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Angeborene Herzfehler

Die medizinische Forschung und Patientenversorgung hat in Deutschland ein
hohes Niveau erreicht. Trotzdem fehlen meist geeignete Kooperationsstrukturen
fiir einen schnellen Wissenstransfer aus der Grundlagenforschung iiber die klini-
sche Forschung bis hin zur medizinischen Breitenversorgung. Umgekehrt werden
forschungsrelevante Themen des medizinischen Alltags nicht in ausreichendem
Umfang in die Forschung eingebracht. — Um diese Defizite zu beheben, fordert das
Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF) im Rahmen des Gesund-
heitsforschungsprogramms der Bundesregierung — »Forschung fiir den Menschen«
— seit 1999 Kompetenznetze in der Medizin zu Krankheitsbildern, die besonders kli-
nisch relevant sind oder ein besonderes Leid fiir die betroffenen Patienten und
Angehérigen darstellen. — Das Kompetenznetz Angeborene Herzfehler wurde 2002
am Deutschen Herzzentrum Berlin (DHZB) in Kooperation mit der Medizinischen
Fakultat Charité eingerichtet. Es wird vom BMBEF iiber einen Zeitraum von
fiinf Jahren mit einer

Anschubfinanzierung

von 2,5 Millionen Euro
pro Jahr gefardert.

Die Aufgaben eines solchen nationalen Netzwerkes

sind es:

® in cinem horizontalen Netz die besten Einrichtun-
gen in Forschung und Versorgung zusammenzu-
schlieBen, um somit eine schnelle und effiziente
Entwicklung neuer medizinischer Problemlosungen
7u erzielen und

® mil einem vertikalen Netz Briicken zwischen der
medizinischen Forschung, der medizinischen Spezi-
alversorgung und dem medizinischen Alltag zu
errichten, um eine bessere medizinische und sozi-
almedizinische Versorgung der Patienten zu errei-
chen.

Mit dieser Netzstruktur, die die Bereiche der For-
schung und Versorgung vereint, soll eine effiziente
Kommunikationsstruktur und eine interdisziplindre
Arbeitskultur aufgebaut werden, die einen Mehrwert
fiir alle Beteiligten schafft.

\bb. 1

Die Uberlebensrate fiir Neu-
geborene und Kinder bis ins
Erwachsenenalter

Angeborene Herzfehler

Angeborene Herzfehler (AHF) sind mit einer Inzidenz
von 0,7 — 0,8 % bei allen Lebendgeborenen die haufig-
sten angeborenen Krkrankungen. In Deutschland wer-
den jahrlich ca. 6.000 Kinder mit einem Herzfehler —
und damit lebenslang chronisch krank — geboren. Das
bedeutet in der Regel ein anhaltendes Leid fiir die
Betroffenen und die ganze Familie. Die Erkrankung
zeichnet sich durch eine groBe Variabilitdt der mogli-
chen Verdnderungen des Herz-Kreislauf-Systems aus;
sie reichen von einfachen bis zu sehr komplexen Herz-
fehlern. Im natiirlichen Verlaul — also ohne medizini-
sche Behandlung — ist die Sterblichkeit bis zum Errei-
chen des Erwachsenenalters mit 70 % sehr hoch.
Durch die fundamentalen Fortschritte auf den Gebie-
ten der Kinderkardiologie, Herzchirurgie und Anésthe-
sie in den letzten Jahrzehnten konnte diese hohe Mor-
talitat so weit gesenkt werden, dass ca. 90 % der heu-
te Neugeborenen mit einem Herzfehler das Erwachse-
nenalter erreichen werden (Abb. 1). Es wird ge-
schétzt, dass zur Zeit ca. 200.000 bis 300.000 Patien-
ten mit einem angeborenen Herztehler in Deutschland
leben und die Zahl der zu betreuenden Patienten wei-
ter steigen wird (Abb. 2).

