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' In eigener Sache

Liebe Leserinnen und Leser,

die 2. Forderphase des Kompetenznetzes
Angeborene Herzfehler beginnt mit einer neuen
innovativen Studie zur kardialen Resynchro-
nisationstherapie bei Patienten mit angeborenen
Herzfehlern. Die Studie erfordert die interdis-
ziplindre Zusammenarbeit zwischen Kinder-
kardiologen und Kardiologen, die sich auf den
Spezialgebieten der Echokardiographie und
Rhythmologie zusammenfinden. Es handelt sich
hierbei um echtes Neuland, da diese Therapie-
form, die in der Erwachsenenkardiologie
mittlerweile ihren festen und exzellent belegten
Platz in der Herzinsuffizienztherapie besitzt,
bei Patienten mit angeborenen Herzfehlern
bislang nur in sehr begrenztem Ausmal3 unter-
sucht worden ist. Hier besteht eine groBe
Chance, die Lebensqualitdt — und vielleicht auch
Prognose - solcher Patienten entscheidend zu
verbessern. Ich begriiBe diese anspruchsvolle
Kooperation sehr und wiinsche dem Projektleiter
Herrn Professor Dr. Hashim Abdul-Khaliq viel
Erfolg bei der Durchfiihrung der Studie.

Auf der bevorstehenden Jahrestagung der DGK
in Mannheim stellt das Kompetenznetz erste
Studienergebnisse aus der abgeschlossenen

1. Férderphase vor. Besonders wichtig wird die
Prasentation der Leitlinien fiir Erwachsene mit
angeborenen Herzfehlern sein, die gemeinsam
von einer Task-Force aus Kinderkardiologen
und Kardiologen unter der Leitung von Herrn
Professor Dr. Achim A. Schmaltz erarbeitet
wurden. Die Sitzungstermine finden Sie auf der
Webseite. Das Kompetenznetz hat auch in diesem
Jahr wieder einen gemeinsamen Infostand

mit den Kompetenznetzen Herzinsuffizienz und
Vorhofflimmern, an dem die Mitarbeiter fiir
Fragen zur Verfiigung stehen. Ebenfalls in
Mannheim findet eine Mitgliederversammlung
und Vorstandssitzung des Nationalen Registers
fiir angeborene Herzfehler statt. Im Rahmen der
Friihjahrstagung trifft sich auch der Wissen-
schaftliche Beirat und begutachtet weiterhin
die Fortschritte im Forschungsverbund.

Ich wiinsche allen Mitgliedern im Netzwerk
weiterhin viel Erfolg!

IR

Professor Dr. Frank A. Flachskampf
Universitatsklinikum Erlangen

www.kompetenznetz-ahf.de
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Studienstart: Kardiale Resynchronisation
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Das Studienteam vom Universitatsklinikum des Saarlandes (v. I. n. r.): Dr. Axel Rentzsch,
Dr. Tanja Ridle-Hurst, Professor Dr. Hashim Abdul-Khaliq (Projektleiter)

Die kardiale Resynchronisationstherapie (CRT)
wird seit einigen Jahren erfolgreich zur Behand-
lung von Patienten mit einer Pumpschwache
der linken Herzkammer auf dem Boden einer
koronaren Herzkrankheit oder dilatativen Kardio-
myopathie eingesetzt. Bei diesen Patienten liegen
haufig eine verzdgerte Erregungsleitung und
daraus resultierende, unkoordinierte Wandbewe-
gungsstérungen vor, die mit einem speziellen
Schrittmachersystem wieder koordiniert werden
konnen. Dieses Schrittmachersystem, welches
ahnlich wie ein herkdmmlicher Herzschritt-
macher funktioniert und eingebaut wird,
unterstilitzt das Erregungsleitungssystem des
Herzens durch elektrische Impulse und erreicht
so ein gleichzeitiges, synchrones Zusammen-
ziehen beider Herzkammern (CRT). Die Pump-
leistung des Herzens wird dadurch verbessert.

Patienten mit angeborenen Herzfehlern weisen
ebenfalls haufig unkoordinierte, dyssynchrone
Wandbewegungsstérungen mit verminderter
Pumpleistung des Herzens auf und kdnnten
ebenfalls von dieser Therapie profitieren. ,Bis-
her gibt es jedoch keine prospektive kontrollierte
Untersuchung zur Dyssynchronie und Resyn-
chronisation bei Patienten mit angeborenem
Herzfehler", so der Projektleiter Professor

Dr. Hashim Abdul-Khalig: ,Das wollen wir mit
dieser Studie im Kompetenznetz Angeborene
Herzfehler andern."

