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Weshalb forschen?

Viel wurde bereits erreicht, aber
zahlreiche Fragen liegen nach
wie vor im Dunkeln. Antworten
darauf zu finden, bedeutet fiir
viele Patienten die einzige Hoff-
nung auf eine bessere Lebens-
qualitat.

Der Forschungsverein Kinder-
herz Zentrum Linz ist deshalb ein
zentrales Anliegen des Kinder-
herz Zentrums Linz. Dieser ist
ein gemeinniitziger Verein, der
zum Ziel hat, die Forschung und
Fortbildung auf dem Gebiet
der angeborenen Herzfehler zu
unterstiitzen und zu fordern.

EIN WICHTIGER BEITRAG
FUR DEN FORTSCHRITT

Der  Forschungsverein  Kinderherz
Zentrum Linz wurde 2014 von Prim.
Univ-ProfDr. Gerald Tulzer und Prim.
Priv-Doz.Dr. Rudolf Mair gegriindet.

Diese lenken auch die Aktivitdten
des Forschungsvereins und stehen
gemeinsam mit ihrem Team fir
qualitativ hochwertige Forschung.

Sie haben damit wesentlich zu den
Fortschritten beigetragen, die vielen
kleinen und groRen Herzpatienten
eine bessere Lebensqualitdt und
hohere Lebenserwartung ermog-
lichen. Denn: Ohne Forschung kein
Fortschritt.

NEUE LOSUNGEN
SIND GEFRAGT

Angeborene Herzfehler sind die hau-
figsten Fehlbildungen bei Lebendge-
borenen mit einer Haufigkeit von 0,8 -
1 Prozent. Die Behandlungsmethoden
und damit die Uberlebenschancen
dieser Kinder habensichinden letzten
Jahren aufgrund von Forschung
und Fortbildung erheblich weiter-
entwickelt. Aber es gibt noch sehr
viel zu verbessern, und dazu ist eine
kontinuierliche,  qualitativ hoch-
wertige Forschung unbedingt not-
wendig.

Das Kinderherz Zentrum Linz hat sich
in den letzten Jahren zu einer der

flihrenden Einrichtungen in Europa,
aber auch weltweit, entwickelt.
Es verfligt Uber grofe Erfahrung,
sowohl im klinischen Bereich, als auch
in Forschung und Fortbildung. Mit der
Griindung der neuen Medizinischen
Fakultat an der Johannes Kepler
Universitat Linz eréffnen sich neue
Maglichkeiten, die Forschung in
diesem Bereich zu intensivieren und
Zu verbessern.

MIT HERZ UND VERSTAND -
WISSENSCHAFT,
DIE WISSEN SCHAFFT!

... DENN:
JEDER HERZSCHLAG ZAHLT!
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Der  Forschungsverein  Kinderherz
Zentrum Linz setzt sich daf(r ein, dass

® Dbessere  Behandlungsmethoden
fir vorgeburtliche Eingriffe und
fiir Folgeerkrankungen nach Fon-
tan-Operationen entwickelt wer-
den, sodass weniger Patienten an
Herzerkrankungen leiden missen

® kleine und groRe Herzkinder nicht
durch ihre Herzerkrankung ein-
geschrankt bleiben oder vorzeitig
daran sterben

® f(r Betroffene das Leben lebens-
wert bleibt, sprich Lebensqualitat
geschaffen wird

UNSERE ZIELE UND AUFGABEN
Unsere Tatigkeit konzentriert sich auf
die Forschungsarbeit, die Beratung
und Betreuung von Patienten und
deren Angehdrige sowie die Auf-
klarungsarbeit.

Damit wollen wir zu Fortschritten in
der Friiherkennung und Behandlung
beitragen, den Betroffenen zu einer
besseren Lebensqualitat verhelfen.

UNSER CREDO

Mit Herz und Verstand - Wissenschaft,
die Wissen schafft!

.. denn: jeder Herzschlag zdhlt!

d des Forschungsverein
Kinderherz Zentrum Linz
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FORDERUNG UND FORSCHUNG

Die Forschung soll neue Erkenntnisse
bringen, damit die Ursachen der
Herz-Kreislauf-Krankheiten  besser
verstanden, die Herzfehlbildungen
frilher erkannt, diese Leiden wirksam
behandelt und vorbeugende MaR-
nahmen getroffen werden kdnnen.

Wir tragen zum medizinischen Fort-
schritt und zur besseren Lebens-
qualitat der Betroffenen bei.

BERATUNG UND BETREUUNG VON
BETROFFENEN

Die Bedurfnisse der Patienten und
ihren Angehtrigen stehen fiir uns
im Zentrum. lhnen trotz ihrer Herz-
fehlbildung und ihres Leidens eine
gute Lebensqualitat zu ermaéglichen,
ist unser wichtigstes Ziel.

Mit einer verstandlichen Aufklarung
und Beratung erhohen wir das
Wissen und starken die Betroffenen
im Umgang mit der Erkrankung.

Wir schaffen damit Vertrauen, bauen
Angste ab, erleichtern notige Ver-

FORSCHUNGSVEREIN
Kinderherz Zentrum Linz

haltensanderungen und verbessern
die Bereitschaft eines Patienten zur
aktiven Mitwirkung an therapeuti-
schen MaBnahmen.

AUFKLARUNG IN DER
OFFENTLICHKEIT

Den Menschen soll die Bedeutung
einer Herzerkrankung bzw. Herzfehl-
bildung und ein gesunder Lebensstil
bewusst sein.

Wir kldren Uber die Herzsituation und
die eventuell daraus entstehenden
Folgeerkrankungen auf.

SPENDEN & FINANZIELLE MITTEL

Spender, Sponsoren und Firmenko-
operationen sind die Basis unseres
Forschungsvereins. Von ihrem Ver-
trauen, ihrem Engagement und ihrem
Wohlwollen hangt unser Bestehen ab.

In diesem Bewusstsein verwenden
wir die uns anvertrauten Mittel
zweckbestimmt und  6konomisch.
Uber unser Einnahmen und Ausgaben
besteht jederzeit Transparenz.
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Kinderherz Zentrum Linz
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Das Kinderherz Zentrum Linz
bietet qualitativ hdchstwer-
tige Betreuung fiir Kinder, Ju-
gendliche und Erwachsene mit
Herzfehlern nach dem modern-
sten Stand des medizinischen
Wissens. Mehr als 7.000 Herz-
patienten werden hier regel-
maBig betreut.

Jahrlich werden ca 350 Herz-
operationen beiKindern, Jugend-
lichen und auch Erwachsenen mit
angeborenen Herzfehlern durch-
gefiihrt. Am Kinderherz Zentrum
Linz arbeitet ein bestens ausge-
bildetes Team, bestehend aus
Arzten,  Schwestern,
Psychologen, Kardio-
technikern und Pfle-
gern, das seit 1995
das gesamte Spek-
trum der modernen
Kinderkardiologie
auf hdochstem
internationalen
Standard an-
bieten kann:

® Prdnatale Diagnostik (fetale Echo-
kardiographien) und Therapien (z.
B. bei Herzrhythmusstérungen,
Eingriffe bei Herzklappenproble-
men) in Zusammenarbeit mit dem
Institut fiir Pranatalmedizin des
Kepler Universitdtsklinikum Linz;
Leiter: Prim Priv-Doz.Dr. Wolfgang
Arzt

® Nicht invasive Diagnostik: Echo-

kardiographien, ~ Kernspintomo-
graphien, spezielle EKGs, Ergo-
spirometrien

® Herzkatheter-Untersuchungen

mit Interventionen bzw. elektro-
physiologischen Untersuchungen
und Ablationen

® Kinderherzchirurgie mit Neuge-

borenen-Herzchirurgie und ent-
sprechender Intensivtherapie

FORSCHUNGSVEREIN
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SCHWERPUNKT UND ZIELE:

Der Schwerpunkt des Linzer Kinder-
herz Zentrums liegt neben der prd-
natalen Diagnostik vor allem auf
der Friihkorrektur komplexer Herz-
fehler schon im Neugeborenen-
oder Sauglingsalter sowie auf der
Behandlung von Kindern mit hypo-
plastischem Linksherz-Syndrom, dem
wohl schwersten Herzfehler. So sind
gut 1/3 aller herzoperierten Kinder im
Neugeborenen-Alter, insgesamt 2/3

sind jinger als 1 Jahr. Die hier in Linz
erzielten Ergebnisse werden laufend
durch eine externe internationale
Qualitatskontrolle der ECHSA (Euro-
pean Society of Congenital Heart
Surgeons Association) geprift und
entsprechen denen der besten, inter-
nationalen Zentren.

