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Erlangen, im Mai 2016

Sehr geehrte, liebe Patientinnen und Patienten, liebe Eltern und Angehorige,
liebe Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, liebe Kolleginnen und Kollegen,

im November 2015 konnte die Kinderkardiologie neue Raume
beziehen. Das organisatorische Herz der Kinderkardiologischen
Abteilung schlagt nun in dem Uber fUnf Jahre lang aufwendig
renovierten C-Bau der Kinder- und Jugendklinik.

Patienten und Mitarbeiter freuen sich tGber die neuen, modernen
und komfortablen Untersuchungsrdume der Kinderkardiologi-
schen Ambulanz. Auch mit der Organisation des Ambulanzbetrie-
bes folgen wir den Bedirfnissen unserer Patienten und bieten
die Sprechstunde jetzt taglich nachmittags nach Terminverein-
barung an. Im Verbund mit unseren nunmehr 30 kinderkardio-
logischen Facharzten in Praxis und Ambulanzen in unserem
LUniversitaren Kompetenznetz fiir angeborene Herzfehler in
Nordbayern“ ist die fur viele Patienten lebenslang notwendige
Betreuung flr das Kindes- und Jugendalter hervorragend orga-
nisiert. Erwachsene mit angeborenem Herzfehler (EMAH) hin-
gegen finden derzeit nur wenige spezialisierte EMAH-Arzte und
mussen oft weite Wege fur die Kontrolluntersuchung in unserer
interdisziplinaren EMAH-Sprechstunde auf sich nehmen.

Als Patient méchten Sie wissen, wer Sie behandelt, mit wie viel
Routine und mit welchen Ergebnissen. Wir verstehen diesen
Anspruch und prasentieren Ihnen daher in dem vorliegenden
Jahresbericht mittlerweile zum neuntel Mal in Folge eine Uber-
sicht Uber unsere Leistungsdaten und Behandlungsergebnisse
fiir das Jahr 2015. Ubrigens kénnen Sie alle vorherigen Jahres-/
Qualitatsberichte auch weiterhin auf unserer Website einsehen:
http://www.kinderkardiologie.uk-erlangen.de/patienten/

Mit unseren Operations- und Herzkatheterinterventionszahlen
gehdren wir nicht zu den gréfiten drei, aber schon seit Jahren
zu den groften zehn deutschen Kinderherzzentren. Die enge
Zusammenarbeit von Kinderkardiologie und Kinderherzchirurgie,
die gute Einbindung in die Kinder- und Jugendklinik und in die
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hervorragende Versorgungsstruktur des gesamten Uni-Klinikums
sind unsere Starken.

Krankenhausmedizin ist teuer und der finanzielle Druck im o6ffent-
lichen Gesundheitssystem macht auch vor den Universitatskli-
nika nicht halt. Wir ringen intern seit Jahren darum, den Zwang
zur immer effizienteren Arbeitsorganisation durchaus zum Vorteil
unserer Patienten zu nutzen - schliefllich profitieren auch sie von
kiirzeren Wartezeiten, schnelleren Behandlungszyklen und kirze-
rem Krankenhausaufenthalt. Es ist aber uniibersehbar und spur-
bar, dass die Zeiten und Gelegenheiten fur ,zufallige” Gesprache
zwischen Arzt/Pflegekraft und Patient weniger werden. Aber wo
immer ,es brennt®, wollen wir fur Sie da sein und sind fir Sie da.

Bei einem stationaren Aufenthalt bitten wir Sie um viele Unter-
schriften: fir die Teilnahme an der Nationalen Qualitatssicherung,
fir die Teilnahme an der Européischen Kinderherzchirurgischen
Qualitatssicherung, fir die Beteiligung an unserer Biomaterial-
Datenbank und oft fur weitere Studien, die wir entweder lokal
oder im multizentrischen Verbund durchfihren. Neu ist unsere
L.I.S.A.-Studie. Mit diesem von der Stiftung KinderHerz gefor-
derten Projekt wollen wir u. a. den Zeitmangel fur Gesprache
gezielt wieder ausgleichen und den Betreuungsbedarf unserer
Patienten im Umfeld ermitteln und fUr die Zukunft gestalten.
Nahere Informationen dartber und tUber weitere Forschungspro-
jekte kdnnen Sie gerne auch auf unserer Homepage nachlesen.

Viele engagierte Mitarbeiter aus verschiedenen Berufsdisziplinen
und zahlreiche Betreuungsangebote helfen unseren Patienten
mit einem angeborenen Herzfehler, ein gutes Leben fuhren zu
konnen. Nicht alle Mitarbeiter kdnnen wir auf den folgenden Sei-
ten explizit erwahnen, aber allen gilt unser grofler Dank.

Herzlichst Ihre

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



Leitung

Kinderherzchirurgische Abteilung

Pflegedienstleitung

Abteilungsleiter
Prof. Dr. med. Robert Cesnjevar

Oberarzt/Stellvertreter
PD Dr. med. André Ruffer

Kinderkardiologische Abteilung

Abteilungsleiterin
Helga Bieberstein

Stellvertreterin
Ramona Selig

Verwaltungsdezernat

Abteilungsleiter
Prof. Dr. med. Sven Dittrich

Stellvertreter
PD Dr. med. Martin Gléckler

Abteilungsleiterin
Marion Buchler

Mitarbeiter in der Kinderherzchirurgischen
und der Kinderkardiologischen Abteilung

Kinderherzchirurgische Abteilung

Abteilungsleiter
Prof. Dr. med. Robert Cesnjevar

Oberarzt/Stellvertreter
PD Dr. med. André Ruffer

Facharzt
Dr. med. Ariawan Purbojo

Wissenschaftliche Mitarbeiter
Dr. med. Stany Sandrio
Robert Blumauer

Chefarztsekretariat
Manuela Bader
Sabrina Mandelkow

Qualitatssicherung
Dipl.-Biol. Johannes Rdsch

Wissenschaftliche Dokumentation
Dipl.-Biol. Johannes Résch
Lydia Lau




Kinderkardiotechnik

Leitung WKK-Kardiotechniker

Frank Miinch Dennis Fiebig
Werner Kasten
Steffen Oehrlein
Andreas Teske

OP-Pflege

Leitung Instrumentierschwestern/-pfleger

Doris Carl Rawan Barakat Jolanta Grefka

Ella Dingfelder-Hirsch Pamela Buchholz Max Klumm
Anabell Denner Brigitte Kolb
Kornelia Eisenreich Jana Neefischer
Torsten Fehn Katharina Reifig
Gabi Frank Dagmar Tschochner

Karen Goodsell

Anasthesiologische Arbeitsgruppe

(Anasthesiologische Klinik, Direktor: Prof. Dr. med. Dr. h. c. Jurgen Schuttler)

Oberarzte Facharzte

Dr. med. Klaus-Peter Eberle Dr. med. Andrea Irouschek
Dr. med. Friedrich Einhaus Dr. med. Stefanie Kréber
Prof. Dr. med. Jérg Fechner Dr. med. Christopher Schmitt
Dr. med. Michael St. Pierre Dr. med. Rebecca Seitz

Dr. Simon Rief Dr.
Dr. med. Albert Schiele

Prof. Dr. med. Joachim Schmidt

Dr. med. Harald Strauss

med. Andreas Wehrfritz




Kinderkardiologische Abteilung

Abteilungsleiter
Prof. Dr. med. Sven Dittrich

Ltd. Oberarzt/Stellvertreter
PD Dr. med. Martin Gléckler

Oberarzte

Dr. med. Ulrike Doll

Dr. med. Helga PrieBmann
Dr. med. Jorg Schirrmeister
PD Dr. med. Okan Toka

Assistenzarzte

Dr. med. Muhannad Alkassar
Dr. med. Simon Berzel

Dr. med. Dorothée Bbcker
Dr. med. Kathrin Carlevaro
Dr. med. Julia Halbfaf}

Dr. med. Franz Herrndobler
Johannes Hess

Dr. med. Angela Hosl

Dr. med. Babara Kunz

Dr. med. Verena Mandel
Dr. med. Julia Moosmann
Dr. med. Fabian Reif

Ambulanz und Herzkatheterbereich

Kai Rubarth

Thomas Schmidt

Dr. Martin Schéber

Dr. med. Lina Stadler
Dagmara Stec

Dr. med. Ivo Strafler

Dr. med. Verena Vieth
Dr. med. Annika Weigelt
Anja Weise

Abteilungssekretariat
Dominique Goth
Ulrike Maier

Dokumentationsassistent
Gunter Burgwitz

Forschungssekretariat
Jana Olk

MTA AG Genetische Forschung
Petra Schatz

Psychologische Betreuung
Dipl.-Psych. Tanja Burkhardt

Stationsleitung
Renate Kolbeck
Antje Beyer

Stat. Arztbriefschreibung
Sabine B6hm

MTA und Pflegende
Anika Batz
Susanne Helmreich
Sabrina Kiesel
Monika Schrief
Theresa Schmittlein




