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Auf Facebook bist dddoch auch!

Wie kann man chronisch kranke
Jugendliche erreichen?
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Die erste Begegnung mit
unserem Sohn war auf
der Intensivstation. Er lag
Im kunstlichen Koma. Am
funften Lebenstag folgte

, dann eine 11-stundige
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Mein Herz ist eine Baustelle. Ich wurde operiert,
als ich 6 Wochen alt war. FUr meine Mutter war
die Nachricht damals ein Schock. Mit 8 musste
ich wieder zur OP. Einmal jahrlich gehe ich zur
Kontrolle. Mein Herzfehler gehort eben zu mir.

.y |
Nadja, 18 Jahre
Aortenisthmusste




Patient Journey

Leben mit einem angeborenen Herzfehler

Geburt Kindheit

Lebensbedrohlicher Gesundheits- Kind muss regelmafig zu Kontroll- Teenager empfinden ihre Lebens-
zustand nach der Geburt. Herzope- untersuchungen. Re-Operationen oder qualitdt meist als sehr gut. Sie wollen
ration und/oder Interventionen sind Interventionen sind oft notwendig. Die  einfach normal sein, nicht auffallen.
notwendig, da das Neugeborene Mutter ist meist der “Gesundheits- Mutter fuhlen sich noch fur das
sonst sterben wurde. manager”. Kinder werden oft Gesundheitsmanagement zustandig,
Uberbehutet. verlieren aber an Einfluss.
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Patient Journey

Leben mit einem angeborenen Herzfehler

> > >

Junge Erwachsene Erwachsene Alte Menschen

Die Patienten beginnen eine Aus- Die ersten Betroffenen sind heute

bildung und verlassen das Elternhaus. zwischen 30 and 40 Jahren alt. In diesem
Die Gesundheitliche Risikoorientierung Alter nehmen die Komplikationen mit dem
ist so hoch wie nie zuvor. Krankheits-  Herzen zu. RegelmaRige Arztbesuche
bezogenes Wissen ist schwach und sind unerlasslich.

sie gehen nicht mehr zum Arzt.

Spezialisierte Arzte sind schwer zu

finden.
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Was wollen wir jungen Menschen
mit AHF vermitteln?

Bildquelle: Photocase



Kernbotschaften

Kimmer dich um dein Herz.

Regelmallige Kontrolluntersuchungen des Herzens durch Spezialisten

sind wichtig fur dich und gehoren einfach dazu.

Dein Herz genau zu kennen, kann deine Lebensqualitat verbessern oder

sogar dein Leben retten.



Was sind die Informationsliicken und wie kdnnen wir

diese schlief3en?

Ausgangspunkt Studie: folgende Dinge haben
wir untersucht:

1. krankheitsspezifisches Wissen in einer
kritischen Lebensphase,

2. Informationsbedirfnis aus Patienten-
perspektive

3. Informationsquellen

Befragung von 1.372 Patienten mit einem
angeb. Herzfehler zwischen 10 und 30 Jahren
mit internetbasiertem Fragebogen
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Nationales Register fur angeborene Herzfehler

www.herzregister.de

» Patientenregister mit 45.000 Patienten Mv E——
und einer Biomaterialbank e I e

-------------

» Forschungsdatenbank fiir genetische, Ve e LEBEN
.. . . . . kil ettt DER MEDIZIN"
klinische und epidemiologische Studien BRI T =

= initiilert von Deutschlands
Fachgesellschaften der Herzmedizin em—
(DGPK, DGK, DGTHG) e e ow By

= Patienten geben ,broad consent* fir die
Forschung

= ethische Verpflichtung zur Information
= lebenslanges “Beziehungsmanagement”
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Gut iInformierte Patienten haben ein besseres

Qutcome.

= Ein guter Wissensstand uber die Erkrankung fordert die Compliance
(Veldtman 2000)

= Gutes Verstandnis des Herzfehlers ist assoziiert mit:
- weniger Stress
- groRerer Zufriedenheit mit der medizinischen Behandlung,
- héherer Therapietreue (Compliance),
- and einem besseren emotionalen Gesamtzustand.
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Das krankheitspezifische Wissen ist schlecht.

Patienten, die ihren Herzfehler richtig
benennen konnen

Kinder

Jugendliche

Erwachsene

0 10 20 30 40 &0 60 70 80
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Die wichtigste Informationsquelle flr Jugendliche sind

der Arzt und die Familie.
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Verstehst du, was dein Arzt dir erklart?