Trotz der operativen und/oder katheterinterventionel-
len Behandlungsmaoglichkeiten bleibt die Mehrzahl der
Patienten lebenslang chronisch krank. Abhéngig von
der Art der Herzfehler und der Art der Korrekturein-
griffe stellen sich im Laufe des Lebens [olgeerkran-
kungen ein, die zu Einschrénkungen der Lebensqua-
litat, Leistungs- und Arbeitsfahigkeit bis hin zu lebens-
bedrohlichen Folgen fiihren konnen.

Wahrend die Forschung auf dem Gebiet der priméren
Korrektur der angeborenen Herzfehler, die ein Uberle-
ben moglich gemacht hat, sehr weit fortgeschritten ist,
sind die Forschung auf dem Gebiet der Behandlung
der chronischen Folgeerkrankungen und die Versor-
gungsforschung noch unzureichend entwickelt. Die
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relativ kleinen Patientenzahlen in den einzelnen Herz-
zentren lieBen Studien mit aussagekréftigen Ergebnis-
sen bisher nicht zu. Hinzu kommen die medizinischen
und sozialmedizinischen Versorgungsliicken fiir diese
neue Patientengruppe.

Das Kompetenznetz Angeborene Herzfehler ist hervor-
ragend geeignet, um die jetzl notwendige patientenori-
entierte Forschung beziiglich des Langzeitverlaufes
angeborener Herzfehler zu fordern und auf ein ebenso
hohes Niveau zu heben, wie die Korrektureingriffe, die
zum primdren Uberleben dieser Patienten fiihren.
Ebenso kann durch eine gezielte Versorgungsfor-
schung der Versorgungsbedarf aufgedeckt und eine
flachendeckende medizinische und sozialmedizinische
Versorgung etabliert werden.

Organisationsstruktur des Netzes (Abb. 3)
Netzwerkzentrale

Eine erfolgreiche Tatigkeit des Kompetenznetzes ver-
langt eine zentrale Koordination der gesamten Aktivita-
ten im Kompetenznetz. Die komplexe multizentrische
Struktur mit horizontaler und vertikaler Vernetzung
und die interdisziplindre Zusammenarbeit aller Betei-
ligten setzen eine effiziente Organisation des Gesamt-
projektes voraus. Als Koordinierungsgremium fiihrt die
Netzwerkzentrale die Mittelzuweisung und -verteilung
durch und gestaltet die Netzwerkkommunikation. Die
Geschéftsstelle ist fiir die Berichterstatiung an das
BMBF" verantwortlich und fiir iiberregionale Ldsungen
wie Ethik, Datenschutz, Informationstechnologie und
Offentlichkeitsarbeil sowie fiir die Koordination der
Fort- und Weiterbildung und damit fir die Forderung
der Nachwuchskréfte auf dem Gebiet der angeborenen
Herzfehler zustdndig. Des Weiteren integriert die
Geschéftsstelle alle Kooperationspartner in das Netz-
werk und koordiniert die Zusammenarbeit mit anderen
Netzwerken und Projekten (Tab. 1).

Telematik- und Informationsdienste

Aufbauend auf den Erfahrungen bereits etablierter
medizinischer Kompetenznetze und unter Nutzung
bereits bestehender Dienste der Telematikplattform fiir
medizinische Forschungsnetze (TMF) werden die beste-
henden Strukturen in den einzelnen Kliniken und Ein-
richtungen zusammengefiihrt, modernisiert und zu
einem effizienten Gesamtkonzept mit horizontaler und
vertikaler Vernetzung ausgebaut. Es wird eine zentrale
standardisierte Datenerfassung, Datenhaltung und
Bereitstellung von qualitativ hochwertigen Daten mit-
tels differenzierter Zugangsberechtigungen fiir die ein-
zelnen Netzwerkteilnehmer etabliert. Mit dem Projekt
zur Teleradiologie soll zusétzlich die Bilddatenarchivie-
rung und Ubertragung realisiert werden. Die erhobenen

Klinische Relevanz

Daten werden sowohl in den einzelnen Studien als auch
iiber die Einfiihrung der Gesundheitskarte bzw. den
bundesdeutschen Gesundheitspass direkt in der Patien-
tenversorgung Kingang finden. Ebenso wird die Qua-
litdtssicherung in das Gesamtkonzept eingebunden wer-
den, um langfristig eine Doppelerfassung von Daten zu
vermeiden. Damit wird ein Mehrwert sowohl fiir die
Forschung als auch fiir die Patientenversorgung erzielt.

