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Der BVHK legt groBen Wert auf Unabhéngigkeit beztiglich niedergelassener Kinderkar-
diologen, Herzzentren, Behandlungs- und Rehabilitationskliniken. Daher werden Erfah-
rungsberichte von Eltern und Betroffenen i.d.R. anonymisiert. Denn: Neutralitdt und
Transparenz sind das wichtigste Kapital von gemeinnitzigen Vereinen wie dem BVHK.

Die Unabhangigkeit ist u.a. wichtig, um Ratsuchende objektiv informieren zu kénnen und
Interessenskonflikte zu vermeiden. Letztere kdnnten sonst entstehen, da der BVHK z. B.
einen Gesellschafteranteil an der Nachsorgeklinik Tannheim hat, die Familienorientierte
Rehabilitation (FOR) anbietet. Als Gesellschafter sind wir stark daran interessiert, dass
diese Klinik sehr gut gefuihrt wird und vertreten dort unmittelbar die Belange herzkranker
Kinder und ihrer Familien. Bei den weiteren FOR-Kliniken Bad Oexen und Katharinenhéhe
ist aufgrund der Organisationsform die Ubernahme von Gesellschafteranteilen nicht még-
lich. Mehr Info auf: www.bvhk.de
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VORWORT DES BVHK

Vorwort

Liebe Eltern, liebe EMAH (Erwachsene
mit angeborenen Herzfehlern),

jedes Jahr kommen in Deutschland etwa
8.000 herzkranke Kinder zur Welt. Ange-
borene Herzfehler (AHF) sind mit fast ein
Prozent die haufigste angeborene Fehibil-
dung, deren Ursachen oft ,multifaktoriell”
sind, d.h. es kommen mehrere Ausléser
zusammen. Art, Ausprédgung und Verlaufe
der vielen verschiedenen Herzfehler sind
sehr unterschiedlich.

Wenn lhr Kind mit einem Herzfehler gebo-
renwurde, heiBen Sie es zuversichtlich will-
kommen! Dieses Kind ist vielleicht anders,
als Sie es sich wahrend der Schwanger-
schaft ertrdumt haben. Viele ,unserer”
Familien haben diese Erfahrungen bereits
gemacht und sind gerne bereit, Sie daran
teilhaben zu lassen. Ansprechpartner fin-
den Sie auf Seite 14-15 und auf:

www.bvhk.de/ueber-uns/unsere-
partner/mitglieder
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Viele Menschen mit AHF haben ein erhdh-
tes Risiko, eine Entziindung der Herzinnen-
haut bzw. der Herzklappen (Endokarditis)
zu bekommen. Das ist eine ernste Erkran-
kung, durch die die Herzklappen angegrif-
fen und zerstért werden kbnnen. Wenn sie
dadurch undicht werden, flieBt das Blut
nicht nur in die gewlnschte Richtung, son-
dern auch wieder zurick. Mit teilweise
schweren Folgen, z.B. einem Schlaganfall.

Manchmal wird die Endokarditis mit einem
Chamaleon verglichen, weil sie die Symp-
tome anderer Erkrankungen imitieren
kann. Diese treten manchmal schleichend
auf. Deshalb wird die Diagnose ,Endokar-
ditis“ oft erst spét gestellt. Vor allem bei
Patientinnen mit angeborenen Herzfeh-
lern sollte sie daher immer als eine mdg-
liche Ursache in Betracht gezogen wer-
den.

Die arztlichen Empfehlungen wurden in letz-
ter Zeit angepasst (s. Seite 9, Punkt 6). Bitte
sprechen Sie vor jeder invasiven Behand-
lung (zahnérztlich, operativ) mit Ihrem/Ihrer
behandelnden Kinderkardiologln.

Sebastian Kahnt
Geschéftsflhrer
Bundesverband
Herzkranke Kinder e.V.
(BVHK)
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1. Was ist eine Endokarditis?

Eine Entzindung der Herzinnenhaut
und der Herzklappen wird Endokarditis
genannt. Die bakterielle Endokarditis wird
durch Bakterien verursacht. Diese greifen
die Herzinnenhaut, das Endokard, an, das
die Herzhdhlen bzw. die Vorhéfe und Kam-
mern des Herzens auskleidet.