Wichtig ist uns die kontinuierliche
Miteinbeziehung der Eltern durch
umfassende  Information,  eine
psychologische Betreuung der Eltern

und Kinder, vor, wahrend und nach
stationdren Aufenthalten und die
Maglichkeit der Mitaufnahme eines
Elternteils.

Unser erklartes Ziel ist es, Kindern mit
angeborenen Herzfehlern eine opti-
male Lebensqualitdt und Lebenser-
wartung zu ermoglichen!

Weitere Infos auf unserer Homepage:
www.kinderherzzentrum.at

\

DAS TEAM DES FORSCHUNGSVEREINS KINDERHERZ ZENTRUM LINZ:

Prim.Priv.-Doz.Dr. Rudolf Mair Prim.Univ.-Prof.Dr. Gerald Tulzer
Leiter des Departments Vorstand der Klinik

fir Kinderherzchirurgie fir Kinderkardiologie

Krankenhaus: +43 (0)5 7680 83 78230 Krankenhaus: +43 (0)5 7680 84 24700
Mail: rmair@forschung-khzlinz.at Mail: g tulzer@forschung-khzlinz.at

v

OA.Priv.-Doz.Dr. Eva Sames-Dolzer
Kinderherzchirurgie |
Leitende Oberarztin

OA.Dr. Christoph Prandstetter
Kinderkardiologe | Leitender Oberarzt
Stellvertretender Leiter

des Herzkatheterlabors

Katrin Brunner, M.A.
Mobil: +43 (0)664 503 54 54
Mail: office@forschung-khzlinz.at
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Unsere Forschungsprojekte

@) Fetale | Prinatale intrakardiale Eingriffe

Rettung von ungeborenen Kindern mit Herzklappenfehler durch Herzeingriffe im Mutterleib. Es gilt als
anerkannt, dass bei ausgesuchten Feten ein derartiger Eingriff positive Auswirkungen auf die weitere

Entwicklung der Herzfunktion hat.

PROJEKTBESCHREIBUNG

Das Kinderherz Zentrum Linz am
Kepler Universitatsklinikum ist ge-
meinsam mit dem Institut fir Prd-
natalmedizin mit Uber 200 intrau-
terinen Herzeingriffen (Stand 2020)
europaweit das groRte und weltweit

zweitgrofte Zentrum fir prdnatale
Herzeingriffe. Moglich ist das durch
hochste medizinische Fachkompetenz
von Arztinnen und Arzten unter-
schiedlicher Fachrichtungen.

Wichtig bei derartigen Eingriffen ist
die kontinuierliche Miteinbeziehung
der Eltern durch umfassende Infor-

mation sowie psychologische Betreu-
ung der Eltern und der groBeren
Geschwister vor, wahrend und nach
dem stationdren Aufenthalt. Es
besteht die Maglichkeit der Mit-
aufnahme eines Elternteils sowie
unbeschrankte  Besuchszeiten  fiir
nahe Angehdrige.

FORSCHUNGSVEREIN
Kinderherz Zentrum Linz
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AUFGABEN DER PRANATALMEDIZIN

Das Institut fiir Pranatalmedizin
ist eine Spezialeinrichtung fiir die
Diagnose, Abklarung und Mana-
gement von Fehlbildungen des
ungeborenen Kindes sowie fiir
die Betreuung bzw. Uberwachung
von sogenannten ,Risikoschwanger-
schaften”

Das Team der Pranatalmedizin fiihrt
osterreichweit die meisten Ein-
griffe im Mutterleib durch (bisher
mehr als 10.000) und ist (gemeinsam
mit dem Team des Kinderherz
Zentrums) auf vorgeburtliche Ein-
griffe am Herzen des Feten speziali-
siert. Hier wurde weltweit auch der
erste erfolgreiche Herzeingriff an
einem Ungeborenen durchgeftihrt;
mit bisher {iber 200 Herzeingriffen
ist in den letzten Jahren ein
europaweites Zentrum entstanden.

— ZIELE —

Ziel dieses Projekts ist es an-
geborene Herzfehler bereits
vor der Geburt zu behandeln,

Durch intensive Zusammenarbeit mit
den Spezialistinnen und Spezialisten
der Neonatologie, Kinderchirurgie,
-kardiologie, -urologie etc. sorgen
wir auch nach der Geburt fir
eine optimale Betreuung von
Neugeborenen mit angeborenen
Fehlbildungen oder Wachstums-
stérungen.

damit sich das Herz bis zur Geburt
maglichst normal entwickeln kann
und lebendsbedrohliche Kreislauf-
probleme behandelt bzw. ver-
mieden werden.

TATIGKEITS-
BERICHT

Das Institut ist nach den Vorgaben
der Osterreichischen und Deu-
tschen Gesellschaft fiir Ultraschall
in der Medizin (OGUM-DEGUM) als
Stufe Ill-Zentrum ausgewiesen und
wird von OA Dr. Iris Scharnreitner
(OGUM-DEGUM Stufe Ill) geleitet.

® Bessere Definierung von Kriterien
fiir potentielle Kandidaten
(Aortenklappe, Pulmonalklappe)

® \Verbesserung der Bildgebung
vor und wahrend des Eingriffs

® \erbesserung der verwendeten
Materialien, Indikationen
und Technik

® Erfassung von Verdnderungen im
fetalen Kreislauf nach erfolg-
reichem Eingriff

® Entwicklung von maéglichen be-
gleitenden medikamentdsen
Therapien

FORSCHUNGSVEREIN
Kinderherz Zentrum Linz
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WIE ERFOLGT DER EINGRIFF?

Durchgefihrt wurden diese Eingriffe
unter der Leitung von Prim. Univ.-
Prof. Dr. Gerald Tulzer, OA Dr.
Andreas Tulzer, PhD und OA Dr.
Iris Scharnreitner vom Institut
fir  Prénatalmedizin ~ gemein-
sam mit dem Team des Kinderherz
Zentrums.

Unter Ultraschallkontrolle wird eine
Hohlnadel bis in die ca. 1,5 cm groBe
linke Herzkammer des Ungeborenen
eingeftihrt.  AnschlieRend — werden
iber diesen Zugang die nétigen
Instrumente, also Draht und Herz-
katheter, iber der verengten ca. 3-4
mm groRen Herzklappe positioniert.
Dann erfolgt unter Sicht eine
mehrmalige Dehnung der Klappe bis
wieder ein guter Fluss durch diese
Engstelle vorhanden ist.

Aufgrund der bereits bestehenden
schweren Herzschwdche im  End-
stadium sind diese Kinder extrem
empfindlich und mussen meist wahr-
end oder gleich nach dem Eingriff
medikamentds durch intra-kardiale
Verabreichung von Adrenalin - be-
handelt bzw. reanimiert werden.
Noraussetzung fir eine erfolgreiche
Behandlung ist die korrekte Diagnose
und rechtzeitige Zuweisung in das

Scource: E.R. Yeomans, 8.L. Hoffman, L.C. Gilstrap 111,
F.G. Cunningham: Cunningham and Gilstrap's Operative
Qbstetrics, Third Edition: www.obgyn.mhmedical.com
Copyright © McGraw-Hill Education, All rights reserved.

Kinderherz  Zentrum, da prdnatale
Eingriffe sehr komplex sind und
groBe fachmedizinische Expertise be-
ndtigen’ sagt Univ.-Prof. Prim. Dr.
Gerald Tulzer, \orstand der Klinik fur
Kinderkardiologie.

Wir sind sehr stolz, dass wir auch

bei diesen schwersten Herzklappen-
erkrankungen nun  groBe  Erfolge
er-zielen kénnen. Durch den Eingriff
im Mutterleib kann der natdrliche
Verlauf ~ bei  Herzklappenfehlern
entscheidend  beeinflusst und das
Leben des Kindes gerettet werden’,
erklrt OA Dr. Iris Scharnreitner,
Internistische Leitung des Instituts fiir
Pranatalmedizin.

FORSCHUNGSVEREIN
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FORSCHUNGSERGEBNISSE

Das Jahr 2022 war fiir die fetale
Forschung am  Kinderherzzentrum
Linz wiederum sehr ergebnisreich.