Wissenschaftliche Projekte

Nationales Register

Den zentralen Arbeitsschwerpunkt bildet der weitere
Auf- und Ausbau des bereits bestehenden Nationalen
Registers. Mit der fldchendeckenden Erfassung aller
Patienten mit AHF in Deutschland in einem personen-

Netzwerkzentrale
Kompetenznetz Angeborene Herzfehler

AbD. 2

Die klinische Relevanz der
Angeborenen Herzfehler
Die Prdvalenz von AHF wird
in den kommenden Jahr-
zehnten aufgrund der ver-
besserten Uberlebensrate
kontinuierlich steigen.

Tab. 1
Netzwerkzentrale

Telematik und Informationsdienste
Birgitt Wiese, Prof. Dr. med. Otio Rienhoff

Georg-August-Universitdt Gottingen

Augustenburger Platz 1, 13353 Berlin
Tel.: +49-30-450-576772

Fax: +49-30-450-576972

E-Mail: ahf@dhzb.de
www.Kompetenznetz-AHF.de

AG Leitlinien
Prof. Dr. med. Achim Schmaltz
Universitat Duisburg-Essen

Netzwerksprecher
Prof. Dr. med. Peter E. Lange
Deutsches Herzzentrum Berlin

Zentraler biometrischer Dienst
PD Dr. Siegfried Kropf
Otto-von-Guericke-Universitdt Magdeburg

AG Fort- und Weiterbildung

Geschéftsfihrerin
Dr. med. Ulrike Bauer

Deutsches Herzzentrum Berlin GroBhadern

Prot. Dr. med. Heinrich Nelz
Ludwig-Maximilians-Universitdt Miinchen
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bezogenen Register soll sowohl die Grundlage fiir epi-
demiologische Studien als auch eine Basis fiir alle
anderen wissenschaftlichen Studien zu den jeweiligen
FForschungsschwerpunkien im Netz geschaffen werden.

] Fonciung
Tab. 2

Wissenschaflliche Teilprojekie im Kompetenznelz Angeborene

Herzfehler

BMBF-geforderte Teilprojekte

Projektleiter

Die bisher international durchgefiihrten epidemiologi-
schen Studien sind entweder aus einer Ara, in der erst
wenige angeborene Herzfehler behandell werden konn-
ten und komplexe Herzfehler noch dem natiirlichen
Verlaul mit einer sehr hohen Mortalitdt unterlagen,
oder stammen aus einzelnen Zentren mit einem selek-
tierten Patientengut. Bevolkerungsbasierte Studien mit

Institut/Einrichtung

Nationales Register fiir Patienten mit Angeborenen Herzfeh-
lern — Epidemiologische Untersuchungen der angeborenen
Herz- und GefaBfehlbildungen

Objektive Belastbarkeit von Patienten mit angeborenen
Herzfehlern — Rehabilitation

Gesundheitsokonomie — Wirtschaftlichkeit pulmonaler Vaso-
dilatatoren bei der Behandlung des Eisenmenger-Syndroms

Der rechte Ventrikel bei angeborenen Herzfehlern — Nichtin-
vasive Funktionsanalyse mit Magnetresonanztomografie
(MRT)

Pulmonalarteriopathie — Diagnostik und interventionelle
Therapie peripherer Pulmonalstenosen (»Nachlast«-Belas-
tung des rechten Ventrikels)