Bei einer Endokarditis sind in den meis-
ten Fallen eine oder mehrere Herzklap-
pen entziindet, fast immer die Mitralklappe
und/oder die Aortenklappe oder auch die
Klappen des rechten Herzens.

Wenn sich die Bakterien ausbreiten,
kommt es zu Gebilden aus Blutplatichen,
Gerinnungsstoff, Entziindungszellen und
Bakterien, die die Herzklappen und das
umliegende Gewebe zerstéren. Das Herz
kann dann nicht mehr richtig arbeiten.

2. Wie entsteht eine Endokarditis?

Erreger gelangen durch Verletzungen im
Mund, der Haut und der Darmwand ins
Blut. Die Bakterien setzen sich héufig
an bereits vorgeschédigten Herzklappen
oder Herzklappenprothesen fest und ver-
mehren sich dort. Sehr selten kann auch
in unseren Breiten eine Endokarditis durch
rheumatisches Fieber entstehen.

Laut den Leitlinien (LL) der Deutschen
Gesellschaft P&adiatrische Kardiologie
(DGPK) bekommt der Einsatz von prothe-
tischem Fremdmaterial, insbesondere bio-
logischen oder mechanischen Herzklap-
pen, intra- oder extrakardialen Implantaten
wie katheterinterventionell oder operativ
eingesetztes prothetisches Fremdmaterial
(VSD-Patch, GefaBpatch), Herzunterstut-
zungssysteme, Schrittmacherelektroden
oder zentralvendse Katheter eine zuneh-
mende Bedeutung. Bei Kindern tritt

"Leitlinie der DPGK:

www.dgpk.org/fileadmin/user_upload/Leitlinien/2022_09_28_Infektioese_Endokarditis_Endokarditsprophylaxe.pdf

die Endokarditis eher am rechten Herz
(60-70%) auf. Als haufigste Erreger gelten
Staphylokokken und Streptokokken.!

Fazit: Patientinnen mit kiinstlichem
oder biologischem Fremdmaterial
sollten besonders vorsichtig sein.

Besondere Vorsicht ist auch bei allen Ope-
rationen abseits des Herzens erforder-
lich. Die Infektion einer Herzklappe kann
durch den Blutstrom verschleppt werden.
Es gibt Formen der Endokarditis, die sich
langsam entwickeln. Eine akute Endo-
karditis tritt plétzlich und heftig auf. Man-
che Patientlnnen haben Schmerzen in der
Brust, bei anderen verlauft die Erkrankung
schleichend.


https://www.bvhk.de/ueber-uns/unsere-
partner/mitglieder
https://www.bvhk.de/ueber-uns/unsere-
partner/mitglieder
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3. Was sind die Symptome einer akuten
bakteriellen Endokarditis?

Fieber, Schittelfrost, Schwitzen, Kopf- und
Gliederschmerzen, Mdudigkeit, Appetitlo-
sigkeit bzw. Gewichtsverlust, Erbrechen,
eingeschrankte kérperliche Belastbarkeit,
ein schnellerer Herzschlag (Tachykardie),

manchmal auch kleine Einblutungen an
Hénden oder FiBen. Bei kleinen Kindern
und Sauglingen auch neue oder zuneh-
mende Trinkschwéche.

4. Welche Folgen hat eine Endokarditis?

Der Herzmuskel kann vernarben und nur
noch eingeschrédnkt Blut pumpen. Es
kommt zur Herzschwéche (Herzinsuffi-
zienz). Unbehandelt ist eine infektiose

Endokarditis fast immer tddlich. Die Herz-
funktion verschlechtert sich zunehmend
oder sie fuhrt zu einer Blutvergiftung mit
Multiorganversagen.

5. Wer hat ein erhohtes Risiko?

Vor allem Patientlnnen, deren Herzfeh-
ler mit einer biologischen oder kunstlichen
Herzklappe korrigiert bzw. bei denen pro-
thetisches Material flr eine Klappenrekons-
truktion verwendet wurde, haben ein erhdh-
tes Risiko. Zur Risikogruppe gehéren auch
Patientlnnen mit einer verminderten Sauer-
stoffséttigung des Blutes, also einer beste-

henden Zyanose. Ebenso Patientinnen, die
bereits eine bakterielle Endokarditis durch-
gemacht haben oder herztransplantierte
Patientinnen mit einer Funktionsstdérung
einer oder mehrerer Herzklappen.

