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Liebe Patientinnen und Patienten,
liebe Eltern, sehr geehrte Kolleginnen und
Kollegen, sehr geehrte Damen und Herren,

der Jahresbericht 2020 unterscheidet sich in einigen Punkten
vom Format seiner Vorganger. Ein Grund hierfir ist die Neurege-
lung des Zentrumsbegriffes, den das Bayerische Staatsministe-
rium fir Gesundheit und Pflege auf Grundlage des Beschlusses
des gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) zu besonderen
Aufgaben von Zentren in ausgewahlten Fachbereichen Utber-
nommen hat. Neben dem bekannten Teil des Leistungs- und
Qualitatsnachweises stellen wir in dieser Ausgabe auch formale
und strukturelle Merkmale unseres Kinderherzzentrums vor. Als
von den Fachgesellschaften zertifiziertes Uberregionales EmaH-
Zentrum verweisen wir dafur auf den gesonderten EmaH-Jah-
resbericht.

Auch unter den besonderen Bedingungen des Jahres 2020 ha-
ben unsere Teams auf den Stationen, in den Funktionsberei-
chen der Hochschulambulanz, im OP-Saal und im Herzkatheter-
labor ihr Bestes flr eine gute Versorgung und Betreuung unserer
Patientinnen und Patienten gegeben. Die notwendigen Infek-
tionsschutz- und HygienemafRnahmen haben unseren Alltag be-
lastet und verlangten allen Beteiligten - Patienten wie Profes-
sionals - Geduld, Toleranz und Verstandnis ab. Zum Glick mus-
sten wir keine kinderkardiologischen Patienten wegen einer

Prof. Dr. med. Robert Cesnjevar
Leiter der Kinderherzchirurgischen Abteilung

COVID-19-Erkrankung stationar behandeln. COVID-19-Erkrankte
gab es beim Personal in allen Berufsgruppen und einige Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter sind von ihrer Krankheit noch
nicht vollig wieder erholt. Die krankheitsbedingten Ausfélle und
die durch Quarantane bedingten Ausfalle waren 2020 eine gro-
e Herausforderung flir unsere Arbeitsorganisation. Bei unse-
ren Patienten beobachteten wir 2020 einen Rickgang der sta-
tionaren Behandlungszahlen um etwa 10%, Uberwiegend bei
leichteren elektiven Fallen, wahrend die Operationszahlen mit
dringenden Fallen mit groRem Einsatz vor allem der OP- und In-
tensiv-Teams fast konstant gehalten werden konnten. Dabei er-
leben wir den Mangel an den Operationskapazitaten mit zuneh-
mender Intensitat. Viele der elektiveren Operationen wurden
2020 einmal oder gleich mehrfach verschoben. Eine Anderung
dieser Situation scheint auch fir dieses Jahr nicht in Sicht, so-
dass wir gleich hier um Verstandnis dafiir werben wollen, dass
die dringlichen Operationen von Neugeborenen und andere
Notfélle immer wieder den ,auf Kante“ organisierten OP-Plan
durcheinanderbringen. Fur dieses Jahr ersehnen wir das Ende
der Pandemie und arbeiten weiter an einer guten medizinischen
Betreuung - hoffentlich zu Ihrer Zufriedenheit.

(G (AU

Prof. Dr. med. Sven Dittrich
Leiter der Kinderkardiologischen Abteilung

Erlangen, im Marz 2021



Stationare Behandlung im Kinderherzzentrum

Taglich Herzoperationen, taglich Herzkatheteruntersuchun-
gen und -interventionen: Bei 8 Betten auf der Intensivstation,
14 Betten auf der kinderkardiologischen Station und bis zu 2
belegten Betten auf der interdisziplinaren kinderurologischen
Station: Das funktioniert nur mit einem gut organisierten Auf-
nahme- und Entlassmanagement. Die Einbettung eines sta-
tionaren Aufenthaltes in ein langfristiges, oft lebenslanges
ambulantes Betreuungskonzept ist dabei eine der Herausfor-
derungen, denen sich das Erlanger Kinderherzzentrum im Uni-
versitaren Kompetenznetz fiir angeborene Herzfehler in Nord-

bayern - ambulante und stationare Betreuung - in besonderer
Art und Weise stellt. Auch wenn viele angeborene Herzfehler in
seit lange bekannter Haufigkeit immer auftreten und auch wenn
die Behandlungsmadglichkeiten und -module im Operationssaal
und im Herzkatheterlabor einen hohen Standard, beruhend auf
modernster Technik und aktuellem Fachwissen, erreicht haben,
so ist doch jeder Patient und jeder Herzfehler unterschiedlich.
Wir erstellen daher in unserer Herzkonferenz schon bei der Auf-
nahme in die Operationsplanung einen Behandlungsplan.
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Die grofiten Einschrankungen fur alle 2020 stationar behandel- teraufenthaltszimmer blieben geschlossen, ebenso wie Uber
ten Patienten waren das eingeschrankte Besuchsverbot und weite Phasen die Ronald McDonald Oase. Auflerdem mussten
die Zimmerpflicht. Zwar konnten wir durchgéangig jeden Wunsch die Spaziergange in die Cafeteria und den Schlossgarten unter-
nach elterlicher Mitaufnahme realisieren, aber dem zweiten bleiben, weil sonst die Abstandsregelungen auf unseren Fluren
Elternteil phasenweise gar keine oder nur eingeschrankte Be- nicht einzuhalten gewesen wéren.

suchszeit gewahren. Das Elternaufenthalts- und Geschwis-

Anzahl der stationaren Behandlungen 2008 bis 2020
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Die Saulen zeigen die Anzahl der stationar behandelten Falle in den jeweiligen Jahren.



Ambulante Behandlung im Kinderherzzentrum

Im Jahr 2020 sahen wir 1.925 Patienten in unserer Hoch-
schulambulanz - trotz der Corona-Pandemie. In unserer Hoch-
schulambulanz méchten wir das Betreuungsangebot unserer
im Universitdren Kompetenznetz fir angeborene Herzfehler in
Nordbayern - ambulante und stationare Versorgung - organi-
sierten, ambulant tatigen Facharzte erganzen. Wir arbeiten da-
her nur auf Zuweisung niedergelassener Kinderkardiologen und
konzentrieren uns darauf, die Betreuungsqualitat in unseren
Spezialsprechstunden weiterzuentwickeln. Was kdnnen wir er-
ganzen? Manchmal ist es zugegebenermafien nur der Wunsch
eines Patienten und seiner Eltern, vor einem Eingriff einmal das
Kinderherzzentrum und das Personal zu inspizieren - wobei wir
fir diesen Teil der Behandlungsplanung mittlerweile auch Tele-
medizin anbieten (siehe Seite 25). Eine sinnvolle Konzentration
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ist die Betreuung der vergleichsweise wenigen Patienten, die
schon im Kindesalter mit einem Herzschrittmacher oder einem
implantierten Defibrillator versorgt sind. Ebenfalls sinnvoll ist
die Transplantationssprechstunde fiir herztransplantierte Pa-
tienten, die mit zum Teil sehr spezifischen Problemen eine er-
fahrene Betreuung bendétigen. In der Sportsprechstunde arbei-
ten wir dafiir, Patienten mit einem angeborenen Herzfehler oder
unterschiedlichen Herzerkrankungen eine passende Teilhalbe
an Sport und Bewegung zu ermoéglichen, auch im Sinne einer
sekundaren Pravention. Zum Teil geschieht das in Synergie mit
unserer Herzinsuffizienzsprechstunde, wo die Sportteilnahme
eine der brennendsten Fragen zum Beispiel nach durchge-
machter Myokarditis ist. In unserem Entlassmanagement aus
stationarer Behandlung ist die Vereinbarung eines ersten Fol-




getermins bei einem niedergelassenen Facharzt der Schlissel
fur eine erfolgreiche regelméafige und dauerhafte heimatnahe
facharztliche Betreuung. Auch in unserem Entlassmanagement
spielt die Telemedizin eine zunehmend grofer werdende Rolle
und erleichtert die Befundbewertung beim Anschlusstermin,
insbesondere wenn es individuelle Besonderheiten gibt.

Besonders betreuungsintensiv sind alle Patienten mit einem
univentrikularen Herzfehler bis zur Fontan-OP und dann auch
als Fontan-Patient. Den Fontan-Patienten gilt in diesem Jahr
mit der Weiterentwicklung unserer Fontan-Sprechstunde unser
besonderes Augenmerk. Wir lernen in unserem hoch speziali-
sierten Zentrum zunehmend mehr Uber die Physiologie des uni-
ventrikularen Kreislaufes und die moéglichen Folgen fiir verschie-

Anzahl der ambulanten Vorstellungen 2008 bis 2020

dene Organsysteme. Dabei haben viele Patienten eine sehr gute
Lebensqualitat und das Ziel unserer Nachsorge ist es, diese zu
erhalten, zu verbessern und insgesamt die Langzeitprognose
noch besser zu gestalten. Auch hier arbeiten wir eng mit den
niedergelassenen Facharzten unseres Kompetenznetzes zu-
sammen, wollen aber in groReren Abstanden einen erweiterten
Fontan-Check anbieten, der neben den Herzuntersuchungen
auch die Untersuchungen von Leber, Niere und Darm beinhal-
tet und daruber hinaus die moglichen Erschwernisse im Leben
eines Kindes mit einem univentrikularen Herzen im Hinblick auf
psychologische und sozialmedizinische Fragen nicht vergisst.
Und auch fir den Fontan-Patienten ist Sport eine sehr wirksame
sekundare Pravention, sodass wir grade flir Fontan-Patienten
eine besondere Sportférderung anbieten.
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Die einzelnen Saulen zeigen die Anzahl der Patientenkontakte in der kinderkardiologischen Hochschulambulanz in den

jeweiligen Jahren.



