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Angeborene Herzfehler: Hausarzt:innen stellen Weichen fiir
fachgerechte Nachsorge

Schatzungsweise 200.000 Erwachsene mit angeborenem Herzfehler (EMAH)
sind ohne spezifische Nachsorge: Hausarzt:innen sowie Internist:innen oder
Kardiolog:innen sind oft erste Anlaufstelle fur EMAH bei
Gesundheitsproblemen und haben somit Lotsenfunktion fiir lebenswichtigen
Herz-Check / Kampagne der Herzstiftung sensibilisiert Arzt:innen fiir EMAH

(Frankfurt a. M., 5. November 2026) In Deutschland kommen jahrlich zwischen 7.500 und
8.700 Kinder mit einem angeborenen Herzfehler (AHF) zur Welt. Uber 95 Prozent von ihnen
erreichen das Erwachsenenalter, so dass heute mehr als 350.000 Erwachsene mit einem
angeborenen Herzfehler (EMAH) in Deutschland leben. Und die Zahl der EMAH, die das 18.
Lebensjahr erreichen, steigt pro Jahr um zirka 5.000 bis 7.000 Patienten (1). Inzwischen leben
hierzulande mehr Erwachsene als Kinder mit einem angeborenen Herzfehler.

Ein hiufiges Problem bei dieser neuen und stetig wachsenden Patientengruppe: Obwohl
EMAH einer regelmifigen Nachsorge ihres Herzfehlers durch einen EMAH-Spezialisten oder
eine EMAH-Spezialistin bediirfen, gelingt das bei weit tiber der Hilfte der Betroffenen aus
vielerlei Grinden nicht. Mehr als 200.000 EMAH erhalten derzeit keine spezialisierte
Betreuung und fallen damit aus der regelmaBigen Nachsorge (,,Lost to follow-up®) (1). ,,Die
regelmillige EMAH-fachgerechte Nachsorge durch einen Spezialisten oder eine Spezialistin
fir angeborene Herzfehler ist jedoch lebenswichtig, um vermeidbaren lebensbedrohlichen
Komplikationen vorzubeugen®, betont der Kinderkardiologe und EMAH-Spezialist Prof. Dr.
Anselm Uebing, Prisident der Deutschen Gesellschaft fiir Pidiatrische Kardiologie und
Angeborene Herzfehler (DGPK). Dieses Nachsorgedefizit beit EMAH-Patient:innen hat auch
mit der geringen Sichtbarkeit dieser Patientengruppe bei Arztinnen, in der Politik und in der
Gesellschaft zu tun. ,,Diese Nachsorgeliicke mussen wir dringend schlieBen. Das gelingt aber
nur durch gemeinsame Anstrengungen mit Unterstitzung der herzmedizinischen
Fachgesellschaften, der Patientenorganisationen, der Arzte- und Kassenverbinde sowie der
Gesundheits- und Sozialministerien der Linder, fordert der Kardiologe Prof. Dr. Thomas
Voigtlinder, Vorstandsvorsitzender der Deutschen Herzstiftung.

Mit dem Ziel Betroffene fiir die EMAH-fachgerechte Nachsorge zu sensibilisieren, hat die
Deutsche Herzstiftung ihre bundesweite EMAH-Informationskampagne unter dem Motto
,,Checkst Du? Geh erwachsen mit angeborenem Herzfehler um. Mach den EMAH-Check!*
gestartet. Die Kampagnenseite emah-check.de bietet kostenfreie Informationen sowohl fir

EMAH-Patient:innen als auch fur medizinische Fachkrifte: darunter der EMAH-


http://www.emah-check.de/

Patientenleitfaden zu den wichtigsten Themen der EMAH-Versorgung und aktuelle Adressen
der bundesweit verfiigbaren EMAH-Kliniken, -Zentren und -Arztpraxen, auch abrufbar unter

https://herzstiftung.de/dein-herzlotse

Repariert heiRt nicht geheilt: Nachsorge ist mit geringerer Sterblichkeit verbunden

