Fremag, 5. ApriL 2019 o

RISIKO HERZTOD -
Ganze Familie betroffen

Tochter (14) stirbt an seltener Erbkrankheit

nach Judiths (114) Tod befragte

Dr. Ruth Biller (54) aus Unter-
schleiBheim alle Freunde und
Lehrer ihrer Tochter, ob das Mad-
chen irgendwelche Symptome ge-
zeigt hitte. Atemlosigkeit viel-
leicht? Schwiche? Oder Schwin-
del? Die Mutter — selbst Arztin —
bekamimmer die gleiche Antwort:
,»Judith schien doch kerngesund!*
Genau das ist das Wesen dieser
tiickischen Krankheit, die ohne
Vorwarnung totet: Arrhythmoge-
ne rechtsventrikuldre Kardiomyo-
pathie, kurz ARVC genannt. Vier
Buchstaben, die fiir den plotzli-
chen Herztod stehen. Bewertet als
eine der seltenen genetisch be-
dingten und vererbbaren Herz-
krankheiten (siche Kasten). Viel-
leicht jedochist ARVC gar nicht so
selten. Vielleicht ist genau dieser
Gendefekt fiir viel mehr Todesfal-
le in der Altersgruppe der unter
65-Jahrigen verantwortlich.

Judiths Mutter Ruth Biller —sie
ist Gynikologin — ging der Sache
gegen alle Hindernisse auf den
Grund. Diese Hartnéckigkeit ret-
tete ihrer Familie wohl das Leben.
Denn: Nicht nur Judith hatte
ARVC. Auch Ehemann Albert
(58), Sohn Manuel (20) und Neffe
Korbinian (27) sind betroffen. Da-

In den Wochen und Monaten

den zum FuBballspielen. Nach
dem Spiel setzte sie sich erhitzt auf
den Boden und sagte stolz: ,,Hey!
Wir haben gewonnen.” Die ande-
ren gingen zum Pool. Judith blieb
sitzen. Als sie gefunden wurde,
war es zu spit. Der Notarzt attes-
tierte Verdacht auf
plotzlichen  Herztod
und trug eine ,,Natiir-
liche Todesursache*
ein. Tagelang lebte die
Familie in der Schock-
starre. ,,So viele Fra-
gen, keine Antwort.
Aber irgendwie ahnte
ich, dass etwas ande-

3

einen Defibrillator implantieren.”
Ruth Biller aber wollte es jetzt ge-
nau wissen. Sie wandte sich an die
Spezialambulanz im Klinikum
GroBhadern und bekam den Rat,
die verstorbene Tochter genetisch
untersuchen zu lassen. Die Kasse
weigerte sich, die Kos-
ten fiir das tote Mad-
chen zu iibernehmen.
»Sie sagten: Was wol-
len Sie denn? Tote
sind nicht mehr versi-
chert. Wir fiihlten uns
so allein.”

Die Familie be-
schloss, trotz der da-

res hinter Judiths Tod  Dr. Ruth Bille-r'kémpf- mals noch sehr hohen

stecken musste.*

In Miinchen lief3 die
Mutter ihre Tochter obduzieren.
Das Herz war stark verindert, der
Herzmuskel sehr schwach — wahr-
scheinlich bedingt durch eine fort-
geschrittene Herzmuskelentziin-
dung. Die Familie nahm die Diag-
nose hin und lief3 sich griindlich
durchchecken. Ergebnis: Alle
Herzen der Biller-Kinder und El-
tern waren scheinbar gesund.

Ein halbes Jahr spiter klagte
Tochter Anja in der Schule iiber
Herzrasen. Sie kam sofort in eine
Klinik: ,,Mit unserer Vorgeschich-
te wollte der Chefarzt Anja sofort

te fiir ihre Familie

Kosten von 20 000
Euro die Untersu-
chung durchfiihren zu lassen.FEi-
nen Teil der Kosten bekam sie spi-
ter auf Kulanz erstattet. Und
plotzlich hatte der Wahnsinn ei-
nen Namen: Judith war der ARVC
zum Opfer gefallen. Die ganze
Fanmilie wurde untersucht. Bis
auf Anja und ihre Mutter hat die
ganze Familie diesen Gendefekt
— zurtiickverfolgbar bis zur Gro8-
mutter viterlicherseits.

Albert Biller, Sohn Manuel und
Neffe Korbinian leben heute mit
implantierten Defibrillatoren. Ihr
Leben hat sich verdndert. Intensi-

ver Sport wie Tennis oder
FuBball —so wie frither immer
mit Judith — ist verboten. Ei-
nem von ihnen hat der Defi
bereits das Leben gerettet.
BeiKorbiniansprangerschon
zweimal ein. Einmal davon
nachts im Schlaf. Ohne sei-
nen Defi wire der Architek-
Salerno/Siiditalien gewe- tur-Student heute mit groBer
sen. Judith ging mit ih- Wahrscheinlichkeit ~ nicht
rem Vater, den Ge- Korbinian Schiitze tragt einen Defibrillator. Er mehr unter den Lebenden.

schwistern und Freun- engagiert sich im Vorstand der ARVC-Selbsthilfe Dorita PLANGE

nach griindete die Fami-
lie eine Selbsthilfegrup-
pe(www.arve-selbsthilfe.
org): ,,Wir wollen, dass
iiber diese Krankheit ge-
sprochen wird.