Herzkatheteruntersuchungen und
Herzkatheterinterventionen

Bei den insgesamt 384 Herzkatheter-untersuchungen im Jahr
2020 gab es in 96 % der Falle keine Besonderheiten. Nur 5 der
insgesamt 14 aufgetretenen Komplikationen im Herzkatheter-
labor waren schwerwiegend, also potenziell lebensgefahrdend
und/oder bedurften eines weiteren Eingriffes, um den Behand-
lungserfolg zu erreichen. Diese Zahlen sind seit 2013, als wir im

Rahmen der nationalen Qualitatssicherung angeborener Herzfeh-
ler mit einem differenzierten Komplikationsmonitoring begonnen
haben, sehr stabil. Sie zeigen einerseits den hohen Behandlungs-
standard und die hohe Behandlungssicherheit bei Herzkatheter-
untersuchungen und -interventionen, andererseits das Gefahr-
dungsrisiko das im Einzelfall jedem Eingriff im Herzen innewohnt.

Anzahl der interventionellen und diagnostischen Herzkatheteruntersuchungen 2008 bis 2020
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Die einzelnen Saulen zeigen die Anzahl der Herzkatheteruntersuchungen und -intervention in den jeweiligen Jahren. Blau dar-
gestellt ist die Anzahl der interventionellen Herzkatheterisierungen, orange der Anteil der rein diagnostischen Herzkatheter-

untersuchungen.
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Kardiale Computertomografie (CT) und
Magnetresonanztomografie (MRT)

Die kardiale Computertomografie erzeugt hochaufgeldste drei-
dimensionale Bilder einer Herz- und Gefaffehlbildung schon
bei einem Neugeborenen. Im Vergleich zu einer Herzkatheter-
untersuchung reduziert das CT die Belastung fiir den Patienten,
die Untersuchungszeit, die Strahlendosis und die Kontrastmit-
telmenge. Dementsprechend ist der Anteil rein diagnostischer
Herzkatheteruntersuchungen im Neugeborenenalter auch be-
sonders gering, er betragt bei uns 25 %. Das heifdt bei 75 % aller
Herzkatheteruntersuchungen im Neugeborenenalter wurde tat-
sachlich eine invasive Behandlung durchgefliihrt. Das kardiale
MRT bietet zusatzliche Informationen, weil die Untersuchung

Anzahl der CT und MRT 2007 bis 2020

neben der Beschreibung der Anatomie und der Fehlbildungen
auch Analysen zu Herzgrofle und -funktion sowie zu den Blut-
druckflissen ermdglicht. Dafur dauert die Untersuchung aber
wesentlich langer und ist wegen der notwendigen Sedierung/
Narkose bei kleinen Kindern auch wesentlich aufwendiger. Alle
Schnittbilder aus dem CT oder dem MRT werden bei uns in einer
Konferenz demonstriert und diskutiert. Sie bedeuten damit im-
mer einen besonderen Befund, Uber dessen Ergebnis wir nicht
nur den betreuenden Facharzt, sondern auch den Patienten
selbst und dessen Eltern informieren.
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Die einzelnen Saulen zeigen die Anzahl der jeweiligen Untersuchungsmodalitaten in den jeweiligen Jahren. Orange: kardiale
Computertomografien; grau: MRT-Untersuchungen des Herzens im Kindes- und Jugendalter; gelb: MRT-Untersuchungen des
Herzens im Erwachsenenalter (vor 2014 wurde die Anzahl dieser Untersuchungen nicht dokumentiert und ist daher fir die Jahre

2007 - 2013 nicht aufgefihrt)

11



Individuelle Behandlungsplanung 2020
iIn Zahlen:

Fort- und Weiterbildung 2020 in Zahlen

386 e 303 56

kongenital

CT- und Ambulanzboards kardiologisch- Telemedizinisches
MRT-Konferenzen herzchirurgische Board

Konferenz
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Gesamtuberblick uber die Herzkatheter-
untersuchungen und Operationen aus den
vergangenen Jahren

Im Gesamtuberblick spiegeln sich die unterschiedlichen Be- Jahren und ein Drittel Schulkinder, Jugendliche und Erwachse-
handlungsmaglichkeiten und -strategien in den verschiedenen ne. In der Altersverteilung bei operierten Patienten sind mehr
Altersgruppen wider. Bei den Herzkatheteruntersuchungen und als die Halfte der Patienten Neugeborene und Séuglinge, ein
-interventionen sind rund ein Drittel der Patienten Neugeborene Viertel Kleinkinder im Alter zwischen 2 und 6 Jahren und nur ein
und Sauglinge, rund ein Drittel Kleinkinder im Alter von 2 bis 6 Viertel Schulkinder, Jugendliche und Erwachsene.

Anzahl und Altersverteilung bei Herzkatheteruntersuchungen und -interventionen 2011 bis 2020

n=386 n=318
218 Jahre Neugeborene n=320
(EMAH) 8% 2 -3 Monate
10 % 19 %

n=905
7-17 Joahre n=728
24 % 4-12 Monate
19 %

Gesamt: 3.868 Herzkatheteruntersuchungen, davon 2.474 (64 %) mit interventioneller Behandlung.
n gibt die Anzahl der in den jeweiligen Altersgruppen durchgefihrten Untersuchungen an und der darunter stehende Prozentsatz die

prozentuale Verteilung auf die Altersgruppen.

Anzahl und Altersverteilung bei Herzoperationen 2008 bis 2020

n=243
218 Jahre

- EMAH n=719
- ";7519‘:'1 ( 7% ) Neugeborene
- ahre 21 9%

il n=170
2 -3 Monate
5%

n=936

4 -12 Monate
27 %

Gesamt: 3.444 herzoperierte Fille.
n gibt die Anzahl der in den jeweiligen Altersgruppen durchgefuhrten Untersuchungen an und der darunter stehende Prozentsatz die

prozentuale Verteilung auf die Altersgruppen.
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Unser Team

Leitung des Kinderherzzentrums
Pflegedienstleitung

Helga Bieberstein

Stellvertreterin
Ramona Selig

Kinderkardiologische Abteilung

Sekretariat
Vanessa Fink

Dezernat

Leiter
Prof. Dr. med. Sven Dittrich

Kinderherzchirurgische Abteilung

Leiterin
Marion Biichler

Leiter
Prof. Dr. med. Robert Cesnjevar

14




Kinderkardiologische Abteilung

Leiter
Prof. Dr. med. Sven Dittrich

Oberarztinnen und -arzte
Dr. med. Tarig Abu-Tair

Dr. med. Muhannad Alkassar
Dr. med. Ulrike Doll

Dr. med. Martin Schoéber

Dr. med. Wolfgang Wallisch

Hochschulambulanz und Herzkatheterlabor

Assistenzarztinnen und
-arzte

Gunay Akhundova

Dominik Auth

Dr. med. univ. Saya Aziz
Steffen Bleck

Dr. med. Melanie Friedmann
Dr. med. Julia Halbfaf

Dr. med. Matthias Hiibner
Dr. med. Joachim Mannert
Dr. med. Kathrin Rottermann
Dr. rer. biol. hum. Dr. med.
Isabelle Schoffl

Hedwig Stegmann

Dr. med. Johannes Weichsel
Dr. med. Annika Weigelt

Dr. med. Henrike Zillhardt

Abteilungssekretariat
Dominique Goth
Ulrike Maier

Dokumentationsassistent
Gunter Burgwitz

Forschungssekretariat
Jana Eisenmann

Forschungslabor
Dr. med. Muhannad Alkassar

Wissenschaftliche
Mitarbeiterinnen und
-mitarbeiter

Maximilian Landgraf

Dr. rer. nat. Jasmin Raufer
Julia Seufert

MTA
Yvonne Herrmann

Psychologische Betreuung
Dipl.-Psych. Tanja Burkhardt
Lennart Heinzel, M. Sc.