Laut der Stellungnahme der Deutschen
Gesellschaft fur Kardiologie — Herz- und
Kreislaufforschung (DGK) kann es:...bei
allen Herzfehlern, bei denen der Blutstrom
im Herzen nicht ,normal” ist, durch Verwir-
belungen des Blutstromes an immer wie-
der den gleichen Stellen zu kleinsten Ver-
letzungen der Herzinnenhaut (Endokard)
oder der GefaBinnenwand (Intima) kom-
men. Dabei kdnnen Thromben entste-
hen. Diese Stellen sind dann anféllig fur
eine Entziindung, wenn (meistens) Bakte-
rien, aber auch Pilze oder Viren ins Blut
kommen und an einem weiBen Thrombus
andocken. Kommt es zu einem massiven
Einstrom von Bakterien in die Blutbahn
(transitorische Bakteriamie) kann aus
einer thrombotischen Endokarditis eine
infektiose Endokarditis werden. Von dort
aus beginnt eine Infektion, die auf weitere

Foto: Mark Rose - iStock

Foto: halfpoint - Envato Elements
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Anteile der Herzinnenhaut und eine oder
mehrere Herzklappen Ubergreifen kann.
Im Rahmen dieser Entzlindungsreaktion
kénnen sich Teile des thrombotischen
Materials I6sen und durch Embolisation in
anderen Organen (Gehirn, Lunge, Netz-
haut, Niere, Milz, Haut, Extremitaten u.a.)
zu schweren Komplikationen fuhren.?
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Vor allem bei Syndrom-Kindern
(Down-Syndrom,  Williams-Beuren-Syn-
drom u.a.) mit angeborenen Herzfeh-
lern ist eine grindliche Mundhygiene von
besonderer Bedeutung.

6. Wie wird eine Endokarditis behandelt?

Bei rechtzeitiger Diagnose Uberleben
drei von vier Patientinnen die akute bak-
terielle Endokarditis. Besonders geféahr-
det sind Menschen, bei denen die Herz-
innenhaut im Bereich von kunstlichen
Herzklappen entziindet ist. Die bakterielle
Endokarditis wie auch die rheumatische
Endokarditis werden mit Antibiotika, ggf.
mit zuséatzlichen entziindungshemmenden
Medikamenten behandelt.

Die Deutsche Gesellschaft fur Kardio-
logie — Herz- und Kreislaufforschung
(DGK) schreibt in ihrer Stellungnahme
dazu (leicht gekirzt): Die Prophylaxe der
infektidsen Endokarditis beruht auf Beob-
achtungen aus dem letzten Jahrhundert.
Dabei wird angenommen, dass Bakteria-

2 Positionspapier der Deutschen Gesellschaft fir Kardiologie — Herz- und Kreislaufforschung (DGK) und der

Paul-Ehrlich Gesellschaft fir Chemotherapie aus 2007:

mien, die im Rahmen medizinischer Ein-
griffe entstehen, bei Patientlnnen mit ent-
sprechenden Risikofaktoren zu infektidsen
Endokarditiden fihren kdénnen. Es wird
weiterhin angenommen, dass eine pro-
phylaktische Gabe von Antibiotika diese
Erkrankungen effektiv und effizient verhin-
dern kann. Allerdings ist dieses Konzept
beim Menschen nie im Rahmen einer pro-
spektiven, randomisierten und placebo-
kontrollierten Studie untersucht worden.
Die Annahme der Effektivitat und Effizienz
stutzt sich auf uneinheitliche Expertenmei-
nungen, tierexperimentelle Daten, Fallbe-
richte, Daten aus Studien zu Teilaspek-
ten des Konzeptes bzw. widersprichliche
Daten aus Beobachtungsstudien.? AuBer-

www.dgpk.org/fileadmin/user_upload/Stellungnahmen/endokarditis-prophylaxe.pdf
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dem fordert ein haufiger Antibiotikaeinsatz
resistente Bakterien.