Pflegedienstleitung

Pflegedienstleitung
Helga Bieberstein

Stellv. Pflegedienstleitung
Ramona Selig

Kinderkardiologische Intensivstation

Sekretariat
Kerstin Marstatt
Mandy Rosenmuller

Stationsleitung
Ulrike Buschmann
Carmen Fuchs
Kristin Ott

Stationssekretarin
Antje Biemann

Stationshilfen
Gul Sayilgan
Gisela Lehner

Sterilisationsassistenz
Carmen Ludwig

Tania Wagner
Tschmige Beyer
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Pflegende

Corina Bauernschmidt
Sonja Bauernschmidt
Liesa Baumgarten
Ulrich Blumentritt
Petra Boshoff
Pascaline Dammer
Lucia Ebner
Claudia Eck

Elke Eisner
Marlene Flierl
Stefanie Forner
Sophia Frenzel
Jasmin Galvan
Elisabeth Giegerich
Colin Gobel

Julia Grundl
Christine Gunther
Karin Hammer
Gisela Hasenbrinck
Bianca Heinrich
Kathleen Helbig

Florian Herbst
Annika Hertel
Svenja Hiersigk
Nicole Kuhn

Lisa Ochse

Edith Prickel
Stefani Rademacher
Birgit Raum

Anja Ritzer
Antonia Rogler
Nadja Schmidt
Doreen Schmitt
Maria Smiatek
Ingrid Stadler
Stefanie Stolper
Jacqueline Topfer
Jeannine Welker
Marlene Welf3
Anna Werner
Sarah Wild
Stefan Kienlein (FSJ)
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Kinderkardiologische Station KE 4

Stationsleitung
Christine Herrmann
Tina Scherzer

Stationssekretarin
Susanne Sauer

Stationshilfen
Chrisula Solaki
Sevgi Hantal

Verwaltungsdezernat KD5

Pflegende
Melissa Abert
Nadja Blum
Robert Budrovcan
Christina Ebersberger
Katrin Erdmann
Anne Herzog
Andrea Hochmuth
Nicole Kénig
Nadine Lindner
Anna Lohle
Claudia Maurer
Yvonne Miiller
Anja Pfitzer
Katharina Retsch
Eva Tys

Dezernentin
Marion Blichler

Sekretariat
Susanne Beck
Martina Wirth

Anmeldung Ambulanz
Sylvia Auernhammer

Cornelia Frank

Inge Piroch-Schletter

Hauswirtschaft
Claudia Hagen

Gunther Geier

Hans Rohr




Auswahl von Mitarbeitern der Kinder- und Jugendklinik
(Direktor: Prof. Dr. med. Dr. h. c. Wolfgang Rascher) und
anderer Einrichtungen des Universitatsklinikums Erlangen

Ergotherapie
Ludger Deiters

Erzieherinnen
Anja HaRler

Pamela Krebs
Marion Muller

Kommunikation
Leitung/Pressesprecher: Johannes Eissing
Stefan Hahn

Franziska Mannel

Barbara Mestel

Michael Rabenstein

Krankenblattarchiv
Claudia Greim

Patientenseelsorge
Pfarrer Fritz Hilbert (kath.)
Pfarrerin Kathrin Kaffenberger (ev.)

Physiotherapie
Monika Bachtle
Pia Grafensteiner

Sozialdienst
Katja Betzold
Eva Prox
Nadine Watzel

Radiologie (Réntgen, MRT, CT)

Direktor der Radiologie: Prof. Dr. med. Michael Uder
Dr. med. Oliver Rompel

Dr. med. Axel Schmidt

Technische Betreuung

(Medizinisches Zentrum fir Informations-
und Kommunikationstechnik,

CIO Prof. Dr. biol. hom. Hans-Ulrich Prokosch)

Ralf Engelbrecht

Adolf Himmer

Mathias Hutsch

Christian Pfluger

Winfried StoRel
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Stationare Behandlung in der Kinderkardiologi-
schen und Kinderherzchirurgischen Abteilung

Die Abteilungen verfigen Uber 14 Betten auf der Normalstation
und 8 Betten auf der Intensivstation. Bis zu 40 Krankenpflegerin-
nen und -pfleger arbeiten auf der Intensivstation, einige davon
in Teilzeit, 14 Pflegekréafte sind es auf der Normalstation. Mehr
als 60% der Pflegekrafte auf der Intensivstation sind intensiv-
medizinisch ausgebildete Fachpflegekrafte. Diesen hohen Stan-
dard kdnnen wir nicht zuletzt auch deswegen anbieten, weil wir
in Erlangen selbst in einem Intensivpflegekurs Fachpflegende
ausbilden.

Bis zu zehn Elternteile kdnnen auf der Normalstation neben ihren
Kindern Ubernachten. Auf der kinderkardiologischen Station
gibt es ein Elternzimmer mit kleiner Kiiche, Fernsehen und Inter-
netanschluss. Fur den Operationstag stehen Angehdrigen mit
Geschwisterkindern die Betreuungsmoglichkeiten der Ronald
McDonald Oase zur Verfiigung. Weitere Ubernachtungsmég-
lichkeiten auch fir intensivmedizinisch betreute Patienten be-
stehen in dem der Klinik benachbarten Ronald McDonald Haus.
Fur den Akutfall gibt es auch einige Elternzimmer in der Kinder-
und Jugendklinik selbst.

Die Sozialarbeiterinnen des Hauses sind erfahren im Umgang
mit Krankenkassen und der Organisation ambulanter und hausli-
cher Leistungen. Im stationaren Betrieb sind unsere Psychologin,
Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie, Erzieherinnen und die
Klinikschule Saulen der Behandlung. Die Klinikseelsorge beider
Konfessionen unterstitzt viele Familien nicht nur in Notfallsi-
tuationen.

Die medizinische Betreuung beinhaltet neben den individuellen
Eingriffen eine tagliche gemeinsame kinderkardiologisch-kinder-
herzchirurgische Visite auf der Intensivstation, tagliche Sta-
tionsvisiten und tagliche Fallbesprechungen aller Patienten in
der ,groRen“ arztlichen Teambesprechung. Im Anschluss an
diese folgt dann ab 14.00 Uhr die tagliche Elternvisite auf der
Normalstation - keine Frage soll fir unsere Patienten und ihre
Angehdrigen offenbleiben.

Die Anzahl unserer stationar betreuten Patienten ist 2015 er-
neut gestiegen auf nun fast 800 stationdre Aufnahmen - dies
entspricht einer Fallzahlsteigerung von 10 %. In Zeiten voller Be-
legung kann das durchaus mit Unannehmlichkeiten fiir den Pa-
tienten verbunden sein: Die Zimmer sind voll, der Stationsalltag
wird unruhiger, notwendige Bettplatzwechsel und Umziige von
einem Zimmer ins andere sind fur den Patienten belastend und
machen dem Personal zusatzliche Arbeit. Von unseren Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeitern muss vieles bedacht werden:
Wir haben kleine und grofe Patienten, Madchen und Jungen,
Kinder mit und ohne Elternbegleitung, geplante Aufnahmen
und Notfalle. Und nicht zuletzt missen individuelle Faktoren
wie Schwere der Erkrankung und Dauer des Aufenthaltes bei
der Zimmerbelegung mit berlcksichtigt werden.