Selbst nach einer erfolgreichen Operation oder Therapie des AHF im Kindesalter sind
anatomische oder funktionelle Rest- und Folgezustinde der Eingriffe keine Seltenheit: Narben,
Implantate wie kiinstliche Herzklappen oder kleinere/groBere Restfehlbildungen im Herzen
bleiben zurtuck, die im weiteren Lebensverlauf bei einem Teil der Behandelten zu
Folgeerkrankungen  wie  beispielsweise  Herzinsuffizienz, = Herzrhythmusstorungen,
Lungenhochdruck oder Herzklappenverinderungen (z.B. Undichtigkeit) fiihren kénnen.
,Deshalb ist die regelmiBlige EMAH-fachgerechte Nachsorge durch einen Spezialisten oder
eine Spezialistin fiir angeborene Herzfehler essenziell fir die Prognose der Patientinnen und
Patienten®, unterstreicht DGPK-Prisident Uebing. Noch nicht einmal 50 Prozent der EMAH
haben Kontakt zu irgendeiner kardiologischen Betreuung, wie eine Untersuchung anhand von
Krankenkassendaten von iiber 24.000 EMAH-Patient:innen zeigen konnte (2). ,,Dabei zeigen
diese Daten auch, dass eine kardiologische Betreuung mit einem niedrigeren Risiko fiir schwere
klinische Ereignisse und Tod assoziiert war®, so Uebing, Direktor der Klinik fiir angeborene

Herzfehler und Kinderkardiologie des Universititsklinikums Schleswig-Holstein, Campus Kiel.

»Weichensteller Haus- und Facharzt:innen fiir die EMAH-Nachsorge sensibilisieren

Eine enge Vernetzung zwischen der hausirztlichen Versorgung und EMAH-spezialisierten
Praxen, Kliniken und Zentren ist notwendig. Hausirzt:innen kommt bei der Ansprache und
Orientierung der aus der Nachsorge ,,verlorenen® EMAH eine Lotsenfunktion zu. Wie
Untersuchungen zur Versorgung von EMAH zeigen, besteht jedoch sowohl unter
Patientinnen als auch unter primirversorgenden Arztinnen weiterhin Bedarf an
Informationen zu den bestehenden EMAH-Versorgungsstrukturen mit zertifizierten
Arzt:innen und Zentren, aber auch zur Notwendigkeit einer regelmiBigen fachspezifischen
EMAH-Nachsorge insgesamt (1, 3). ,,Bei den EMAH-Patientinnen und -Patienten handelt es
sich um eine sehr spezifische Gruppe, die zwingend Zugang zu einer hochspezialisierten
Versorgung benétigt. Uns Hausirztinnen und Hausidrzten kommt hierbei  eine
Schliisselfunktion zu: Wir miissen die betroffenen Patientinnen und Patienten identifizieren
und bei Bedarf schnell in die spezialisierten Versorgungsstrukturen lotsen. Gleichzeitig muss
insbesondere bei diesen Patientinnen und Patienten eine umfassende und vor allem

kontinuierliche hausirztliche Betreuung sichergestellt werden. Nur so kénnen beispielsweise


https://herzstiftung.de/dein-herzlotse

Begleiterkrankungen frithzeitig entsprechend eingeordnet werden®, so die Bundesvorsitzenden
des Hausirztinnen- und Hausirzteverbands Dr. Markus Blumenthal-Beier und Prof. Dr.
Nicola Buhlinger-Gépfarth. Dass rund 80 Prozent der Betroffenen eine/n Hausirztin wegen
nicht-kardialer, aber auch wegen kardialer Gesundheitsprobleme aufsuchten, zeigte eine
Untersuchung mit rund 1.000 Hausirzt:innen und knapp 4.500 EMAH. Auch ergab die
Untersuchung, dass die bundesweit vorhandenen EMAH-Versorgungsstrukturen noch nicht
ausreichend bekannt sind (3). ,,Hausirztinnen und Hausirzte missen im komplexen
Versorgungsalltag die spezifischen Risiken und die Besonderheiten der angeborenen
Herzfehler im Blick behalten und ihre Patientinnen und Patienten iiber die Bedeutung der
EMAH-spezifischen Betreuung aufkliren. Hierfiir ist es entscheidend, dass die Kolleginnen
und Kollegen die Bedurfnisse dieser speziellen Patientengruppe kennen und sich bei Bedarf
zielgenau fortbilden®, so die Bundesvorsitzenden, beide selbst praktizierende Hausirzte,
weiter.