Der 2. September 2011
war der letzte Ferientag
der Familie Biller nahe

Rat & Hilfe fur Patienten

ARVC (Arrhythmogene rechts-
ventrikulare Kardiomyopathie)
ist noch so unbekannt, dass
selbst viele Arzte davon noch
nicht gehort haben. Es handelt
sich um eine erbliche Erkran-
kung, bei der die Herzmuskel-
zellen durch Fett- und Bindege-
webe ersetzt werden. Eine
schleichende Veranderung, die
zu Rhythmusstérungen bis hin en, die einen Angehorigen un-
zum plétzlichen Herztod bzw. ter 65 Jahren an den plétzli-
Herzinsuffizienz und Herzversa- chen Herztod verloren haben,
gen fiihren kann. Menschen, sollten sich ggf. genetisch un-
die den Verdacht haben, zu die- tersuchen lassen. Die Kassen
ser Risikogruppe zu gehoren,

benotigen besondere
Beratung. In Miinchen
gibt es dafiir zwei Spe-
zialambulanzen: Im
Uniklinikum Grof3ha-
dern bei Prof. Dr. Ste-
fan Kaab sowie im
Uniklinikum Rechts der
Isar bei Dr. Eimo Mar-
tens. Sein Rat: ,Famili-

dem empfiehlt er, die-
se Todesopfer obduzie-
ren zu lassen. Weitere
Zentren in Deutsch-
land finden Sie auch
unter www.se-atlas.de
\ Der Verein ARVC
Spezialist Dr.  Selbsthilfe e.V. (www.
Eimo Martens arcv-selbsthilfe.org;
Tel: 0163/1847521)
hat kiirzlich ein Symposium fiir
Arzte und Betroffene in Miin-
chen veranstaltet. Die Reso-
nanz - auch in Fachkreisen -
war tberwaltigend und macht
tibernehmen diese Kosten.“ Zu- allen Betroffenen Mut. DOP

So wird ihre
Familie sie fiir
immer im Her-
zen bewahren:

Judith (14)
starb an den
Folgen der

Herzerkran-

kung ARVC

Fotos: Klaus Haag

@‘ £ - ﬁ CE | N

AT [ Sgggrl]hvﬁrl-uenzirlrsg:satlgjt | Ia g eSP fl ege.n : Tochmische Unversiét Minchen  TLIT]
Aff\ und stehen lhnen AUb' n g La' m p ,,Die Bombe im Bauch* -

| Herbstlaube 4

mit Kompetenz und

Menschlichkeit zur Seite!“

BENJAMIN MULLER
Geschiftsfuhrer

was ist ein Aortenaneurysma?

Suchen Sie eine neue Herausforderung?

Sie sind Pflegefachkraft....?
Sie sind Pflegehelfer oder Betreuungsassistent
und haben einen Fiihrerschein...?
Sie genieBen Ihre Freizeit aktiv und arbeiten
gern in Teilzeit...?

Am 9. April 2019 ladt die GefaBchirurgie des Kii-
nikums rechts der Isar herzlich zu einer kosten-
losen Informationsveranstaltung ein.

Von 18.00 - 20.00 Uhr sind Patienten, Interessier-
te, Angehdrige und Kollegen herzlich willkommen.
Es werden Vortréage gehalten, Fragen beantwortet
und Einblicke in die Ambulanz gegeben.

agm'mue"er'de Veranstaltungsort:
OP Zentrum Nord (OPZN)
GefiaBRambulanz/GefdRzentrum

Erdgeschoss

Dann werden Sie Teil unseres kleinen, familidren
Teams und unterstiitzen uns bei der liebevollen
Betreuung unserer Giste und im Fahrdienst.

IN MUNCHEN

SANITATSHAUS OLCHING ORTHOPADIETECHNIK MULLER GMBH

HaderunstraBBe 4 | 81375 Miinchen

Wir freuen uns auf Thre Bewerbung! Klinikum rechts der Isar

Klinik und Poliklinik fiir Vaskulare
und Endovaskulére Chirurgie
Direktor: Univ.-Prof. Dr. H.-H. Eckstein
Ismaninger Strafle 22 - 81675 Minchen

E-Mail: gefaesschirurgie@mri.tum.de - Tel.: (089) 4140 - 2167

HauptstraBe 8 | 82140 Olching

MULLER

ORTHOPADIETECHNIK
REHATECHNIK
SANITATSBEDARF

Fr. Matz, Alten-Tagespflege Aubing / Laim gGmbH
Neideckstr. 6, 81249 Miinchen, Tel. 089-54806833
Mail: matz @tagespflegen.de, www.tagespflegen.de

REHA MULLER
J.G. GutenbergstraBe 19 e-f
82140 Olching

SANITATSHAUS
HAUS DER GESUNDHEIT
Giesinger Bahnhofplatz 9 | 81539 Miinchen