Verstandnis der Erklarungen des Arztes

Erwachsene 58%

Jugendiiche

Kinder

00% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
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Ziele der Kommunikation

1. Patienten-Empowerment and Wissensvermittlung

= sektorentbergreifende Kommunikationskanale aufbauen, die tiber das
Krankheitsbild informieren

= besonderer Fokus auf junge Patienten vor bzw. wahrend der Transitionsphase

2. Beziehungsmanagement
= Motivation fir die Teilnahme an Befragungen/Studien erhohen

= Feedbackkanale fur Patienten aufbauen

m P
Bundesministerium
Kom pete nznetz REGISTER "‘( @ :51' Blldungu“

Angeborene Herzfehler ANGEBORENE HERZFEHLER 21.11.2013




Umsetzung

=  Kampagne
= Informationsportal Corience

) o
- Website ¢ corience

- Facebook

- Infomaterial

- Vernetzung (Workshops, Seminare, Meetings)
= Patientenkommunikation des Nationalen Registers:

- Website www.herzregister.de

- App
- Facebook
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http://www.herzregister.de�

Deutschlandweite Kampagne fur Jugendliche

Ziel

Pravention: Jugendliche mit AHF sensibilisieren und motivieren, weiter regelmaliig
zum Arzt zu gehen

Aufklarung: Kontrolluntersuchungen sind wichtig

Kanéle

- Poster

- Postkarten
- Flyer

- Webseite
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Deutschlandweite Kampagne fur Jugendliche

AUF DEIN AUSSEHEN AUF FACEBOOK BIST DU
ACHTEST DU DOCH AUCH!

‘Wahre Schinhelt kommt von innen. Zugegeben: ein Arztbesuch ist nicht immer
‘Wenn du einan angebarenen Herzfehlar sehr angenehm. Vielleicht méchiest du.
hast, dann vergiss nicht, dein Harz regel- nicht mehy, dass deine Eltern bei allem
maEig von einem Herzspezialisten unter- dabei sind. Am besten ihr spreche offen
suchen zu lassen. Dein Arzt achtet darauf, dariiber und macht zusamman mit deinem
dass du pasund bletbst und auch von Arzt zinen Plan, wia s laufen soll wenn du
nnen strahlst. iber 18 bist. Bring dich ein!

www.kuemmerdichumdeinherz.de
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Deutschlandweite Kampagne fur Jugendliche

Verbreitung

alle Kliniken und
Praxen, die Patienten
mit angeborenen
Herzfehlern betreuen

@ d’.( EY) | Bundesministerium

REGISTER pod e
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Nati__nn,al es Register fur ‘angeborene Henge!g[g_r
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ANGEBORENE HERZFEHLER

DESHALB FORSCHEN
';ijf

Es gibt viele offene Fragen Gber angeborene
Herzfehler. Manche kénnen auch Arzte nicht
beantworten. Deshalb sammeln wir im Register
die Daten von Menschen mit angeborenen
Herzfehlern und erforschen ihre Gesundheit.

Forschung gestaltet Zukunft.

AKTUELLES

19.12.2012 | \Wir sind einen wichtigen
Schritt in Richtung einer flachendeckenden
Erfassung gegangen”

10.12.2012 | 300.000 gute Griinde
06.12.2012 | Laufende Studien des

Herzregisters

Alle Nachrichten

SO KONNEN SIE HELFEN

Das Register méchte dazu beitragen, dass
Herzfehler in Zukunft besser behandelt
werden kénnen. Unterstiitzen auch Sie den
medizinischen Fortschritt.

mehr ..
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REGISTER FORSCHUNG SPENDEN MITGLIEDER KONTAKT KAMPAGNE

AUF DEIN AUSSEHEN
ACHTEST DU DOCH
AUCH! o
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LEBEN UND

WISSEN & ALLTAG

KOMMUNI-

KATION

WERDEN SIE MITGLIED

Wenn Sie oder Ihr Kind einen angeborenen
Herzfehler haben, dann melden Sie sich im
Register an. Die Mitgliedschaft st kostenlos
und jederzelt widerrufbar.

mehr ..

