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Significant Publications
Anderson JB, Beekman RH 3rd, Kugler JD, Rosenthal GL, Jenkins KJ, Klitzner TS, Martin GR, Neish SR, Brown DW, Mangeot C, King
E, Peterson LE, Provost L, Lannon C, National Pediatric Cardiology Quality Improvement C. Improvement in Interstage Survival in a
National Pediatric Cardiology Learning Network. Circ Cardiovasc Qual Outcomes. 2015 Jul;8(4):42836.

This project demonstrated for the first time the power of a collaborative learning network to improve outcomes in infants with a rare

disease, hypoplastic left heart syndrome (HLHS). Using improvement methods, and the participation of 60 surgical centers, the

National Pediatric Cardiology Quality Improvement Collaborative (NPCQIC) demonstrated improved discharge and outpatient clinic

processes that resulted in a 40% reduction in interstage mortality in patients with HLHS in this collaborative. This work was the result

of collaboration among cardiologists, nurses, and parents to coproduce improvement efforts that ultimately resulted in these

improved outcomes.

Niss O, Quinn CT, Lane A, Daily J, Khoury PR, Bakeer N, Kimball TR, Towbin JA, Malik P, Taylor MD. Cardiomyopathy With Restrictive
Physiology in Sickle Cell Disease. JACC Cardiovasc Imaging. 2016 Mar;9(3):24352.

Research associates sickle cell disease with significant cardiopulmonary morbidity, including an increased rate of unexplained

sudden death. This paper describes a novel paradigm for the cardiac involvement in sickle cell disease as a form of cardiomyopathy

with a restrictive phenotype. The paper has two parts: an extensive metaanalysis of previously published cardiac imaging studies,

and a detailed echocardiographic study from our institution that together show the unique high output restrictive physiology in this
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patient group. These findings are the preliminary data used to design the current clinical trial of cardiac MR and serologic biomarkers

to further delineate the cardiopulmonary phenotype of sickle cell disease.

Towbin JA, Lorts A, Jefferies JL. Left ventricular noncompaction cardiomyopathy. Lancet. 2015 Aug 22;386(9995):81325.
This report provides a contemporary understanding of left ventricular noncompaction cardiomyopathy (LVNC). The disease is

increasingly diagnosed in clinical practice, but many clinicians are not familiar with the diagnosis or treatment. LVNC represents a

unique type of cardiomyopathy that can have associated findings, such as heart failure and significant arrhythmias, which can lead to

morbidity and mortality. Our paper provides care providers, and researchers, with a comprehensive description of the disease along

with potential strategies for clinical surveillance and management.
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Impact of Norwood Shunt

Type

National Institutes of Health

(New England Research

Institutes)

U10 HL109673 3/31/2014 

6/30/2017

$42,900

Richard J Czosek, MD Exercise in Genetic

Cardiovascular Conditions

National Institutes of Health

(Yale)

R01 HL125918 2/1/2015 

1/31/2020

$22,500

Bryan H Goldstein, MD Do Serum Biochemical and

Hematopoietic and Stool

Biomarkers Predict Low

Cardiac Index in Patients

with Fontan Physiology?

Children's Heart

Foundation (Lurie

Children's Hospital of

Chicago)

NITPDA 1/1/2015 

12/31/2016

$6,500

Russel Hirsch, MD TOPP2 Registry (Tracking

Outcomes and Practice in

Assoc Pediatric Pulmonary

Hypertension

TOPP2 8/14/2015 

8/13/2020

$58,980

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26806364
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26830224
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26277874
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26694691
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26293756
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25678600
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25227273


Pediatric Pulmonary

Hypertension)

Russel Hirsch, MD Covered Cheatham Platinum

Stent for Prevention or

Treatment of Aortic Wall

Injury Associated with Aortic

Coarctation (COAST II)

Food and Drug

Administration (Johns

Hopkins School of

Medicine)

R01 FD003898 6/22/2011 

5/31/2016

$2,752

John Lynn Jefferies, MD Assessment of Quality of

Life, Anxiety, and

Depression in Barth

Syndrome: Expanding the

Scope of Comprehensive

Care

Barth Syndrome

Foundation, Inc.