In einer multizentrischen, prospektiven Therapie-
studie sollen die Auswirkungen der kardialen
Resynchronisationstherapie auf die rechts- und
linksventrikuldre Funktion bei Patienten mit
angeborenen Herzfehlern kurz- und mittelfristig
tiberpriift werden. Im Rahmen der Studie wird

den teilnehmenden Patienten nach sorgféltiger
Priifung der medizinischen Notwendigkeit ein
solcher, spezieller Herzschrittmacher implantiert.
Um die Wirksamkeit dieser Therapie zu Uber-
priifen, werden unmittelbar nach der Implan-
tation die Patienten in zwei Gruppen randomi-
siert. Fiir jeweils 8 Wochen wird bei der einen
Gruppe die biventrikuldre Stimulationsweise
eingeschaltet (Gruppe A) und bei der anderen
Gruppe ausgeschaltet bzw. die urspriingliche
Form der Stimulation belassen (Gruppe B). Diese
Einstellung wird nach 8 Wochen bei beiden
Gruppen erneut gegenseitig fiir weitere 8 Wochen
umgeschaltet (Cross-Over). Danach wird der
Schrittmacher durchgehend bei allen Patienten
auf die biventrikuldre Stimulation eingestellt.
Fiir die Patienten, die diesem Wechsel nicht
zustimmen oder die Ausschaltung der biventriku-
laren Stimulation aus klinischen Griinden nicht
vertragen, wird der Schrittmacher von Anfang
an auf die biventrikuldre Stimulationsweise
eingestellt (Gruppe C).

Die Behandlungsdauer mit abschlieBender
Kontrolluntersuchung betrdgt ca. 12 Monate
und beinhaltet 7 Visiten - je eine vor der
Schrittmacherimplantation und Krankenhaus-
entlassung und 5 ambulante Visiten danach.
Zu ausgewahlten Zeitpunkten werden konven-
tionelle und Gewebe-Doppler-basierte echo-
kardiographische Untersuchungen als auch eine
subjektive und objektive Beurteilung der
korperlichen Leistungsfahigkeit durchgefiihrt.
Geplant ist, dass innerhalb der ndchsten 2 Jahre
80 Patienten aus ganz Deutschland an der Studie
teilnehmen, darunter auch Kinder. Hauptziel der
Studie ist der Nachweis der Wirksamkeit der

weiter auf Seite 02 P



Kompetenznetz Mittellungen

Ausgabe Nr. 2/2007

Fortsetzung von Seite 01 'V

kardialen Resynchronisationstherapie mit
biventrikuldrer Stimulation im Sinne einer
verbesserten Funktion der systemischen rechten
oder linken Herzkammer, der kdrperlichen
Belastbarkeit und der Lebensqualitat. ,Die
bisherigen Erfahrungen mit CRT bei Patienten
mit angeborenem Herzfehler zeigen vielver-
sprechende Ergebnisse”, duBert der Projektleiter
Abdul-Khaliq optimistisch. Eingeschlossen
werden alle Patienten mit angeborenen Herz-
fehlern, die eine Pumpschwéche der System-
kammer (EF<40%), eine Verbreitung des
QRS-Komplexes (QRS-Dauer>120ms) und
eine verminderte korperliche Leistung (NYHA-
Klasse >11) aufweisen. Gerade die Patienten
mit einem rechten Ventrikel in Systemposition
und verminderter Kammerleistung scheinen von
dieser Therapie gut zu profitieren. Auch Patienten
mit angeborenen Herzfehlern, die durch einen
herkdmmlichen Schrittmacher dauerhaft im
rechten Ventrikel stimuliert werden, haben nicht
selten dyssynchrone Wandbewegungsstérungen
und eine Pumpschwéche der Systemkammer.
Diese Patienten scheinen ebenfalls von einer
Umriistung des Schrittmachers auf eine
biventrikuldre Stimulation durch Implantation
einer zusatzlichen Sonde in der Systemkammer
zu profitieren.

Im Friihjahr sollen die ersten Patienten in die
Studie eingeschlossen werden. wl

Maochten Sie auch an der Studie teilnehmen?

Kontakt

Professor Dr. med. Hashim Abdul-Khaliq
Universitatsklinikum des Saarlandes
Padiatrische Kardiologie

E-Mail: abdul-khalig@uniklinikum-saarland.de
www.kompetenznetz-ahf.de

Forschung

Hohe Meldebereitschaft
fiir PAN-Studie

Seit Juli 2006 l4uft die erste deutschlandweite
Studie zur Prévalenz angeborener Herzfehler
bei Neugeborenen (PAN-Studie) im Kompetenz-
netz Angeborene Herzfehler. Monatlich
werden durchschnittlich mehr als 400 Patienten
gemeldet. Diese Zahlen ndhern sich erfreulicher-
weise dem von den Wissenschaftlern erwarteten
Bereich. ,Wir mochten uns bei allen aktiven
Einrichtungen fiir die gute Kooperations-
bereitschaft bedanken”, so die Studienleiter
Professor Dr. Hans-Werner Hense, Professor
Dr. Angelika Lindinger und Dr. Gerda Schwedler.
Um einen Uberblick iiber die beteiligten
Kliniken und Praxen zu geben, sind die Listen
aller aktiven Teilnehmer auf der Internetseite
des Kompetenznetzes verdffentlicht. gs