Bei einer stationaren Aufnahme sind viele technische Untersu-
chungen und Aufklarungsgesprache zu fuhren. Patienten, die zu
einer Herzkatheteruntersuchung/-intervention kommen, werden
vormittags Uber unsere Ambulanz aufgenommen und am Fol-




getag des Eingriffs in der Regel gleich frih morgens auch Uber
unsere Ambulanz wieder entlassen. Patienten die fur eine
Herzoperation stationar aufgenommen werden, missen am
Aufnahmetag oft Geduld mitbringen, da Narkose- und OP-Auf-
klarungsgesprache oft erst im Anschluss an das operative Ta-
gesprogramm durchgefuhrt werden kénnen.

Unsere Patienten bitten wir regelmagig um Ruckmeldung und
Kritik. Alle zwei Jahre erfolgt dies flr ein bestimmtes Behand-
lungsquartal unter Inanspruchnahme eines externen Qualitats-
sicherungsinstituts und im Vergleich mit anderen vergleichba-
ren Kliniken.

In der Zeit vom 01.09. bis 30.11.2014 hatten 63 % unserer Pa-
tienten einen umfangreichen Fragebogen zu den Themen Erfolg

der Behandlung, operativer Eingriff, Arzt-Eltern-Verhaltnis, Pfle-
gepersonal-Eltern-Verhaltnis, Zimmerausstattung und -atmo-
sphére, Essen sowie Aufnahme und Entlassung ausgefullt. Im
Gesamteindruck beurteilten 22% die Behandlung und Betreu-
ung ihres Kindes als ,ausgezeichnet”, 50% als ,sehr gut“, 23%
als ,gut”, 4% als ,mittelmaRig“ und ein Patient als ,schlecht”.
Die genauere Analyse der detaillierten Antworten und die Dis-
kussion in einer Abteilungskonferenz mit Pflegenden, Arzten
und Leitungen flhrte dann u. a. zu Organisationsanderungen in
der Zustandigkeit und im Ablauf von Visiten.

Ihre Vorschlage und lhre konstruktive Kritik sind aber auch
auBerhalb dieser Schwerpunktbefragungen jederzeit willkommen.

Anzahl der stationaren Aufnahmen in der Kinderkardiologischen und Kinderherzchirurgischen Abteilung
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Ambulante Betreuung

Wir sind stolz auf unsere neue Kinderkardiologische Ambulanz
im neu gebauten Erdgeschoss des C-Baus der Kinder- und Ju-
gendklinik. Wir bieten taglich eine Sprechstunde nach Termin-
vereinbarung an. Dabei sehen wir uns nicht als Konkurrent fur
kinderkardiologische Facharzte in Praxen oder kinderkardiologi-
schen Klinikambulanzen, sondern als Kooperationspartner fur
Fragen aus dem dauerhaften Behandlungsverlauf, als Anlauf-
stelle fir die Planung erweiterter Diagnostik (zum Beispiel MRT
oder CT) oder fur die Vorbereitung stationarer Eingriffe.

Nach einer stationaren Behandlung bei uns vereinbaren wir
grundsatzlich einen Nachsorgetermin beim betreuenden Kin-
derkardiologen - nur in Ausnahmefallen bitten wir Sie zur Kon-
trolle in unsere Ambulanz.

Neben der allgemeinen Kinderkardiologischen Ambulanz bie-
ten wir eine Herztransplantations- und Kunstherzsprechstunde,
eine Herzschrittmachersprechstunde und eine Chefarztsprech-

stunde an. AuBBer der klinischen Untersuchung, der EKG-Ablei-
tung und der echokardiografischen Untersuchung besteht in der
Ambulanz die Méglichkeit der Durchfihrung einer Belastungs-
untersuchung (Spiroergometrie), der Ableitung eines Langzeit-
EKGs oder einer Langzeit-Blutdruckmessung. Auf der Suche
nach Herzrhythmusstérungen helfen unsere Event-Rekorder.
FUr die Ermittlung der kardiovaskularen Leistungsfahigkeit gibt
es auch den Sechs-Minuten-Gehtest. Eine Lungenfunktions-
prufung kann in der Pulmologischen Ambulanz der Kinder- und
Jugendklinik erfolgen. 162 Herzschrittmacheruntersuchungen,
244 Spiroergometrien, 21 Patientenlberwachungen mit einem
Event-Rekorder, 18 Langzeit-Blutdruckmessungen und 135
Langzeit-EKG-Aufzeichnungen wurden im Jahr 2015 durchge-
flhrt. Im gleichen Zeitraum erfolgten in der Kinderkardiologi-
schen Abteilung 4.192 EKG-Ableitungen und 5.256 echokardio-
grafische Untersuchungen. Summa summarum haben wir damit
im Bereich Ambulanz und kardiologische Funktionsdiagnostik
stabile Leistungszahlen.




Anzahl der ambulanten Untersuchungen in der Kinderkardiologischen Abteilung
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Universitares

Kompetenznetz

far angeborene Herzfehler in Nordbayern
— ambulante und stationare Behandlung -

Koordination

Universitatsklinikum Erlangen Prof. Dr. med. R. Cesnjevar Prof. Dr. med. S. Dittrich
Kinder- und Jugendklinik Kinderherzchirurgische Abteilung Kinderkardiologische Abteilung
LoschgestraBe 15 Telefon: 09131 85-34010 Telefon: 09131 85-33750

91054 Erlangen
www.kinderkardiologie.uk-erlangen.de/ahf-kompetenznetz/partner/
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Liste und Kontaktdaten der im Herznetz
organisierten Facharzte

Partner im Universitaren Kompetenznetz fur angeborene Herzfehler in Nordbayern

Universitare Standorte

Regensburg

Kinderkardiologie, Krankenhaus Barmherzige Bruder, Klinik St. Hedwig 0941 3695801

Wirzburg

Kinderkardiologie, Universitatsklinikum Wurzburg, Kinderklinik mit Poliklinik 093120127728

Geburtskliniken, Kinder- und Jugendklinik

Amberg Klinikum St. Marien 09621 381281
Bamberg Sozialstiftung Bamberg, Klinik fur Kinder und Jugendliche 0951 50312720
Bayreuth Klinik fur Kinder und Jugendliche, Klinikum Bayreuth 0921 4006202
Coburg Klinikum Coburg 09561 225551
Deggendorf DONAUISAR Klinikum Deggendorf 0991 3803401
Firth Klinik far Kinder und Jugendliche 0911 75803001
Hof Sana Klinikum Hof GmbH 09281 982442
Neuburg/Donau Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin, Krankenhaus St. Elisabeth 08431543130
Nlrnberg Klinikum Nurnberg Sud 0911 3982307
Nirnberg Cnopf’sche Kinderklink 0911 3340-3240 (-3111 im Notfall)
Passau Kinderklinik Dritter Orden, Zentrum fir Kinder- und Jugendmedizin Ostbayern 0851 72050
Schweinfurt Leopoldina-Krankenhaus, Klinik fur Kinder und Jugendliche 09721 7203312
Weiden Klinikum Weiden, Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin 0961 3033352
Wirzburg Kinderklinik am Ménchberg 0931 7913811
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Facharzte in Praxen und Ambulanzen/Nachsorge

