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Unsere Herzensangelegenheit:

Gemeinsam
vorankommen

Was ist ARVC?

ARVC, oder auch allgemeiner ACM,
ist eine meist erbliche Erkrankung des
Herzens, bei der Herzmuskelzellen durch
Fett- und Bindegewebe ersetzt werden.
Das kann zu Herzrhythmusstérungen
fuhren, seltener zu einer Herzschwéche
oder sogar zum plétzlichen Herztod.

MOGLICHE SYMPTOME

® Herzklopfen, Herzstolpern, Herzrasen
® Schwindel, Bewusstlosigkeit

® Druckgefiihl aut der Brust, Brustschmerz
® Kurzatmigkeit, Atemnot

* Mudigkeit, Erschopfung

DIAGNOSTIK

Hinweise auf die Erkrankung liefern Ver-
anderungen in EKG, Herzultraschall und
MRT, aber auch ein (iiberlebter) plstzli-
cher Herztod in der Familie. Ein Gentest
kann die Diagnose sichern und gefshrdete
Angehérige identifizieren. Nicht jeder An-
lagetrager entwickelt im Laufe seines Le-
bens eine klinische Symptomatik. Bei beid-
seitigen Formen gibt es Uberlappungen
mit DCM (dilatativer Kardiomyopathie).

BEHANDLUNG

Die Symptome einer ARVC kénnen
medikamentds oder durch Katheterab-
lation behandelt werden. Um das Risiko
eines plotzlichen Herztods zu verringern,
wird Patienten mit ausgepragtem Risiko-
profil die Implantation eines Defibrillators
empfohlen.

KURZ
ERKLART:

ACM, AVC,AC
Uberbegriff fur

alle Formen,
auch beidseitige

ARVC, ARVD

Typische rechts-
betonte Auspragung

ALVC, NDLVC

Linksbetonte
Varianten

A = Arrhythmogene
Rhythmusstérungen
verursachende

ND = nicht-dilatiert
nicht vergroferte/
erweiterte

V= ventrikulire

die Herzkammer
betreffende

C(M)=
Cardiomyopathie
Herzmuskel-
erkrankung

D= Dysplasie
Fehlanlage (veraltete
Bezeichnung)
R=rechts

L= links

Wir sind fiir Sie da!

ARVC-HOTLINE
& E-MAIL

Fir Fragen zur Erkrankung,
zum Verein und Beratung bei
plotzlichem Herztod

0163-1847 521 oder
info@arvc-selbsthilfe.org

HOMEPAGE

LOKALE
ANSPRECHPARTNER

Uber Deutschland verteilt
stehen Ansprechpartner
unserer Gruppe fiir
Gesprache und Austausch
zur Verftigung. In einigen
Regionen finden zusétzlich
Treffen vor Ort statt.

Aktuelle

Kontaktinformationen

finden Sie auf unserer
Homepage.

SPENDENKONTO

Unterstutzen Sie unsere Arbeit mit
einer Spende:

ARVC-Selbsthilfe eV.
Stadtsparkasse Miinchen

DE17 70150000 1004 2503 69
BIC: SSKMDEMMXXX

Spenden steuerlich absetzbar.

Hier finden Sie aktuelle Veranstaltungshinweise,
Informationen rund um die Erkrankung sowie
die Maglichkett, sich in unseren E-Mail-Verteiler
einzutragen oder Mitglied zu werden.

www.arvc-selbsthilfe.org

ARVC-Selbsthilfe e.V.
c/o Ruth Biller « Fastlingerring 113 - D-85716 UnterschleiBheim

Unser Netzwerk: &®*%, European
¢ Patient

Advocacy Network

Group for rare or low prevalence
complex Heart Diseases
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ein, dass Betroffene umfassend versorgt werden (ERN GUARD-HEART)
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RARE DISEASES EUROPE

,Die Diagnose ARVC ist oft ein enormer .. o,
pAN

und begleiten sie mit all unseren Angeboten und
Aktivititen auf ihrem herausfordernden Weg.”

www.arvc-selbsthilfe.org Ruth Biler Vorsizende ARVC-Selbthlle . ~ herzomestess @Y SADS Global



https://www.arvc-selbsthilfe.org
https://www.achse-online.de/
https://guardheart.ern-net.eu/
https://sads.org
https://sads-deutschland.de
https://bvhk.de
https://guardheart.ern-net.eu/patients/epags/
https://herz-ohne-stress.de/
https://globalhearthub.org
https://www.eurordis.org/de
mailto:info%40arvc-selbsthilfe.org?subject=
https://www.arvc-selbsthilfe.org/wir-ueber-uns/lokale-ansprechpartner/
https://www.arvc-selbsthilfe.org

INFORMATION
VERSTANDLICH & AKTUELL

Haben Sie die Diagnose gerade frisch er-
halten und den Kopf voller Fragen? Oder
leben Sie schon langer mit der Erkran-
kung, wollen aber manches noch genauer
verstehen?