Es  konnten  mehrere  wissen-
schaftliche Arbeiten in angesehenen
medizinischen Journalen veroffent-
licht und die Ergebnisse auf
internationalen Kongressen prasen-

tiert  werden. (siehe: erschienen
Publikationen unten).

® S0 wurde etwa eine Studie zu  ® In Kooperation mit dem Institut ~® Zudem  wurden  wiederum
Komplikationen  bei intrauterinen  fiir Biomechanik des Imperial College  zahlreiche  Patienten in  die
Herz-Eingriffen  durchgefiihrt und in london werden derzeit auch  prospektive  Studie  der  AEPC
veroffentlicht.  Hierbei  konnte  die Besonderheiten der kardialen  (Studie zum Effekt intrauteriner

gezeigt werden, dass durch die stetig
zunehmende FErfahrung bei diesen
Eingriffen das Management von
Komplikationen verbessert und somit
die eingriffsbezogene Sterblichkeit
signifikant reduziert werden konnte.
Zudem wurde eine Ubersichtsarbeit

Biomechanik bei Feten mit kritischer
Aortenklappenstenose beleuchtet.
Durch diese Kooperation und die
durchgefiihrten  Analysen  wurden
letztes Jahr einige Abstracts durch das
Team von Professor Yap erstellt und auf
internationalen Tagungen vorgestellt.

Herzeingriffe bei Feten mit kritischer
Aortenklappenstenose  und  sich
entwickelndem  Hypoplastischem
Linksherzsyndrom)  eingeschlossen.
Diese Studie wird voraussichtlich
noch weitere 3-5 Jahre dauern.

Auch fir das Jahr 2023 sind derzeit

zur fetalen Therapie bei Feten mit wieder  Projekte in  Arbeit und
hypoplastischem Linksherz- Komplex ~ ® Es gab letztes Jahr auch  Vortrdge auf internationalen
veroffentlicht. personelle Anderungen im Fetalen-  Tagungen geplant.

Interventions-Team. Nachdem Doz. Dr.
Wolfgang Art seinen wohlverdienten
Ruhestand angetreten ist, hat Dr. Iris
Scharnreitner das Team von feto-
maternaler-Seite verstarkt. Durch die
sehr gute Kooperation mit dem Team
der feto-maternalen Medizin am
Kepler Universitatsklinikum konnten
im Jahr 2022 wieder 21 intrauterine
Herzeingriffe durchgefihrt werden.

FORSCHUNGSVEREIN
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PUBLIKATIONEN

@ Erschienene

Publikationen 2022

Hypoplastic Left Heart
Syndrome: Is There a Role for
Fetal Therapy?

Tulzer A, Huhta JC, Hochpoechler
J Holzer K Karas T Kielmayer

D Tulzer G. Front Pediatr,

2022 Jul 8:10:944873. doi: 10.3389/
fped 2022.944813. eCollection
2022 PMID: 35874565 Free PMC
article.

FORSCHUNGSPROJEKTE
IN VORBEREITUNG / EINREICHUNG

Auswirkung der Aortenklappen-
insuffizienz auf das linksventri-
kuldre Wachstum und Funktion bei
Feten mit kritischer Aortenstenose
nach erfolgreicher intrauteriner
Intervention

Analyse der Herzfunktion mittels
Tissue-Doppler bei Feten mit
kritischer ~ Aortenklappenstenose
nach erfolgreicher intrauteriner
Intervention

Prenatal aortic valvuloplasty
as a definite treatment in
fetuses with critical

aortic stenosis, severe mitral
regurgitation and giant left
atrium: a report of two cases
with medium-term follow-up.
Ong CW Ren M, Wiputra H,
Mojumder J Chan WX, Tulzer A
Tulzer G, Buist ML, Mattar CNZ Lee
LC, Yap CH.

Ann Biomed Eng. 2021 May;
49(5):1364-1379.  doi: 101007/
$10439-020-02683-x. Epub 2020
Nov 71. PMID: 33175989

Sonstiges:
Die  Studie ‘Invasive  Messung
linksventrikularer Driicke bei

Feten mit kritischer Aortenstenose
vor und nach intrauteriner
Aortenklappendilatation” wird
weiterhin durchgefihrt. Insgesamt
wurden bisher knapp 20 intrauterine

Aortenklappendilatationen mit
Messung der invasiven linksventrikel-
Driicke durchgefthrt.

TATIGKEITS-
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Fluid Mechanics of Fetal Left
Ventricle During Aortic
Stenosis with Evolving
Hypoplastic Left Heart
Syndrome.

Tulzer A, Arzt W Tulzer G.
Ultrasound Obstet Gynecol. 2021
Jan;57(1):119-125. doi: 10.1002/uog.
22138. PMID: 32621387

Complications Associated

with Fetal Cardiac
Interventions: Prevalence and
Management - Experience
from 213 Procedures.

Tulzer A, Arzt W, Scharnreitner |,
Hochpoechler J. Bauer C, Tulzer G.
fetal Diagn Ther. 2022:49(9-
10):434-441. doi: 10.1759/000527121.
Fpub 2022 Oct 5. PMID: 36198280
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8)) Forderung von Wachstum und der Funktion von Herzkammern

Herzfehler, bei denen eine Herzkammer unterentwickelt ist und daher nicht im Kreislauf arbeiten kann,
zahlen zu den haufigsten Herzfehlern und sie fithren im Langzeitverlauf zu groRen Problemen.

FONTAN COMPLETION | Operationsmethode bei Einkammerherz eine.bleibende Ur'wtervwck'llung von

Herzkammern verhindern kénnen.
Glenn Shunt Lateral Tunnel Fontan Extracardiac Fontan Die derzeit existieren Kriterien ab
(Hemi-Fontan)

wann eine Herzkammer funktions-
tiichtig sein kann sind unzureichend.
Daher erhalten mehr Kinder ein
Einkammerherz, mit allen bekann-
ten Langzeit Problemen, als not-
wendig.

Einteilung des Projekts | 2 Teile

® Pranatale Therapie

® Postnatale Therapien:
Neugeborene mit kritischer val-

PROJEKTBESCHREIBUNG stérungen oder auch Lungen- vuldrer Aortenstenose und grenz-

und Darmerkrankungen. wertig grofen bzw. schlecht
Kinder mit Einkammerherzen sind funktionierenden linken Herz-
langfristig schlechter belastbar und  Herzkammernkonnenim Gegensatz kammern sollen nach neuen
tragen ein erhohtes Risiko fir Spat-  zu  Herzklappen nicht ersetzt Methoden chirurgisch und inter-
komplikationen im  Sinne von  werden, daher missen rechtzeitig ventionell (mit Herzkatheter) be-
Herzschwache, Herzrhythmus- MaRnahmen gesetzt werden, die handelt werden

— ZIELE —

Ziel dieses Forschungsprojekts @ fortsetzung der im Mutterleib
soll sein, grenzwertig groke Herz- begonnenen Behandlung
kammern mit neuen Techniken
zum Wachsen zu bringen, sodass @ Verbesserung / Erhaltung der
sie im spdteren Leben ihre Lebensqualitat
Funktion erftllen kénnen und so
ein  Einkammerherz  vermieden @ Kriterien neu  definieren, um
werden kann. mehr Kindern ein 2-Kammerherz

zu erméglichen

\
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FORSCHUNGSERGEBNISSE

Es erfolgte die Endauswertung der
Studie " Effect of home-based exercise
training on (endothelial function,
exercise capacity and quality of life in
patients after the Fontan palliation: a
pilot study” Erste Ergebnisse wurden
am Kepler Science Day prdsentiert.

Des weiteren wurde die laufende
Studie iiber ,Kontrastmittel
gestitzter Ultraschall in der Diagnose
lymphatischer  Erkrankungen”  fort-
geflhrt.

Als weitere Langzeitstudie
wurden in Zusammenarbeit mit 2
Masterstudentinnen die prospektive
Erhebung der Lebensqualitdt sowie der
korperlichen Leistungsfahigkeit mittels
Fahrradspiroergometrie und 6-Minuten
Gehtest bei allen Fontanpatienten
im Rahmen der Routinenachsorge
initiiert und  fortgefihrt.  Derzeit
arbeiten beide Studentinnen an einer
/wischenauswertung, die in ihre
Masterarbeit einflieBen wird.