Stationsleitung
Renate Kolbeck
Antje Korner
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Sekretariat der

Hochschulambulanz

Sabine B6hm
Stefanie Hohm

4

MFA und Pflegefachkrafte
Daniela Herold

Angelina Schell

Monika Schrief

Carina Vogel
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Kinderkardiologie: Station 4A

Stationsleitung
Christine Herrmann
Tina Scherzer

Sekretariat
Susanne Sauer

Pflegefachkrafte
Melissa Abert
Christina Andres
Lena Bauer
Nadja Blum

Kathrin Erdmann
Isabelle Formen
Michaela Hauenstein
Michaela Heinzmann
Andrea Hochmuth

Maximilian Schaller
Annika Schlote

Pflegehelfer
Igal Marcelo Zimmt

Franziska Steinbriickner

Arijana Stiermann
Eva Tys

Gabriele Bodenschatz
Robert Budrovcan
Christine Ebersberger

Nicole Konig

Kinderkardiologische Intensivstation

Paulina Kresowska-Singh
Claudia Maurer

Melissa Urban
Lara Wagner

Stationshilfen
Florence Ogutu
Sevgi Hantal

Stationsleitung
Ulrike Buschmann
Carmen Fuchs

Sekretariat
Carolin Walz

Pflegefachkrafte
Julia Amm

Lisa Baer

Corina Bauernschmidt
Sonja Bauernschmidt
Liesa Baumgarten
Lea Becker

Karin Bittermann
Meike Bottinger
Petra Boshoff

Denise Brudek

Sara Canzaniello
Marsha Lee Carreon
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Pascaline Dammer
Miriam Deyerl

Theresa Desing

Claudia Eck

Eckstein Angela Adriana
Elke Eisner

Natalie Friedrich
Jasmin Galvan

Caroline Gofller
Sebastian Hanke
Bianca Heinrich

Svenja Hiersigk
Franziska Hofrichter
Andrea Huber (Pflegehelferin)
Luise Jahnke
Maximilian Kaiser

Ina Knaup

Jessica Koll

Nicola Kollitz

Sofie Laqua

Anna Lohle

Franziska Metzner
Nicole Muck

Hanna Nicol

Kirstin Ott

Edith Prickel

Stefani Rademacher
Andrea Ratay

Birgit Raum

Helena Rudolph

Sara Russo

Selim Sezer (Pflegehelfer)
Laura Sohr

Margit Sommer (Pflegehelferin)
Sabine Sommerer (FSJ)
Marlene Spies

Kristina Schiller
Hannah Schmeisl

Nadja Schmidt

Ingrid Stadler

Carolin Stickler (FsJ)

Stefanie Stolper

Michaela Valentin (Pflegehelferin)
Iris Weith

Annika Wick

Sarah Wild

Emily Wilisch

Stationshilfen
Gisela Lehner
Chrisula Sulaki

Sterilisationsassistenz
Erdenechimeg Beyer
Artur Dolinski

Galini Gourzoulidou
Carmen Ludwig

Stefan Samann




Kinderherzchirurgische Abteilung

Leiter Assistenzarztinnen und -arzte
Prof. Dr. med. Robert Cesnjevar Robert Blumauer

Oberarzt Michela Cuomo

Dr. med. Ariawan Purbojo Sekretariat

Qualitatssicherung
Dipl.-Biol. Johannes Résch

Wissenschaftliche Dokumentation
Ramona Geck

Manuela Bader Lisa Lange

Sanja Ulrich Dipl.-Biol. Johannes Résch
Kinderkardiotechnik
Leiter WKK-Kardiotechnik
Frank Mlnch Werner Kasten

Nicola Kwapil

Andreas Teske

OP-Pflege

Leiterin Saalpersonal

Alexandra Polzin Lysan Baldauf Dagmar Tschochner
Pamela Buchholz Lotta Wolf

Doris Carl (Fachbereichsverantwortliche)
Annabell Huther

Kornelia Eisenreich

Jolanta Grefka

Maximilian Klumm

Brigitte Kolb

Katharina Reif3ig

Yuliya Buyanova
Rhandy Velicaria
Franziska Eckert
Ummii Agca
Madlen Séllner
Lilly EI-Korashy
Stefanie Sauer
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Anasthesiologische Arbeitsgruppe
(Anasthesiologische Klinik, Direktor: Prof. Dr. med. Dr. h. c. Jurgen Schuttler)

Oberarztinnen und -arzte Facharztinnen und -arzte

Dr. med. Klaus-Peter-Eberle ~ PD Dr. med. Michael St. Pierre Dr. med. Lubica Krajinovic Dr. med. Diana Krénzlein

Dr. med. Friedrich Einhaus Prof. Dr. med. Joachim Schmidt  PD Dr. med. Johannes Prottengeier = Dr. med. Rebecca Seitz

Prof. Dr. med. Jorg Fechner Dr. med. Harald Strauss Dr. med. Christopher Schmitt

Dr. med. Simon Rief} Dr. med. Andrea Irouschek Dr. med. Andreas Wehrfritz

Dr. med. Albert Schiele Dr. med. Stefanie Krober

Dezernat 5

Dezernentin Assistenz Anmeldung Hochschulambulanz Hauswirtschaft

Marion Buchler Vera Engelhardt Sylvia Auernhammer Claudia Hagen (Leitung)
Stefanie Feyler Cornelia Frank Alesandra Gatto (Stellvertretung)
Esther Kraufl Christina Loos

Alexandra Schreiber

Auswahl von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern der Kinder- und Jugendklinik
(Direktor: Prof. Dr. med. Joachim Wolfle)
und anderer Einrichtungen des Universitatsklinikums Erlangen

EMAH-Sprechstunde Ergotherapie Erzieherinnen
(Medizinische Klinik 2 - Kardiologie und Angiologie, Ludger Deiters Marion Miller
Direktor: Prof. Dr. med. Stephan Achenbach) Pamela Krebs
Dr. med. Ulrike Gundlach Kirsten Rath

Prof. Dr. med. Andreas Koch
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Auswahl von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern der Kinder- und Jugendklinik
(Direktor: Prof. Dr. med. Joachim Wolfle)
und anderer Einrichtungen des Universitatsklinikums Erlangen

Kommunikation Krankenblattarchiv Pranatalsprechstunde
Leitung/Pressesprecher Diana Rusch (Frauenklinik, Direktor: Prof. Dr. med.
Johannes Eissing Matthias W. Beckmann)

Patientenseelsorge PD Dr. med. Florian Faschingbauer

Mitarbeiterinnen und -arbeiter Pfarrer Joachim Lindner (kath.)
Stefan Hahn Pfarrerin Kathrin Kaffenberger (ev.) Klinischer Sozialdienst
Barbara Mestel Katja Betzold

Physiotherapie
Jutta Tolks
Monika Bachtle
Pia Grafensteiner

Claudia Schlund
Catharina Kaiser

Michael Rabenstein

Kinderurologije: Station 2A

Stationsleitung Ute Malter Rontgen, Kardio-CT und -MRT
Johanna Berndt Sarah Manthey (Radiologisches Institut, Direktor: Prof. Dr. med. Michael Uder)
Nicole Zips Jana Muller PD Dr. med. Oliver Rompel
.. Raaul Marcus-Flavyus Dr. med. Julia Kéhler
_T;:L?ngiifaD?:gafte Lea Schirmer Prof. Dr. med. Rolf Yanka
Lucia Gundel Petra.Schmltt_ Technische Betreuung
) Kerstin Schmidt o . . I .
Simone Fulneczek L (Medizinisches Zentrum fir Informations- und Kommunikationstechnik,
- Silvia Schobert . . )
Nadine Hemme . CIO: Prof. Dr. med. Hans-Ulrich Prokosch, Geschéaftsleitung;:
) Rebecca Schreiber ) .
Astrid Hohenberger . Martin Schneider)
Eva Stenglein .
Angela Khaly } Daniel Beute
Doris K Maike Otto Matthias Miill
Sor|§ Lgess Nathalie Thomann C:' t!as Pfr“ er
onja Limmer Kim Kracht ristian Pfliger
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Partner im Universitaren Kompetenznetz
fur angeborene Herzfehler in Nordbayern

Universitares
Kompetenznetz

flr angeborene Herzfehler in Nordbayern
- ambulante und stationare Behandlung -

angeborenen

v Herzfehlern

Koordination

Universitatsklinikum Erlangen Kinder- und Jugendklinik

LoschgestrafRe 15
91054 Erlangen

www.kinderkardiologie.uk-erlangen.de/ahf-kompetenznetz

Prof. Dr. med. Robert Cesnjevar
Kinderherzchirurgische Abteilung
Tel.: 09131 85-34010

v Schweinfurt

Marktheidenfeld

Hegad‘ v Wiirzburg

Gerbrunn

Prof. Dr. med. Sven Dittrich
Kinderkardiologische Abteilung
Tel.: 09131 85-33750

Erlangen

Kardiologische Intensivstation
(rund um die Uhr erreichbar)
Tel.: 09131 85-33740

Kardiologische Hochschulambulanz
Tel.: 09131 85-33721

Universitare Standorte

v Haf3berge
9 Bamberg

Universitéatsklinikum

DGK  Deutsche Gesellschaft fiir Kardiologie
~ Herz- und Kreislaufforschung e.V.

DGPK Deutsche Gesellschaft fiir
Padiatrische Kardiologie e.V.

DGTHG Deutsche Gesellschaft fiir
Thorax-, Herz- und GeféBchirurgie e.V.

v Hof
v Coburg
v Neudrossenfeld
v Bayreuth
Tirschenreuth v

Weiden

+ W@ W e .

