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Die Deutsche Gesellschaft bedankt sich fur die Méglichkeit zum den obengenannten
Projektergebnissen Stellung zu beziehen.

Ein Grol3teil der Neugeborenen mit angeborenem Herzfehler erreicht dank der aktuellen
Behandlungsoptionen heutzutage erfreulicherweise das Erwachsenenalter. Nichtsdestotrotz ist die
Lebenserwartung von Erwachsenen mit angeborenem Herzfehler (EMAH) mittlerer und hoher
Komplexitat im Vergleich zur Normalbevélkerung reduziert und Folgeprobleme wie
Herzinsuffizienz, Herzrhythmusstérungen oder Herzklappenerkrankungen sind im Langzeitverlauf
haufig. Problematisch fur wissenschatftliche Studien ist die groRe Heterogenitat der EMAH, bedingt
durch unterschiedliche Auspragungsgrade der pathologischen Verdnderungen sowie die tber die
Jahrzehnte stetig wechselnden und an Erfahrungswerte angepassten, interventionellen und
operativen Therapiestrategien. Grol3e randomisierte Studien oder Meta-Analysen sind im EMAH
Bereich die Ausnahme, so dass in der aktuellen ESC Leitlinie wesentliche Anteile der
Empfehlungen nur dem Evidenzgrad C zugeordnet werden kénnen.

Das OptAHF Projekt stellt allein auf Grund seines Studiendesigns mit Auswertung eines
Datensatzes mit mehreren Tausend Patientinnen und Patienten somit einen wichtigen Meilenstein
in der EMAH Versorgungsforschung dar, der die Mdglichkeit quasi-experimenteller Analysen an
Hand von administrativen Datensatzen zulasst und hiertiber die Beantwortung vieler
unterschiedlicher Forschungsfragen mit gro3en Patientenzahlen erméglicht.

Verwendet wurden Datensatze des statistischen Bundesamtes, des Nationalen Registers flir
angeborene Herzfehler sowie der Leistungsdokumentation der BARMER Krankenkasse, der
zweitgroRten Krankenkasse Deutschlands mit Giber 8 Millionen Versicherten. Thematisch konnten
sowohl Fragen zur Basisversorgung von EMAH in Deutschland im Allgemeinen als auch wichtige
Aspekte zur Versorgung in der Schwangerschaft oder bei nicht-kardialen Begleiterkrankungen
adressiert werden.

Eine wesentliche Erkenntnis dieses Projektes ist der Nachweis einer erhéhten Mortalitat von
EMAH Patientinnen und Patienten welche keine kardiologischen Kontrolluntersuchungen
wahrgenommen hatten, sondern vorwiegend hausarztlich versorgt waren. Diese Daten
unterstreichen die Leitlinien Empfehlungen der europaischen und amerikanischen kardiologischen
Fachgesellschaften ([4], [3]), welche regelmé&Rige kardiologische Kontrolluntersuchungen auch im
Langzeitverlauf bei Patientinnen und Patienten mit angeborenem Herzfehler empfehlen. Die
Kontrollintervalle sind abhangig von der Schwere des angeborenen Herzfehlers sowie dem
Vorhandensein von Begleiterkrankungen. Bei komplexen Krankheitsbildern wird neben der
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allgemein kardiologischen ebenso eine Anbindung in spezialisierten EMAH-Zentren angeraten.
Dieses gilt insbesondere auch fir Patientinnen und Patienten, bei denen operative oder
interventionelle Malinahmen evaluiert und geplant werden missen (wie z.B.
Pulmonalklappenimplantationen, Stenting des Aortenisthmus), da hierzu die entsprechende
interdisziplinare Expertise vorliegen muss.

Die Ergebnisse der verschiedenen Subprojekte konnten z.T. hochrangig publiziert werden und
stehen hierliber einer Berlcksichtigung in kommenden Leitlinien und Positionspapieren offen. Die
DGK hat 2023 bereits ein aktuelles, zweiteiliges Positionspapier ,Erwachsene mit angeborenen
Herzfehlern® ([1, 2]) publiziert, in denen auf die problematische Versorgungsstruktur von EMAH
eingegangen wird, dargelegt durch verschiedene Studien und den Ergebnissen aus dem OptAHF
Projekt.

Auf Grund der hohen klinischen Relevanz der Studienergebnisse konnten die Initiatoren eine
Anschlussfinanzierung sicherstellen, welche die Evaluation erganzender Fragestellungen mit
Vergleich verschiedener Therapiemdglichkeiten sowie des Langzeitverlaufes ermdglicht.

In Zusammenschau bestatigen die Ergebnisse des OptAHF Projekt, dass bei Vorliegen eines
angeborenen Herzfehlers regelmafige fachkardiologische Kontrollen sowie eine interdisziplinare
Betreuung bei nicht-kardialen Erkrankungen, Operationen und Schwangerschaft essentiell sind.
Die Bedeutung der Weiterbildung von Kardiologinnen und Kardiologen in Themenfeld der
angeborenen Herzfehler wird tiber die neue Weiterbildungsordnung der Arztekammern mit der jetzt
gegebenen Mdglichkeit zur Erlangung der Zusatzbezeichnung ,Spezielle Kardiologie flr
Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern (EMAH)“ unterstrichen. Der Deutschen Gesellschaft fir
Kardiologie kommt hierbei eine Schlisselrolle zu, da mit Hilfe von Fort- und Weiterbildungen sowie
aktualisierten Behandlungsempfehlungen interessierten Arztinnen und Arzten die Mdglichkeit
gegeben wird, sich auf dem Gebiet der angeborenen Herzfehler im Erwachsenenalter
weiterzubilden und hiertber eine optimale flachendeckende medizinische Versorgung der EMAH
Patientinnen und Patienten sicherzustellen.

Fir Rickfragen stehen wir selbstverstandlich gerne zur Verfiigung.

Mit freundlichen GrifRen,

Prof. Dr. Holger Thiele Prof. Dr. Lars Eckardt
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