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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-Prof.Dr. 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 Forthildung. Mit der
Griindung der neuen Medizinischen
Fakultat an der Johannes Kepler
Universitat Linz erdffnen 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

® bessere  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 Angehorige 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!

Ve

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 Bedirfnisse der Patienten und
ihren Angehérigen 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-

d des Forschungsverein
Kinderherz Zentrum Linz
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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

7entrum Linz

Kepler Universitats

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:

Klinikum

® 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
Kinderherz Zentrum Linz
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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
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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

= =

Prim.Priv.-Doz.Dr. Rudolf Mair

Prim.Univ.-Prof.Dr. Gerald Tulzer

Leiter des Departments

fir Kinderherzchirurgie
Krankenhaus: +43 (0)5 7680 83 78230
Mail: rmair@forschung-khzlinz.at

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

Vorstand der Klinik

fir Kinderkardiologie

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

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

b
Rl

PROJEKTBESCHREIBUNG

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

zweitgrofte Zentrum fir prdnatale
Herzeingriffe. Moglich ist das durch
hochste  medizinische  Fachkom-
petenz 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 fir die
Diagnose, Abklarung und Mana-
gement von Fehlbildungen des
ungeborenen Kindes sowie fir
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,

(’Q””

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.

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
fir potentielle Kandidaten
(Aortenklappe, Pulmonalklappe)

® \erbesserung der Bildgebung
vor und wahrend des Eingriffs

® \Verbesserung 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?

Durchgefiihrt 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 ~ Pranatalmedizin =~ gemein-
sam mit dem Team des Kinderherz
Zentrums.

Unter Ultraschallkontrolle wird eine
HohInadel bis in die ca. 1,5 cm groBe
linke Herzkammer des Ungeborenen
eingefiihrt.  AnschlieRend  werden
iiber 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 missen 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

Source: E.R. Yeomans, 8.L. Hoffman, L.C. Gilstrap 111,
F.G. Cunningham: Cunningham and Gilstrap’s Operative
Obstetrics, 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.

JWir 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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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 fiihren im Langzeitverlauf zu groRen Problemen.

FONTAN COMPLETION | Operationsmethode bei Einkammerherz eine bleibende Uhterwmk.l'ung 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-
Herzschwiche, Herzrhythmus- MaRnahmen gesetzt werden, die handelt werden

— ZIELE —

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

zu erméglichen

\
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€)) Verbesserung der Betreuung und Therapie von Patienten nach Fontan-OP

LYMPHATISCHE BILDGEBUNG

Seit einigen Jahren wird eine
neue bildgebende Untersuchung
zur Darstellung der zentralen Lymph-
gefdke, die bei der Entstehung von
lymphatischen  Erkrankungen bei
Einkammerherz-Patienten ecine
groBe Rolle spielen, an unserer
Abteilung angeboten.

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 Vorziige einer
Computertomographie mit jenen der
konventionellen Angiographie ver-
bindet.

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

Dieses Bild erlaubt eine exakte
Einsicht in die anatomischen
Verhdltnisse, 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 Algorithmusinnerhalb 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

FORSCHUNGSVEREIN
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Ventrikel, Lungenschlagader und Kér-
perschlagader) in einem durch-
gefiihrt.

Die Vorbereitungen erfordern
die Mitarbeit des gesamten
Teams: Sowoh! die Anasthesie 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 Rontgenkontrastmittel
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 Schldgen
pro Minute ein sogenannter ,funk-
tioneller Herzstillstand” ausge-
[6st. 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 prdziser eingesetzt und bei
praoperativen Angiographien exakte
Informationen fiir das Herzchirurgie-
Team gewonnen werden.

