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Pressemitteilung

Grol3e Akzeptanz fur Friuherkennung der Familidren
Hypercholesterindmie in Deutschland: die VRONI Studie identifiziert
in Bayern uber 160 Familien in nur 3 Jahren

Miinchen, 14. November 2023 — Deutschland galt bislang als Schlusslicht im Landervergleich
bei der Identifikation und Behandlung der Familiaren Hypercholesterinamie (FH). Das hat sich
jetzt gedndert: Unter dem Motto ,Herzinfarkt mit 35 ohne mich!“ lauft seit 2020 in Bayern ein
Kooperationsprojekt zur FH-Friherkennung, welches vom Bayerischen
Gesundheitsministerium im Rahmen des Projekts DigiMed gefordert wird. Durch die VRONI-
Studie kdnnen Eltern ihre Kinder im Alter zwischen 5 bis 14 Jahren kostenlos beim Kinder-
und Jugendarzt auf erhdhte Cholesterinwerte untersuchen lassen.' Bei Verdachtsfallen mit
deutlich erhdhten LDL-Werten wird eine molekulargenetische Untersuchung auf FH
angeschlossen. Die VRONI-Studie wird vom Berufsverband der Kinder- und Jugendarzte
(BVKJ) unterstiitzt und ist mit tiber 480 teilnehmenden Arzten und {iber 16.000 untersuchten
Kindern ein wichtiger Meilenstein in Richtung frihzeitiger Pravention von Herz-
Kreislauferkrankungen in Deutschland.

Seit Studienbeginn wurden 161 Kinder mit FH identifiziert. Um sie und ihre betroffenen
Familienangehdrigen vor schwerwiegenden Folgeerkrankungen zu bewahren, wurden
umfassende Informationsmaterialien fir Arzte, Kinder und Eltern erstellt und in den meisten
Fallen schon die leitliniengerechte Therapie umgesetzt. Die VRONI-Studie zeigt, dass in
Deutschland eine grol3e Bereitschaft besteht, genetisch bedingte Erkrankungen zu
identifizieren und zu behandeln, bevor vermeidbare Folgeerkrankungen eintreten.

Dr. Veronika Sanin, Leiterin der VRONI-Studie am Deutschen Herzzentrum Minchen, erklart:
,Gut informierte Kinder und Eltern haben ein grof3es Interesse an der Diagnose und Therapie
der FH. Dies ist aber nur durch eine umfassende Teamarbeit mdglich: Kinder- und
Jugendarzte, Kinderkardiologen, deren Berufsverbande, Lipidologen, Humangenetiker und
mein Team am Deutschen Herzzentrum Minchen, haben zusammen gezeigt, wie eine
erfolgreiche Zusammenarbeit aussehen kann.®

Prof. Dr. Heribert Schunkert, der Initiator der VRONI Studie und Arztlicher Direktor des
Deutschen Herzzentrums Munchen, erganzt: ,Die péadiatrischen und kardiologischen
Fachgesellschaften und Berufsverbande sind sich einig und verfolgen eine gemeinsame
Strategie: Umso friher, desto erfolgreicher ist die Therapie der FH. Die gute interdisziplinére
Zusammenarbeit zeigt sich in den ersten Zwischenergebnissen der Studie. Mit der hohen
Aufklarungs- und Therapierate in Bayern werden wir jetzt in ganz Europa beneidet.”

Die Familidre Hypercholesterindmie ist weltweit stark unterdiagnostiziert. Es handelt sich um
eine genetisch bedingte Stérung des Cholesterinstoffwechsels, die zu einem deutlich erhdhten
Atherosklerose-Risiko fuhrt. In der Folge kénnen Organkomplikationen — wie Herzinfarkt —
schon in jungen Jahren auftreten. Die FH kann durch Messung des Serum LDL-
Cholesterinspiegels — kombiniert mit einer gezielten genetischen Analyse — sicher und einfach
diagnostiziert werden.
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Eine Langzeitbeobachtungstudie zeigte, dass Betroffene unbehandelt bis zu 20 Lebensjahre
verlieren." Vom Kindes- bis ins Erwachsenenalter gibt es dabei umfassende Evidenz fir
wirksame Therapien zur Senkung des LDL-Cholesterinspiegels sowie der damit verbundenen
Reduktion der kardiovaskularen Morbiditat (Erkrankungshaufigkeit) und Mortalitat
(Sterbehaufigkeit). Mit anderen Worten: Eine mdéglichst frihe Erkennung der Erkrankung und
Behandlung ermdglicht den Betroffenen ein nahezu normales Leben. Dennoch wird die
Erkrankung in Deutschland und in den meisten europaischen Landern kaum diagnostiziert.
Allein in Deutschland gibt es tiber 270.000 Mutationstrager und wochentlich werden 50 Kinder
mit FH geboren, von denen weniger als 5% diagnostiziert sind.