* Sonderermachtigung Kinderkardiologie

Partner Ansprechpartner Adresse
Amberg Dr. Alexander Schnelke Ambulanz Klinikum St. Marien, Mariahilfbergweg 7, 92224 Amberg
Dr. Alexander Schnelke Kinderkardiologische Praxis Cardiopraxis.com, Gemeinschaftspraxis fur Kardiologie,
Emailfabrikstr. 12, 92224 Amberg
Bamberg Prof. Dr. Karl-Heinz Deeg Ambulanz Sozialstiftung Bamberg, Klinik fur Kinder und Jugendliche,
Buger Str. 80, 96048 Bamberg
Dr. Burkhard Trusen Kinderkardiologische Praxis Kinderarztpraxis, Hauptwachstr. 22, 96047 Bamberg
Bayreuth Dr. Gerald Hofner Praxis Praxis fur Kinder und Jugendliche,
Bodenseering 89, 95445 Bayreuth
Coburg Dr. Tim Kriger Kinderkardiologische Praxis Kinderarzt-Praxis IlImenau/Coburg,
Viktoriastr. 9, 96450 Coburg
Deggendorf Dr. Gerald Beier Ambulanz DONAUISAR Klinikum Deggendorf,
Perlasberger Str. 41, 94469 Deggendorf
Eckental Dr. Jan-Helge Hoépner Kinderkardiologische Praxis Kinderarzt-Praxis, Forchheimer Str. 2, 90542 Eckental
Erlangen Prof. Dr. Andreas Koch Kinderkardiologische Praxis Gemeinschaftspraxis fur Kinder- und Jugendmedizin,
Michael-Vogel-Str. 1 b, 91052 Erlangen
Gerbrunn Dr. Jirgen Pannenbecker Kinder- und Jugendarztpraxis Gemeinschaftspraxis,
Hauptstr. 32, 97218 Gerbrunn
HafRberge Prof. Dr. Karl-Heinz Deeg Kinder- und Jugendarztpraxis Zentrum fur Kinder- und Jugendmedizin Haf3berge,
Hofheimer Str. 65, 97437 HafRberge
Hettstadt Dr. Hermann Schrufer Kinderkardiologische Praxis Praxis fUr Kinder- und Jugendheilkunde,
August-Wérner-Str. 1, 97265 Hettstadt
Hof Dr. Rolf Ponader Ambulanz Sana Klinikum Hof GmbH,
Eppenreuther Str. 9, 95032 Hof
Dr. Martin Wilken Kinderkardiologische Praxis Arzte fiir Kinderheilkunde und Jugendmedizin,
Eppenreuther Str. 28, 95032 Hof
Lauf Dr. Steffen Leidig Kinderkardiologische Praxis Praxis fur Kinder und Jugendliche,

an der Pegnitz

Marktplatz 33, 91207 Lauf an der Pegnitz

Marktheidenfeld Dr. Joachim Miller-Scholden

Kinderkardiologische Praxis

Praxis fur Kinder- und Jugendmedizin - Kinderkardiologie,
Wirzburger Str. 16, 97828 Marktheidenfeld

Nabburg Dr. Friedrich Strafler*

Kinder- und Jugendarztpraxis

Praxis fur Kinder und Jugendliche,
Regensburger Str. 17, 92507 Nabburg

Neuburg/Donau Dr. Florian Wild

Ambulanz

Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin,
Krankenhaus St. Elisabeth, Mller-Gnadenegg-Weg 4,
86633 Neuburg/Donau

Neudrossenfeld Dr. Gerald Hofner
(EMAH-Zulassung)

Kinderkardiologische Praxis

Praxis flr Kinder und Jugendliche,
An den Rotmainauen 4, 95512 Neudrossenfeld

Niirnberg Dr. Sigrun Karsten Ambulanz Klinikum Nurnberg Sud,
Breslauer Str. 201, 90471 Nurnberg
Dr. Roland Reif Kinderkardiologische Praxis Gemeinschaftspraxis,
Prof. Dr. Helmut Singer Dombduhler Str. 8, 90449 Nurnberg
Dr. Christian Breuer
(EMAH-Zulassung)
Dr. Stefan Zink Kinderkardiologische Praxis Praxis fur Kinder und Jugendliche
Eibacher Hauptstr. 58, 90451 Nurnberg
Passau Dr. Franz Herrndobler Ambulanz Kinderklinik Dritter Orden,
Zentrum fir Kinder- und Jugendmedizin Ostbayern,
Bischof Altmann-Str. 9, 94032 Passau
Dr. Norbert Schmiedl Kinderkardiologische Praxis Kinderkardiologische Praxis
Nibelungenplatz 2, 94032 Passau
Regensburg Dr. Stephan Gerling Ambulanz Krankenhaus Barmherzige Bruder, Klinik St. Hedwig,
Dr. Holger Michel Steinmetzstr. 1 - 3, 93049 Regensburg
Dr. Georg Leipold Kinderkardiologische Praxis Donaueinkaufszentrum,
DEZ-Haupteingang West Arztehaus,
Weichser Weg 5, 93059 Regensburg
Roding Dr. Victor von Arnim Kinderkardiologische Praxis Praxis fur Kinder- und Jugendmedizin - Kinderkardiologe,
Falkensteiner Str. 24, 93426 Roding
Schwabach Dr. Georg Baier Kinderkardiologische Praxis Kinderarzt-Praxis Schwabach,

Kappadocia 7, 91126 Schwabach

Schweinfurt Dr. Markus Helmreich

Kinderarztpraxis

Kinderarztpraxis Schweinfurt,
Robert-Koch-Str. 10, 97422 Schweinfurt

Wiirzburg Dr. Wolfgang Brosi

(EMAH-Zulassung)

Kinderkardiologische Praxis

Gemeinschaftspraxis,
Kardinal-Dépfner-Platz 1, 97070 Wiirzburg

Dr. Stephan Jarosch
Dr. Roland Schleupner

Kinderkardiologische Praxis

Kinder- und Jugendarztpraxis am Sonnenhof,
Am Sonnenhof 10, 97076 Wurzburg

PD Dr. Johannes Wirbelauer
Dr. Céline Siauw

Ambulanz

Universitatsklinikum Wirzburg,
Kinderklinik mit Poliklinik,
Josef-Schneider-Str. 2, 97080 Wurzburg




Herzkatheteruntersuchungen

und -interventionen

Im Jahr 2015 wurden im Erlanger Herzkatheterlabor erstmals
Uber 400 Untersuchungen durchgefiihrt, davon 285 Mal eine in-
terventionelle Behandlung. Dies entspricht einer Fallzahlsteige-
rung von 4% im Herzkatheterlabor und einer Fallzahlsteigerung
von 15% bei den Herzkatheterinterventionen. 70% unserer
Herzkatheteruntersuchungen erfolgten 2015 als Katheterinter-
vention, wahrend die Anzahl rein diagnostischer Herzkatheter-
untersuchungen um 6 % zurtickging - weil die Diagnostik heute
immer mehr auf der Echokardiografie allein, auf MRT- oder CT-
Bildgebung beruht. In der Gruppe der Neugeborenen sind so-
gar 83 % der Herzkatheteruntersuchungen therapeutischer Art.
25% aller Herzkatheteruntersuchungen fanden im Neugebore-
nen- und Sauglingsalter statt, 12 % aller Untersuchungen bei Er-
wachsenen mit einem angeborenen Herzfehler (EMAH).

Insgesamt 26 unerwilinschte Ereignisse wurden registriert, von
denen 9 auch als bedeutsam gewertet wurden (das entspricht
einem Anteil von 2,2%). Zu den bedeutsamen Komplikationen
gehorten interventionelle Materialentfernungen unmittelbar

nach Implantation, eine letztlich folgenlose Kreislaufdekompen-
sation eines schwer kranken Kleinkindes, ein konservativ be-
handeltes Aneurysma spurium nach Punktion in der Leiste und
eine ASD-Schirm-Dislokation mit nachfolgender Korrektur-OP
und Schirmentfernung. Eine arterielle Blutung aus der axillaren
Punktionsstelle bei einem 1.690 g schweren Friihgeborenen mit
Pulmonalatresie nach Implantation eines Stents in den Ductus
flhrte zu einem hamorrhagischen Schock und nachfolgend zu
einer schweren Hirnblutung. Bei einem Saugling mit hypoplas-
tischem Linksherzsyndrom und intaktem Vorhofseptum kam es
bei einer interventionellen Nachbehandlung nach initial erfolg-
reicher Gielen-Procedure zu einer Reanimation mit ECMO-Im-
plantation im Herzkatheterlabor und zum Versterben des Kin-
des bei der nachfolgenden OP.

Damit liegt das Sterblichkeitsrisiko in Zusammenhang mit Herz-
kathetereingriffen bei <0,5% und betrifft leider nicht ganz un-
erwartet Hochrisikopatienten mit komplexen Herzfehlbildungen.