FORSCHUNGSVEREIN
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ﬂ) Plastic Bronchitis (PB) und und Protein Losing Enteropathie (PLE)
bei Patienten nach Fontan-OP

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: Therapie:

@ frlernen und Weiterentwicklung ~ ® Erlernen und Weiterentwicklung
der bestehenden Techniken: Dar- der bestehenden Techniken: Punk-
stellung des LymphgefdBsystems tion der LymphgefaRbahnen
mittels 3D und 4D MRI Techniken

® Aufsuchen und VerschlieBen von

® Histologische und zytochemische abnormalen Lymphbahnen
Untersuchung und Aufarbeitung
der ausgehusteten Teilchen ® [Entwicklung geeigneter
Materialien

® Histologische Untersuchung von
wahrend einer Bronchoskopie ~ ®  Entwicklungeffektiver medikament-
entnommenen Lungenbiopsien dser Therapien je nach gefundener
Ursache
® Spezielle Untersuchung des Blutes

FORSCHUNGSVEREIN
Kinderherz Zentrum Linz
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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 missen Kinder
dann kinstlich beatmet werden,

mehr als 40% sterben daran. Nur
eine duBerst 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 gestdrten  Lymphabfluss
(=Gewebsflissigkeit) dokumentieren
konnen und auch darauf basierende
therapeutische Ansdtze entwickelt.

FORSCHUNGSVEREIN
Kinderherz Zentrum Linz
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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-

ZIELE

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

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

Verdnderungen 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.

FORSCHUNGSVEREIN
Kinderherz Zentrum Linz
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@ Knochenverdnderungen bei Patienten mit Einkammerherzphysiologie

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 endgliltige
Finanzierung in der Héhe von

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

— ZIELE —

@ frhebung eines  kompletten
Knochenstatus bei Patientinnen
nach  Fontan-Operation u.a.
mit einer neuen hochauflos-
enden  peripheren,  quanti-
tativen CT

@ die  Quantifizierung  asymp-
tomatischer  Wirbelkdrperfrak-
turen mittels MRT

@ Risikofaktoren  fir Knochen-
schddigungen sollen erhoben
werden

¥ &
® friihzeitiges Erkennen von ﬂ‘w "

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.

Im Mittelpunkt steht, die Potenziale von Kindern mit komplexen angeborenen Herzfehlern und deren
Familien friih zu entdecken, zu férdern und zu starken.

STRONG CHilD

INTERVENTIONS- UND BEGLEITKONZEPT

PROJEKTBESCHREIBUNG

Strong CHilD - ein Projekt zur ganz-
heitlichen Nach- sorge fiir Kinder
mit angeborenem Herzfehler und
ihre Familien.

LStrong CHIID" ist ein Pilotprojekt,
welches in Zusammenarbeit zwi-
schen dem Kinderherz Zentrum des
Kepleru- niklinikums Linz, dem Verein
Herzkinder Osterreich, dem Institut
fiir Sinnes- und Sprachneurologie des
Konvent- hospitals der Barmherzigen
Briider Linz und dem ,Research Ins-
titute for Developmental Medicine”
der Johannes Kepler Universitat Linz
durchgefiihrt wurde. CHIlD steht
fir ein Kind mit ,Congenital Heart
Disease” also einem schweren ange-
borenen Herzfehler.

Ziel des Pilotprojektes war es, durch
intensive  Zusammenarbeit ~ mit

Eltern von betroffenen Kindern ein
Begleitungskonzept zu erarbeiten,
welches zukiinftig zum Ziel hat,
Kinder mit angeborenen Herzfehlern
in der Entfaltung ihrer Potenziale zu
unterstutzen.

Das Projekt gliederte sich in 3 Teile:

) eine Fokusgruppen-Arbeit, d.h. ein
direktes Lernen von den ,Herzeltern”
in Form von gemeinsamen Grup-
pen-Gesprdchen, welche aufgezeich-
net und ausgewertet wurden.

1) eine Aufarbeitung samtlicher wis-
senschaftlicher Arbeiten, welche sich
mit Methoden der Verlaufskon- trol-
len und Begleitung von Kindern mit
schweren angeborenen Herzfehlern
befassen und

ll) eine Machbarkeitsanalyse der
erarbeiteten und gemeinsam mit
20 Familien erprobten Strategie
zur Erhebung kindlicher Entwick-
lungsbereiche (Sprache und Kom-
munikation, Lernen und Denken,
psychische und soziale Entwicklung)
mit dem Ziel, frihzeitig abwei-
chende Entwicklungen zu erkennen
und unterstiitzende MaBnahmen
anzuregen.

Folgende Erkenntnisse konnten aus
den durch die von Herzeltern und
Kind beigesteuerten Daten gewon-
nen werden:

I) Die Eltern berichteten dber den
Wunsch und die Notwendigkeit einer
die Lebensphasen (ibergreifenden
Begleitung zu Fragen der Entwick-
lung und Unterstitzung ihres Kindes.