Sie sind nachzulesen unter
www.kompetenznetz ahf.de

www.kompetenznetz-ahf.de
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Studien der 1. Forderphase beenden Rekrutierung

PD Dr. Ingram Schulze-Neick, Projektleiter des Hauptprojektes 'Therapie PAH', hat vollsténdig
rekrutiert.

Am 31. Mdrz 2007 ist die 1. Forderphase des
Kompetenznetzes ausgelaufen. Alle Studien
haben seitdem die Patientenrekrutierung
beendet. AuBBer dem Projekt ‘Pulmonalstenosen’
(Projektleiter PD Dr. M. Schneider) haben alle
Studien die geplante Fallzahl erreicht. In den
nachsten Monaten werden die Folgevisiten
durchgefiihrt. Erste Auswertungen aus dem

Forschung

Projekt ‘Rechtherzinsuffizienz' (Projektleiter:

PD Dr. B. Stiller) werden auf der 73. Friihjahrs-
tagung der Deutschen Gesellschaft fiir Kardiologie
(DGK) vorgestellt. wl

Unter www.kompetenznetz-ahf.de
finden Sie die genauen Zahlen zum
Patienteneinschluss.

Was erhalt Kinder und Jugendliche mit
angeborenen Herzfehlern gesund?

Wieso empfinden viele Kinder und Jugendliche
mit angeborenen Herzfehlern ihre Lebens-
qualitat als gut, obwohl sie gesundheitliche
Einschrdnkungen haben? Wissenschaftler
vermuten, dass sie aufgrund ihrer Einschran-
kungen friihzeitig gelernt haben, eigene
Mdglichkeiten und Grenzen realistisch einzu-
schétzen und dies zu einem angemessenen
Umgang mit ihrem Herzfehler gefiihrt hat.
Ein wichtiger Faktor fiir den erfolgreichen
Umgang mit innerem und duBerem Stress

(z. B. einer Erkrankung) ist das ,Koharenzgefiihl"
Die Theorie des Koharenzgefiihls wurde von
dem Medizinsoziologen Aaron Antonovsky
(1923 - 1994) entwickelt. Er definierte das
Kohadrenzgefiihl als eine in Kindheit und
Jugend erworbene Lebensorientierung, die

es ermdglicht, trotz verschiedenster Stressoren
das eigene Leben als handhabbar und vorher-
sehbar einzuschétzen. In vielen internationalen
Untersuchungen wurde ein starkes Kohadrenz-
gefiihl als ein wichtiger Faktor fiir gute kdrper-
liche und psychische Gesundheit identifiziert.

Das Kohdrenzgefiihl soll jetzt erstmals bei
Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler
in Deutschland untersucht werden. Unter
Leitung von Dr. Bruno Neuner vom Institut
fiir Epidemiologie und Sozialmedizin des
Universitatsklinikums Miinster werden ab
Juni 2007 circa 2000 Jugendliche zwischen
14 und 17 Jahren mit einem Fragebogen
postalisch befragt. Alle Teilnehmer der
Befragung sind im Nationalen Register fir
angeborene Herzfehler gemeldet. Nach 1
und 2 Jahren wird die Befragung wiederholt,
um die Verdnderung des Koharenzgefiihls
uber die Zeit zu erfassen. Die Ergebnisse der
Untersuchung sollen dabei helfen, gesundheits-
fordernde MaBnahmen bei Kindern und
Jugendlichen mit angeborenen Herzerkran-
kungen zu optimieren. wl

Kontakt

Dr. med. Bruno Neuner

Universitatsklinikum Minster

Institut fiir Epidemiologie und Sozialmedizin
E-Mail: neuner@uni-muenster.de
www.kompetenznetz-ahf.de/ content/
forschung_projekte_3220.htm

weiter auf Seite 03 P>
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Gut informiert zur Herz-OP