Lauf
Niirnberg/ v Amber;
Fiirth V &

Feucht

v Schwabach

Regensburg

v Deggendorf
Passau

Neuburg/
Donau

Wo LCIGI (o))
Regensburg Kinderkardiologie, Krankenhaus Barmherzige Bruder, Klinik St. Hedwig 0941 3695801
Wirzburg Kinderkardiologie Universitatskl Wirzbinikum urg, Kinderklinik mit Poliklinik 0931 201 27728
Geburtskliniken, Kinder- und Jugendkliniken
Wo Telefon
Amberg Klinikum St. Marien 09621 381281
Bamberg Sozialstiftung Bamberg, Klinik fur Kinder und Jugendliche 0951 50312701
Bayreuth Klinikum Bayreuth, Klinik fur Kinder und Jugendliche 0921 4006202
Coburg Klinikum Coburg 09561 225551
Deggendorf DONAUISAR Klinikum Deggendorf 0991 3803401
Furth Klinik flr Kinder und Jugendliche 0911 75803020
Hof Sana Klinikum Hof GmbH 09281 982442
Neuburg/Donau Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin, St. Elisabeth 08431 543130
Nurnberg Klinikum Nirnberg Std 0941 3695801
Cnopf’sche Kinderklink 0941 3695801
Passau Kinderklinik Dritter Orden, Zentrum fir Kinder- und Jugendmedizin Ostbayern 0851 72050
Schweinfurt Leopoldina-Krankenhaus, Klinik fir Kinder und Jugendliche 0972 721 03312
Weiden Klinikum Weiden, Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin 0961 3033352
Wirzburg Kinderklinik am Monchberg 0931 7913811
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Facharzte in Praxen und Ambulanzen/Nachsorge

Wo
Amberg

Bamberg

Bayreuth
Coburg
Deggendorf
Eckental

Erlangen

Feucht
Farth

Gerbrunn
HaBberge

Hettstadt

Hof

Lauf a.d. Pegnitz
Marktheidenfeld

Neuburg/Donau

Neudrossenfeld

Nirnberg

Passau

Regensburg

Roding
Schwabach

Schweinfurt

Tirschenreuth

Weiden

Wirzburg

Ansprechpartner Adresse Telefon
Thomas Schmidt Praxis fir Kardiologie und Cardiopraxis.com, Gemeinschaftspraxis, 09621 785680
Kinderkardiologie Emailfabrikstr. 12, 92224 Amberg
Dr. Michael Raake Ambulanz (Privatkassen und Selbstzahler)  Sozialstiftung Bamberg Klinik fur Kinder und 0951 50312720
Jugendliche, Buger Str. 80, 96049 Bamberg
Dr. Burkhard Trusen Praxis fur Kinder- & Jugendmedizin - HauptwachstrafSe 22, 96047 Bamberg 0951 27844
Kinderkardiologe
Dr. Helga PrieBmann Praxis fur Kinderkardiologie Abt-Wolfram-Ring 15, 96049 Bamberg 0951 69176
(Privatpatienten und Selbstzahler)
Dr. Gerald Hofner* Praxis fur Kinder- & Jugendmedizin - Bodenseering 89, 95445 Bayreuth 0921 3445
Kinderkardiologe
Dr. Tim Krlger Praxis fur Kinder- & Jugendmedizin - Viktoriastr. 9, 96450 Coburg 09561 428188
Kinderkardiologe
Dr. Gerald Beier Ambulanz DONAUISAR Klinikum Deggendorf, 0991 3803401
Perlasberger Str. 41, 94469 Deggendorf
Dr. Jan-Helge Hépner Praxis fir Kinder- & Jugendmedizin - Pettensiedeler Str. 2, 90542 Eckental 09126 289410
Kinderkardiologe
Prof. Dr. Andreas Koch* Praxis fir Kinder- & Jugendmedizin - Gemeinschaftspraxis fir Kinder- und 09131 22602
Kinderkardiologe Jugendmedizin, Michael-Vogel-Strafe 1 b,
91052 Erlangen
Prof. Dr. Holger Schiffmann Praxis fUr Kinder- & Jugendmedizin - Schwabacher Str. 34, 90537 Feucht 09128 92850
Kinderkardiologe
PD Dr. Okan Toka Praxis fir Kinder- & Jugendmedizin - MVZ Kinder- und Jugendarzte Furth, 0911 770100
Kinderkardiologe Bahnhofplatz 6, 90762 Firth
Dr. Jirgen Pannenbecker* Kinder- und Jugendarztpraxis HauptstraBe 32, 97218 Gerbrunn 0931 707001
Prof. Dr. Karl-Heinz Deeg Praxis fir Kinder- & Jugendmedizin - Hofheimer Str. 65, 97437 Hafberge 09521 9599220
Kinderkardiologe
Dr. Hermann Schriifer Praxis fir Kinder- & Jugendmedizin - August-Worner-Str. 1, 97265 Hettstadt 0931 4676711
Kinderkardiologe
Dr. Rolf Ponader Ambulanz Sana Klinikum Hof GmbH, 09281 982442
Eppenreuther Strafle 9, 95032 Hof
Dr. Steffen Leidig Praxis fur Kinder- & Jugendmedizin - Marktplatz 33, 91207 Lauf an der Pegnitz 09123 97700
Kinderkardiologe
Dr. Joachim Muller-Scholden  Praxis fur Kinder- & Jugendmedizin - Wirzburger Str. 16, 97828 Marktheidenfeld 09391 4334
Kinderkardiologe
Dr. Florian Wild Ambulanz Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin, Kliniken 08431 90726870
St. Elisabeth, Muller-Gnadenegg-Weg 4,
86633 Neuburg/Donau
Dr. Gerald Hofner* Praxis fir Kinder- & Jugendmedizin - An den Rotmainauen 4, 95512 Neudrossenfeld 09203 973677
Kinderkardiologe
Dr. Sigrun Karsten Ambulanz Klinikum Nirnberg Sud, Breslauer Str. 201, 0911 3985649
90471 Nlrnberg
Dr. Roland Reif* Praxis fUr Kinder- & Jugendmedizin - Gemeinschaftspraxis, Dombuhler Str. 8, 0911 670950
Kinderkardiologe 90449 Nirnberg
Prof. Dr. Helmut Singer*
Sheeraz Habash*
Dr. Fabian Reif
Dr. Stefan Zink Praxis fur Kinder- & Jugendmedizin - Eibacher Hauptstr. 58, 90451 Nirnberg 0911 8009080
Kinderkardiologe
Anja Weiset Praxis fur Kinder- & Jugendmedizin Kinderarzte am Sudpunkt, 0911 661253
Pillenreuther Str. 151, 90459 Nirnberg
Dr. Franz Herrndobler* Ambulanz MVZ fur junge Menschen - Kinderkardiologie 0851 72 05250
und EMAH, Bischof Altmann Straf3e 9,
94032 Passau
Angela Steif Ambulanz MVZ fur junge Menschen - Kinderkardiologie 0851 7205100
und EMAH, Bischof Altmann Strafe 9,
94032 Passau
Dr. Stephan Gerling* Ambulanz Krankenhaus Barmherzige Briider 0941 3695409
Dr. Holger Michel Regensburg, Kinderklinik St. Hedwig,
Dr. Markus Dechant SteinmetzstraBe 1 - 3, 93049 Regensburg
Dr. Georg Leipold* Praxis fir Kinder- & Jugendmedizin - Donaueinkaufszentrum, DEZ-Haupteingang 0941 4672860
Kinderkardiologe West Arztehaus (Nordgaustr.), Weichser Weg 5,
93059 Regensburg
Dr. Victor von Arnim Praxis fir Kinder- & Jugendmedizin - Falkensteiner Str. 24, 93426 Roding 09461 3380
Kinderkardiologe
Dr. Georg Baier Praxis fir Kinder- & Jugendmedizin - Kappadocia 7, 91126 Schwabach 09122 84318
Kinderkardiologe
Dr. Markus Helmreich Praxis fir Kinder- & Jugendmedizin - Robert-Koch-Str. 10, 97422 Schweinfurt 09721 25272
Kinderkardiologe
Dr. Hermann Schriifer Praxis fur Kinder- & Jugendmedizin - Ludwigstr. 1, 97421 Schweinfurt 0171 6587128
Kinderkardiologe (Mittwochnachmittag)
Dr. Robert Zant Ambulanz St-Peter-Strafe 31a, 95643 Tirschenreuth 09631 79307
(Dienstag)
Dr. Robert Zant Ambulanz SoéllnerstraRe 16, 92637 Weiden/OPf. 09631 79307

(Mi+Do; Mo+Fr nach
Vereinbarung)

Dr. Wolfgang Brosi* Praxis fUr Kinder- & Jugendmedizin - Kardinal-Dopfner-Platz 1, 97070 Wirzburg 0931 404090
Kinderkardiologe

Dr. Simon Berzel

Prof. Dr. Johannes Wirbelauer* Ambulanz Universitatsklinikum Wurzburg, Kinderklinik 0931 20127740

Dr. Céline Siauw

und Poliklinik, Josef-Schneider-Str. 2, 97080
Wirzburg

+Echokardiographiediagnostik, *Zertifizierter Kardiologe fiir Erwachsene mit angeborenem Herzfehler (EMAH)
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Telemedizin

Die Idee, Telemedizin in der Betreuung unserer Patienten zu
nutzen, haben wir schon sehr lange vor der Corona-Pandemie
gehabt. Seit 2008 arbeiten wir im Universitaren Kompetenz-
netz fUr angeborene Herzfehler in Nordbayern - ambulante
und stationare Behandlung - an diesem Thema. Es ist vor al-
lem die Aufgabe unseres Kinderherzzentrums, den Herzfehler
lhres Kindes durch eine Operation oder eine Herzkatheterinter-
vention optimal zu behandeln. Ziel der regelmafiigen Kontroll-
untersuchungen ist unter anderem der Erhalt des kardialen
Behandlungsergebnisses, ggf. das rechtzeitige Erkennen von
Verschlechterungen und die rechtzeitige Zuweisung zu weiteren
invasiven Behandlungsmafinahen ins Kinderherzzentrum, aber
es ist vor allem auch eine umfassende Langzeitbetreuung mit
Beratung und Férderung eines jeden Patienten und seiner Fami-
lie im Sinne einer Verbesserung und eines Erhalts der Lebens-
qualitat und -prognose.