Wir helfen lhnen dabei, Antworten zu

Jutta Wevers,
ARVC-Patientin

,Mir haben die
Gespréche sehr
geholfen, mit der

finden.

* VORTRAGE - LIVE & ONLINE

Kompaktes Wissen zu ausgewahlten

Themen rund um ARVC/ACM Diagnose, die so
plotzlich fast alle
* Q&A-SESSIONS Familienmitglieder

betraf klarzukommen
und die Folgen fiir
uns einzuordnen.

Fur alle Fragen gibt
es ein offenes Ohr*

Patienten fragen - Experten antworten

* HOMEPAGE
Umfangreiche Informationen rund
um das Leben mit der Erkrankung
www.arve-selbsthilfe.org

ARVC-SELBSTH)LF
TRIFFT FACHWISSEIE

* YOUTUBE-KANAL
Unsere Videos unter:

ARVC-Selbsthilfe e.V.

e ARVC-SYMPOSIUM
Selbsthilfe trifft Fachwissen

wie wivd die
grkrankung

FAMILIE, BERUF, verlaufent

HOBBYS?

We Ichen Sport darf
ichnoch Mmachen?

WORAUF MUSS
ICH ACHTEN?

AUSTAUSCH
REGIONAL & UBERREGIONAL

q
Wiinschen Sie sich Kontakt zu anderen
ARVC-Betroffenen? Mochten Sie eigene

Erfahrungen teilen und wissen, wie andere mit
der Erkrankung leben?

Zusammen lassen sich Wege aus Krisen
finden und neue Strategien im Umgang mit der
Erkrankung entwickeln.

e AUSTAUSCHWOCHENENDEN
Ein Wochenende mit der groBen
LARVC-Familie". Viel Raum zum Kennen-
lernen, fir Begegnung, wertvolle Tipps
und Einblick in das Leben anderer.

* REGIONALE TREFFEN
Betroffenen aus dem Umkreis begegnen,
organisiert durch unsere lokalen
Ansprechpartner.

* ONLINE-AUSTAUSCH
Andere ARVC-Patienten treffen ohne

Anreise, bequem von zuhause aus.

¢ PATIENTENFORUM
Fragen stellen, persénliche Themen
diskutieren und Geschichten teilen.
Moderierte Online-Gemeinschaft.

© f

BESUCHEN
SIE UNS

AUCH AUF:

ZUKUNFTSPERSPEKTIVEN
WISSENSCHAFT & FORSCHUNG

ARVC ist eine seltene Erkrankung, zu
der es immer noch viel Forschungs-
bedarf gibt. Wir unterstitzen die
Autklarung von  Grundlagen, eine
schnellere Diagnosestellung sowie die
Entwicklung zukiinftiger Behandlungs-

strategien.

* WISSENSCHAFTLICHER
BEIRAT
Enge Zusammenarbeit mit
ARVC-Experten aus Praxis,
Klinik und Wissenschaft

A

Vero Luscher, ¢ STUDIEN,
ARVC-Patient PATIENTENREGISTER
UND BIOBANKEN

. Vor allem der alltég-
liche Umgang mit der
Erkrankung war fir
mich zu Beginn sehr

Finanzielle und organisatorische

schwer. Darf ich Sport * FORTBILDUNG
machen, wie ist das Teilnahme an (inter-)nationalen
Leben mit Defibril- Fachveranstaltungen,

lator und was muss
ich sonst beachten...?
Der Austausch mit
anderen Betroffenen
ist da sehr hilfreich.”

Literaturrecherche zu aktuellen
Studienergebnissen

Unsere Herzens-
angelegenheit:
Gemeinsam
voran-

kommen

Férderung verschiedenster Projekte

Prof. Dr. med.

Eric Schulze-Bahr,
Sprecher des wissen-
schaftlichen Beirats

.Die ARVC-Selbsthilfe
hilft Ihnen hervor-
ragend bei allem, was
fiir Sie wichtig ist:
persénliches, psycho-
logisches und medi-
zinisches Versténdnis
und Information bei
Ihrer Erkrankung.”



https://www.arvc-selbsthilfe.org
https://www.youtube.com/channel/UCjPtPZ6SNA076FTJtpWkHiQ/videos
https://www.youtube.com/channel/UCjPtPZ6SNA076FTJtpWkHiQ/videos
https://www.instagram.com/arvcselbsthilfe/
https://www.facebook.com/people/ARVC-Selbsthilfe/100080447211552/