Fazit:

Die friiheren Vorschriften beruhten
auf Anwendungsbeobachtungen
und nicht auf Studienergebnissen.
Daher wurde die Therapie in jiings-
ter Vergangenheit angepasst.

Die meisten Empfehlungen zur Dauer der
Antibiotikagabe beruhen laut den Leitlinien
(LL) der Deutschen Gesellschaft Padiatri-
sche Kardiologie (DGPK) auf Experten-
meinungen. Es ist anzunehmen, dass es
sich um langsam wachsende Bakterien
handelt, die sich auBerhalb der Immunab-

wehr in Biofilmen bzw. Vegetationen auf-
halten. Daher wird die Behandlung meist
Uber vier bis sechs Wochen durchgefihrt.!

Je nach Verlauf kann zudem neben der
medikamentdsen Herzinsuffizienztherapie
eine Behandlung der Niereninsuffizienz
einschlieBlich Anpassung der Antibiotika-
dosis, eine Herzschrittmachertherapie bei
einem hohergradigen AV-Block oder die
Behandlung neurologischer Komplikatio-
nen erforderlich werden.!

Bei Schadigung der Herzklappen und
Herzklappenfehlern ist eine chirurgische
und interventionelle Behandlung notwen-
dig. z.B.

» zur Behandlung oder Vermeidung einer
fortschreitenden Herzinsuffizienz,

» zur Vermeidung irreversibler (unumkehr-
barer) Schaden des Herzens oder

» zur Vermeidung einer Embolie

Das ist meist die Rekonstruktion einer
Klappe und der Ersatz der befallenen
Herzklappen. Infiziertes prothetisches
Material wird entfernt und durch ein neues
Implantat ersetzt.!

Bei Patientinnen, die aufgrund einer ande-
ren Indikation (z.B. nach mechanischem
Klappenersatz), mit Gerinnungshemmern
behandelt werden, kann die Umstellung
auf Heparin erwogen werden, um einen im
Verlauf erforderlichen operativen Eingriff
jederzeit durchfiihren zu kénnen.

7. Wie kann man vorbeugen?

Das Risiko fur ein Wiederauftreten bei Kin-
dern und Erwachsenen mit angeborenen
Herzfehlern (EMAH), die eine Endokarditis
Uberstanden haben, ist lebenslang erhéht.
Eine antimikrobielle Dauerprophylaxe wie
beim Zustand nach rheumatischem Fieber
ist jedoch nicht erforderlich.!

10 " Leitlinie der DPGK:

N

www.dgpk.org/fileadmin/user_upload/Leitlinien/2022_09_28_Infektioese_Endokarditis_Endokarditsprophylaxe.pdf
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Laut der DGPK ist wichtig:

» Schrittmacherelektroden
potentielles Risiko dar,

» spétestens bis zwei Wochen vor geplan-
ten herzchirurgischen Eingriffen soll eine
erforderliche Zahnsanierungen abge-
schlossen sein,

» bei herzchirurgischen Eingriffen sollte
moglichst  Fremdmaterial vermieden
werden. Stattdessen sollte eine rekon-
struktive Klappenchirurgie vorgezogen
werden,

» eine sorgfaltige Haut- und Nagelpflege
(z.B. bei dermatologischen Erkrankun-
gen wie Akne),

» eine antibiotische Therapie bei viralen
Atemwegsinfekten ist nicht gerechtfer-
tigt."

stellen ein

Am allerwichtigsten ist:

» mit dem/der behandelnden Arztin (ber
den angeborenen Herzfehler zu spre-
chen und sich vom/von der Kardiologin
daruber aufklaren zu lassen, ob man
tatséchlich zur Risikogruppe gehort.

» Eine sorgféltige Mundpflege und ggf.
eine solide Zahnsanierung.

ENDOKARDITIS

Aber: Unnétige Antibiotikagaben stellen
ein Risiko fur die Patientinnen dar und die
Sorgen bezuglich der zunehmenden Anti-
biotika-Resistenzen erfordern es, Antibio-
tikagaben zu limitieren.

8. Wann brauche ich einen Endokarditis-

Ausweis?