Diagnostik der Pulmonalarteriolopathie (»Nachlast«-Belas-
tung des rechten Ventrikels) — Standardisierung der nichtin-
vasiven und invasiven Diagnostik

Medikamentose Therapie der Pulmonalarteriolopathie
(»Nachlast«-Belastung des rechten Ventrikels) — Klinische
Studie mit pulmonalen Vasodilatatoren (Sildenafil und llo-
prost)

Einflussfaktoren fiir den Langzeitverlauf nach operativer
Korrektur der Fallot'schen Tetralogie (»kombinierte Last«-
Belastung des rechten Ventrikels)

Medikamentdse Therapie der Rechtsherzinsuffizienz — Bio-
marker, bildgebende Verfahren und Wirksamkeit einer Beta-
rezeptorblockertherapie bei Patienten mit angeborenem
Herzfehler und rechtsventrikuldrer Herzinsuffizienz (»Myo-
kard« des rechten Ventrikels)

Dr. med. Ulrike Bauer
ubauer@dhzb.de

Dr. med. Karl-Otto Dubowy
kdubowy@hdz-nrw.de

Prof. Dr. med.
Karl W. Lauterbach
lauterigmg@t-online.de

Dr. med. Philipp Beerbaum
pbeerbaum@hdz-nrw.de

PD Dr. med.
Matthias Gutberlet
matthias.gutberlet@
charite.de

Dr. med. Titus Kiihne
tkuehne@dhzb.de

PD Dr. med.
Martin Schneider
martin.schneider@charite.de

PD Dr. med.

Joachim Kreuder
joachim.g.kreuder@paedi-
at.med.uni-giessen.de

PD Dr. med.
Ingram Schulze-Neick
schulze-neick@dhzb.de

Prof. Dr. med. Hans Meyer
hmeyer@hdz-nrw.de

Dr. med. Brigitte Stiller
stiller@dhzb.de

Deutsches Herzzentrum Berlin
Klinik fir Angeborene Herzfehler/Kinderkardiologie

Herz- und Diabeteszentrum NRW

Universitatsklinik der Ruhr-Universitdt Bochum

Klinik fiir Angeborene Herzfehler, Kinderhaus Bad Oexen-
Rehabilitationsklinik fiir familienorientierte Rehabilitation
herzkranker Kinder, Jugendlicher und ihrer Familien

Universitdt zu Koln, Institut fiir Gesundheitsokonomie und
klinische Epidemiologie

Herz- und Diabeteszentrum NRW
Universitatsklinik der Ruhr-Universitdt Bochum
Klinik fir Angeborene Herzfehler

Universitdtsklinikum Charité, Campus Virchow-Klinikum
Medizinische Fakultdt der Humboldt-Universitdt zu Berlin
Klinik fiir Strahlenheilkunde

Deutsches Herzzentrum Berlin
Klinik fiir Angeborene Herzfehler/Kinderkardiologie

Universitatsklinikum Charité, Campus Charité Mitte
Medizinische Fakultdt der Humboldt-Universitat zu Berlin,
Klinik fiir Kinderkardiologie

Klinikum der Justus-Liebig-Universitdt Giefen
Klinik fiir Kinderkardiologie

Deutsches Herzzentrum Berlin
Klinik fiir Angeborene Herzfehler/Kinderkardiologie

Herz- und Diabeteszentrum NRW
Universitatsklinik der Ruhr-Universitdt Bochum
Klinik fiir Angeborene Herzfehler

Deutsches Herzzentrum Berlin
Klinik fiir Angeborene Herzfehler/Kinderkardiologie
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validen epidemiologische Daten zur Inzidenz, Préva-
lenz, Morbiditat und Mortalitdt sowie der Lebenser-
wartung unter Beriicksichtigung der derzeitigen Dia-
gnostik und Behandlungsmoglichkeiten existieren welt-
weil nicht. Ebenso fehlen auch Daten zur Inzidenz und
Prévalenz von Komplikationen im Langzeitverlauf. Mit
dem Register sollen erstmalig Zahlen und Statistiken
erhoben werden, die die Prognose des zu erwartenden
medizinischen Verlaufs der Lebenserwartung und der
erreichbaren Lebensqualitdt unter Beriicksichtigung
der modernen Behandlungsmoglichkeiten aufzeigen.