PUBLIKATIONEN

Es wurden folgende 2 Publikationen
gemeinsam mit Prof. Yoav Dori
eingereicht: ~ “Current  diagnostic
and  therapeutic strategies for
the  management of lymphatic
insufficiency in patients  with
hypoplastic left heart syndrome” im
Journal “Frontiers” und “Lymphatic
imaging and intervention in
congenital heart disease." Im Journal
of the Society for Cardiovascular
Angiography and  Interventions
(JSCAI)
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€)) Verbesserung der Betreuung und Therapie von Patienten nach Fontan-OP

LYMPATISCHE BILDGEBUNG

Seit einigen Jahren wird eine
neue bildgebende Untersuchung
zur Darstellung der zentralen Lymph-
gefdle, die bei der Entstehung von
lymphatischen  Erkrankungen bei
Einkammerherz-Patienten ceine
groBe Rolle spielen, an unserer
Abteilung angeboten.
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DREIDIMENSIONALE ROTATIONS-
ANGIOGRAPHIE (3DRA) | EINE
NEUE DIMENSION IN DER HERZ-
KATHETERDIAGNOSTIK UND -BE-
HANDLUNG ANGEBORENER HERZ-
FEHLER

Dreidimensionale Rotationsan-
giographie oder 3 DRA - hinter
diesem Begriff steht eine neue
Technologie, die die Vorzlige einer
Computertomographie mit jenen der
konventionellen Angiographie ver-
bindet.

Statt zweidimensionaler Bilder lie-
fert die 3DRA wahrend des Ein-
griffs in wenigen Augenblicken ein
dreidimensionales Modell des
gesamten Herzens und der an-
grenzenden Strukturen wielLungen-
und Kérperarterien, Luftrohre und
Knochen.

Dieses Bild erlaubt eine exakte
Einsicht in die anatomischen
Verhaltnisse, damit werden die
Planung des Eingriffes, die Durchfiihr-
ung und die abschlieBende Kon-
trolle enorm erleichtert. Um ein drei-
dimensionales Gebilde zu erzeug-
en, bewegt sich die Rontgenanlage
wdhrend der Injektion des Kon-
trastmittels rasch einmal um 180°
um den Patienten.

Aus mehr als 100 Einzelbildern wird
anschlieBend mithilfe eines kom-

plexen Algorithmus innerhalb weniger
Sekunden eine dreidimensionale
Rekonstruktion erstellt. Dieses
Rohbild wird entsprechend der je-
weiligen individuellen  Anforder-
ungen durch den Untersucher be-
arbeitet.

Das Herz kann sozusagen aus allen
Richtungen betrachtet werden, auch
aus Blickwinkeln die bei einer kon-
ventionellen  Angiographie  nicht
moglich sind wie zum Beispiel von
oben oder unten.

Das fertig bearbeitete 3D-Bild wird
als Vorlage auf den Monitoren
im Labor eingespielt und erleichtert
und verkirzt das Erreichen des
Behandlungszieles enorm.

Viele Einzelinjektionen mit Kontrast-
mittel werden dadurch dem Patien-
ten erspart. Um die potentiell
hohere Strahlenbelastung der 3DRA
auszugleichen, werden bei der 5
Sekunden  dauernden  Akquisition
gleich alle vier Standarddar-
stellungen (rechter und linker
Ventrikel, Lungenschlagader und Kér-
perschlagader) in einem durch-
gefiihrt.

Die Vorbereitungen erfordern
die Mitarbeit des gesamten
Teams: Sowoh! die Andsthesie und
ihr Equipment, als auch der zweite
Réntgenbogen missen aus dem
Rotationsbereich gefahren werden,

ein feiner Schrittmachkatheter wird
zusatzlich ins Herz eingebracht.

Sind alle Katheter an ihren definierten
Stellen, werden ab dem ,Go" des
Untersuchers per Injektor und per
Hand das Roéntgenkontrastmittel
appliziert und die Rotation in Gang
gesetzt.

Um einerseits ein zu rasches AbflieBen
des bildgebenden Kontrastmediums
und andererseits Artefakte durch
Bewegungen des Zwerchfells zu ver-
hindern, werden wahrend der Akqui-
sition die Beatmung pausiert und
durch rapid pacing mit 220 Schlagen
pro Minute ein sogenannter ,funk-
tioneller Herzstillstand” ausge-
st

Seit einem Jahr wird die 3DRA
routinemaBig im Herzkatheter-
labor des Kindeherz Zentrum Linz
bei komplexen Eingriffen eingesetzt
und ist dort ein fixer Bestandteil
geworden.

Diese Technik hat den Behand-
lungsgang praziser, sicherer und
erfolgreicher gemacht. Mehrfache
und kompliziert liegende Engstellen
konnen leichter und schneller er-
reicht und behandelt werden,
Stents praziser eingesetzt und bei
praoperativen Angiographien exakte
Informationen fiir das Herzchirurgie-
Team gewonnen werden.
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FORSCHUNGSERGEBNISSE

Hier konnten wir vor allem dank der
vom Forscnhungsverein finanzierten
Stelle  weitere  bedeutende  Fort-
schritte machen. Eine Studie zur
Effektivitdt eines kontrollierten Aktivi-
tatsprogramms bei diesen Patien-
ten konnte durchgefphrt und abge-
schossen werden. Die Daten sind
gerade in der Auswertung. Wir er-
warten uns wertvolle Riickschliisse zur
aktuellen Leistungsfahigkeit und vor
allem auf bessere Empfehlungenzu
korperlichen Aktivitat mit Auswirk-
ungen auf Lebensqualitat und Lang-
zeitprognose.

STUDIEN

Die Studie EFFEKT VERMEHRTER
KORPERLICHER AKTIVITAT AUF
LEISTUNGSFAHIGKEIT, ENDOTHEL-
FUNKTION UND LEBENSQUALITAT
BEI FONTAN-KINDERN wurde nun
abgeschlossen.  Die  Planung und
Vorbereitung zu dieser Studie erfolgte
von Janner bis September 2021. Dabei
wurden 4 freiwillige Mitarbeiterlnnen
eingeschult. Die Erstellung mehrerer
Workouts die auf die Bedirfnisse
von Fontan Kindern abgestimmt sind
erfolgte in Zusammenarbeit mit einer
Sportwissenschaftlerin.  Insgesamt
wurden 3 Workout-Filmen 4 45 Min
produziert. Die  Erstuntersuchung
erfolgte in der ersten September
Waoche 2021, die Folgeuntersuchung
in der ersten Dezember Woche 2021.
Dazwischen erfolgte ein Workout
3x pro Woche und wdchentliche
Telefonvisiten.

Abstract:

Hintergrund: In Europa werden
jahrlich dber 1200 Kinder mit nur
einer Herzhdlfte geboren.  Seit
den 70er Jahren ermaéglicht die
Fontan-Operation, ein mehrstufiges
Operationsverfahren, das Uberleben
dieser Kinder. Durch hdmodynamische
Beeintrachtigungen, die sich aus
der Tatsache ergeben, dass Blut im
Lungenkreislauf nach der Operation
rein passiv ohne zwischengeschaltete
Pumpe flieRen muss, kommt es im
weiteren Leben zu einer Vielzahl
von  Organschadigungen  sowie
funktionellen  Beeintrdchtigungen,
die die korperliche Leistungsfahigkeit,
die Endothelfunktion als auch die
Lebensqualitdt reduzieren kénnen.
Studien haben gezeigt, dass Fontan-
Patienten weniger aktiv sind als
gesunde Kinder-und Jugendliche, und
das dies nicht nur zur verminderten
Leistungsfahigkeit beitragen konnte,

TATIGKEITS-
BERICHT

sondern auch zu einer erhohten
Mortalitdt und Morbiditat fihren
kann.

Zielsetzung:

Ziel dieser prospektiven
Pilotstudie ist es, den Effekt eines
heimbasierten Fitnesstrainings auf
die korperliche Leistungsfahigkeit,
der Endothelfunktion sowie der
Lebensqualitat bei Fontan Patienten
zu untersuchen.

Methoden:

In diese Querschnittsstudie wurde
bei Fontan-Patienten (10-18 Jahre),
die am Kinderherzzentrum in Linz
in regelmaRiger Betreuung stehen,
im Rahmen einer Erstuntersuchung
die korperliche  Leistungsfahigkeit
anhand einer Fahrradspiroergometrie
sowie eines 6-Minuten Gehtests,
die  Endothelfunktion  mittels
Ultraschall  (FMD-Messung)  und
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die Lebensqualitdt anhand eines
Fragebogens  (PedsQL-Fragebogen)
erhoben. In den darauffolgenden 12
Wochen absolvierten die Probanden
ein individualisiertes Fitnesstraining
(3x Woche & 45 Minuten) zu Hause.
Eine Begleitung erfolgte mittels
Telefonvisite, Accellometer  sowie
Bewegungsfragebogen.  Nach 12
Wochen erfolgt eine erneute Testung
mit ~ Spiroergometrie,  6-Minuten
Gehtest, FMD Messung und PedsQL-
Fragebogen.