; ':r'-,neazpass

Ende
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Nur Patientinnen, die der Risikogruppe
angehdren, sollten vor einem Eingriff Anti-
biotika einnehmen. Ein Endokarditis-Aus-
weis gibt jedem/jeder behandelnden Arz-
tin und Zahnarztin Auskunft lber das
Risiko. Darin ist vermerkt, welches Medi-
kament zur Vorbeugung einer Infektion
eingenommen werden muss.

1
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9. Mussen auch Erwachsene mit angeborenen
Herzfehlern (EMAH) ihr Endokarditis-Risiko

kennen?

--'__""-——‘..____

auch EMAH-

haben
Patientinnen, die in Kapitel 5 genannt
sind, das hochste Risiko flir die Entwick-

Grundsatzlich

lung einer Endokarditis. Insbesondere
bei Patientlnnen nach einem katherinter-
ventionellen Pulmonalklappenersatz bzw.
einer operativ implantierten Contegra™-
bzw. katheterinterventionell-implantierten
Melody™- Klappe (bovine Jugularvene)
wurde vermehrt Uber Endokarditisfalle
berichtet. Laut den Leitlinien (LL) der Deut-
schen Gesellschaft Padiatrische Kardiolo-
gie (DGPK) sind, wie auch im Kindesalter,
die haufigsten Erreger bei EMAH Staphy-
lokokken gefolgt von Streptokokken. Je
nach Verlauf kann bei EMAHs von den
geltenden Leitlinien abweichend behan-
delt werden.!

12 " Leitlinie der DPGK:

Woran liegt es, dass viele das
Risiko nicht kennen?

Viele Risikopatientinnen sind nicht aus-
reichend Uber eine mdgliche Endokarditis
informiert. Eine Studie auf Basis der Daten
des Nationalen Registers Angeborene
Herzfehler (NR AHF) zeigt, dass viele ihr
Endokarditis-Risiko nicht richtig einschéat-
zen.

Unter der Leitung von Oktay Tutarel vom
Deutschen Herzzentrum Minchen hat
das NR AHF rund 1.450 Erwachsene mit
angeborenem Herzfehler (EMAH) befragt.
Ein Viertel der Patientinnen unterschétzte
oder Uberschéatzte das eigene Risiko und
kannte sich auch mit der richtigen Vorbeu-
gung durch Antibiotika nicht aus. Es wird
schlicht zu wenig mit dem/der behandeln-
den Arztin gesprochen. Auch fragen viele
Arztinnen und Zahnérztinnen nicht aktiv
nach oder ziehen den/die behandelnden
Kardiologln zu Rate.

www.dgpk.org/fileadmin/user_upload/Leitlinien/2022_09_28_Infektioese_Endokarditis_Endokarditsprophylaxe.pdf
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10.Was ist wichtig beim Zahnarztbesuch?

In der Mundhéhle tummeln sich viele Bak-
terien, von denen die meisten dazu die-
nen, Krankheitserreger abzuwehren und
unsere Schleimhdute zu schitzen. Bei
einem Eingriff, der mit Verletzungen des
Zahnfleisches und der Mundschleim-
haut einhergeht, kénnen Bakterien aus
der Mundhéhle in den Blutkreislauf gera-
ten. Wenn also der/die Patientin nicht
Bescheid weif und der/die Arztin nicht

nach einem erhdéhten Endokarditis-Risiko
fragt, kann aus einer harmlosen Zahnbe-
handlung eine ernste Bedrohung werden.
Hochrisiko-Patientlnnen wird daher vor
einem solchen zahnérztlichen Eingriff die
prophylaktische Einnahme von Antibio-
tika empfohlen. Darlber hinaus sollten eit-
rige Entziindungen rechtzeitig antibiotisch
behandelt werden.

11. Was kann beim Stechen eines Tattoos oder
eines Piercings passieren?

Dabei wird die Haut verletzt, was hochriskant
ist. Das gilt laut Bundesinstitut fiir Risikobe-
wertung schon aufgrund der beim Tatowie-
ren in die Haut eingetragenen Farbpigmente.
Deren Nanopartikel wandern offenbar in
andere Kérperbereiche wie etwa die Lymph-

Weiterfluhrende Literatur:

knoten. Beim Téatowieren und beim Piercen
gelangen zudem rasch Bakterien in den Blut-
kreislauf. Menschen mit angeborenem Herz-
fehler, die an bakteriellen Hauterkrankungen
leiden oder zur Risikogruppe gehoren, ist
daher dringend davon abzuraten.