,Viele FH-Patienten erleiden bereits vor dem 40. Lebensjahr einen Herzinfarkt. Ein weltweites
Register zeigt aber, dass das durchschnittliche Diagnosealter bei 44 Jahren liegt und meist
erst nach dem Erstereignis erfolgt. Die FH wird zu spéat diagnostiziert, das wollen wir andern!“
erklart Dr. Sanin.

Die Niederlande starteten bereits 1994 ein nationales Screeningprogramm fir FH. Das
Resiimee nach 20 Jahren: 75% der Herzinfarkte konnten bei betroffenen FH-Patienten
verhindert werden.'

Die Vroni Studie beinhaltet eine groRe und wirksame Aufklarungskampagne rund um das
Thema FH. Wahrend noch Anfang des Jahres (Februar 2023) 51% der mit FH diagnostizierten
Kinder nicht medikamentds leitliniengerecht therapiert wurden, so sind es aktuell nur noch
16%. Regelmafige Online-Symposien sowie Schulungen von Kinder- und Jugendarzten und
Kinderkardiologen zeigen somit fruchtbare Ergebnisse. Kinder mit FH werden durch
regelmaflige Follow-up-Visiten unter Einbeziehung der Eltern engmaschig betreut. Die
betreuenden Arzte werden hierbei von einem Expertenteam unterstiitzt. Eltern und Kinder
befiirworten das VRONI-Vorsorgekonzept und kénnen auch psychoedukative Schulungen
online oder in Prasenz nutzen.

VRONI, unter Leitung des Deutschen Herzzentrum Minchen, ist ein wichtiger Vertreter einer
europaweiten Initiative. Unter der tschechischen Présidentschaft der Européaischen Union ging
mit der ,Prague Declaration” ein ,Call to action“ an die nationalen Regierungen, medizinische
Fachgesellschaften, Patienten- und Gesundheitsorganisationen sowie einzelne Experten mit
der Aufforderung, ein europaweites FH Screening zu realisieren.V Zudem wurde das
padiatrische FH-Screening im Jahr 2021 vom Best-Practice-Portal der Europaischen
Kommission im Bereich der offentlichen Gesundheit als eine der besten Strategien zur
gezielten Pravention von Herzkreislauferkrankungen anerkannt.” International und global
herrscht unter den Experten ein breiter wissenschaftlicher und klinischer Konsens fir ein
bevolkerungsweites, kindliches FH-Screening mit anschlieBender Untersuchung der Familie
(Kaskadenscreening)."¥' In Deutschland wurde ein entsprechendes Screening in einem ersten
Schritt im aktuellen Impulspapier vom 5.10.2023 des Bundesministeriums fir Gesundheit als
ein Handlungsfeld zur Pravention von Herzkreislauferkrankungen definiert.

»Wir sind auf dem richtigen Weg, aber es muss noch viel Aufklarungsarbeit geleistet werden.
Zur praktischen Umsetzung ergeben sich einige Herausforderungen, die zwischen den
einzelnen Fachgesellschaften und den politischen Organen unseres Gesundheitswesens
geklart werden mussen, um VRONI in unserem Versorgungssystem abzubilden®, erklart Prof.
Schunkert.
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Aufgrund ihrer Relevanz und den bisherigen Erfolgen wird die VRONI-Studie durch eine
Forderung der Deutschen Gesellschaft fur Kardiologie, der Deutschen Herzstiftung und der
Schwiete Stiftung ab Anfang 2024 in den Norden Deutschlands mit einem zuséatzlichen
Studienzentrum am Kinder- und Jugendkrankenhaus AUF DER BULT in Hannover
(Studienleitung Prof. O. Kordonouri, Prof. T. Danne, S. Arens) ausgedehnt. So wird VRONI
weitere Familien vor Herzinfarkten und ihren Folgen schitzen.
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