Resultate:

13 Fontan-Kinder (Alter 10-14 Jahren;
10 Jungen/3 Maddchen) absolvierten
das  Studienprotokoll  erfolgreich.

Es traten keine Komplikationen
auf. Die Studienteilnehmer
hatten im  Vergleich zu einer

dsterreichischen Referenzpopulation
bei Studienbeginn ein geringeres
Gewicht (Mittlerer z-score von -1,06,
p-Wert:0,013), geringere Kérpergroke
(Z-score: -0,89, p-Wert 0,019) sowie
einen geringeren BMI (z-score von
-0,75, p-Wert 0,006). Die erwartete
korperliche  Leistungsfahigkeit war
sowohl beim 6-minuten Gehtest
(z-Score:-0,67 p-Wert:0,039)
als auch bei der Maximalen
Sauerstoffaufnahme  wahrend  der
Spiroergometrie  (Mittelwert -15,7%,
p-0,016) vermindert. Nach dem
12-wochigem Training kam eszu einem
leichten jedoch nicht signifikanten
Anstieg  beider  Parameter  (6-
MGT z-Score +0,26, p-Wert:0,340;
V02 Max +12% p-Wert:0,88). Die
Lebensqualitdt (PedsQL Score) nahm
sowohl nach  Einschdtzung  der
Studienteilnehmerlnnen  (von 797
Punkten auf 833 Punkte; p-Wert
0,021) als auch nach Einschatzung

der Eltern (von 78] Punkte auf 82,8
Punkte, P-Wert 0,017) signifikant zu.

Diskussion:

Ein Video basiertes individualisiertes
Fitnessprogramm ist sicher und kann
von zu Hause aus mit wenig Aufwand
durchgefiihrt werden. In unserer
Studie konnten wir einen positiven
Effekt auf die Lebensqualitat
nachweisen. Eine Verbesserung der
korperlichen Leistungsfahigkeit
konnte nach 12-Wochen nicht gezeigt
werden. Mdgliche Ursachen dafur
konnten die geringe Studiendauer,
eine Abnahme der Alltagsaktivitaten/
Schulsportaktivitdten wahrend der
COVID Pandemie oder die bereits
bei  Studienbeginn  sehr  hohe
Leistungsfahigkeit  der  Studien
Teilnehmerinnen sein.

WEITERE STUDIE:

Die Studie +KORPERLICHE
LEISTUNGSFAHIGKEIT UND
LEBENSQUALITAT BEI FONTAN
KINDERN, EINE EXPLORATIVE
STUDIE" wurde nun gestartet.
/wei  Studentinnen  untersuchten
im  Rahmen ihrer Masterarbeit
insgesamt 13 Fontanpatientinnen mit
Spiroergometrie, 6-Minuten Gehtest
und Lebensqualitatsfragebogen. In
den folgenden Jahren werden noch
weitere Patientinnen in die Studie
aufgenommen werden. Nun erfolgt
die erste Zwischenauswertung.

Abstract:

Hintergrund:

In Europa werden jahrlich dber 1200
Kinder mit nur einer Herzhalfte
geboren. Seit den 70er Jahren
ermdglicht die Fontan-Operation, ein

mehrstufiges  Operationsverfahren,
das  Uberleben  dieser  Kinder.
Durch hamodynamische
Beeintrachtigungen, die sich aus
der Tatsache ergeben, dass Blut im
Lungenkreislauf nach der Operation
rein passiv ohne zwischengeschaltete
Pumpe flieBen muss, kommt es im
weiteren Leben zu einer Vielzahl
von  Organschadigungen  sowie
funktionellen  Beeintrdchtigungen,
die die kérperliche Leistungsfahigkeit
alsauch die Lebensqualitat reduzieren
konnen. Studien haben gezeigt,
dass  Fontan-Patienten  weniger
aktiv sind als gesunde Kinder- und
Jugendliche, und das dies nicht nur
zur verminderten Leistungsfahigkeit

beitragen kénnte, sondern auch
zu einer erhohten Mortalitdt und
Morbiditat fithren kann.
Zielsetzung:

Ziel dieser prospektiven explorativen
Studie ist es, die korperliche
Leistungsfahigkeit —anhand  eines
6- Minuten-Gehtestes sowie
einer Spiroergometrie und

den  Zusammenhang mit  der
Lebensqualitat zu untersuchen.

Methoden:
Methoden: In  diese explorative
Querschnittsstudie  wird  bei 50

Fontan-Patienten (10-18 Jahr), die
am Kinderherzzentrum in Linz in
regelmaRiger Betreuung stehen, im
Rahmen einer Routineuntersuchung
die korperliche  Leistungsfahigkeit
anhand einer Fahrradspiroergometrie,
eines 6-Minuten Gehtests, sowie
eines Fragebogens bestimmt und
anschliefend  die  Lebensqualitdt
anhand eines Fragebogens (PedsQL-
Fragebogen) erhoben.
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SINGLE VENTRICLE
SURVIVORSHIP PROGRAM:

Die  Ausarbeitung  des  neuen
Fontan  Nachsorgeschemas  in
Zusammenarbeit mit der EMAH-
Ambulanz - (MCHII) mit dem Ziel
einer  kontinuierliche  Versorgung
und standardisierte Nachbetreuung
vor und wadhrend der Transition
wurde nun abgeschlossen und 2023
schrittweise eingefihrt.

Zudem konnten 2 Fallberichte

in internationalen Journals
publiziert werden:

January 2021 Vitamin K
deficiency-induced spontaneous
haemopericardium  and  cardiac
tamponade in an infant with alpha-1
antitrypsin deficiency: a case report
(European Heart Journal - (ase
Reports)

June 2021 Myocardial Infarction
in an Adolescent Fontan Patient
Who  Consumed  Energy  Drinks
on a Daily Basis and Stopped
Thromboprophylaxis: A Case Report
(Cardiology  and  Cardiovascular
Research)

FORSCHUNGSVEREIN
Kinderherz Zentrum Linz

www.forschung-khzlinz.at | 17



)

ﬂ) Plastic Bronchitis (PB) und und Protein Losing Enteropathie (PLE)

bei Patienten nach Fontan-OP
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In Zusammenarbeit mit dem CHOP Philadelphia wird verstarkt weiter an den Behandlungsmethoden fiir PB
und PLE gefortscht. Das Forschungsteam rund um Dr. Dori am CHOP hat spezielle Verfahren entwickelt, die
beim Lymphatischen Erkrankungen helfen. Dies wird nun auch am Kinderherz Zentrum Linz angewandt und

umgesetzt.

PROJEKTBESCHREIBUNG

Wir erfassen und dokumentieren
systematisch alle Patienten mit
"Plastic Bronchitis"(PB) und Pro-
tein Losing Enteropathie (PLE) aus
dem Kinderherz Zentrums Linz.

Es besteht eine enge Kooperation
mit dem Children's Hospital of

Philadelphia (CHOP), Univ. of
Pennsylvania,  USA  (DrJRychik,
DrYDori)  beziiglich  Ausbildung,

Datenaustausch, gemeinsame Nutz-
ung von Ressourcen.

Diagnostik:

Erlernen und Weiterentwicklung
der bestehenden Techniken: Dar-
stellung des LymphgefdBsystems
mittels 3D und 4D MRI Techniken

Histologische und zytochemische
Untersuchung und Aufarbeitung
der ausgehusteten Teilchen

Histologische Untersuchung von
wdhrend einer  Bronchoskopie

entnommenen Lungenbiopsien

Spezielle Untersuchung des Blutes

Therapie:

® frlernen und Weiterentwicklung
der bestehenden Techniken: Punk-
tion der LymphgefaRbahnen

® Aufsuchen und VerschlieBen von
abnormalen Lymphbahnen

® [Entwicklung geeigneter
Materialien

® [ntwicklung effektiver medikament-
dser Therapien je nach gefundener
Ursache
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— Hintergrund | "Plastic Bronchitis" | Ursachen —

Hintergrund:

Eine groRe Gruppe unter allen
Kindern mit angeborenen Herz-
fehlern sind jene mit einem
1-Kammer-Herz. Bei diesen Kin-
dern ist seit der Geburt eine der
beiden Herzkammern unterent-
wickelt und ganzlich fehlend.
Wahrend  friher dies mit dem
Leben kaum vereinbar war, existiert
jetzt seit mehr als 30 Jahren eine
Behandlungsmethode,  die  ein
Leben mit sehr guter Lebensqualitat
ermdglicht.