Jefferies, John,

Bar

4/1/2015 

3/31/2017

$14,566

John Lynn Jefferies, MD Cardiac Biomarkers in

Pediatric Cardiomyopathy

National Institutes of Health

(Wayne State University)

R01 HL109090 7/16/2014 

6/30/2017

$24,064

Ashley S Parrott The Impact of Genetic

Variant Reclassification on

Patients and Families

National Society of Genetic

Counselors

Parrott, Ashley

NSGC

2/11/2016 

11/30/2016

$500

Robyn Wingard Stamm

APRNCNP

Screening infants with Single

Ventricle Physiology for

Abnormal Cardiopulmonary

Patterns during Sleep

The Gerber Foundation Stamm_Gerber 11/19/2015



12/31/2016

$20,000

Michael Taylor, MDPHD Cardiac Magnetic

Resonance Imaging Core

Laboratory for Longterm

Outcomes of Children with

HLHS and the Impact of

Norwood Shunt Type (SVR

III)

National Institutes of Health

(New England Research

Institutes)

U10 HL068270 1/1/2015 

12/31/2016

$151,605

Jeffrey A Towbin, MD Genetics, Mechanisms and

Clinical Phenotypes of

Arrhythmogenic

Cardiomyopathy

National Institutes of Health R01 HL116906 8/23/2013 

6/30/2016

$2,350,202

Elaine Urbina, MD Study of Hypertension in

Pediatrics  Adult

Hypertension Onset in Youth

American Heart Association 15SFRN23680000 4/1/2015 

3/31/2019

$941,443

Elaine Urbina, MD Search Nutrition Ancillary

Study 2

National Institutes of Health

(University of Cincinnati)

R01 DK077949 4/15/2014 

3/31/2018

$17,734

Elaine Urbina, MD

Jessica G Woo, PHD

Childhood CV Risk and

Adult CVD Outcomes: an

International Longterm

Followup

National Institutes of Health R01 HL121230 12/1/2014 

11/30/2019

$1,279,814

Elaine Urbina, MD Validation of Circulating National Institutes of Health R01 HL110957 8/1/2013  $63,776



Endothelial Cells and

Microparticles in Youth

(University of Minnesota) 11/30/2016

Elaine Urbina, MD The Studies to Treat or

Prevent Pediatric Type 2

Diabetes

National Institutes of Health

(George Washington

University)

U01 DK061230 3/1/2012 

7/31/2016

$28,765

Elaine Urbina, MD Pediatric HIV/AIDS Cohort

Study (PHACS 3)

National Institutes of Health

(Tulane University)

U01 HD52104 8/1/2015 

7/31/2020

$21,411

Elaine Urbina, MD Early Identification of World

Trade Center Conditions in

Adolescents

Ctr for Disease Control and

Prevention (NYU

Sponsored Programs

Administration)

U01OH010394 7/1/2013 

6/30/2016

$26,776

Total Annual Grant Award Dollars $5,545,328

Annual Industry Award Dollars
Investigator Industry Sponsor Amount

Bryan H Goldstein, MD PFM Medical, Inc. $38,125

Karine Guerrier DO Medtronic, Inc. $2,820

Russel Hirsch, MD United Therapeutics Corporation $112,973

Jeanne Foose James, MD Medtronic, Inc. $30,000

John Lynn Jefferies, MD Capricor ATherapeutics, Inc. $134,221

John Lynn Jefferies, MD MyoKardia, Inc. $100,000

Robert M Siegel, MD VIVUS, Inc. $95,502

Chet R Villa, MD Syncardia Systems, Inc $90,611

Total Annual Industry Award Dollars $604,252