FORSCHUNGSVEREIN
Kinderherz Zentrum Linz
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I) Es zeigte sich, dass trotz vieler
wissenschaftlicher ~ Arbeiten  und
Studien gewisse Entwicklungsberei-
che von Kindern mit angeborenen
Herzfehlern noch unzureichend un-
tersucht wurden. So sind es vor allem
Fragen rund um die Themen soziale
Entwicklung, soziale Integration und
Sprachentwicklung, welchen mehr
Aufmerksamkeit geschenkt werden
sollte. Auch zeigte sich, dass bisher
Kinder mit zusdtzlichen komplexen
medizinischen  Bedirfnissen,  z.B.
bestimmte genetische Syndrome, nur
wenig in diversen Studien bedacht
wurden.

ll) Alle eingeladenen 20 Familien
mit ihren Kindern nahmen teil. Die
20 Kinder waren 12 Monate bis
84 Monate alt (mittleres Alter der
teilnehmenden Kinder: 47 Monate).
Es waren gleich viele Madchen wie
Burschen. Bei 7 Kindern (also 35%)
lagen genetische Syndrome vor, 25%
der Familien waren mehrsprachig mit
einer anderen Sprache als Deutsch als
Muttersprache. Die Untersuchungen
der Entwicklung zeigten bei 14 der 20
Kinder (70%) einen deutlichen Unter-
stitzungsbedarfihrer Denk- und/oder
sprachlichen und/ oder motorischen
und/oder sozialen und/oder emoti-
onalen Entwicklung. Fir alle dieser
14 Kinder und deren Familien wurde

SHRREINChely 1P

eine (ber die Studie hinausgehende
Begleitmaglichkeit  (entwicklungs-
bezogene Ansprechperson an der
neurologisch linguistischen  Ambu-
lanz) mit Kontrollen und Beratungen
vereinbart. Bei etwas weniger als der
Halfte dieser Kinder (6 von 14) waren
die notwendigen Unterstitzungen
und Therapien bereits bestehend. Fiir
8 dieser 14 Kinder ergaben sich kon-
krete therapeutische Empfehlungen
und Zuweisungen.

Sowohl die Eltern als auch die Unter-
sucher bewerteten die Durchfiihrbar-
keit des Konzeptes als hoch, wobei
anzumerken ist, dass va. fir die
dlteren Kinder in Zukunft die Anzahl
der durchgefiihrten psychologischen
Tests etwas reduziert werden sollte.
Die verwendeten Fragebogen und
Erhebungen waren fiir die Eltern
zeitaufwdndig, in  den  meisten
Fdllen aber dennoch gut machbar.
Einige Fragebdgen waren je nach
Situation der Eltern und des Kindes
nicht immer passend, nicht alle in
den Fragebdgen gestellten Fragen
waren klar verstandlich. Dennoch
wurden in Summe 91% der in den
vielen Fragebdgen gestellten Fragen
beantwortet.

Wie geht es nun weiter? Wurde das
Pilotprojekt von Herz- kinder Oster-
reich finanziert, so wird nun Strong

CHIID I von der Johannes Kepler
Universitat Gber Forschungsfér- de-
rungsmittel des Linz Institute of
Technology (LIT) unterstitzt. Dabei
wird untersucht, wie in Zukunft Fami-
lien und deren Kinder mit schweren
angeborenen  Herzfehlern  schon
sehr frih und mdglichst bedarfso-
rientiert beziig- lich der kindlichen
Entwicklung begleitet und beraten
werden koénnen. Auch stellt sich die
Frage nach der optimalen Form der
Beratung, welche méglichst Familien
zentriert erbracht werden sollte.
Ziel ist es, in Zukunft eine diesbe-
zligliche Standardversorgung ohne
Abhdngigkeit von Studienmitteln zu
ermdglichen. Hierflr ist aber noch
viel politische Uberzeugungsarbeit
notwendig.

FORSCHUNGSVEREIN
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Tag des herzkranken Kindes -
5. Mai 2025

"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 emationalen
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
und Kongresse

Ultrasound In The Fetal
Cardiovascular Examination

Heuer fand bereits zum 20. Mal
der ausgebuchte und renommierte
Kongress ,Ultrasound In The Fetal
(Cardiovascular  Examination”  zwi-
schen 27 und 31. Janner 2025 in Lech
am Arlberg statt.