Dass neben den Hausirztinnen auch andere Fachirztiinnen ohne Zusatzqualifikation fir
angeborene Herzfehler wie allgemeine Kardiolog;innen, Gynikolog:innen, Pulmolog:innen etc.
fir die Nachsorgenotwendigkeit bei EMAH sensibilisiert werden sollten, fordert der
Kardiologe Prof. Dr. Stefan Blankenberg, Priasident der Deutschen Gesellschaft fur
Kardiologie — Herz- und Kreislaufforschung (DGK): ,,EMAH konnen wegen eines
kardiovaskuliren Problems bei einem niedergelassenen Kardiologen oder einer Kardiologin in
Behandlung sein, ohne dass Arzt oder Arztin von dem angeborenen Herzfehler Kenntnis
haben. Dieses Wissen kann aber je nach Befund fir den weiteren Therapieverlaut héchst
relevant sein®, so der DGK-Prisident. ,,Wir appellieren daher an alle Kardiologinnen und
Kardiologen ohne EMAH-Zusatzqualifikation sowie an Fachirztinnen und Fachirzte aus
anderen Bereichen, sich itber EMAH zu informieren®, so Blankenberg, Arztlicher Leiter des

Universitiren Herz- und Gefil3zentrums Hamburg (UKE).

Deutschland hat etablierte EMAH-Versorgungsstruktur aus Zentren, Kliniken und
Praxen

Wenn EMAH wegen nicht-kardialer Gesundheitsprobleme zu einem/r Fachirztin gehen,
kann diese/r seine/n Patientin auf den AHF ansprechen und gegebenenfalls einer
herzfehlerspezifischen Versorgung beim EMAH-Spezialisten oder der EMAH-Spezialistin fiir
den regelmifBigen Herz-Check und alle weiteren erforderlichen und verfigbaren priventiven,
gesundheitstérdernden Mal3nahmen zufthren. Denn Deutschland verfigt fiir Menschen mit

AHF iber eine etablierte dreistufige EMAH-Versorgungsstruktur mit zertifizierten Zentren,



Kliniken und Praxen. Diese Strukturen sind jedoch regional unterschiedlich verfiigbar und
stof3en teilweise an Kapazititsgrenzen. ,,Wir wollen mit unserer Kampagne dazu beitragen, dass
Patientinnen und Patienten durch mehr Wissen tber ihren Herzfehler und die richtige
Betreuung durch Arztinnen und Arzte mit EMAH-Expertise ihre Nachsorge wahrnehmen und
somit unnotige Risiken vermeiden®, betont der Herzstiftungs-Vorsitzende Prof. Voigtlinder,

der auch Arztlicher Direktor der Agaplesion Frankfurter Diakonie Kliniken ist.
(wi)

Info-Service

Der Patienten-Ratgeber ,Leben mit angeborenem Herzfehler im Erwachsenenalter” (216
Seiten) informiert Uber EMAH-Versorgungsstrukturen, den aktuellen Stand der Diagnostik,
Therapie sowie Pravention, Rehabilitation und psychokardiologische Aspekte bei EMAH. Weitere
Themen sind u.a. Belastbarkeit, Sport, Sexualitat/Schwangerschaft/Empfangnisverhiitung und
sozialmedizinische Aspekte (Beruf, Versicherung). Der Leitfaden kann kostenfrei unter emah-
check.de angefordert werden.

Presse-Informationen sowie druckfahiges Grafik- u. Bildmaterial unter

herzstiftung.de/emah-toolbox
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Zusatzinformation fiir Redaktionen

Angeborene Herzfehler erfordern zusatzliche spezifische Herzexpertise
Weit mehr als 40 verschiedene angeborene Herzfehler sind bekannt. Beachtet man, dass diese in
Kombinationen auftreten, die sich klinisch vollig unterschiedlich manifestieren kénnen, sind es
weitaus mehr: Das kdnnen Veranderungen an den Herzkammern, an den Herzklappen, an den
Blutgefalen oder an den Trennwanden zwischen den Herzkammern (,Loch im Herzen®) sein.
Selbst bei einfachen, nach Operation haufig als harmlos eingestuften Herzfehlern, kdnnen sich mit
zunehmendem Alter schwerwiegende Probleme einstellen, mit denen man bislang nicht gerechnet
hat. Zusatzlich zum angeborenen Herzfehler kénnen sich im Erwachsenenalter erworbene kardiale
und nicht-kardiale Begleiterkrankungen, die den Krankheitsverlauf bei EMAH komplizieren wie

e HerzkranzgefalRverkalkungen und -verengungen (koronare Herzkrankheit)
Herzklappenerkrankungen
Herzschwache (Herzinsuffizienz)
Herzrhythmusstérungen (tachykarde oder bradykarde Herzrhythmusstérungen)
Nicht-kardiale Begleiterkrankungen wie Bluthochdruck, herzfehlerbedingte
Organerkrankungen, Stoffwechselstorungen

