Plotzlicher Herztod in jungen Jahren:

RESCUED Register als Sprungbrett zum Verstandnis und Pravention
seltener genetischer Herzerkrankungen
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Der ploétzliche Herztod in jungen Jahren (engl.: ,,sudden cardiac death in the young“; SCDY) beschreibt das
plotzliche Aussetzen der Herzfunktion, oft infolge einer kardialen Ursache. Bei einem SCDY sind in liber 50%
der Falle seltene, genetisch bedingte und damit vererbbare, kardiale Erkrankungen fiir den friihzeitigen Tod
verantwortlich. Mit dem RESCUED Register entsteht die deutschlandweit groRte und einmalige Kohorte gut
aufgeklarter plotzlicher Herztodesféille. Neben den am SCDY verstorbenen Personen werden auch ihre
biologischen Verwandten systematisch erfasst. Hieraus resultieren zahlreiche Maoglichkeiten der
Datenauswertung und einzigartige Forschungsansitze in Bezug auf die zugrundeliegenden seltenen
Erkrankungen.

RESGUED Register Welche seltenen Erkrankungen kénnen zum

ploétzlichen Herztod fiihren?

Bundesweit einmalige Kohorte

SCDY Verstorbene  Biologische Angehbrige Bei Kindern und jungen Erwachsenen koénnen neben angeborenen

Herzfehlern, Koronaranomalien und Infektionen des Herzens in vielen

ﬁ + @ Fallen genetisch bedingte Erkrankungen fiir einen plétzlichen Herztod

ursdchlich sein. Diese konnen zu strukturellen Verdnderungen des

Herzens (Kardiomyopathien) oder zu primar elektrischen

L | l Herzerkrankungen filhren. Die arrhythmogene ventrikulare Kardiomyo-

Erkennung flihrender Frihzeitige Identifizierung Ableitung angemessener pathie, das Long-QT-Syndrom, die katecholaminerge polymorphe

SCOY Lrsacheniin von Trends, Ristkofakforen, Hendlungsempfehlungen Kammertachykardie, oder das Brugada-Syndrom werden zu diesen
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Erkrankungen gezahlt.
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Ganzheitlich-familiarer Ansatz: von den Toten fiir die Lebenden
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Aufgrund der Vererbbarkeit der seltenen Er- »
krankungen, die zum plotzlichen Herztod fiihren ANGEHORlGE
koénnen, besteht bei biologischen Verwandten das
Risiko, ebenfalls Trager der ursachlichen Genvariante
zu sein und dadurch auch ein erhéhtes Risiko fir
einen plétzlichen Herztod zu haben. Daher ist die
weiterfiihrende  Untersuchung eines  plétzlichen st

s . ammdaten
Todesfalls in jungen Jahren zur Erkennung einer (Alter, Geschlecht,
familidaren kardialen Erkrankung essentiell. Das in Ethnizitat,
Deutschland  bislang einzigartige Zentrum fir ~Verwandtschaftsgrad)
plétzlichen Herztod und familiare Arrhythmiesyndrome 3
am Institut far Rechtsmedizin des LAt EEE s .
Universitatsklinikums Frankfurt betreut Patientinnen ,~© RESCUED "
und Patienten mit seltenen Arrhythmiesyndromen /. Register R
sowie vom SCD betroffene Familien aus dem Stammdaten
gesamten Bundesgebiet. Im RESCUED Register (Alter, Geschlecht,

. . . . Ethnizitat)

erfolgt nun eine systematische, zielgerichtete
Sammlung relevanter Daten sowohl der Verstorbenen
(sog. Index-Patient) sowie derer biologischer
Angehoriger. Aktuell umfasst die RESCUED Kohorte
ca. 140 Verstorbene und 460 Angehérige, und wird Todesumstinde
fortlaufend  erweitert.  Zukiinftige internationale (Aktivitat, Stimuli...)
Vernetzungen mit anderen SCD Registern werden
dazu fiihren, wissenschaftliche Hypothesen zu
seltenen Erkrankungen in Handlungsempfehlungen

umzuwandeln.
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