Allein am Kinderherz Zentrum
Linz werden zur Zeit mehr als
400 Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene mit einem
Einkammer-Herz betreut.

Leider kommt es aber bei einem
bestimmten Prozentsatz dieser
Patienten, manchmal auch nach erst
vielen Jahren, zu ernsten Kompli-
kationen von Seiten anderer
Organe wie z.B. Darm oder Lunge.

— ZIELE —

® die Ursachen der ,Plastic
Bronchitis” zu klaren

@ cine wirksame Behandlung
zu entwickeln

® Verbesserung des Uberlebens
und der Lebensqualitdt

Mit steigender Patientenzahl und
langerer Beobachtungsdauer wird die
Zahl dieser Patienten rasch anteigen.

Eine dieser Komplikationen ist
die sogenannte ,Plastic Bron-
chitis”.

Was ist eine "Plastic Bronchitis"?

Sie beginnt mit plotzlichem
Husten, der immer stdrker wird
und zur Atemnot fihrt. Im weiteren
Verlauf beginnen die Kinder feste
Teilchen (Casts) auszuhusten, die
sich in den Lungen gebildet haben.
Diese festen Teilchen bestehen aus
Eiweil (Fibrin), sie sind elastisch und
haben eine Form wie die inneren
Hohlrdume der Atemwege: daher
auch der Name ,Plastic Bronchitis”

Der starke Husten ist kaum zu
unterdriicken, er raubt den Kindern
(und den Eltern) den Schlaf, er fiihrt zu
immer starker werdenden Atemnot
und groBer Angst. Oft mussen Kinder
dann kinstlich beatmet werden,

mehr als 40% sterben daran. Nur
eine duferst aufwendige und auch
sehr teure Therapie kann diese
schwere Erkrankung etwas lindern,
aber letztendlich nicht heilen.

Was ist die Ursache?

Die Ursache ist letztendlich nicht
bekannt. Das Einkammer-Herz ist
die Basis fiir die Entstehung, aber
nachdem die meisten Patienten mit
Einkammer-Herz diese Komplikation
nicht haben, spielen zahlreiche
andere Faktoren zusdtzlich eine
bedeutende Rolle.

Dies ist Gegenstand zahlreicher
Forschungsprojekte.  Jahrelang
gab es auf diesem Gebiet keinerlei
Fortschritte, jetzt hat erstmals eine
amerikanische  Forschungsgruppe
aus Philadelphia einen (schon lange
vermuteten) Zusammenhang mit
einem gestorten  Lymphabfluss
(=GewebsflUssigkeit) dokumentieren
konnen und auch darauf basierende
therapeutische Ansdtze entwickelt.
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Dieses Jahr erfolgte die weitere
Etablierung  und  Verbesserung
unseres Lymphatischen
Programmes. Die Einfiihrung
der Untersuchung der
Leberlymphwege hat gut
funktioniert und ist mittlerweile
eine  Routineuntersuchung  bei
der  Abkldrung  lymphatischer
Erkrankungen. Durch die
Einbeziehung des ,International
Patient Office" in die Koordination
wurden die Organisationsablaufe
flr Bildgebung und Interventionen
optimiert. Es wurden weiters
neue  Aufklarungsbégen  und
Informationsbldtter fir Patienten
und Eltern erstellt, die nun allen
Patienten zur Verfligung stehen.

Einsatz von Kontrastmittel-
Ultraschall in der Diagnose
von lymphatischen Problemen
— Dadurch kénnte einerseits die
Diagnose verbessert und eventuell
auch  invasivere, risikoreichere
Verfahren  vermieden  werden.
Durchfiihrung der Studie: (Diese
Studie ist fir die Dauer von 2-3
Jahren angesetzt) The role of
contrast  enhanced  ultrasound
(CEUS) in the workup of lymphatic
flow disorders” Gemeinsam mit Dr.
Scala Mario.

— Forschungsergebnisse —

Ziel  dieser Arbeit ist, diese
Beobachtungen ~ zu  bestdtigen
sowie die DCMRL Befunde mit
CEUS  Ergebnissen  und  den
zugrundeliegenden  Pahologien  zu
korrelieren. AuRerdem sollte eine
Evaluierung von CEUS erfolgen
beziiglich der Visualisierung von
zentralen lymphatischen Strukturen
abdominell und thorakal - dies
wurde bisher noch nie untersucht.
Insgesammt konnte der CM US bereits
bei 8 Patientlnnen angewendet
werden. Uberdies wurde die US Technik
verbessert und ein standardisiertes
Untersuchungsprotokoll erstellt.

Das lympahtische Programm wurde
2022 kontinuierlich weiterentwickelt:
Der  CM-US-Lymphangiographie
(CEUS) ist nun  routinemdRig
verflighar. ~ Zur  quantitativen
bestimmung des Flusses des ductus
Thoracicus wurde eine neue Software
getestet. Ob diese im Rahmen einer
prospektiven Studie zum Einsatz
kommt, wird 2023 entschieden.

Der Ablauf der intrahepatische
DCMRL wurde 2022 verbessert und
ist nun routinemaRig fiir unsere
Patientinnen verflgbar. Des weiteres
erfolgte ein Studienaufenthalt am
Childrens Hospital of Philadelphia
wo die Zusammenarbeit mit Prof.
Dori, vertieft werden konnte und
neue Techniken der PLE-Behandlung
vorgestellt wurden. Ziel ist diese
Techniken auch in Zukunft in Linz
anbieten zu kénnen. Ein erneuter
Forschung-Aufenthalt in Philadelphia
ist flir 2023 geplant.

Im Rahmen der Jahrestagung
der Pediatric Interventional

Cardiac Society wurde eine
Arbeitsgemeinschaft fiir
Lymphatische Erkrankungen

gegrindet mit dem Ziel regelmaRige
Fortbildungen auf internationalen
Kongressen anbieten zu kénnen.
Im Rahmen des Kongresses wurde
ein Vortrag zum Thema , Anatomie
und Physiologie des Lymphatischen
Systems von Dr. Bauer gehalten. Ein
weiterer Vortrag tiber Lymphatische
Bildgebung ist fur Mdrz 2023 am
PICS Istanbul geplant.
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Wissenschaft, die Wissen schafft!

jeder Herzschlag zahlt!

B) Immunologische Verinderungen bei Patienten mit Einkammerherz und
deren Auswirkung auf eine Infektanfalligkeit

Besonders betroffen sind Patienten, die eine Proteinverlierende Enteropathie (PLE) entwickeln.

PROJEKTBESCHREIBUNG

Das Immunsystem spielt eine
entscheidende Rolle in der Abwehr
von Infektionserregern (Viren und
Bakterien).

Es besteht im Wesentlichen aus zwei
Komponenten einem angeborenen
(unspezifischen) und einem er-
worbenen (spezifischen) Anteil.

Dabei arbeiten sowohl Zellen (Im-
munzellen) als auch in den Kor-

perflissigkeiten geltste Stoffe (so-
genannte Immunglobuline), zu-
sammen.

Verdanderungen des Immunsys-
tems finden sich bei Kindern und
Jugendlichen, die nur mit einer
Herzkammer geboren wurden, hau-
fig nach der Fontan-Operation.

Besonders betroffen sind Patienten,
die eine Proteinverlierende Entero-
pathie (PLE) entwickeln.
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ZIELE

® mehr dber Verdnderungen des
Immunsystems und deren Be-
deutung fiir die Infekt Abwehr
bei Patienten nach Fontan-
Operation zu lernen

STUDIEN

Aufgrund der CORONA-
Einschrankungen wurde
eine  retrospektive  Studie  zu
VeranderungenderLymphozytennach
Fontan Operation durchgeftihrt. Ziel
dieser Studie war das Auftreten einer
schweren Lymphopenie bei unseren
Fontan Patienten in Abhdngigkeit
des Alters zu untersuchen. Die Studie,
die im Rahmen einer Diplomarbeit
durchgefiihrt  wurde, ist bereits
ausgewertet und  zeigte einen
Anstieq der schweren Lymphopenien
mit zunehmenden Alter. Besonders
betroffen  sind  Patienten  mit
Proteinverlierender Enteropathie.
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B) Knochenverinderungen bei Patienten mit Einkammerherzphysiologie
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Beeintrachtigungen des Kreislaufes kénnen bei Kindern mit Einkammerherz nach Fontan-Operation zu einer
Vielzahl an Organschadigungen fiihren.