Anzahl der diagnostischen und interventionellen Herzkatheteruntersuchungen

450

[ interventionelle HKU (Patientenzahl)

[ diagnostische HKU (Patientenzahl)
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Magnetresonanztomografie (MRT) und
Computertomografie (CT) des Herzens

Das Universitatsklinikum Erlangen verfugt in der Radiologischen
Abteilung Uber modernste Grof3gerate. Die Moglichkeiten, im-
mer mehr und immer bessere Informationen aus kernspintomo-
grafischen und ultraschnellen computertomografischen Unter-
suchungen zu erhalten, wachsen standig. Flr viele Patienten
bedeutet die Durchfuhrung einer Magnetresonanztomografie
oder einer Computertomografie einen ambulanten oder tages-
stationaren Termin. Fur besondere Fragestellungen oder bei
kleineren Kindern bis ins Schulalter hinein sind oft Narkosen
und anasthesiologische Begleitungen fir die Untersuchungen
notwendig.

Unsere Patienten sollen grotmdéglichen Nutzen von der zum
Teil aufwendig gewonnenen Bildgebung haben. Alle Computer-
tomografien und Magnetresonanztomografien werden daher
in einer gemeinsamen radiologisch-kinderkardiologisch-kinder-
herzchirurgischen Fachkonferenz betrachtet und bewertet.
Neben dem unmittelbaren diagnostischen Nutzen der Bilder
haben wir in Erlangen verschiedene Nachbearbeitungs- und
Anwendungstechniken entwickelt. Dreidimensionale und seg-
mentale Rekonstruktionen des Herzens sind bei den Opera-
tionsplanungskonferenzen langst Standard und kénnen aus
allen denkbaren Perspektiven betrachtet und in die Operations-
planung einbezogen werden. Im Herzkatheterlabor stehen die
MRT- und CT-Bilder auf dem Durchleuchtungsschirm zur Ver-
figung und dienen als Leitstrukturen fur die interventionellen
Behandlungen.

Anzahl der kardiologischen Computertomografien und Magnetresonanztomografien
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Behandlungsplanung und

Qualitatssicherung

Sind alle Voruntersuchungen in guter, aussagekraftiger Qualitat
gelaufen? Gibt es noch weitere Untersuchungen, die den Be-
handlungsplan verandern oder sicherer machen kénnten? Sind
Patient und Eltern Uber Diagnostik und Behandlungsplan infor-
miert und liegen alle Einwilligungen vor? Sind alle Befunde und
Planungen fur einen Eingriff dem durchfuhrenden Arzt in vollem
Umfang prasent? - All dies sind Fragen, die in der taglichen
Routine sicher beantwortet werden missen. Wir tun dies in
der ,groflen” arztlichen Mittagsbesprechung, in der taglich alle
stationar liegenden Patienten vorgestellt werden. Wir tun dies
in unserer wochentlichen Radiologiekonferenz, in unserer wo-
chentlichen kinderkardiologisch-kinderherzchirurgischen Kon-
ferenz und in unserer wochentlichen OP-Planungskonferenz. Flr
kompliziertere Gesprachsinhalte bieten wir unseren Patienten
danach gerne auch auflerhalb von ambulanter und stationarer
Behandlung gesonderte Termine an. Unerwlinschte Ereignisse
bei medizinischen Behandlungen, aber auch im organisatori-
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LGAD/InterCert

Zertifiziertes QM-System
DIN EN ISO 9001:2008

schen Ablauf erfassen wir systematisch, besprechen wir syste-
matisch, machen sie in unseren Teams transparent und suchen
gemeinsam nach Verbesserungsmaoglichkeiten.

Unsere externen Qualitatssicherungsmafnahmen, die wir im
System DIN EN ISO 9001:2008 und in der Nationalen sowie in
der Européischen Qualitatssicherung durchfuhren, zeigen uns,
dass wir sehr gute Arbeit leisten.

Leider sind nicht alle Herzfehler heilbar, und nicht alle Behand-
lungen fuhren zum Erfolg. Die Begleitung schwerstkranker Pa-
tienten gehoért auch zu unserem Arbeitsalltag. Pflegende, Arzte
und alle anderen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter bleiben nicht
unberihrt von schweren Schicksalen. Auch diesen Aspekt unse-
rer Arbeit schulen wir und wissen, dass wir ihn neben vielen
Erfolgsgeschichten in unseren Fachgebieten zulassen miissen.
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Kinderkardiologische Forschung

In dieser Ausgabe unseres Jahresberichtes wollen wir Ihnen zwei
Forschungsgebiete aus der Kinderkardiologie vorstellen.

Herr Dr. Martin Schober hat seinen derzeitigen klinischen Tatig-
keitsschwerpunkt in der Kinderkardiologischen Ambulanz und
untersucht die Auswirkungen einer Chemotherapie bei Krebs-
erkrankungen auf den Herzmuskel. Eine Chemotherapie bei einer
Krebsbehandlung hat heute generell sehr gute Erfolgsaussichten,
was die Heilung von dem bdsartigen Tumor angeht. Leider besteht
ein gewisses Risiko, dass die verabreichten Zellgifte auch Neben-
wirkungen entfalten, als gravierend ist dabei eine Schadigung des
Herzmuskels anzusehen. Bei uns musste in den vergangenen
Jahren eine Patientin nach Chemotherapie herztransplantiert wer-
den, eine weitere Patientin bendtigte eine Kunstherzimplantation.

Die Echokardiografie hat als nicht invasive diagnostische Metho-
de den Vorteil, dass sie ohne groRe Belastung fiir den Patienten
wiederholt angewandt werden kann. Spezielle Methoden in der
Echokardiografie wie der Gewebe-Doppler geben einen sehr gu-
ten Einblick in das Kontraktions- und Entspannungsverhalten des
Herzmuskels, und zwar nicht nur global, sondern auch in einzel-
nen kleinen Teilsegmenten des Herzens. Die gute Kooperation mit
der Kinderonkologischen Abteilung macht es maéglich, in Chemo-
therapie befindliche Patienten in engen zeitlichen Intervallen zu
untersuchen. Herr Dr. Martin Schéber sucht mit der speziellen
echokardiografischen Diagnostik nach Markern, die eine Herz-
muskelschadigung so frihzeitig anzeigen, dass eine Behandlungs-
steuerung noch maglich ist, lange bevor ein klinisch manifester
Herzmuskelschaden eingetreten ist.




Schon seit Uber sechs Jahren forschen wir unter der Leitung von
PD Dr. med. Martin Glockler unter dem Stichwort ,Multimodality
Imaging” an der kardiologischen Bildgebung. So waren wir eines
der ersten und sind bis heute eines der wenigen Herzkatheterla-
bore, die das schnelle 3-D-Imaging in der Rotationsangiografie in
der Routine beherrschen. Wir haben fur dieses Verfahren Behand-
lungsalgorithmen entwickelt, die Bildgebungsqualitat verbessert
und den Nutzen fur Patienten beschreiben und nachweisen kén-

nen. Viele Patienten sind heute nicht nur mithilfe der Echokardio-
grafie diagnostiziert, sondern haben auch Bildgebungen in der
Computertomografie und der Kernspintomografie erhalten - alle
diese Untersuchungsmethoden haben ihre ganz speziellen Star-
ken und bringen fir einen bestimmten Herzfehler manchmal die
entscheidende Zusatzinformation. Image Fusion - das Zusam-

menflgen von Bilddatensatzen aus unterschiedlichen Modalita-
ten - ist die derzeit in der Entwicklung befindliche Methode, um
Bildinformationen dorthin zu bringen und dort zusammenzubrin-
gen, wo sie bendtigt werden. Fir seine Forschungen und Unter-
suchungen in der CT-Bildgebung und im Multimodality Imaging hat
Herr PD Dr. Martin Glockler 2015 von der Deutschen Gesellschaft
fur Padiatrische Kardiologie auf der Wissenschaftlichen Jahresta-
gung in Weimar den ersten Posterpreis erhalten.