Im Kinderherzzentrum hat sich das diagnostische Spektrum
im Laufe der Zeit sehr vergrofiert. Die in diesem Jahresbericht
gezeigten Zahlen der kernspintomografischen und computerto-
mografischen Untersuchungen des Herzens sind hierflr nur Bei-

'DATENSCHUTZ
KONFORM °
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spiele. Der Behandlungsplan vieler Patienten ist vielschichtiger
und differenzierter geworden. Wir begegnen dieser Herausfor-
derung, indem wir uns Zeit nehmen und die Befunde oft inter-
disziplinar in grolen Konferenzen besprechen. Die Telemedizin
ist die Chance, das wichtige Langzeitwissen aus der oft Jahre
andauernden ambulanten Betreuung mit in die Behandlungs-
planung aufzunehmen. Der Austausch von Befunden aus dem
ambulanten und dem stationaren Bereich erfolgt gepruft und
datensicher in unserer ,Congenital Cardiology Cloud“. Befunde
stehen in Echtzeit allen Behandlern eines Patienten zur Verfu-
gung. Unsere Patienten erhalten heute schon uUber QR-Codes
Zugriff auf ihre Befunde. Naturlich Iasst sich unsere ,Congenital
Cardiology Cloud“ auch fur Video-Visiten nutzen. Dies ist aktuell
aber nur einigen wenigen Patienten mit ganz besonderen Be-
handlungsbedirfnissen vorbehalten, zum Beispiel den auf eine
Herztransplantation wartenden Kunstherzpatienten. Unsere
»Congenital Cardiology Cloud“ haben wir mit unserem Industrie-
partner Telepaxx, einer Vielzahl von Wissenschaftlern und mit
Forderung des Bayerisches Staatsministerium fir Wirtschaft,
Landesentwicklung und Energie im Programm ,Bayern innova-
tiv* (PBN-MED-1609-0004) entwickelt.

HEALTH ()

DATASPACE

MEDIZINDATEN . EINFACH . SICHER




Fort- und Weiterbildung

Die gemeinsame wissenschaftliche Jahrestagung der Deut-
schen Gesellschaft fur Padiatrische Kardiologie und Angebo-
rene Herzfehler e. V. (DGPK) und der Deutschen Gesellschaft
fUr Thorax-, Herz- und Gefafchirurgie e. V. (DGTHG) im Februar
2020 war der letzte grole Kongress im realen Leben mit tat-
sachlichen Begegnungen und Austausch mit Kolleginnen und
Kollegen. Aber nicht nur viele weitere medizinische Kongres-
se fanden im Laufe des Jahres 2020 grofitenteils in verkurz-
ten Online-Formaten statt, sondern auch viele Uberregionale
und lokale Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen entfielen.
Auch die gemeinsame Jahrestagung der DGPK und der DGTHG
(DGTHG-Kongressprasident Prof. Dr. med. Robert Cesnjevar,
DGTHG-Tagungssekretar: PD Dr. med. Christian Heim aus der

Fort- und Weiterbildung 2020 in Zahlen

Herzchirurgischen Klinik) wird in diesem Jahr rein digital statt-
finden. Seit 2008 fiihrt das Kinderherzzentrum in Erlangen ge-
meinsam mit den Partnern im Universitaren Kompetenznetz
flr angeborene Herzfehler in Nordbayern - ambulante und sta-
tionare Versorgung - jahrlich mindestens zwei Fachsymposien
durch - 2020 reduzierte sich dies auf ein Online-Symposium
zum Thema univentrikulare Herzfehler und Sportmedizin. Unter
Einhaltung der HygieneschutzmaRnahmen konnten aber im-
merhin zwei von vier geplanten Weiterbildungsvormittagen flr
Pflegefachkrafte (aus dem Kinderherzzentrum und aus unse-
rem Kompetenznetz) und zehn Weiterbildungsnachmittage flr
unsere Assistenz- und Fachérzte stattfinden.

2 10

Pflegefortbildungen

Assistentenfortbildungen

1

Facharztsymposium im
Universitaren Kompetenznetz

fur angeborene Herzfehler in
Nordbayern - ambulante und
stationare Behandlung
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Mafnahmen zur Qualitatssicherung

Das Kinderherzzentrum in Erlangen muss, wie alle Kinderher-
zen operierenden Kliniken, eine vom Gesetzgeber definierte
Mindestanzahl von Fachpersonal bei Arzten und Pflegefach-
kraften sowie eine definierte technische Grundausstattung (Zu-
gang zum Herzkatheterlabor und zum Operationssaal etc.) vor-
halten (Richtlinie zur Kinderherzchirurgie des G-BA). Ab 2021
kommen neue Regelungen in Form eines ,Pflegeschlissels” auf
der Intensivstation (Pflegepersonaluntergrenzen-Verordnung)

hinzu. Das Erlanger Kinderherzzentrum hat im deutschlandwei-
ten Vergleich das sechstgrofite Herzkatheter-und Operations-
programm (Zahlen aus dem Deutschen Herzbericht 2019) und
kann alle gesetzlichen Vorgaben erfullen.

Wir betreiben und gestalten eine Fulle von internen und ex-
ternen Qualitatssicherungsmafnahmen, um die hohe Behand-
lungsqualitat zu halten und kontinuierlich zu verbessern.

Beteiligung an der externen Qualitatssicherung angeborener Herzfehler

Die gesetzlich verpflichtende externe Qualitatssicherung um-
fasst in der Kinderkardiologie und der Kinderherzchirurgie nur
einige wenige Angaben zur Strukturqualitat (Personal- und Ge-
rateausstattung). Die Erfassung von Behandlungszahlen und
-ergebnissen wird in Deutschland von den beiden wissenschaft-
lichen Fachgesellschaften, der Deutschen Gesellschaft fur P&-
diatrische Kardiologie und Angeborene Herzfehler e. V. (DGPK)
und der Deutschen Gesellschaft fur Thorax-, Herz- und Gefaf-
chirurgie e. V. (DGTHG) organisiert und von den teilnehmenden
Zentren selbst finanziert. Die meisten, leider nicht alle, Kin-
derherzzentren beteiligen sich an dieser Qualitatssicherungs-
mafnahme. Im letzten Jahresbericht (2019) der Nationalen
Qualitatssicherung angeborener Herzfehler wurden die Daten
von 5.627 Patienten mit 6.298 Krankenhausaufenthalten und
7.216 Prozeduren (Operationen und Interventionen) aus 26

Krankenhausern erfasst. Das Erlanger Kinderherzzentrum hat
hierzu die Daten von 373 Patienten mit 445 Krankenhausauf-
enthalten und 562 Prozeduren beigetragen. An dieser Stelle
senden wir allen unseren Patienten und ihren Eltern, die mit
ihrer Unterschrift inre Bereitschaft zur Teilnahme an dieser Qua-
litdtssicherungsmafRnahme erklart haben, ein herzliches Dan-
keschon. Uber 88% aller Krankenhausaufenthalte im Kinder-
herzzentrum des Uni-Klinikums Erlangen wurden als Falle ohne
Besonderheiten dokumentiert (keine Komplikationen). Kompli-
kations- und Todesfélle besprechen wir in jedem einzelnen Fall
in unserer Mortalitédts- und Morbiditdtskonferenz. Neben den
Daten zur nationalen Qualitatssicherung angeborener Herz-
fehler vergleichen wir uns auch international mit den Daten der
ECSA, die Sie weiter hinten im Bericht bei den operativen Ergeb-
nissen einsehen kdnnen.

Beteiligung an der Erstellung des Deutschen Herzberichtes

Wer sich tiefer fur die Versorgungslandschaft der Herzmedizin
in Deutschland interessiert, sei an dieser Stelle auf die Deut-
sche Herzstiftung e. V. verwiesen. Dort ist der Deutsche Herz-
bericht kostenlos zu beziehen (https://www.herzstiftung.de/e-

Beteiligung an der Erstellung von Leitlinien

paper/#0). Erlangen beteiligt sich seit vielen Jahren an den
jahrlichen Datenerhebungen. Prof. Dittrich ist als Vertreter der
DGPK einer der Autoren des Kapitels Uber angeborene Herzfeh-
ler.