PROJEKTBESCHREIBUNG

Beeintrachtigungen des Kreis-
laufes konnen bei Kindern mit
Einkammerherz nach Fontan-Oper-
ation zu einer Vielzahl an Organ-
schadigungen fiihren.

Knochenverdnderungen scheinen hau-
fig zu sein, allerdings gibt es nur
wenig gesicherte Evidenz aus
Studien die sich mit diesem Thema
bereits auseinandergesetzt haben.

Die Studie wurde bereits von der
Ethikkommssion bewilligt.

Diese Studie ist fertig geplant, jedoch
fehlt nach wie vor die endglltige
Finanzierung in der Héhe von

200 000 €. Beim Wissenschaftsfond
wurde ein Antrag auf Unterstiitzung
gestellt jedoch abgelehnt.

— ZIELE —

® trhebung  eines  kompletten

Knochenstatus bei Patientinnen
nach Fontan-Operation ua.
mit einer neuen hochauflos-
enden  peripheren,  quanti-
tativen CT

@ die  Quantifizierung  asymp-
tomatischer  Wirbelkdrperfrak-
turen mittels MRT

® Risikofaktoren  fir Knochen-
schadigungen sollen erhoben
werden

@ friihzeitiges Erkennen von
Risikopatientinnen

FORSCHUNGSVEREIN
Kinderherz Zentrum Linz
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Entwicklungspsychologische Studie fiir Kinder mit angeborenem
Herzfehler (1-8 Jahre): ,Strong CHiLD"

In Kooperation vom Kinderherzzentrum Linz der Kepler-Universitatsklinik und dem Institut fiir Sinnes und
Sprachneurologie (ISSN) des Krankenhauses der Barmherzigen Briider Linz wurde mithilfe der Finanzierung
und Unterstiitzung durch Herzkinder Osterreich eine Pilotstudie zur Erfassung entwicklungsimmanenter
Parameter bei Kindern mit angeborenem Herzfehler mit Beginn Juni 2021 eingerichtet.

Es wurden 20 oberdsterreichische
Kinder mit angeborenen Herz-
vitien im Alter von 1-8 Jahren
einbezogen.

Die Studie setzt sich aus drei
Teilbereichen zusammen:

1) Feasibility Studie
(Machbarkeitsstudie):

Anhand der ausgewdhlten Kinder
aus Oberdsterreich soll festgestellt
werden, wie sich der allgemeine
Entwicklungsstand der Kinder mit
angeborenem Herzfehler darstellt,
wie gefordert und unterstitzt
werden kann und inwiefern die
Erkenntnisse aus dieser Pilotstudie
allen  Kindern mit angeborenem
Herzfehler nutzbar gemacht bzw.
diese gefordert werden kdnnen.

2) Focus-Gruppen:

Zwei Elterngruppen (zu je funf
Eltern, einmal Eltern mit Herzkind
ohne Komorbiditaten, einmal ohne
zusdtzliche Erkrankungen) wurden
eingeladen Gber ihre Erfahrungen
zu berichten (detailliert nach
Entwicklungsperioden: Klinik,
friihkindliche Phase, Kindergarten,
Schule, familienbezogene Bereiche).
Dadurch sollte auf die Bedtrfnisse
der Familien eingegangen

werden, etwaige Liicken in
Zukunft in der Behandlung von
Herzpatientenkindern und ihren
Familien geschlossen werden.

FORSCHUNGSVEREIN
Kinderherz Zentrum Linz
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3) Scoping Review:

Hier wurden alle relevanten Studien
(weltweit) zu diesem Thema erdrtert,
um eine Orientierung Gber den Stand
der Forschungsliteratur zu erhalten.
Dadurch wird auch die Qualitat der
eigenen Studie erhoht.

Alle Familien, die an der Studie
teilgenommen  haben,  wurden
unmittelbar nach dem Besuch an
der neurologisch-linguistischen
Ambulanz  des ISSN in  einem
ausfihrlichen  Gesprach Gber die
Ergebnisse (neuropddiatrisch,
entwicklungs-psychologisch,
sprachneurologisch) informiert.
Die von den Eltern auszufillenden
Fragebdgen wurden retourniert und
flieRen in die Ergebnisse der Studie
ein.

Alle teilnehmenden Familien werden

noch zu einem abschlieBenden
Infoabend nach Beendigung
der Pilotstudie eingeladen

werden. Nach Wahrnehmung der
Studienleiter haben sich alle 20
Eltern und Kinder wahrend des
Untersuchungsprozederes sehr wohl
gefiihlt und haben die Begleitung als
sehr hilfreich wahrgenommen.

Die Ergebnisse der Studie werden
entsprechend  publiziert und im

wissenschaftlichen Umfeld diskutiert.

Da  durch die Studie und
der daraus resultierenden
vertieften  Zusammenarbeit  des

Kinderherzzentrums mit dem ISSN
ein niederschwelliges, am Bedarf der
Kinder und deren Familien orientiertes
Begleitungs- und im Falle von
Entwicklungsauffalligkeiten gezieltes
Interventions- Konzept entwickelt
werden soll, wurde eine longitudinale
Folgestudie  eingereicht:  STRONG
CHILD: Parent-Child Dyads in Children
with  Congenital Heart Disease:
Neurodevelopmental Interplay and
Trajectorial Mapping of Intervention
Effects.

Fiir das Forschungsteam

Prim.Univ-Prof. Dr. Gerald Tulzer
Prim. Univ-Doz. Dr. Johannes Fellinger
OA Dr. Johannes Hofer

Mag.Dr. Raphael D. Oberhuber
Michaela Altendorfer

FORSCHUNGSVEREIN
Kinderherz Zentrum Linz

www.forschung-khzlinz.at | 25



TATIGKEITS-
BERICHT

»2022

Tag des herzkranken Kindes -

5. Mai 2022

"MANCHES BEGINNT KLEIN,
MANCHES GROSS.

UND MANCHMAL IST DAS KLEINSTE
DAS GROSSTE UND EINZIGARTIGSTE."

Oftmals ist der Start ins Leben eines
Herzkindes sehr holprig und schwer,
verbunden mit vielen emotionalen
Tiefen und Hohen und wochenlangen
Krankenhausaufenthalten.

Gerade an diesem Tag wiinschen
wir allen herzkranken Kindern und
Jugendlichen einen BESONDEREN Tag
- EUREN Tag.

Auch ein HOCH auf die Eltern, die den
nicht immer einfachen Weg mit viel
Ausdauer und Kraft gehen.

Mit Herz und
Verstand -
Wissenschaft, die Wissen schafft!
... denn: jeder Herzschlag zahlt!

FORSCHUNGSVEREIN
Kinderherz Zentrum Linz
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Internationale Vortrage

3rd Advanced Toronto Fetal AEPC2022 Kinderkardiologie Symposium

Cardiology Symposium Motol Universitatsklinkum Prag
Dr. Andreas Tulzer: Fetal main session:  Fetal Cardiac Interventions - The Linz

Prof. Dr. Gerald Tulzer: Fetal aortic ~ Complications associated with fetal  Experience

and pulmonary valve stenosis; Fetal  cardiac interventions

(ardiac Interventions.

Auf der Jahrestagung der “Pediatric Interventional Cardiology Society”
PICS in Chicago wurde dieses Jahr erstmals ein eigener Themenblock iber
Lymphatische Erkrankungen bei Herzkindern veranstaltet. Im Rahmen der
Veranstaltung wurde der Einstiegs-Vortrag: “Anatomy and Function of the
Lymphatic System" vor internationalem Publikum gehalten. Uberdies erfolgte
die Griindung einer Arbeitsgruppe mit dem Ziele einer besseren Vernetzung
und Organisation von Fortbildungen fiir interessierte Kardiologen. Als nachster
Schritt ist eine weitere Fortbildung im Rahmen des PICS Istanbul in Europa im
Marz 2023 geplant.