Des Weiteren konnen damit der Forschungsbedarf —
besonders bei einzelnen Herzfehlergruppen mit hoher
Morbiditdt und Mortalitdt — sowie eventuell bestehende
Versorgungsliicken bei der Langzeitbetreuung dieser
Patienten aufgedeckt werden. Mit diesen epidemiologi-
schen Daten konnen reelle Zahlen fir die Gesundheits-
politik und den medizinischen Versorgungsbedarf zur
Verfiigung gestellt werden. Um dem Datenschutz des
personenbezogenen Registers besonders Rechnung zu
tragen und eine besondere Nachhaltigkeit des Projektes
zu erzielen, griinden die Fachgesellschaften der Deut-
schen Gesellschaft fiir Kardiologie — Herz- und Kreis-
laufforschung, der Deutschen Gesellschaft fiir Padiatri-
sche Kardiologie und der Deutschen Gesellschaft fiir

Assoziierte Teilprojekte

['-hl.-nrr_hll'lq.lr weierram Bar ﬂ]—.{

e
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——

@Eﬂ'ﬁkﬂl&ﬁ Forschungs- & Versorgungsnetz
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Abb. 3
Organisationsstruktur
Kompetenznelz Angeborene
Herzfehler

Thorax-, Herz- und GefaBchirurgie sowie dem Arbeits-
kreis der Niedergelassenen Kinderkardiologen und dem
Arbeitskreis der Leitenden Kardiologen sowie dem Bun-
desverband der Niedergelassenen Kardiologen einen
wissenschaftlichen Verein. Dieser kann auBerdem nach
der Forderperiode durch das BMBF alle aufgebauten

Projektleiter Institut/Einrichtung

Geschlechtsspezifische Besonderheiten bei angeborenen
Herzfehlern

Subjektive Belastbarkeit — Lebensqualitdt von Patienten mit
priméren oder sekundédren Funktionsstorungen des rechten
Ventrikels vor und nach therapeutischen Mafnahmen

Vorhofseptumdefekt (»Vorlast«-Belastung des rechten Ven-
trikels)

Adaptation des rechten Ventrikels an Druck- und Volumen-
belastung sowie Hypoxie in der Neonatalzeit: Tiermodell zur
Evaluierung der funktionellen, histologischen und moleku-
larbiologischen Effekte (tierexperimentelle Studie)

Interaktionen von Endothelin-1 mit der endothelialen NO-
Synthase und dem Wachstumsfaktor VEGF im pulmonalen
Endothel bei der Entwicklung einer pulmonalvaskuldren
obstruktiven Erkrankung bei erhohter Lungenperfusion und
die therapeutische Beeinflussung durch ETa-Rezeptor Anta-
gonisten (tierexperimentelle Studie)

Rechtsventrikuldre Druck-Volumen-Belastungen: Diagnosti-
sche und therapeutische Konzepte unter Anwendung von
MRT, Conductance Herzkatheter und molekularbiologischen
Methoden (tierexperimentelle Studie)

Prof. Dr. Dr. med.
Harald Kaemmerer
kaemmerer@dhm.mhn.de

Deutsches Herzzentrum Miinchen des Freistaates Bayern
Klinik fiir Kinderkardiologie und angeborene Herzfehler

Prof. Dr. med. John Hess
hess@dhm.mhn.de

Deutsches Herzzentrum Miinchen des Freistaates Bayern
Klinik fiir Kinderkardiologie und angeborene Herzfehler