,Hatte mir jemand ein bisschen mehr erzahlt,
was mich dort erwartet, ware ich flir meine
Tochter eine gréBere Hilfe gewesen. So dauerte
es Tage, bis ich sie ohne Zittern und Tranen
besuchen konnte", berichtet eine Mutter lber
die Herzoperation ihrer Tochter. ,Die mit einer
Herzoperation einhergehenden kdrperlichen
Beeintrdachtigungen der kleinen Patienten sind
immer auch mit seelischen Belastungen fiir
das Kind und die Familie verbunden”, wei3
Christel Helms vom Bundesverband Herzkranke
Kinder (BVHK e. V.). Mit dem Projekt ,Gut
informiert zur Herz-OP" hat der BVHK mit
Forderung des BKK Bundesverbandes im Jahr
2006 eine Informationsbroschiire und ein
Kinderbuch als Wegbegleiter fiir Eltern und
Kinder entwickelt. ,Solche Informationen
werden als Ergdnzung zum arztlichen
Aufklarungsgesprach dringend gebraucht”,

[ Intern

Zur Person

Dr. Philipp Beerbaum hat am 1.1.07 eine
leitende Position als Director of Clinical
Cardiovascular MRl am Evelina Children's
Hospitals in London libernommen. Als Senior
Lecturer am King's College London gehort
er ferner der interdisziplindren Abteilung
.Imaging Sciences” an und widmet sich
dort der Weiterentwicklung MR-gefiihrter
Herzkathetertechniken inklusive der
Integration von Cardio-MRT und Fluoroskopie
(JImage fusion"). Dem Kompetenznetz
Angeborene Herzfehler steht Dr. Beerbaum
weiterhin als Co-Projektleiter fiir die Studien
.Fallot-Tetralogie" und ,Magnetresonanz-
tomografie” zur Verfligung. Fiir die Studien-
koordination der Studie ,Fallot-Tetralogie"
ist als neuer Projektleiter Dr. Samir Sarikouch,
Herz- und Diabeteszentrum NRW, hinzuge-
kommen. Er wird neben dem KKS-Charité der
Ansprechpartner fiir die teilnehmenden
Studienzentren sein. Dr. Beerbaum mochte
von London aus in enger Kooperation mit Dr.
Sarikouch aktiv die europdische Ausweitung
des Kompetenznetzes voranbringen. wl

so Christel Helms. Sie helfen, die Geschehnisse zu
verstehen und zu verarbeiten. Letztlich wird so auch
das Klinikpersonal entlastet.

Aktuell bietet der BVHK in Zusammenarbeit mit
dem BKK Bundesverband und der Deutschen
Gesellschaft Kinderkrankenpflege e.V. (DGK) ein
Tagesseminar zur Mitarbeiterschulung in Kliniken

Termine

12. - 14.04.2007

Kompetenznetz

Angeborene Herzfehler
Seite 03 von 03 3. Jahrgang

an. Diese OP-Vorbereitungsschulung ist ein-
gebunden in das Gesamtprojekt und dient dazu,
an den Kinderherzzentren eine systematische
Vorbereitung der Eltern durch Fachpersonal
anzubieten. Es werden Klinikabldufe vorgestellt,
mit Bildern an den Intensivaufenthalt heran-
gefiihrt und notwendige MaBnahmen erklart.
Das erste Seminar findet am 14.05.07 von
10.00-16.00 Uhr in Wiilfrath statt.

Informationen zum Seminar und Elterninfor-
mationsbroschiiren sowie Kinderblicher erhalten
Sie beim

Bundesverband Herzkranke Kinder e. V.,
KasinostralBe 84,

52066 Aachen,

Tel. 0241 912332. wl

Am 26./27. Februar 2007 fand in Berlin das
1. Studiengruppentreffen des Kompetenznetzes
Angeborene Herzfehler statt. 61 Teilnehmer aus
bundesweit 25 Zentren kamen nach Berlin,
um sich iiber laufende und zukiinftige Studien
des Kompetenznetzes zu informieren. In Vor-
trdgen wurde der aktuelle Stand der Studien
vorgestellt und diskutiert, wie die Ablaufe
zukiinftig weiter optimiert werden kénnen.
Zwischen den Zentren und den Projektleitern
entstand eine intensive inhaltliche Diskussion.
.Die Resonanz der Teilnehmer war durchweg
positiv," so Dr. Ulrike Bauer, Geschaftsfiihrerin
des Kompetenznetzes Angeborene Herzfehler,
Jweitere Studiengruppentreffen werden folgen."
wl

73. Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fiir Kardiologie -

Herz- und Kreislaufforschung (DGK), Mannheim

14. - 18.04.2007
Wiesbaden

20.04.2007

05. - 06.05.2007

16. - 19.05.2007

113. Kongress der Deutschen Gesellschaft fiir Innere Medizin (DGIM),

4. Symposium Interventional Pediatric Cardiology, Sankt Augustin
D-A-CH-Symposium, Wien
42nd Annual Meeting of the Association for European Paediatric

Cardiology (AEPC), Warschau
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