~
FORSCHUNGSVEREIN .
Kinderherz Zentrum Linz WWW.forSChung'khZhnz.at | 2]
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Herzkinder Osterreich unterstiitzt seit Anbeginn die Forschungsprojekte
des Forschungsvereins Kinderherz Zentrum Linz und iibergibt auch dieses
Jahr 300.000 Euro Spendenscheck

Unsere Tatigkeit konzentriert sich auf
die Forschungsarbeit, die Beratung
und Betreuung von  Patienten
und deren Angehdrigen sowie die
Aufklarungsarbeit. Die Forschung soll
neue Erkenntnisse bringen, damit
die Ursachen der Herz-Kreislauf-
Krankheiten besser verstanden, die

Herzfehlbildungen friiher erkannt,
diese Leiden wirksam behandelt
und  vorbeugende  MaBnahmen
getroffen werden konnen. Wir tragen
zum medizinischen Fortschritt und
zur  besseren Lebensqualitat der
Betroffenen bei. Wir freuen uns sehr
iber die erhaltene Unterstiitzung

von Herzkinder Osterreich in der
Hohe von 300.000€, die von den
Vorstanden des Forschungsvereins,
Prim.Univ.Prof.Dr. Gerald Tulzer und
Prim.Priv.Doz.Dr. Rudolf Mair, dankend
entgegengenommen wurde.

Johannes

4.

Schecﬁle(nw?}*

Osterraich

1 . D00.000~
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o
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i

j,, RANGSTISIGE
s \Qﬂ.\-m Jﬁsﬂsggmm

Holzleitner iibergibt
Spendenscheck
anlasslich seines
Geburtstagsfests

Herzlichen Dank an Mag. Johannes
l Holzleitner, der anldsslich  seines
50.sten Geburtstages um  Spenden
fiir den Forschungsverein Kinderherz
Zentrum Linz gebeten hat.

Wir ~ freuen uns  Uber  den

Spendenbetrag in der Hoéhe von
3185 Euro, der unsere laufenden
Forschungsprojekte fir herzkranke
Kinder untersttzt!

FORSCHUNGSVEREIN
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Lehre | Weiterbildung

Wahlfach Kinderkardiologie
an der JKU Linz

Im Wintersemester wird das Wahlfach
Kinderkardiologie unter der Leitung
von Univ. Prof. Dr. Gerald Tulzer nun
zum 4 Mal veranstaltet.

Ziel des Wahlfaches ist es den
Medizinstudenten der JKU einen
tieferen Einblick in die Aufgaben der
Kinderkardiologie zu geben und das
Interesse an diesem Spezialgebiet
zu wecken. Dabei wurde auf einen

moglichst  praxisnahen  Unterricht
geachtet. In den Seminaren kénnen
die Studenten ihr Wissen nicht nur
vertiefen, sondern auch wichtige
praktische  Fahigkeiten  erlernen.
Neben der Durchfihrung von Fahr-
rad Spiroergometrien werden die
jungen Kolleginnen mit der Herzecho-
kardiographie und der Beurteilung
von EKGs vertraut gemacht. Ein
besonderer Hohepunktist das Notfalls
Praktikum, wo in Kleingruppen
wichtige klinische Notfalle inszeniert
werden und das richtige Manage-
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ment an Notfall-Puppen geiibt
werden kann. Aufgrund der groRen
Nachfrage wird das Wahlfach nun
bereits 2x pro Studienjahr angeboten.

Mitarbeit bei folgenden
Lehrveranstaltungen:

® Wahlfach Kinderkardiologie

® Wahlfach Sportmedizin
(Kindersportmedizin)

® Anatomie (Herzanatomie)
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Interessenten- und
Spenderbetreuung

Fundraising

Eine Vorstellung der Fomchungz
projekte an unsere Spender un

Sponsoren
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Sie kénnen sich schlechter kon-
Zentrieren, lernep, ‘angsamer, tun
sich schwer mjg der sozialen In-
teraktion, haben eine verzigerte
Sprachen!wicklung. Die Folge: sje
Wwerden of ausgegrenzt unq fin-
den Wenig bis gar keine Freunde,
> Den Heratehlesiht man ey, 1y sprach-
ilien Probieme b map ey, Sofillees
Herzkindem mit zusalichgy, Einschrinkungen
haulgschvwer, sosial Konalgg Knipfen,
Kinder vie Marjam bengyjgen hiufg zusig).
che Therapien, Durch gie Sprachtherapie fern;
a5 Midchen sich versinglicy auszudricken,
Ziel dieses Pilotprojektes ist es,
durch intensjye Zusﬂmmenalbeil
mit Eltern vop betroffenen ki,
dern unq einer 8ezielten Sichy-
ung der aktuellen Wissenschaft.
lichen Literatur ein Begleitungs-
konzept 7, erarbeiten, ym Kinder
mit angeborenen Herzfehlern jp,
der. Entia]mngihrer?olenzia]e zu
unterstiitzen, .
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Wir sind auch online
erreichbar

Um laufend Informationen fiir be-
troffene Familien, Arzte und Kranken-
hduser, Spender, Sponsoren und
Interessierte geben zu kénnen, sind
wir auch online gut erreichbar.

FOLGEN SIE UNS AUF:

HOMEPAGE:
www.forschung-khzlinz.at/

FACEBOOK:

www.facebook.com/forschungsvereinkhzlinz/

YouTube;
Kinderherz Zentrum Linz
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Finanzen 2022

FORSCHUNGSVEREIN KINDERHERZ ZENTRUM LINZ
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Mittelherkunft:
I Spenden 303.489,20
a) ungewidmete Spenden
II Mitgliedsbeitriage 0,00
III Betriebliche Einnahmen
a) Betriebliche Einnahmen aus 6ffentlichen Mitteln 0,00
b) Sonstige betriebliche Einnahmen 0,00
c) Sonstige Einnahmen 0,00
v Subventionen und Zuschiisse der 6ffentlichen Hand 0,00
\" Sonstige Einnahmen
a) Vermoégensverwaltung 0,00
b) Sonstige andere Einnahmen sofern nicht unter Pkt. I bis IV 0,00
festgehalten
VI Auflosung von Riicklagen und Verwendung von 0,00
zweckgewidmeten Mitteln
Mittelverwendung:
I Leistungen fiir die statutarisch festgelegten Zwecke 88.392,41
II Spendenwerbung 0,00
III Verwaltungsaufwand 0,00
v Sonstiger Aufwand sofern nicht unter Pkt. I bis III 40.204,63
festgehalten
\"/ Noch nicht verbrauchte zweckgewidmete Mittel 174.892,16
FORSCHUNGSVEREIN

Kinderherz Zentrum Linz
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Die nicht verbrauchten Spenden
werden fiir die fix geplanten Projekte
im  Geschaftsjahr 2023 weiterver-
wendet.

Der  Forschungsverein  Kinderherz
Zentrum Linz erhdlt keine Subven-
tionen und finanziert sich zur Ganze
aus Spenden- und Benefizgeldern.

Verantwortlich fiir Spendenverwendung,
Spendenwerbung sowie fir den Daten-
schutz sind der Prasident, Prim.Priv-
Doz.Dr. Rudolf Mair und Vizeprasident
Prim.Univ-Prof.Dr. Gerald Tulzer, mit
ihrem Team.

FORSCHUNGSVEREIN
Kinderherz Zentrum Linz

VORSTANDSMITGLIEDER

Prim.Priv.-Doz.Dr. Rudolf Mair
Prasident

Prim.Univ.-Prof.Dr. Gerald Tulzer
Vizeprasident

SEKRETARIAT

Katrin Brunner, M.A.
Office

Uber sdmtliche Spendeneinnahmen
und deren Verwendung fihren wir
genauestens Buch.

Jahresberichte und unsere Buch-
haltung werden von Rechnungs-
prifern, Steuerberater und einem

unabhangigen Wirtschaftsprifer und
den zustandigen Abgabebehdrden
laufend kontrolliert und bestatigt.

Unsere  FEinrichtung  verwendet
die  Spenden entsprechend der
/weckwidmung der Spender, bei
freier  Zweckwidmung flieRt der
Betrag in eines unserer laufenden
Forschungsprojekte.

Linz, im Januar 2023

.

Pr|m Pr|v Doz.Dr. Rudolf Mair
Prdsident des Forschungsverein
Kinderherz Zentrum Linz

“MW

Prim.Univ.-Prof.Dr. Gerald Tulzer
Vizeprdsident des Forschungsverein
Kinderherz Zentrum Linz
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