler?

Mehr als 90 Prozent der Kinder, die mit einem Herzfehler geboren werden, erreichen
heute das Erwachsenenalter. Sie bilden eine neue Patientengruppe. Da in den einzelnen
Herzkliniken Deutschlands zu wenige Patienten betreut werden, fehlen aussagekraftige
wissenschaftliche Studien Gber den Langzeitverlauf der Betroffenen. Das soll sich mit
dem Register nun andern. Es bildet eine Grundlage fiir epidemiologische Studien, die

bisher international fehlen.

Das Ziel - langfristige Verbesserung der Versorgung und Lebensqualitat

Das Register ist das Kernprojekt im Kompetenznetz Angeborene Herzfehler, das vom
Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF) geférdert wird. Die Forschung im
Kompetenznetz konzentriert sich auf Projekte zur Funktion der rechten Herzkammer und
des Lungenkreislaufes sowie zur Leistungsfahigkeit, Lebensqualitat und
Lebenserwartung der Patienten. Aus den Ergebnissen werden spater Leitlinien
entwickelt, die eine qualitatsgesicherte Behandlung erméglichen.

Die Notwendigkeit von Leitlinien zur Behandlung wird besonders deutlich, wenn man
sich die bisherigen Versorgungsstrukturen anschaut: Werden die Patienten in ihrer
Kindheit noch vom Kinderkardiologen behandelt, fallen sie nach Erreichen des
Erwachsenenalters in ein Betreuungsloch. Grund dafiir ist, dass die meisten Kardiologen

zu wenig Fachwissen Uber die relativ-seltenen Erkrankungen besitzen. Die jugendlichen






