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Langes-QT-Syndrom: Informationen flr Patienten

Description

Das Lange-QT-Syndrom ist, wie alle anderen vererbten Arrhythmiesyndrome, eine Erkrankung, die
vom Patienten nicht einfach zu verstehen ist. Schwerwiegende Verlaufe sind erfreulicherweise selten.
Es liegen Untersuchungen vor, die darauf hinweisen, dass Betroffene vor allem dann leiden, wenn sie
auf Arzte stoRRen, die die Erkrankung nicht kennen. Dies verunsichert.

Alle Patienten sollten gut mit den medizinischen Grundlagen der Erkrankung vertraut sein. Hierzu
gehort vor allem das Wissen, das Medikamenten , die das QT-Intervall verlangern, unbedingt
vermeiden werden mussen.

Dass es ohne das strukturelle Verdnderungen vorliegen, schwerwiegende Herzrhythmusstérungen
auftreten konne, ist fir Betroffene nicht ganz einfach nachzuvollziehen. In &lteren Untersuchungen
findet sich nicht selten eine Uberschatzung des Arrhythmierisikos, die darauf basiert, dass die Berichte
von spezialisierten Zentren stammen, denen in erster Linie symptomatische Pateinten zugewiesen
wurden. In den letzten Jahren wurde in Zusammenhang mit dem Bekannterwerden der Erkrankung,
dem Screening von Angehdrigen und einer umfassenden Versorgung der Patienten mit einem
Betablocker eine relativ grof3e Anzahl von symptomatischen Pateinten erfasst, was dazu fuhrt, dass
die Ereignisrate, bezogen auf das gesamtkollektiv, abgenommen hat.

Alle Patienten sollten gut mit den medizinischen Grundlagen der Erkrankung vertraut sein. Hierzu
gehort vor allem das Wissen, das Medikamenten , die das QT-Intervall verlangern, unbedingt
vermeiden werden mussen.
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Links

Informationen zum Langen-QT-Syndrom fir Patienten finden sich bei Orphanet, dem Portal fur seltene
Erkrankungen. Hier finden sich auch Informationen zum Vorgehen in Notféllen.

Facebook.com: Long-QT-Syndrom bei Facebook: u. a. beschéftigen sich folgende Gruppen mit den
Erkrankungen: Herzkinder/Long-QT-Syndrom, Long-QT Syndrome, Long QT Syndrome Support
Group (SADS).
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https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/OC_Exp.php?Lng=DE&Expert=768
https://www.orpha.net/data/patho/DE/Emergency_Long-QT-Syndrom-dePro658.pdf
https://facebook.com

