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Stellungnahme zum Referentenentwurf eines Gesetzes zur
Starkung der Herzgesundheit (Gesundes-Herz-Gesetz — GHG)
des Bundesministeriums fir Gesundheit (BMG)

der Arbeitsgemeinschaft Niedergelassener Kinderkardiologen e. V. ANKK
der D.A.CH Gesellschaft Pravention von Herz-Kreislauf-Erkrankungen e. V.
der Deutschen Gesellschaft fir Kinder- und Jugendmedizin e. V. DGKJ
der Deutschen Gesellschaft fir Lipidologie e. V. (DGFL) — Lipid-Liga

des Expert*innennetzwerks ,,Lipidologie im Kindesalter“ der DGFL —
Lipid-Ligae. V.

Die 0. g. Fachgesellschaften sowie die Mitglieder des Expert*innennetzwerks
"Lipidologie im Kindesalter" der DGFL — Lipid-Liga e. V. unterstiitzen mit grof3em
Nachdruck das Ziel der Gesetzesinitiative, die Friherkennung und die Versorgung
von Herz-Kreislauf-Erkrankungen zu verbessern.

Wir beflrworten insbesondere ausdriicklich einen gesetzlichen Anspruch auf die
Friherkennung einer Fettstoffwechselstérung und von Gesundheitsuntersuchungen im
Erwachsenenalter. Aus medizinisch-wissenschattlicher Sicht ist die Einfihrung und
Etablierung des frihkindlichen Screenings zur Friherkennung einer Familiaren Hyper-
cholesterinamie (FH) anlasslich der U9-Vorsorgeuntersuchung wichtig, auch weil diese
zu 98 % wahrgenommen wird. Spatestens bei der J1 (12. bis 14. Jahr) sollte das
Screening abgeschlossen sein. Die Umsetzung eines FH-Screenings ist damit noch
nicht adressiert (siehe unsere Stellungnahme vom 30.01.2024).

Der Fokus dieser Stellungnahme liegt auf den wissenschaftlichen und medizinischen
Aspekten des frihkindlichen FH-Screenings (1).

Das FH-Screening bei der U9-Vorsorgeuntersuchung erfillt die wichtigsten
Screening-Kriterien nach Wilson und Jungner (2)

1. Es handelt sich um ein_signifikantes Gesundheitsproblem, dessen
natirlichen Verlauf wir gut kennen: Mit einer geschétzten Pravalenzrate von
mindestens 1 : 250 ist die FH die haufigste genetisch bedingte Stoffwechsel-
erkrankung (3, 4). Allein in Deutschland gibt es mehr als 300.000 Betroffene.
Hierzulande werden aber nur etwa 5 % der von einer FH-Mutation Betroffenen
diagnostiziert. Klinisch fihrt die FH zu frihzeitigen GefalRkomplikationen.
Die Kindheit bietet die Moglichkeit der Erkennbarkeit einer FH in ihrer latenten
Phase. Das durchschnittliche Diagnosealter liegt aktuell mit 44 Jahren meist nach
dem klinischen Erstereignis (5, 6). Im frihen Kindesalter und bis zum 9.
Lebensjahr sind die LDL-C-Werte hauptsachlich genetisch determiniert und
weniger durch hormonelle Einfliisse beeinflusst. Als FH-Screening-Zeitpunkt ist
daher das 5.-6. Lebensjahr pradestiniert (7, 8, 9, 10).