Die Erstellung von nationalen Leitlinien fir angeborene Herz-
fehler obliegt der Leitlinienkommission der Deutschen Gesell-
schaft fur Padiatrische Kardiologie und Angeborene Herzfehler
e. V. in Zusammenarbeit mit der Deutschen Gesellschaft fur
Thorax-, Herz- und Geféfchirurgie e. V. Leitlinien sollen sich
auf gesicherte Erfahrung und gesicherte wissenschaftliche Er-
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kenntnis stutzen. Das Erlanger Kinderherzzentrum unterstitzt
diesen Prozess aktiv durch seine eigenen wissenschaftlichen
Aktivitaten, die Beteiligung an multizentrischen Registerstudien
und durch persénliche Beteiligung an der Leitlinienarbeit, aktu-
ell durch Prof. Dittrich im Vorstand der DGPK.



Leitlinien der DGPK mit Erlanger Autoren oder Co-Autoren

1.

Dittrich S, Laser KT, Deisenhofer |, Blankenburg M, Lewin
MAG (2016) Synkope (S2) in: Weil (Hrsg.): Leitlinien zur
Diagnostik und Therapie in der Padiatrischen Kardiologie,
2. Auflage Elsevier, Urban & Fischer Verlag Mlinchen;
ISBN 978-3-437-22391-4; S21-36

Dahnert I, Dittrich S, Sreeram N, Bennink G (2011) Supra-
valvulare Aortenstenose (Kardiologie M8a) in: Weil (Hrsg.):
Leitlinien zur Diagnostik und Therapie in der Padiatrischen
Kardiologie, 2. Auflage Elsevier, Urban & Fischer Verlag
Munchen; ISBN 978-3-437-22391-4; S65-70

Dahnert I, Dittrich S, Sreeram N, Bennink G (2011) Sub-
valvulare Aortenstenose (Kardiologie M8b) in: Weil (Hrsg.):
Leitlinien zur Diagnostik und Therapie in der Padiatrischen
Kardiologie, 2. Auflage Elsevier, Urban & Fischer Verlag
Minchen; ISBN 978-3-437-22391-4; S71-75

Dittrich S, Ewert P, Lé TP, Schirmer KR, Horer J (2011)
Ventrikelseptumdefekt (Kardiologie M11) in: Weil (Hrsg.):
Leitlinien zur Diagnostik und Therapie in der Padiatrischen
Kardiologie, 2. Auflage Elsevier, Urban & Fischer Verlag
Munchen; ISBN 978-3-437-22391-4; S91-98

Lindinger A, Kozlik-Feldmann R, Cesnjevar R (2011) Per-
sistierender Ductus arteriosus in: Weil (Hrsg.): Leitlinien
zur Diagnostik und Therapie in der Padiatrischen Kardiologie,
2. Auflage Elsevier, Urban & Fischer Verlag Minchen; ISBN
978-3-437-22391-4; S107-111
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13.

Dittrich S, Klaassen S, Kandolf R, Doenst T, Sieverding L
(2012) Primare Kardiomyopathien (S2) (Kardiologie M28) in:
Weil (Hrsg.): Leitlinien zur Diagnostik und Therapie in der P&-
diatrischen Kardiologie, 2. Auflage Elsevier, Urban & Fischer
Verlag Minchen; ISBN 978-3-437-22391-4; S237-250

Hager A, Ovroutski S, Cesnjevar R (2012) Univentrikulares
Herz (S2k) in: Weil (Hrsg.): Leitlinien zur Diagnostik und The-
rapie in der Padiatrischen Kardiologie, 2. Auflage Elsevier,
Urban & Fischer Verlag Miinchen; ISBN 978-3-437-22391-4;
S$273-288

Dittrich S, Ewert P, Lé TP, Schirmer KR, Horer J. Isolated
Ventricular Septal Defect (VSD) in Children and Adolescents.
Cardiol Young 2017 (27) S3:S8-S10

Lindinger A, Kozlik-Feldmann R, Cesnjevar R. Persistend
Duct (PDA) Cardiol Young 2017 (27) S3:513-S14

Dahnert |, Dittrich S, Sreeram N, Bennink G, Bertram H.
Subaortic Stenosis. Cardiol Young 2017 (27)S3:S31-S33

. Hager A, Ovroutski S, Cesnjevar R. Univentricular Heart

and functional Univentricular Heart. Cardiol Young 2017
(27) S3:562-S65

Dittrich S, Klaassen S, Kandolf R, Doenst T, Sieverding L.
Primary Cardiomyopathies. Cardiol Young 2017 (27)
S$3:597-S102

Dittrich S, Laser KT, Deisenhofer |, Blankenburg M, Lewin
MAG. Syncope. Cardiol Young 2017 (27)S3:5102-S104
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Teilnahme an klinischen Studien und

Registerstudien

Nationales Register fur angeborene Herzfehler

2.522 Patienten sind aktuell uber das Kinderherzzentrum des
Uni-Klinikums Erlangen in diesem bundesweiten Register flr
Patienten mit einem angeborenen Herzfehler eingeschlossen,

aus dem bis heute schon viele Patienten flr Uberregionale und
multizentrische Studien gewonnen werden konnten.

Biomaterialdatenbank des Nationalen Registers fur angeborene Herzfehler

In der Biomaterialdatenbank werden Blut- und Herzgewebeproben
fir die genetische Forschung gesammelt. 2.199 Probenspender
aus Erlangen haben bis Ende 2020 insgesamt 1.470 DNA-Proben

und 1.336 Gewebeproben gespendet. Bisher haben mehrere mul-
tizentrische und z. T. internationale Studien neue Erkenntnisse zur
Entstehung angeborener Herzfehler liefern kénnen.

MYKKE-Register fur Myokarditis im Kindes- und Jugendalter

Dieses Register sammelt die eher seltenen Patienten mit einer
Herzmuskelentziindung und will entscheidende Erkenntnisse zu
Therapieverbesserungen und zur Prognose erarbeiten. 42 der
insgesamt 518 Patienten, die in den vergangenen Jahren seit

Registerbeginn aufgenommen wurden, kommen aus Erlangen.
Auch aus diesem Register konnten schon neue wissenschaft-
liche Erkenntnisse gewonnen und publiziert werden.

Klinische Phase II/IllI-Studie zur medikamentdsen Therapie der Herzinsuffizienz

Das Kombinationspraparat Entresto® (Wirkstoffe: Sacubitril und
Valsartan) der Firma Novartis ist schon einige Jahre zugelassen
fir die Behandlung einer symptomatischen, chronischen Herzin-
suffizienz mit reduzierter Ejektionsfraktion und hat langst Eingang
in Leitlinienempfehlungen gefunden - leider nur fir Erwachsene.
Dieses Problem, die fehlenden Studien und die fehlenden Zulas-
sungen fir Kinder bei neuen und wirksamen Arzneimitteln, ist in
der Kinder- und Jugendmedizin insgesamt ein sehr grofles. Ein

tatsachliches Problem ist die geringe Fallzahl fir seltene Erkran-
kungen im Kindes- und Jugendalter. Firr lnre Panorama-Studie (Eu-
draCT-Nummer 2015-004207-22; protocol code CLCZ696B2319)
hat die Firma Novartis nach jahrelanger Vorarbeit weltweit Uber
viele Monate nach 120 fur die Studie geeigneten Patienten su-
chen muissen. Erlangen hat zwei Patienten identifiziert und davon
einen in die Studie einschlieRen kénnen - fir unseren Patienten
und unser gesamtes Studienteam ein gewaltiger Aufwand.

Zertifizierung des Kinderherzzentrums nach DIN EN ISO 9001:2015

Die Kinderkardiologische Abteilung ist schon seit 2013 nach
DIN EN ISO 9001 zertifiziert, das Universitatsklinikum Erlangen
als Gesamtheit seit 2017. Wir unterziehen uns damit regelma-
Bigen internen und externen Begehungen und regelméafigen
Kontroll- und Re-Zertifizierungsaudits. Diese Mlhe lohnt, wenn
man wie wir daran glaubt, dass geordnete Behandlungsablaufe
die Behandlungsqualitat zu verbessern helfen. Die Beteiligung
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an ZertifizierungsmafRnahmen zeigt uns immer wieder Verbes-
serungspotenziale auf, zum Beispiel bei Schulungsmafinahmen
flr Mitarbeitern und naturlich bei unseren Ablaufen aus der Pa-
tientensicht. Aktuelle Projekte im Kinderherzzentrum sind der
Ausbau von Teamboards auf den Stationen zur Verbesserung
der Arbeitsorganisation in jedem einzelnen Team, unsere Tele-
medizin und der Ausbau der Sprechstundenqualitat.



QualitatssicherungsmafRnahmen 2020 in Zahlen
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Behandlungspfade (SOP) und spezielle Aufklarungsbogen im Universitaren Kompetenz-
netz fur angeborene Herzfehler in Nordbayern - ambulante und stationare Behandlung

Im Universitaren Kompetenznetz fir angeborene Herzfehler in
Nordbayern - ambulante und stationare Behandlung haben wir
im Laufe der Jahre immer wieder konkrete Behandlungsablaufe
und Behandlungsstrategien diskutiert und abgestimmt. Hieraus
sind eine Reihe von auf unsere Bedingungen zugeschnittene Be-
handlungspfade und Aufklarungsmaterialien entstanden, die al-

len Kinderkardiologen im Kompetenznetz in einem geschitzten
Bereich auf unserer Website zum Herunterladen und Aushandi-
gen zur Verfligung stehen. Dies soll vor allem einer realistischen
und konkreten Vorbereitung einer stationaren Behandlung die-
nen. Fragen Sie ihren Kinderkardiologen oder wenden Sie sich
gerne direkt an uns.

