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Pressemitteilung: Medizin und Versorgung
Chronisch krank und gut beraten?

Inanspruchnahme von psychosozialer Unterstiitzung ist gering

Berlin, 6. Februar 2018 — Der Ubergang vom Kindes- ins Erwachsenenalter
stellt fiir viele Patienten mit angeborenen Herzfehler eine besondere Hiirde
dar. Psychosoziale Unterstiitzung kann helfen. Doch wird sie kaum in
Anspruch genommen. Das ist das Ergebnis einer Studie des Nationalen

Registers fiir angeborene Herzfehler.

Psychologe im Gesprach mit Klient. Foto: © Nationales Register | fotolia.com | Jacob Lund

Angeborene Herzfehler sind schwere chronische Erkrankungen. Trotzdem
schatzen die meisten Patienten mit angeborenem Herzfehler im Alter
zwischen zehn und 30 Jahren ihre eigene Gesundheit als gut bis sehr gut ein.
Auch fiihlen sie sich in ihrem Alltag kaum beeintrdchtigt. Beratung durch
einen Psychologen oder Sozialarbeiter nehmen nur sehr wenige Patienten in
Anspruch. Das ist das Ergebnis einer vom BMBF geforderten Studie des

Nationalen Registers fiir angeborene Herzfehler.

Gefahrliche Fehleinschatzung

,Grundsatzlich ist es sehr erfreulich, dass die Patienten ihren
Gesundheitszustand so positiv bewerten, sagt Paul Helm, Psychologe und
einer der Autoren der Studie. ,,Dennoch hat uns das Ergebnis auch

beunruhigt. Denn es geht um schwere chronische Erkrankungen, die mit
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erheblichen Beeintrachtigungen verbunden sind und eine kontinuierliche
medizinische Vorsorge und Betreuung erfordern.” Wird die eigene
Gesundheit falsch eingeschatzt und daher die notwendige Gesundheits-
vorsorge vernachldssigt, kann das zu lebensbedrohlichen Folgeerkrankungen

fuhren.

Gezielte Beratung und Unterstiitzung

An der Studie des Nationalen Registers fiir angeborene Herzfehler beteiligten
sich 587 Registermitgliedern mit leichten und komplexen Herzfehlern sowie
231 Eltern von Patienten. Dabei bewerteten die Eltern den Gesundheits-
zustand ihrer Kinder sogar noch besser als diese selbst. Auch schatzten die
Eltern alltdgliche Einschrankungen als geringer ein als die jungen Patienten.
Fiir die Wissenschaftler ein Anzeichen dafiir, wie notig gezielte Beratung und

Unterstitzung fir die Patienten und ihre Angehorigen ist.

Wenn die eigene Erkrankung heruntergespielt wird

Doch noch werden entsprechende Angebote kaum genutzt. Nur 6,5 Prozent
der Patienten gaben an, Beratung durch einen Psychologen oder Sozial-
arbeiter in Anspruch genommen zu haben. Helm hélt das fir bedenklich.
Denn die wenigen Patienten, die sich psychosozial hatten beraten lassen,
bewerteten ihre gesundheitliche Situation durchaus realistischer als der
Durchschnitt. Und so eine wirklichkeitsnahe Einschatzung ist nach Ansicht
des Experten eine wichtige Voraussetzung fir die eigene Gesunderhaltung.
Eine mogliche Erklarung fir die positive Bewertung durch die Patienten sei,
dass man bei einer angeborenen Erkrankung den Unterschied zwischen
gesund und krank selbst gar nicht erlebt, vermutet der Psychologe. Zudem
belegen die Zahlen der Studie, dass insbesondere Jugendliche dazu neigen,
ihre eigene Gesundheit fehleinzuschiatzen. ,In der Ubergangsphase vom Kind
zum Erwachsenen leiden viele besonders darunter, vermeintlich nicht mit
den Altersgenossen mithalten zu kdnnen, und haben Angst, deshalb
stigmatisiert und ausgegrenzt zu werden”, erklart Helm. ,,Die eigene

Erkrankung wird deshalb oft heruntergespielt.”

Alles andere als schwach, uncool oder verriickt
Die Angst vor Stigmatisierung ist es nach Einschatzung der Wissenschaftler

auch, die die Patienten und ihre Eltern davon abhalt, sich an einen
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Psychologen oder Sozialarbeiter zu wenden. Dabei kann die gezielte
psychosoziale Unterstiitzung einen wertvollen Beitrag zum positiven Umgang
mit der eigenen Erkrankung und damit zur Gesundheit des einzelnen
Patienten leisten. ,Unser zentrales Ziel ist es daher, in den Képfen fest zu
verankern, dass es alles andere als schwach, verriickt oder uncool ist, sich
professionelle Hilfe zu holen”, wiinscht sich Dr. Ulrike Bauer, Arztin und
Geschaftsfiuhrerin des Nationalen Registers flr angeborene Herzfehler. Denn
von sich aus geeignete Hilfe anzufordern, ist ein entscheidender Schliissel zu

einer guten Lebensqualitat, so die Medizinerin.

Leserservice:
Adressen von seriosen Unterstitzungsangeboten gibt es beim behandelnden
Arzt und beim Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. (BVHK).

Sie oder Ihr Kind haben einen angeborenen Herzfehler? Mit Ihrer Anmeldung im
Nationalen Register fiir angeborene Herzfehler unterstiitzen Sie den medizinischen
Fortschritt. Hier erhalten Sie auch wichtige Informationen zu aktuellen

Forschungsprojekten und Unterstiitzungsangeboten. Die Mitgliedschaft ist kostenlos

und jederzeit widerrufbar. Mehr dazu unter: http://www.herzregister.de/

Fiir lhre Recherche:

Gerne stellen wir den Kontakt zu unseren Gesprachspartnern her. Rufen Sie einfach
an oder schreiben Sie uns eine Mail. Auf Wunsch tbersenden wir lhnen Pressebilder
im geeigneten Format. Die Pressematerialien stehen lhnen im Zusammenhang mit
der Berichterstattung zum Kompetenznetz Angeborene Herzfehler und zum

Nationalen Register flir angeborene Herzfehler honorarfrei zur Verfiigung.

Pressekontakt

Kompetenznetz Angeborene Herzfehler e. V.
Kommunikation

Karin Lange

Augustenburger Platz 1

13353 Berlin

Tel.: +49 (0) 30 4593 7277

Mobil: +49 (0) 175 2604260

Mail: presse@kompetenznetz-ahf.de

Das Nationale Register bei Facebook http://bit.ly/2dhaTeP
Zur Website: www.kompetenznetz-ahf.de
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