In der Praxis bedeutet dies beispielsweise, dass bei einem alteren EMAH, der nach Korrektur einer
Fallot-Tetralogie eine Herzleistungsschwache entwickelt, auch an eine begleitende koronare
Herzerkrankung gedacht werden muss. Nicht nur Betroffene, sondern auch Arztiinnen und
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Beschaftigte in der medizinischen Versorgung sollten sich Uber die Besonderheiten bei der
Versorgung von EMAH informieren. Dazu stellt die Herzstiftung speziell fir medizinische
Fachkréafte Informationen bereit unter https://herzstiftung.de/emah-check-infos-fachkraefte

Dreistufiges EMAH-Versorgungsmodell

1. Hausarzt = Primédrversorgung
Hausarzt:innen, hausarztliche Internist:iinnen, Kinder- und Jugendarzt:iinnen Ubernehmen die
Primarversorgung. Hierfir braucht es Kompetenzen im Umgang mit EMAH-spezifischen
Problemen. Diese Informationen liefern die EMAH-zertifizierten Institutionen der
Versorgungsstufen Il und lll, zu denen regionale EMAH-KIiniken und -Praxen sowie Uberregionale
EMAH-Zentren gehdren.

2. EMAH-Schwerpunktpraxen und -kliniken = Regionale Versorgung
Die zweite, regional angesiedelte Versorgungsstufe umfasst diese EMAH-zertifizierten Praxen und
Kliniken, die eine erste EMAH-spezifische kardiologische Betreuung gewahrleisten. Sie dienen als
Bindeglied zwischen der arztlichen Primarversorgung (Stufe |) und den Uberregionalen EMAH-
Zentren (Stufe Il1).

3. EMAH-Zentren (Zentren der Maximalversorgung fiir komplexe Fragestellungen) =
Uberregionale Versorgung
Bei komplexen medizinischen Fragestellungen oder bei der Notwendigkeit einer Operation
beziehungsweise Katheterbehandlung erfolgt eine Uberweisung in ein Uberregionales EMAH-
Zentrum der héchsten Versorgungsstufe, der Maximalversorgung (Stufe Ill). Hier sind alle fir die
komplette Versorgung von EMAH notwendigen Kompetenzen, Fachrichtungen und Ausstattungen
vorhanden. Uberregionale EMAH-Zentren versorgen vorzugsweise seltene und komplexe AHF.

Wenn bei einem/r Patient:in erstmals im Erwachsenenalter die Diagnose eines AHF gestelit
wird, sollte diese/r in einem Zentrum (der Maximalversorgung) vorgestellt werden, das iiber
ausreichende Kenntnisse, Untersuchungsmoglichkeiten und Erfahrungen mit diesem
speziellen Patientenkollektiv verfiigt.

Dreistufiges EMAH-Versorgungsmodell

Uberregionale
EMAH-Zentren
(Zentren der
Maximalversorgung)
- Mit allen zur kompletten Versorgung

der betroffenen Patienten erforderlichen
Einrichtungen (inkl. Herzchirurgie)

Regionale EMAH-Schwerpunkt-
praxen und -kliniken

- Versorgung durch weitergebildete/weiterzubildende, EMAH-zertifizierte
Erwachsenen- oder Kinderkardiologen

- Ambulanzen fir spezielle Fragestellungen (z. B. Rhythmologie, Schwangerschaft)

- Enge Kooperationen mit Zentren der Maximalversorgung

Abb. 1: Das dreistufige EMAH-Versorgungsmodell (modifiziert nach Kaemmerer et al. 2006,)
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Quelle (Abb. 1): Kaemmerer, H. et al. ,Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern®: Aktuelle
Herausforderung in der medizinischen Versorgung Teil I: Versorgungsstruktur und Problematik,
Herzinsuffizienz, Herzrhythmusstérungen. Kardiologie 2023 -17:219—-233. https://doi.org/10.1007/
$12181-023-00616-1
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