Info-Materialien im Universitaren Kompetenznetz fur angeborene Herzfehler in
Nordbayern - ambulante und stationare Behandlung

Fiir Facharzte und unsere gemeinsamen Patienten

m Behandlungsinformationen fur spezielle Behandlungen
(z. B. Aortenisthmusstenose und Vorhofseptumdefekt)

m spezielle Aufklarungsbogen fur Behandlungen im Kinderherz-
zentrum (z. B. Aortenisthmusstenose und Vorhofseptumdefekt)

m Informationen zu Impfempfehlungen bei einem angeborenen
Herzfehler

m Informationen zur Organisation einer stationaren oder
ambulanten Vorstellung im Kinderherzzentrum (speziell fir
TEE, MRT, CT, HKU u. a.)

Zugang fir Facharzte passwortgeschiitzt auf:
https://www.kinderkardiologie.uk-erlangen.de/
ahf-kompetenznetz
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Operative Behandlung im Kinderherzzentrum

Die Anzahl der Kinderherzoperationen hat sich 2020 faktisch auf haben. Leider mussten wir deshalb das ganze Jahr hindurch oft
dem Niveau der Vorjahre gehalten, obwohl das zwingend vorge- Verschiebungen elektiver OP-Termine vornehmen, da uns die
schriebene MRSA-Screening und jetzt auch COVID-19-Screening Pandemievorgaben durch die verfugbaren raumlichen und per-
die Organisation unserer Arbeit zuséatzlich erheblich erschwert sonellen Voraussetzungen dazu gezwungen haben.

Fallzahlentwicklung der Operationen angeborener Herzfehler von 2008 bis 2020
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2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020

Die einzelnen Saulen zeigen die Anzahl der Herzoperationen in den jeweiligen Jahren. Hellblau dargestellt ist die Gesamtzahl
der Operationen; die orangen und gelben Balken teilen diese Zahl in Operationen mit und ohne Herz-Lungen-Maschine (HLM),
die grauen und dunkelblauen Balken zeigen die Anzahl der Operationen im Neugeborenenalter und bei den Uber-17-Jéhrigen
(EMAH; Erwachsene mit angeborenem Herzfehler). m gesamt, m mit HLM, m < 1 Jahr, = ohne HLM, m EMAH



Operative Behandlungsqualitat 2020

Erfreulicherweise hat sich die Behandlungsqualitdt auf dem
hohen Niveau der Vorjahre stabilisiert. Insgesamt wurden 349
Operationen an Kindern und Erwachsenen mit angeborenen
Herzfehlern durchgeflihrt. Die ermittelte Frih-Mortalitat im Jahr
2020 betrug dabei 2,9% (n = 10). Der durchschnittliche Aris-
toteles-Risiko-Score der operierten Patienten im Jahr 2020 lag
mit 8,17 deutlich hoher als in den Jahren zuvor.

Die chirurgische Performance eines Kinderherzprogramms be-
rechnet sich aus dem mathematischen Produkt des beobachte-
ten Patientenuberlebens (100 % abzuglich Mortalitat) mit dem
durchschnittlichen Behandlungsrisiko aus dem mittleren Aristo-
teles-Score.

Fir das OP-Programm im Kinderherzzentrum bedeutet dies fur
das zuruckliegende Jahr 2020:

Performance 2020

=0,9713 x 8,17 = 7,93

Die Performance unseres Kinderherzprogramms hat sich damit
im Vergleich zu den Vorjahren erneut verbessert. Dieser Wert
gilt, wie in allen Jahren zuvor auch, im Vergleich zu anderen Zen-
tren in Europa, Japan und den USA als Uberdurchschnittlich gut.
Die Operationsergebnisse der Kinderherzchirurgischen Abtei-
lung des Universitatsklinikums Erlangen wurden in diesem Jahr
pandemiebedingt nicht wie bisher gewohnt von Dr. Zdzislaw
Tobota, dem Datenbank-Beauftragten der ECHSA (European
Congenital Heart Surgeons Association) verifiziert, was wir wahr-
scheinlich noch nachholen werden.

Operationszahlen, Complexity-Score und Performance des Erlanger OP-Programms
2019 und 2020 in Bezug zu den Daten der ECHSA 2020

Erlangen Erlangen
2019 2020*

Operationen mit Herz-Lungen-Maschine (HLM)

3,9% (n = 156) 2,9% (n = 10)

Mortalitat (30 Tage)
-—-

24,0% (n=178)

Anteil Reoperationen nicht erfasst

*Die kumulativen Datenbankeingaben aller Zentren zur ECHSA-Database sind im Vergleich zum Vorjahr auf ein Drittel der sonst ein-
gegebenen Datensatze abgesunken, etwa 20 % unserer bereits Gbermittelten Daten wurden in der Database nicht weiterverarbeitet,

sodass die Daten und Grafiken, die das Jahr 2020 betreffen, nur eingeschrankt zu verwerten sind.

Ohne eine allgemein akzeptierte Methodik der Qualitatsbewer-
tung ist ein nationaler und internationaler Vergleich von Kinder-
herzzentren nicht moglich. Auch die Beratung der Eltern fur die
Behandlung seltener komplexer Vitien fallt ohne eine gewisse
Anzahl dokumentierter Verlaufe schwer. Aus diesem Grund
wurde 1998 eine auf freiwilliger Basis beruhende europaische
Datenbank etabliert, die ECHSA (European Congenital Heart
Surgeons Association)-Datenbank, in der mehr als 100 kinder-
herzchirurgische Zentren weltweit ihre perioperativen Daten
eingeben. Seit der Datenbankgrindung sind mehr als 275.000
Patienten mit ca. 320.000 Operationen und deren Verlaufe er-
fasst worden.

Die Erlanger Patientengruppe flieRt seit 2008 mit 3.799 Opera-
tionen an 2.336 Patienten in die Erhebung mit ein.

Wie auch im vergangenen Jahr mdéchten wir Ihnen auf den fol-
genden Seiten die erreichte Behandlungsqualitat in Erlangen an
den hierflir gebrauchlichen ,,Bubble Charts anzeigen (Erlaute-
rungen zum Lesen der Grafik s. u.). Leider ist fUr die kinderherz-
chirurgische Behandlung nach wie vor nur die Mortalitat als ein-
ziger Qualitatsindikator in diesen Grafiken abbildbar.
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Qualitatsbewertung - grafische Darstellung

Die grafische Darstellung der sog. ,Bubble-Charts” zeigt, wie
verschiedene Faktoren die Qualitat der Behandlung beeinflus-
sen kénnen. Allerdings werden nur die Sterblichkeitsrate und
die Komplexitat der Operationen berlcksichtigt.

m Die Y-Achse stellt die Sterblichkeitsrate dar.

m Die X-Achse stellt die Komplexitat der Operationsverfahren dar.

m Die grauen, sich kreuzenden Linien stellen die ermittelten
Mittelwerte fur die gesamte Datenbank dar.

m Die horizontale graue Linie stellt die durchschnittliche
Sterblichkeitsrate in Europa dar.

m Die vertikale graue Linie stellt die durchschnittliche
Komplexitat der Operationsverfahren in Europa dar.

m Alle blauen Punkte reprasentieren Zentren, die am
Qualitatsmanagement teilnehmen.

m Der rote Punkt gibt die Position des Erlanger Kinderherz-
programms an.

Zentren mit den besten Ergebnissen befinden sich grafisch in
den Quadranten unten rechts. Diese Zentren fihren komplexe
kinderherzchirurgische Korrekturoperationen mit einer niedrigen
Sterblichkeitsrate durch.

Ubersicht Uber alle 674 in den Jahren 2019 und 2020 im Kinderherzzentrum
durchgeflhrten Herzoperationen (incl. EMAHSs; n = 43)*

ECHSA Congenital Database, Quality of Care Chart

@ other data
@ owndata
6
g
=
3
H =
b 4
&
e
=3
”y
24
T
4 5

N - .
O
@ .
. @)
5]
. @
e © '
(-]
(i1]
@ ° @
e 5 +
1 g *2.32
(8]
b o ¢
Ve | ©®
Co
& T
6 7

*Die kumulativen Datenbankeingaben aller Zentren zur ECHSA-Database sind im Vergleich zum Vorjahr auf ein Drittel der sonst ein-
gegebenen Datensatze abgesunken, etwa 20 % unserer bereits Ubermittelten Daten wurden in der Database nicht weiterverarbeitet,
sodass die Daten und Grafiken, die das Jahr 2020 betreffen, nur eingeschrankt zu verwerten sind.
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Neugeborenenherzoperationen mit HLM 2019 - 2020 (n = 88)*

Eine besondere Behandlungsgruppe stellen die Neugeborenen
dar, deren Operationen meist komplexer und aufgrund der rela-
tiven Unreife der Organsysteme auch risikobehafteter sind.