2. Es_gibt eine etablierte effektive Therapie: Ein gesundheitsférderlicher
Lebensstil soll die Basis sein, die alleinig aber nicht ausreichend ist. Die
Medikation erfolgt mit Statinen und anderen LDL-C-Senkern, die effektiv und gut
vertraglich sind und die die hohe Morbiditat und Mortalitdt von FH-Patient*innen
auf das Niveau der Allgemeinbevdlkerung senken kdnnen. Entscheidend ist ein
frihzeitiger Therapiebeginn (5, 6, 11, 12).
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3. Es gibt einen sensitiven und spezifischen Screeningtest fiir die Diagnose
einer monogenen FH: LDL-C-Messung (auch mittels Kapillar-Blutentnah-
me) und genetische Analyse bei Werten Uiber der 95. Perzentile ermdglichen
die eindeutige Diagnose. Es gibt die international einheitliche Richtlinie fur ein
universelles FH-Screening und einen breiten Konsens bzgl. einer frihen
Diagnostik und Therapie (13, 14, 15). Das padiatrische FH-Screening wird von
der Europaischen Kommission fiir 6ffentliche Gesundheit als eine der wichtigsten
Praktiken zur Priméarpravention empfohlen (16, 17, 18). Die Aktualisierung der
AWMF-Leitlinie (Register-Nr. 027-068) ,,S3-Leitlinie Diagnostik und Therapie von
Hyperlipidamien bei Kindern und Jugendlichen® (angemeldet durch die Deutsche
Gesellschaft fir Kinder- und Jugendmedizin e.V.) ist noch nicht abgeschlossen.
Ein Screening wird laut der S2k Vorgangerversion aus dem Jahr 2015 bei allen
Kindern vorzugsweise bei der U9 im Vorschulalter oder spétestens bei der
Jugendgesundheitsuntersuchung J1 (Alter 12 bis 14 Jahre) empfohlen, bislang
aber nicht umgesetzt. Wir halten aus o. g. Griinden und weil die Teilnahmequote
an der J1 vergleichsweise gering ist, das Screening zum Zeitpunkt U9 fir
sinnvoll.

4. Das Screening ist fiir die Offentlichkeit akzeptabel: Die Erfahrungen aus der
Frldolin- und der VRONI-Studie belegen eine grof3e Akzeptanz des FH-
Screenings bei Kindern und Eltern sowohl der diagnostischen als auch der
therapeutischen MalRnahmen.

Eine FH-Erkennung sollte umfassend sein: Wird bei Kindern die Diagnose einer FH
gestellt, sollte ein reverses Kaskaden-Screening den erst- und zweitgradigen
Verwandten angeboten werden, um diese Risikopopulation anschlie3end weitergehend
zu untersuchen, ebenfalls zu beraten und ggf. zu therapieren.

Wir sehen Uber das FH-Screening zum Zeitpunkt der U9 hinaus weiteren
Optimierungs- bzw. politischen Regelungsbedarf:

Die Starkung lebensstilbezogener MalRnahmen fur alle Menschen mit Erméglichung
und Forderung eines gesundheitsforderlichen Lebensstils (kein Nikotinkonsum,
korperliche Aktivitat, gesunde Ernahrung, Vermeiden von Uberwicht/Adipositas,
Forderung von Erndhrungs- und Gesundheitskompetenz und korperlicher Bewegung
schon ab dem Kindesalter).

Die Vorgabe einer Therapie mit Statinen per Gesetz erachten wir als nicht ange-
bracht (siehe Formulierungsvorschlag SGB V, Artikel 1, Absatz 5), es sollte vielmehr ein
personalisierter Therapieansatz gewahlt werden. Die medikamentdse lipidsenkende
Therapie mit Statinen und anderen Medikamenten zur Vorbeugung kardiovaskularer
Erkrankungen sollte nach der jeweils geltenden Leitlinie individuell ermdglicht werden.
Die DGFL - Lipid-Liga e.V. wird eine Stellungnahme an den G-BA einreichen, der aktuell
zu der geplanten Anderung der Vorgaben zur Versorgung mit Statinen (identische
Thematik) zur Kommentierung aufgerufen hat.

Wir betonen die grofRen Chancen eines Gesetzes zur Starkung der Herzgesundheit
und unsere Unterstitzung fur die Starkung der kardiovaskularen Vorsorge. Wir
bieten an, das BMG bei diesen und allen weiteren MalRhahmen zur Herz-
Kreislaufgesundheit weiterhin mit unserer fachlichen Expertise zu beraten.

09. Juli 2024
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