Im Februar 2016 konnte Herr Dr. med. habil. Okan Toka nach ab-
geschlossenem Habilitationsverfahren seine Antrittsvorlesung
halten und die Ernennung zum Privatdozenten der Universitat be-
antragen. Noch als Medizinstudent fand Herr Dr. med. habil. Okan
Toka Anschluss an eine Arbeitsgruppe des Berliner Max-Delbruick-
Instituts, die eine besondere Form des Bluthochdrucks aufklaren
wollte. Herausgekommen ist ein spannendes, 17 Jahre dauerndes
Forschungsabenteuer, das seinen Erfolg in der vollstandigen Auf-
klarung der genetischen Ursache und der zelluldren Fehlfunktio-
nen des Brachydaktylie-Hypertonie-Syndroms fand. Die genetische
Aufklarung der Ursachen angeborener Herzfehler erweist sich bis-
her als weitaus komplexer und ist noch sehr weit von der Vollstan-
digkeit entfernt. Unter der Leitung von Dr. med. habil. Okan Toka
arbeiten wir an der genetischen Ursachenforschung angeborener
Herzfehler und investieren u. a. gemeinsam mit dem Kompetenz-
netz fur angeborene Herzfehler in Deutschland in den Aufbau einer
Biomaterial-Datenbank, auch mit Herz- und Gefamaterialproben
aus unserem OP.

HerrDr. med. habil. Okan Toka studierte Medizin ander Ludwig-
Maximilians-Universitat Miinchen. Seine Facharztweiterbildung
zum Kinder- und Jugendarzt, fiir die Schwerpunktbezeichnung
Neonatologie, fiir die spezielle padiatrische Intensivmedizin
undfiirdie SchwerpunktbezeichnungKinderkardiologie absol-
vierte er im Universitatsklinikum Erlagen, unterbrochen von
einer zweijahrigen Forschungstatigkeit im Department of
Cardiovascular Genetics in Boston an der Harvard University.
Seit Januar 2010 ist Herr Dr. med. habil. Okan Toka Oberarzt
der Kinderkardiologischen Abteilung.
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Spendenaktion ,Kinderherz-OP*

»Kinderherz-OP“ ist eine gemeinsame Initiative der Kinderherzchirurgischen Abteilung und der Kinderkardiologischen Ab-
teilung. Ihr Ziel: bediirftige, schwer herzkranke Kinder aus dem Ausland im Universitatsklinikum Erlangen zu heilen. Dieses
Vorhaben kann das Uni-Klinikum Erlangen als Anstalt des 6ffentlichen Rechts nicht aus eigenen Mitteln finanzieren. Deshalb

sind wir auf Spenden angewiesen.

Aus Afghanistan, Algerien, dem Kosovo und aus Syrien kamen
2015 die Kinder, denen dank der Spenden fur die Aktion ,Kin-
derherz-OP“ eine Behandlung ihres angeborenen Herzfehlers in
Erlangen ermdéglicht werden konnte. Allen Kindern konnte gut
geholfen werden. Flr unsere syrische Patientin, zum Zeitpunkt
des Eintreffens bei uns gerade drei Monate alt, kam die medi-
zinische Rettung buchstéblich in letzter Sekunde. Angeborene
Herzfehler sind mit einer Haufigkeit von 1% bei Neugeborenen
weltweit die haufigste isolierte Organfehlbildung. In vielen so-
genannten Schwellenlandern war in der Vergangenheit zu beob-
achten, dass eine Investition in Gesundheitsfiirsorge, insbeson-
dere in Hygiene und Impfprogramme, und in die Behandlung von
Infektionskrankheiten die Sauglingssterblichkeit dramatisch

senken konnte - doch nie auf europaisches Niveau. Dies ge-
lingt erst, wenn in einem Land die teure Herzmedizin flachen-
deckend eingefuhrt werden kann. ,Kinderherz-OP* bietet einzel-
nen Kindern aus solchen Landern eine Chance, wenn sie einen
Paten finden, der sie betreut und zu uns bringen kann, und wenn
die Finanzierung tUber Spenden gesichert ist. Aktuell ist die Welt
in Unordnung geraten und auch im entwickelten Deutschland
kampfen wir mit Problemen und Kosten der Basisversorgung
fir die Integration und Versorgung von Flichtlingen. Wir hoffen
dennoch, dass es dank lhrer Unterstitzung auch zukUnftig mog-
lich sein wird, die Aktion ,Kinderherz-OP“ zum Nutzen schwer
kranker kleiner Patienten erfolgreich weiterzuflihren.

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-und-oeffentlichkeit/spenden/
aktion-kinderherz-op/

Das Foto zeigt die zehnjahrige Edona Vehbi Jakupi aus dem Kosovo zusammen
mit ihrer Mutter bei der Aufnahmeuntersuchung. Bei der Patientin konnte eine
hochgradige Schlussunféhigkeit der Mitralklappe erfolgreich operiert werden.



Jahresbericht 2016:

Neues aus der Kinderherzchirurgie

Die seit nun mittlerweile Gber einem Jahr eingefUhrte modifizier-
te Blutkardioplegie (Infusionslosung, die das Herz zur Korrektur
elektrisch stillstellt und vor einem Sauerstoffmangelschaden
schitzt) gehort mittlerweile zu unserem Standardrepertoire
und hat sich bei zahlreichen operativen Einsatzen bestens be-
wahrt. Unsere Erfahrungen mit dem fur die Behandlung angebo-
rener Herzfehler relativ neuen Kardioplegiesystem werden dem-
nachst auch in einer wissenschaftlichen Zusammenfassung
publiziert werden.

Im Rahmen von komplexen Aortenbogenoperationen und ins-
besondere bei Norwood-Palliationen sind wir jetzt dazu Uberge-
gangen, bei diesen Eingriffen auch gezielt die Aorta descendens
zu perfundieren, sodass die Organe unterhalb des Zwerchfells
nahezu optimal perfundiert (durchblutet) werden. Beide Nieren
und der Darm sind durch diese Modifikation nicht mehr einer
limitierten Ischamie im Rahmen der Aortenbogenkorrektur aus-
gesetzt. Die initialen Erfahrungen mit dem etwas aufwendigeren
Verfahren sind sehr erfreulich. Die intra- und postoperative Di-
urese (Urinausscheidung) erscheint dadurch verbessert. Auch
die postoperative ,Laktatanschoppung” nach den Eingriffen ist
dadurch anscheinend deutlich verringert.

FUr die wenigen Patienten mit ungenugender Herzleistung (Herz-
insuffizienz), denen mit einer konventionellen Operation nicht
mehr geholfen werden kann, ist ein Kunstherz (VAD, Ventricular
Assist Device) oft die einzige noch verbleibende Alternative vor
einer Transplantation. Das bisher einzige fur Kinder verfligbare
Kunstherzsystem der Fa. Berlin-Heart ist mit der relativ gro3en
Konsole nur fur kurze Unterstitzungszeiten im Krankenhaus
ausgelegt, und selbst die mobile Einheit flr grofere Patienten
ist nur mit einem leichten Wagelchen mitzufihrbar (siehe Abbil-
dungen). Flr unsere gréeren Kunstherzpatienten ist durch die
Etablierung des neuen Heartware-VAD-Systems eine deutliche
Erleichterung entstanden. Patienten ab einem Alter von zwolf
Jahren kénnen mit diesem fast komplett implantierbaren Sys-
tem gut und wahrscheinlich stabil versorgt werden. Wir haben
dieses Kunstherzsystem erst zweimal bei Teenagern mit einem
Alter von mehr als 14 Jahren angewandt und bisher sehr gute
Erfahrungen gemacht. Die wesentliche Veranderung fur die be-
troffenen Patienten ist, dass nur noch ein isoliertes Steuerungs-
kabel den Korper verlasst und mit einer Steuerungseinheit von
der Gréle und mit dem Gewicht eines kleinen Laptops verbun-
den ist. Das System einschlielich Batterien kann bequem am
Gurtel getragen werden und ermoglicht so eine Entlassung nach
Hause und eine verbesserte Mobilitat.