Deutsches Herzzentrum Berlin
Klinik fiir Angeborene Herzfehler/Kinderkardiologie

Dr. med. Peter Ewert
ewert@dhzb.de

Deutsches Herzzentrum Berlin
Klinik fiir Angeborene Herzfehler/Kinderkardiologie

Dr. Gregor Krings
krings@dhzb.de

Dr. med. Sohrab Fratz
fratz@dhm.mhn.de

Deutsches Herzzentrum Miinchen des Freistaates Bayern
Klinik fiir Kinderkardiologie und angeborene Herzfehler

Deutsches Herzzentrum Berlin
Klinik fiir Angeborene Herzfehler/Kinderkardiologie

Dr. med. Titus Kiihne
tkuehne@dhzb.de
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Untersuchungen, die in jeder
der Hauptstudien vor und
nach Therapie oder Beob-
achtungszeit durchgefiihrt
werden. Die Ergebnisse
werden zusélzlich in den
Querschnittsprojekten aus-
gewerlel.

Basis-

datensate
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AbD. 4a

Verkniipfung der Forschungsprojekie

Die multizentrischen klinischen Hauptstudien sind entspre-
chend der typischen Lastbedingungen bei angeborenen Herz-
fehlern ausgewéhlt worden — Vorlast, Nachlast und kombi-
nierte Last sowie Myokard. Durch die Erfassung identischer
Basisdatensétze in jeder der Hauptstudien vor und 12 Mona-
te nach einer Therapie oder Beobachtungszeit wird gleichzei-
Lig die Grundlage fiir sechs weilere Projekie gelegl.

Strukturen des Kompetenznelzes iibernehmen und die
begonnenen Arbeiten weiterfiihren.

Forschungsschwerpunkt — »Kechtes Herz«

Wiéhrend bei erworbenen Herzerkrankungen fast im-
mer das linke Herz hauptsachlich betroffen ist, sind es

Hasmdalensals

Basis-

datensair

pauschiale

bei den AHF das rechte Herz und der Pulmonalkreis-
lauf, die das Schicksal dieser Patienten bestimmen.
Deshalb werden sowohl zu den einzelnen pathophysio-
logischen Belastungen des erkrankten Herzmuskels
und des pulmonalen Kreislaufs als auch zur Diagnostik
von Problemen im Langzeitverlauf mit modernen
nichtinvasiven bildgebenden Untersuchungsverfahren,
wie der MRT, als auch zur Behandlung der Herzinsuffi-
zienz wissenschaftliche Studien durchgefiihrt. So wer-
den z.B. neue Interventionen bei der Behandlungen
von Pulmonalarteriopathien (Teilprojekt 9.1) zum Ein-
satz kommen und verschiedene Medikamente zur Sen-
kung des pulmonalen GefdBwiderstandes (Teilprojekte
9.3) und zur Behandlung der Rechtsherzinsuffizienz
(Teilprojekt 11) im Rahmen der klinischen Studien
getestet. Alle wissenschaftlichen Teilprojekte sind
untereinander so vernelzt, dass so viele Patienten wie
moglich in die Studien eingeschlossen werden kénnen
und die Projekte sich untereinander sinnvoll erginzen,
um so die Aussagekraft der einzelnen Projekte trotz
relativ kleiner Fallzahlen deutlich zu erhohen und
einen Mehrwert fiir alle Projekte zu erzielen (Abb. 4 a,
b, ¢); (Tab.2).

Verwertung

Die jeweiligen Forschungsergebnisse finden iiber das
Netzwerk Eingang in evidenzbasierende Leitlinien, die
Fort- und Weiterbildung sowie in die Offentlichkeitsar-
beit.

Leitlinien

Fiir AHF gibt es bisher weltweit keine evidenzbasie-
renden Leitlinien zur rationalen Diagnostik und Thera-
pie auf S2- und S3-Niveau. Auf Grund der standig
wachsenden Zahl von Jugendlichen und Erwachsenen
mit komplexen angeborenen Herzfehlern ist der Bedarf
zur Entwicklung auch interdisziplindr ausgerichteter
Leitlinien gewachsen. Die im Kompetenznetz vorgese-
henen Studien zur Diagnostik und Therapie der ver-
schiedenen Formen der rechtsventrikuldren Belastung
und Funktionsminderung sollen mit ihren Ergebnissen
die Grundlage fiir die Ausarbeitung evidenzbasieren-
der Leitlinien auf hohem Niveau geben.