LIEBE, SEX UND -
SCHWANGER- | gehulr UND
SCHAFT AUSBILDUNG

MITGLIEDERBEREICH

Sle zlehen um? Sle haben geheiratet? lhre
Kontaktdaten haben sich geandert? Dann
sagen Sie uns Bescheid.

menr ...
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Nationales Register fiir angeborene Herzfehler: Kimmer dich um dein Herz
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Hintergrund

Eure Botschaften
Werde Herzspezialist
Experten-Interview

Mehr informationen

Mit freundlicher Unterstidtzung von

.
i
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* ACTELION
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REGISTER FORSCHUNG SPENDEN MITGLIEDER KONTAKT KAMPAGNE

AUF DEIN AUSSEHEN
ACHTEST DU DOCH AUCH!

Kimin®r
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In Deutschland leben ca. 300.000 Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit einem
angeborenen Herzfehler. Du gehorst dazu.

Doch viele junge Erwachsene gehen nicht regelmafiig zum Arzt. Deshalb hat das
Kompetenznetz Angeborene Herzfehler die Initiative ,Kimmer dich um dein Herz" ins
Leben gerufen. Mit dieser Initiative wollen wir euch zeigen, wie wichtig die Pflege eures
Herzens [st.

Mach mit und bring dich ein

—————————e—e—e—e—e—e——————————————————— —_—_—— ——————— _  ————




a6 Nationales Register fiir angeborene Herzfehler: Experten-interview
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Hintergrund

Eure Botschaften

Werde Herzspezialist

Experten-Interview >

Mehr Informationen

Mit freundlicher Unterstitzung von
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REGISTER FORSCHUNG  SPENDEN  MITGLIEDER  KONTAKT  KAMPAGNE

was die Experten Sagen

Dr. Marc Schlez hat eine Praxis fir Kinderkardiologle in Neustadt\Weinstralbe. Wir haben
ihn um Rat gefragt, was Teenager mit einem angeborenen Herzfehler machen sollen
wenn sie 18 werden und den Arzt wechseln missen.
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Das MNationale Reglster fir angeboraene Herzfehler ist Kernprojekt im
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‘ CO r I e nce zu angeborenen Herzfehlern. G

Corience - Unabhdngige Informationen zu angeborenen Herzfehlern

English Espafiol Deutsch

Unabhdngige Informationen Suche in Corience I

Angeborene Herzlehler  Leben mit einem Herzfehler  Diagnose und Theraple  Forschung  UberUns  Presse  Kontakt |

MNews |
03.09.2013
“Wir sind so froh, dass es Pulsoxymetrie auf dem Vormarsch |
inzwischen diese Opera- 03.09.2013 '
tionsmaoglichkeiten gibt.” Meues Gen fiir Herzinsuffizienz entdeckt
Amelie ist vier Jahre alt und kam mit 28022012
einem univentrikuldren Herzen, einem Mitwachsende Herzklappen — Hoffnung fr
schweren Herzfehler, zur Welt. Sie lebt junge Patienten?
mit Ihrer Familie in Wardenburg ... |
I3 mehr |
ein Teil von mir Pulsoxymetrie ~ Corience auf Facebook!

Die 19-jahrige ol T WWie Herzfehler bei
Becca erzahit, wie i . - Babies frihzeitig
sie lernte, mit ihrer f | diagnostiziert

- |

MNarbe umzugehen. werden. mehr...

mehr...
Wie geht's dir eigentlich? - Geschwister

Besucht uns auf
Facebook! |

Der kleine Tom

brauchte drei i
Operationen, um zu
leben. mehr... |

Gesunde
Geschwister kénnen
sich manchmal
vernachlassigt
fihlen. mehr...

Angeborene
Herzfehler und
Lebensqualitat.
mehr. ..
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Liebe, Sex, Freundschaft j
Korper, Gesundheit & Fitness b Korper, Gesundhelt, Fitness 1
Sport kann viel bewirken !
Tattoo und Piercing :
Die Narbe ist ein Teil von mir 1
Werde zum Herzspezialisten! h
Drogen: Sag einfach nein! b
Der Ubergang zur Erwachsenenmedizin :
Familie, Schule, Jobs ]
|
|
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Sport kann viel bewirken Tattoo oder Piercing — soll Gefordert von: ; - L
ich oder soll ich nicht? : !
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Werde zum Herzspezialisten!  Drogen: Sag einfach nein! Der Ubergang zur
Fir dein Herz. Erwachsenenmedizin




Workshops, Seminare, Interviews mit Betroffenen
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Vielen Dank!

Wiebke Lesch
Leiterin Kommunikation und Marketing

Kompetenznetz Angeborene Herzfehler

E-Mail: lesch@kompetenznetz-ahf.de

linkedin.com/in/lesch
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