J Steueru rlgsl-tahe

'

Schematische Darstellung Heartware VAD am Patienten
Quelle: www.heartware.com

Zwei mobile jugendliche Patienten nach OP an der mobilen Berlin-Heart-
EXCOR®-Konsole

Einjéhrige Patientin, auf der Berlin-Heart-Kunstherzkonsole sitzend
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Kinderherzoperationen

Fallzahlentwicklung

Die Anzahl der Kinderherzoperationen ist 2015 nicht nur durch
strukturbedingte MaBnahmen, sondern auch durch die enorme
Zuwanderungswelle gegen Ende des Jahres weiter angestiegen.
Die Wartezeiten auf eine elektive Operation flir unsere Patien-
ten hielten sich erfreulicherweise trotzdem auf einem akzep-
tablen Niveau. Unser Ziel ist es immer, flr jeden Patienten und

seine Familie einen geeigneten OP-Termin zu finden und dabei
den Wunschen der Eltern und Angehdrigen gerecht zu werden.
Fir die dafir manchmal unvermeidlichen Wartezeiten bitten wir
um Verstandnis, ebenso wie fir notwendige Akuteingriffe, die
leider manchmal den OP-Plan enorm durcheinanderbringen und
flr Verschiebungen geplanter Operationen sorgen.

Fallzahlentwicklung der Operationen angeborener Herzfehler
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Operative Behandlungsqualitat 2015
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Erfreulicherweise hat sich die Behandlungsqualitat auf dem
hohen Niveau der Vorjahre gehalten. Insgesamt wurden 396
Operationen an Kindern und Erwachsenen mit angeborenen
Herzfehlern durchgefuhrt. Die ermittelte Frihmortalitat im be-
obachteten Jahr 2015 betrug dabei 1,0% (n=4). Der durch-
schnittliche Aristoteles-Risiko-Score der operierten Patienten
lag mit 7,49 niedriger als im Jahr 2014, wo er mit 7,64 deutlich
hoher ausfiel.

Die chirurgische Performance eines Kinderherzprogramms be-
rechnet sich aus dem mathematischen Produkt des beobachte-

ten Patientenuberlebens (100 % abzlglich Mortalitat) mit dem
durchschnittlichen Behandlungsrisiko aus dem mittleren Aristo-
teles-Score.

FUr unser Kinderherzprogramm bedeutet dies fur das zurlick-
liegende Jahr 2015 folgende Rechnung:

Performance grangenz015 = 0,989 x 7,49 = 7,42




Die Performance unseres Kinderherzprogramms ist damit von
ehemals 7,53 denkbar gering abgefallen. Dieser Wert ist aber
im Vergleich zu anderen Zentren in Europa, Japan und den USA
immer noch Uberdurchschnittlich gut.

Die Operationsergebnisse der Kinderherzchirurgischen Abtei-
lung des Uni-Klinikums Erlangen wurden wie in den Vorjahren fir
2015 von Dr. Tobota (Datenbankbetreuer der Congenital Data-
base) verifiziert. Neu ist, dass die Datenbank der europaischen
Kinderherzchirurgie (Congenital Database) im Jahr 2015 den Be-
treiber gewechselt hat. Sie wird nicht mehr von der EACTS (Euro-
pean Association for Cardio-Thoracic Surgery) gefihrt, der neue
Datenbank-Betreiber ist die ECHSA (European Congenital Heart
Surgeons Association). Aus diesem Grund haben sich auch die
Optik und die Aufmachung der Grafiken etwas verandert, ihre
Aussagekraft ist aber geblieben.

Nachdem der neue Betreiber analog zu unserer Nationalen Qua-
litdtssicherung eine Gebuhr fur die Nutzung der Datenbank ver-
langt, ist davon auszugehen, dass jetzt vorwiegend Zentren teil-
nehmen, die besonderen Wert auf inre Behandlungsqualitat legen.

Herr Dr. Tobota, der frihere Datenbankbeauftragte der EACTS
hat die Aufgabe der Auditierung in gewohnter Weise auch fur die
ECHSA Ubernommen. Die Behandlungsdaten und Ergebnisse
des Erlanger Kinderherzprogramms wurden am 21. Mai 2015
verifiziert und liegen erneut im Bereich einer auergewdhnlich
guten Behandlungsqualitat. Die Validierung fur das Jahr 2015
erfolgte im Juni 2016.

Data Verification Certificate der ECHSA

ECHSA
CONGENITAL DATABASE p

Data Verification Certificate
This is to certify that:
Kinderherzchirurgische Abteilung - Universitaetsklinik
Erlangen, Germany

Successfully underwent verification of the data of operations performed in year 2015 according to
the Source Data Verification Protocol of the ECHSA Congenital Database
on June 8 — 9th, 2016

(o bk W

Database Director
Bohdan Maruszewski MD, PhD
Prof. of Cardiothoracic Surgary

f
Datsbase Coordinatar
Zdzislaw Tobota, MD

www. echsacongenitaldb.org

Auf den folgenden Seiten finden Sie zu den oben genannten Fakten eine Aufstellung der durchgefuhrten operativen Eingriffe mit

grafischer Darstellung der Ergebnisse.

Erlangen 2014

Anzahl der durchgefthrten OPs
Operationen mit Herz-Lungen-Maschine
Operationen ohne Herz-Lungen-Maschine

Mortalitat (30 Tage)
Complexity-Score
Performance

Anteil Reoperationen

362

212

150
2,8% (n=10)

7,64

7,43

25,4% (n =92)

ECHSA 2015 Erlangen 2015
11.456 396
9.714 231
1.742 165
2,3% (n=268) 1,0% (n=4)
6,84 7,49
6,74 7,42

24,0% (n = 95)
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FrUhmortalitat (30-Tage-Mortalitat)

Statistisch betrachtet betraf die Frihmortalitatim Jahr 2015 nur
vier Patienten aus den verschiedenen weiter unten aufgefiihr-
ten Diagnosegruppen. Damit war die von uns registrierte Frih-
mortalitat auch in diesem Beobachtungsjahr erfreulicherweise
unterdurchschnittlich niedrig. Zur differenzierten Beurteilung
und Analyse hier eine kurze Zusammenfassung der Diagnosen
und Behandlungsdetails der wenigen betroffenen Patienten.

Patient Nr. 1

(H. B., 6 Tage, 3,3 kg) Aufnahme mit Minprog-manipuliertem
PDA bei hypoplastischem Linksherzkomplex (HLHC). Bei ausrei-
chender GrofRe des linken Ventrikels im ECHO Entschluss zur
biventrikularen Korrektur. Zunachst unkomplizierte OP mit Aor-
tenbogenerweiterung und ASD-Verschluss. In der ersten post-
operativen Nacht konnte keine stabile biventrikulare Zirkulation
aufrecht erhalten werden, sodass der Anschluss an ein ECMO-
System erfolgte. Bei ausbleibender Erholung Umswitchen auf
einen palliativen Einkammerkreislauf (Norwood-I-OP am 7. Le-
benstag), der trotz Rekompensation am ECMO-System eben-
falls keine langfristig stabile Kreislaufsituation ermdéglichte, so-
dass der Junge im Beisein seiner Eltern am 27. Lebenstag (21
Tage nach dem Primareingriff) verstarb.

Patient Nr. 2

(K. R., 37 Jahre, 89 kg) Bei dem voroperierten Patienten mit an-
geborener Aortenklappen- und Aortenisthmusstenose sowie aneu-
rysmatisch dilatierter Aorta ascendens wurde eine Aortenbogen-
rekonstruktion mit Ersatz der Aortenklappe durch ein biologisches
Composite-Graft notwendig. Leider fiihrten im komplexen postope-
rativen Verlauf cerebrale Komplikationen zum Tod des Patienten.

Patient Nr. 3

(K. S., ehemaliges Frihgeborenes, 2,1 kg) Extrem dystrophe fra-
gile Patientin mit groem VSD, pulmonaler Hypertonie und PDA.
Intraoperativ flachige Einblutung zwischen Epikard und Perikard
mit Kompression beider Ventrikel und intraoperativem biventriku-
laren Pumpversagen.