1. www.kompetenznetz-ahf.de/forscher/forschung/ergebnisse/die-endokarditis-falle
2. Comic ,Unter die Haut - Geht's nur mit Tattoo?“: www.bvhk.de/product/comic-unter-die-haut
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Adressen -ihre Ansprechpartner vor Ort

Harz-Kinder-Hllfe Hamburg &. V.

ci Inge Heyde
Vinlsteinkamp £3 - 22507 Hamburg
Tel. D&0-82 29 3851
I.heycieginarz-gingder-hite. de

waw herz-kinder-hife.de

Marfan Hilta (Deutzchland) ey,
Fuostfach 0145 - 33554 Eulin

Tel. J800-TE 1334 4
somaky@martannife.de
Wiaw.marfan.d=

Herzkinder OetFriesland e. V.

uuﬂ.lu Rilsians
Suuresgeenweg S - TEETT Aurich

Tel. 0£541-60 44 216

Infnql:lﬂlndrf“ﬂﬂﬂrﬂund.dt
wanw_herzkinder-ostiriesiand .de
Kleina Harzen Hammowver g\,
Hlife fdr kranke inderherzen
Cio Ira Tharsting

Wminger Eir. Z1a - 31315 Sehnde
Tel. 3 175-50 57 103

Ira Shorstingit-cnline de
waw Keineherzende

JEMAH eV, Bundesverein Jugendlizie ung

Zrwacheene mit angetarenem Herzfenler 24,

A Exer 15 - 38302 Wolfenbdbiel
Tel. D5331-52 7848 50
I emah.de

Tel. 0215554 26 44
akbonknderne ]
wirw.aktianking e

Hoonan-Kindsr a4, Deutschland

cin Busanne Brombach

LIMFI:II:IH-WEH 17 - 40724 Hikde=n
Kinadierde

'#'I'I' noonan-knder.de

Elterninitiative herzkranker Kindar
Dortmund § Kreles Unna &y,

cio Mechihild Fofara
~ B3 - 44257 Dortmund

=
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Herzkinder Obernauasn und Umgeoung &,

cfo Amdrea Ruprechi
Baboockalies 7 - 45048 Oberhausen
Tel. O176-72 34 BO 48
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Klglne Harzan Westerwald e.\.

cfo Gadnker Miss

Hirzbsach 9 - SE4EZ Hdbhm

Tel. A2561-82 87
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cio Ruth Knab
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Tel. 06031-77 1 &3
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cio Chirlsfina Leber
Urseibachsiralle 17 - 51440 Oberurse]
Tel. BE1T1-7EF40
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Elterminitlative Herzkranker Kinder g. V.,
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Lutherkirchsir. 1a - 73106 Frelbarg Im Breisgau
Tel. O7ed - 47 746 444, Mobll 31550833 2814
Iric B herzk ke de
wwaherzkopfer-ev.de

Junge Harzen Baysrm
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Verstandliche Infos uiber angeborene Herzfehler.
Vorbeischauen und selber erleben:

Wir sind fiir Sie da!
Informieren Sie sich auf:

KBon|O

Auf unserer Webseite:
www.bvhk.de

Kommentieren und teilen Sie unsere
Beitrage auf:
www.facebook.com/herzkranke-kinder

Auf Instagram mit interaktiven News:
www.instagram.com/bvhk.de

Lassen Sie sich von unseren bewegten
Bildern inspirieren auf:
www.youtube.com/bvhkde

Abonnieren Sie unseren Newsletter auf:
www.bvhk.de/aktuelles/newsletter

* Deutsches
» Zentralinstitut

fir soziale

Dz I ‘V; Fragen (DZI)
SIIEEE  Zeichen fiir
Siegel Vertrauen

Spendenkonto

Bank: Sparkasse Aachen

IBAN: DE93 3905 0000 0046 0106 66
BIC: AACSDE33

Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. (BVHK)
Vaalser Str. 108, 52074 Aachen