Der  Themenschwerpunkt  lag
mit Fokus auf Diagnostik in der
Schwangerschaft  sowie Therapien
von ungeborenen Kindern mit an-
geborenen Herzerkrankungen. Die
130 Teilnehmer kamen weltweit aus
23 verschiedenen Landern, die in 5
Tagen viele wichtige Aspekte des
fetalen kardiovaskuldren  Systems
beleuchteten.

Neben allgemeinen Vortragen gab
es auch viele Fallprdsentationen und
Live-Ultraschall Demonstrationen.
Wir freuen uns, wenn auch kom-
mendes Jahr wieder viele Teilnehmer
der Einladung zum Kongress folgen
werden.

Termin: 26. bis 30 Janner 2026.
Weil wir uns stark machen, fiir unsere

kleinen und groRen Herzen,
denn: jeder Herzschlag zahlt!

ULTRASOUND @
IN THE FETAL
CARDIOVASCULAR
EXAMINATION

20thInternational
Symposium & Workshop

FORSCHUNGSVEREIN
Kinderherz Zentrum Linz
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Benefizveranstaltungen &g
Spenden | Schecklbergaben

Herzlichen Dank an
Dr. Georg Witzmann...

..aus Neumarkt, der im Rahmen
seines  Ordinationsfestes  Spenden
fiir den Forschungsverein Kinderherz
Zentrum Linz gesammelt hat.

Wir freuen uns dber den Spenden-
betrag in der Héhe von 4.000 Euro,
der von Dr. Georg Witzmann (re) mit
seiner Frau und Dr. Roland Werthner
(Ii) ibergeben wurde.

DANKE!
-7
—
\ \(
- |
—
%
o

Ve
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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

i ‘J?‘-:k:_ 1

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-

ment an Notfall-Puppen gelibt
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)

FORSCHUNGSVEREIN
Kinderherz Zentrum Linz
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Interessenten- und

spenderbetreuung
Fundraising

Eine Vorstellung der Forschungs(;
projekte an unsere Spender un

#erzkiubeqr?
Sponsoren

terraich

Michaela Attengorfe,
Présidentin

im Teddyhaus, Februar 2025
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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: J v
| die Zukunft
nken Kindey %

Tt

HOMEPAGE:
www.forschung-khzlinz.at/

Mit Hery ting
Vi
zrstanfl . w,ssms(ban die W,
— <o denn: joggy Hr_-r:schlaq z.iht.l"ssen s

i,

FACEBOOK:
www.facebook.com/forschungsvereinkhzlinz/

YouTube;
Kinderherz Zentrum Linz

FORSCHUNGSVEREIN .
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Finanzen 2025

FORSCHUNGSVEREIN KINDERHERZ ZENTRUM LINZ
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Mittelherkunft:
I Spenden 117.677,52
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) Vermodgensverwaltung 0,00
b) Sonstige andere Einnahmen sofern nicht unter Pkt. I bis IV 900,00
festgehalten
VI Auflosung von Riicklagen und Verwendung von 0,00
zweckgewidmeten Mitteln
Mittelverwendung:
I Leistungen fiir die statutarisch festgelegten Zwecke 81.040,37
II Spendenwerbung 0,00
III Verwaltungsaufwand 0,00
v Sonstiger Aufwand sofern nicht unter Pkt. I bis III 22.535,83
festgehalten
\"/ Noch nicht verbrauchte zweckgewidmete Mittel 15.001,32
FORSCHUNGSVEREIN

Kinderherz Zentrum Linz
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Die nicht verbrauchten Spenden
werden fiir die fix geplanten Projekte
im Geschdftsjahr 2026 weiterver-
wendet.

Der  Forschungsverein  Kinderherz
Zentrum Linz erhalt 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

A Y
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unabhangigen Wirtschaftsprifer und
den zustandigen Abgabebehdrden
laufend kontrolliert und bestatigt.

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

Linz, im Januar 2026

full

Prim.Priv.-Doz.Dr. Rudolf Mair
Prdsident des Forschungsverein
Kinderherz Zentrum Linz

nMW

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