Patient Nr. 4

(B. L., O Tage, 4,0 kg) Neugeborenes mit HLHS, Lungenvenen-
obstruktion bei Cor triatriatum. Aufnahme postpartal im kar-
diogenen Schock und sofortige Notoperation wenige Stunden
nach der Geburt (Lungenvenenbefreiung, Septektomie und bi-
laterales Pulmonalisbanding). AnschlieRend Ductusstenting zur
Komplettierung der Gieflen-Prozedur. Im Verlauf postinterven-
tionelles dialysepflichtiges Nierenversagen. Reintervention bei
Ductus-Stent-Stenose. Nach mehrmaligen Reinterventionen
gemeinsame Indikationsstellung zur Norwood-I-Operation, die
bedauerlicherweise nicht Gberlebt wurde.



Diagnostic Groups 2015

Operationen angeborener Herzfehler — Diagnosegruppen
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Abkiirzungen:

AoV = Aortic Valve, APW = aorto-pulmonales Fenster, ASD = Vorhofseptumdefekte (inkl. partieller Lungenvenenfehimindungen),
AVSD = AV-Kanal, ccTGA = kongenital korrigierte Transposition, CoA = Isthmusstenosen, DORV = Double Outlet Right Ventricle,
MV = Mitral Valve, RVOTO = Right Ventricular Outflow Tract Obstruction, SM = Schrittmacher, SV = Single Ventricle, TAC = Truncus
arteriosus communis, TAPVD = totale Lungenvenenfehimindungen, TGA = Switch-Operationen, TOF = Tetralogy of Fallot, TV =
Tricuspid Valve, other = sonstige (z. B. Bland-White-Garland-Korrektur, Aortenbdgen, Koronarfisteln, Cor Triatriatum, Kunstherzen,

Transplantation, Tracheal-OP, Herztumoren, Hemitruncus)

Ohne eine allgemein akzeptierte Methodik der Qualitatsbewer-
tung ist ein nationaler und internationaler Vergleich von Kinder-
herzzentren nicht méglich. 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, in der mehr als 100 kinderherzchirur-
gische Zentren ihre perioperativen Daten eingeben. Seit der
Datenbankgrindung sind mehr als 175.000 Patienten mit ca.
200.000 Operationen und deren Verlaufen erfasst.

Die Erlanger Patientengruppe fliefit seit 2008 mit 2.320 Opera-
tionen an 1.530 Patienten in die Erhebung mit ein.

Wie auch im vergangenen Jahr méchten wir Ihnen auf den folgen-
den Seiten die 2015 erreichte Behandlungsqualitat in Erlangen
anhand der hierfur gebrauchlichen ,Bubble Charts® aufzeigen
(Erlauterungen zum Lesen der Grafik s. rechts). Leider ist in die-
sen Grafiken fur die kinderherzchirurgische Behandlung nach
wie vor die Mortalitat als einziger Qualitatsindikator abbildbar.

Qualitatsbewertung - grafische Darstellung

Die grafische Darstellung der sog. Bubble Charts zeigt, wie ver-
schiedene Faktoren die Qualitat der Behandlung beeinflussen
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 grunen Linien stellen die Mittelwerte fur die gesamte
Datenbank dar.

m Die horizontale grine Linie stellt die durchschnittliche Sterb-
lichkeitsrate in Europa dar.

m Die vertikale griine Linie stellt die durchschnittliche Komple-
xitat der Operationsverfahren in Europa dar.

m Graue Punkte reprasentieren Zentren, die am Qualitatsma-
nagement teilnehmen.

m Der rote Punkt gibt die Position des Erlanger Kinderherzpro-
gramms an.

Zentren mit den vermeintlich besten Ergebnissen befinden
sich im jeweils unteren rechten Quadraten. Diese Zentren flih-
ren komplexe kinderherzchirurgische Korrekturoperationen bei
niedrigster Sterblichkeitsrate durch.
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Kinderherzoperationen 2015 gesamt
(n =368; inkl. EMAHS; n =23)

»Quality of Care” der Kinderherzchirurgischen Abteilung 2015

ECHSA Congenital Database, Quality of Care Chart
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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 Behandlungsqualitdt aus der
EACTS-Datenanalyse bezieht sich rein auf die Operationen an

Neugeborenen und ist ein Indikator fur die aufRergewdhnlich
gute Zusammenarbeit der interdisziplinaren Behandlungsteams
der Kinderherzchirurgie, Kinderherzanasthesie und Kinderkar-
diologie. Die Grafik stellt uns wie in den Jahren zuvor ein exzel-
lentes Zeugnis in der Neugeborenenbehandlung aus.



Mortalitat Neugeborenenoperationen im Jahr 2015 (n=75)

ECHSA Congenital Database, Quality of Care Chart

20
o}
o
15}
o
§ o
2
g
510/ ° °
=
2 e
.s o
2 O
&
° °
o o O
5t
g o
o
s [ ]
O
0 L . i o I o L
4 5 6 7 8 9 10
Basic Score

Qualitat entsteht durch Teamarbeit und Organisation

Neben den taglichen Visiten, Patientenbesprechungen und
Demonstrationen bedingen zwei interdisziplinare Fachkonfe-
renzen ganz wesentlich die Behandlungsqualitat: die wochent-
liche kongenital-kardiologisch-herzchirurgische Konferenz und
die wochentliche OP-Planbesprechung. Weitere Bausteine im
Qualitatsmanagement sind die wochentliche Morbiditats- und
Mortalitdtskonferenz und ein Melde- und Besprechungssystem
flr unerwiinschte Ereignisse (potenzielle Komplikationen) jeder
Art. Auch hier haben wir uns seit 2012 interdisziplinar positiv
weiterentwickelt.

Seit dem offiziellen Start der Nationalen Qualitatssicherung fur
alle operativen und herzkatheterinterventionellen Eingriffe an-
geborener Herzfehler beteiligen wir uns kontinuierlich und auf

freiwilliger Basis mit schriftlichem Einverstandnis der Patienten/
Eltern moéglichst lickenlos an dieser Erhebung. Wir erfahren da-
bei eine fast 100 %ige Zustimmung von unseren Patienten und
deren Angehdrigen, was unterstreicht, wie dringend ein solches
Verfahren von den betroffenen Personen gewiinscht wird.

Neu an der deutschen Nationalen Qualitatssicherung ist unter
anderem, dass nun erstmals auch Herzkatheterinterventionen
erfasst werden. Mit unseren operativen Daten nehmen wir pa-
rallel zur Nationalen Qualitatssicherung aber auch weiterhin am
internationalen Vergleich der Behandlungsergebnisse in der
Datenbank der European Association for Cardio-Thoracic Surgery
(EACTS) teil, die mittlerweile von der ECHSA (European Congenital
Heart Surgeons Association) als Betreiber weitergefuhrt wird.
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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

Anmeldungen fiir (@ambulante und stationare) Terminvereinbarungen von 8.00 bis 15.30 Uhr
Telefon: 09131 85-33721

Sprechstunden

Ambulanz fir angeborene Herzfehler im Erwachsenenalter (EMAH)
Dienstag: 8.00 - 12.00 Uhr und 13.00 - 16.00 Uhr
Mittwoch: 8.00 - 12.00 Uhr und 13.00 - 16.00 Uhr

Fontan-, Kardiomyopathie- und Herzinsuffizienz-Sprechstunde
Donnerstag: 13.15 - 16.15 Uhr

Rhythmus-, Herzschrittmacher- und Defibrillator-Sprechstunde
Dienstag: 13.45 - 16.00 Uhr

Kinderherztransplantationssprechstunde
Dienstag: 8.30 - 9.30 Uhr

Kinderkardiologische Sprechstunde
Montag: 13.30 - 16.30 Uhr
Dienstag: 13.15 - 16.00 Uhr
Donnerstag: 13.15 - 16.15 Uhr
Freitag: nach Vereinbarung

Pranatal-Sprechstunde
Mittwoch Nachmittag: nach Vereinbarung

Privatsprechstunde

Mittwoch: 13.30 - 16.15 Uhr

www.kinderherzchirurgie.uk-erlangen.de
www.kinderkardiologie.uk-erlangen.de
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Kinderherzchirurgische und Kinderkardiologische Abteilung
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