Die folgende Darstellung der Behandlungsqualitat aus der ECH-
SA-Datenbankanalyse bezieht sich rein auf die Operationen an
Neugeborenen und ist ein Indikator fir die aufSergewdhnlich
gute Zusammenarbeit der interdisziplinaren Behandlungs-
teams der Kinderherzchirurgie, der Kinderherzanasthesie und

der Kinderkardiologie. Vorgeschaltet sind zumeist die eng ver-
zahnte und kooperative Zusammenarbeit mit der Gynakologie
und der Geburtshilfe in der pranatalen Diagnostik und Geburts-
planung im Zentrum sowie die neonatologische Betreuung

der mitunter Frihgeborenen mit Vitien durch die Kollegen der
Kinderklinik.

Die Grafik stellt uns wie in den Jahren zuvor wieder ein exzellen-
tes Zeugnis in der operativen Neugeborenenbehandlung aus.

ECHSA Congenital Database, Quality of Care Chart
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*Die kumulativen Datenbankeingaben aller Zentren zur ECHSA-Database sind im Vergleich zum Vorjahr auf ein Drittel der sonst ein-
gegebenen Datensatze abgesunken, etwa 20 % unserer bereits Ubermittelten Daten wurden in der Database nicht weiterverarbeitet,
sodass die Daten und Grafiken, die das Jahr 2020 betreffen, nur eingeschrankt zu verwerten sind.
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Spendenaktion ,Kinderherz-OP“

Die Aktion ,Kinderherz-OP“ ist eine gemeinsame Initiative
der Kinderherzchirurgischen Abteilung und der Kinderkardio-
logischen Abteilung. Ihr Ziel: bediirftige, schwer herzkranke
Kinder aus dem Ausland im Universitatsklinikum Erlangen zu
heilen. Dieses Vorhaben kann das Uni-Klinikum Erlangen als
Anstalt des offentlichen Rechts nicht aus eigenen Mitteln fi-
nanzieren. Deshalb sind wir auf Spenden angewiesen.

Das Corona-Pandemie-Jahr 2020 war kein gutes Jahr fur inter-
nationale medizinische Hilfeleistung und einige Kinder, denen
wir eine Behandlung zugesagt hatten, konnten uns bisher nicht
erreichen. Eine ,alte Bekannte“ aus Afghanistan hat es im Frih-
jahr 2020 noch nach Erlangen geschafft und hangt seither in
Deutschland fest. Unsere inzwischen 23-jahrige Patientin hatte
vor zehn Jahren bei einem schweren Aortenklappenvitium eine

Wir bitten um lhre Unterstutzung

Ross-Operation erhalten: den Ersatz der fehlgebildeten Aorten-
klappe durch die eigene Pulmonalklappe und den Ersatz der
Pulmonalklappe mit einem biologischen Conduit. Jetzt stand
aber eine schwere unklare Lungensymptomatik im Vordergrund,
die in Kabul nicht richtig diagnostiziert und behandelt werden
konnte. In Erlangen konnte ein abgekapselter Eiterherd aus der
Lunge entfernt werden. Jetzt steht noch der operative Wechsel
der aufgebrauchten biologischen Pulmonalklappe an. Auch die-
ser Termin muss aktuell aufgrund der Corona-Pandemie-Lage
im Krankenhaus verschoben werden. Unsere Patientin nutzt die
Zeit und unterbricht die Lucke in ihrem afghanischen Studium
mit einem Auslandsemester in Deutschland - natirlich online.
Es ist absehbar, dass die Not fur Kinder mit einem angeborenen
Herzfehler nach Abklingen der Pandemie in vielen Landern noch
grofRer geworden sein wird.

Spendenkonto

Empfanger Uni-Klinikum Erlangen
Stadtsparkasse Erlangen

IBAN DE11 7635 0000 0000 0007 70

BIC BYLADEM1ERH

Stichwort  ,Kinderherz-OP*

Weitere Informationen finden Sie auf unserer Website:
www.uk-erlangen.de/presse/spenden/aktion-kinderherz-op,

Studentische Lehre und medizinische

Ausbildung

Wir sind froh daruber, studentischen Lehrbetrieb in der Kinder-
kardiologischen Abteilung zu haben und bitten Sie als Patient
oder Angehorigen um Verstandnis, wenn wir Sie und lhr Kind um
Mitarbeit bei den studentischen Blockpraktika, der Lehrvisite
im Rahmen des Wahlpflichtfaches oder gar als Untersuchungs-
patienten im Rahmen eines Medizinischen Staatsexamens bit-
ten. Im &rztlichen Bereich bilden wir Fachérzte fur Kinder- und
Jugendmedizin in der dreijahrigen Schwerpunkt-Weiterbildung
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Kinderkardiologie aus. Auf der Intensivstation bilden wir Fach-
arzte fir Kinder- und Jugendmedizin in der Zusatzbezeichnung
Padiatrische Intensivmedizin aus. Mitarbeiter der Kinderkar-
diologischen Abteilung unterrichten in der Berufsfachschule
flr Krankenpflege im Staatlichen Beruflichen Schulzentrum far
Gesundheitsberufe am Universitatsklinikum Erlangen und im
Intensivpflege-Kurs. Uber 60 % unserer Pflegefachkréfte auf der
Intensivstation haben schon diese Zusatzqualifikation erworben.
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Kontakte

Sekretariat der Kinderherzchirurgischen Abteilung
Telefon: 09131 85-34010
E-Mail: kinderherzchirurgie@uk-erlangen.de

Sekretariat der Kinderkardiologischen Abteilung
Telefon: 09131 85-33750
E-Mail: kinderkardiologie@uk-erlangen.de

Sprechstunden in der Kinderkardiologischen Abteilung
Anmeldungen fiir ambulante Terminvereinbarungen von 8.00 bis 15.30 Uhr

Telefon: 09131 85-33721
Kinderkardiologische Sprechstunde
Montag;: 13.00 - 16.00 Uhr
Dienstag;: 13.00 - 16.00 Uhr
Donnerstag:  13.00 - 16.00 Uhr
Freitag: nach Vereinbarung

Kinderherztransplantationssprechstunde
Dienstag;: 8.30 - 10.30 Uhr

Rhythmus-, Herzschrittmacher- und Defibrillatoren-Sprechstunde

Dienstag: 13.30 - 16.00 Uhr
Sprechstunde Prof. Dr. Dittrich
Telefon: 09131 85-33750
Mittwoch: 14.00 - 16.30 Uhr

Fontan-Sprechstunde
Donnerstag:  13.00 - 14.00 Uhr

Kardiomyopathie- und Herzinsuffizienz-Sprechstunde
Donnerstag: 13.00 - 16.00 Uhr

Sportsprechstunde
Donnerstag: 9.30 - 13.00 Uhr

Ambulanz fiir angeborene Herzfehler im Erwachsenenalter (EMAH)

(Medizinische Klinik 2 - Kardiologie und Angiologie, Direktor: Prof. Dr. Stephan Achenbach)
Anmeldung iiber die Medizinische Klinik 2

Telefon: 09131 85-35355

Dienstag: 8.00 - 12.00 Uhr und 13.00 - 16.00 Uhr

Mittwoch: 8.00 - 12.00 Uhr und 13.00 - 16.00 Uhr

Pranatal-Sprechstunde
(Frauenklinik, Direktor: Prof. Dr. Matthias W. Beckmann)

Anmeldung tiber die Frauenklinik
Telefon: 09131 85-33542
Mittwoch: 14.00 Uhr

www.kinderherzchirurgie.uk-erlangen.de
www.kinderkardiologie.uk-erlangen.de
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So erreichen Sie uns

Kinderherzchirurgische und Kinderkardiologische Abteilung in der Kinder- und Jugendklinik
des Universitatsklinikums Erlangen
LoschgestrafRe 15, 91054 Erlangen

Anreise mit dem Auto
Fahren Sie von der A 73 (Autobahn Nurnberg-Bamberg) an der Ausfahrt Erlangen-Nord ab und folgen Sie dann der Beschilderung
LUni-Kliniken®.

Anreise mit dem Zug
Der Hauptbahnhof Erlangen liegt etwa einen Kilometer von den Gebauden des Uni-Klinikums Erlangen entfernt. Erlangen ist
Haltestelle fur ICE (Intercityexpress), IC (Intercity), RE (Regionalexpress) und S-Bahn.

Anreise mit dem Bus: KlinikLinie
Die KlinikLinie 299 bringt Sie im 10-Minuten-Takt zum Uni-Klinikum: Die barrierefreien Kleinbusse starten am Busbahnhof
(hinter dem Hbf Erlangen) und fahren u. a. die Haltestellen Kliniken/Maximiliansplatz und Ostliche StadtmauerstraRe an.

Parken
Ein modernes Patienten-Parkhaus mit 380 Tages- und Wochenparkplatzen kann Uber die Palmsanlage erreicht werden.
Parkhaus Unikliniken: Schwabachanlage 14, 91054 Erlangen

—

Parkhaus Uni-Kliniken

Kinderherzchirurgie
Kinderkardiologie
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Kinderherzchirurgische Abteilung
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