Fort- und Weiterbildung

Mit einer gemeinsamen und interdisziplindren Fort-
und Weiterbildung auf dem Gebiet der AHF aller
Altersgruppen soll die Betreuung von Kindern, Jugend-
lichen und Erwachsenen mit AHF wéhrend ihres
gesamten Lebens auf ein hohes Niveau gehoben wer-
den. Hierzu ist die Zusammenarbeit aller Fachgesell-
schaften auf dem kardiologischen Sektor gefordert.
Das Kompetenznelz AHF ist hervorragend geeignet,
um diese Ressourcen auf dem Sektor der Fort- und
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Weiterbildung zu biindeln und so letztendlich die Effi-
zienz der Betreuung der uns anvertrauten Patienten
mit AHF wesentlich zu verbessern.

Offentlichkeitsarbeit

Die Integration aller Selbsthilfegruppen und Eltern-
initiativen auf dem Gebiet der AHF stellt ebenso einen
wichtigen Aufgabenschwerpunkt des Kompetenznetzes
dar. Unter Nutzung moderner Informations- und Kom-
munikationssysteme sollen vor allen Dingen auch Kin-
der und Jugendliche zusammen mit ihren Eltern und
Betreuungspersonen an die Gesamtproblematik — mit
einem angeborenen Herzfehler lebenslang chronisch
krank sein — herangefiihrt werden. Einen wesentlichen
Schwerpunkt wird hierbei vor allem langfristig die
Pravention von vermeidbaren Folgeerkrankungen wie
z. B. einer Endokarditis sein. Das umfassende Infor-
mationssystem soll auBerdem dazu dienen, den Betrof-
fenen auf der Basis ausreichender Informationen bei
ihrer Entscheidungsfindung fiir eine Behandlung zu
helfen. Durch den Aufbau einer E-Mail-Hotline sollen
die Betroffenen stets die Moglichkeit haben, sich qua-
lifizierten Rat einzuholen. Angestrebt wird, dass Anfra-
gen zu bestimmten Themen an besonders spezialisier-
te Zentren weitergeleitet werden und verschiedene
Zentren im Wechsel als Ansprechpartner zur Verfii-
gung stehen. Dieses moderne Kommunikationsnetz
wird Giber die Netzwerkzentrale des Kompetenznetzes
AHF gesteuert. Informierte Patienten kénnen somit
vom Objekt der Behandlung zum Subjekt in der
Betreuungskette werden.

Studieneencrationen

MR

Abb. 4c

Studiengenerationen

Diese multizentrischen Studien sollen bei der heranwachsen-
den Patientenpopulation in den néchsten Jahrzehnten iiber
die Firderperiode hinaus wiederholt werden.

Dr. Ulrike Bauer

Jg. 1958. Medizinstudium an
der Humboldt-Universitét zu
Berlin, 1987 Promotion,
1990-97 wissenschaftliche
Mitarbeiterin am Institut fir
Kardiovaskuldre Diagnostik
und Medizinische Klinik mit
Schwerpunkt Kardiologie,
Angiologie, Pneumologie der
Charité, seit 1997 Oberérz-
tin an der Klinik fiir Angebo-
rene Herzfehler Deutsches
Herzzentrum Berlin
Forschungsschwerpunkte:

AHF im Erwachsenenalter,
Epidemiologie der AHF,
Nationales Register.

Kontakt
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Augustenburger Platz 1
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Tel.: (030) 450-576772
Fax: (030) 450-576972
E-Mail: ubauer@dhzb.de
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Jg. 1935. Medizinstudium an
den Universitaten Kiel, Ber-
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Habilitation, 1988 Prof. fiir
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