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30 Jahre fur das Leben
lokal - bundesweit - international

Liebe Freunde, liebe Férderer und Projektpartner von kinderherzen,

liebe Herzfamilien, sehr geehrte Damen und Herren,

vor 30 Jahren entstand die Idee, die Behandlung ange-
borener Herzfehler durch ein auf die Kinder-Herzchir-
urgie spezialisiertes Zentrum in eine neue Dimension
zu fUhren. Zu dieser Zeit Uberlebte jedes flnfte in der
Bundesrepublik geborene , Herzkind“ die ersten Lebens-
wochen nicht. Es starben nahezu 80 von 100 mit einem
Herzfehler geborenen Kinder unoperiert vor ihrem
zweiten Geburtstag.

Dank weitblickender Arzte, engagierter Eltern und muti-
ger Spender, errichteten wir bereits wenige Jahre spater
—erstmals in Deutschland — ein Herzzentrum ausschliel3-
lich fur Kinder und vollkommen auf die Bedrfnisse herz-
kranker Neugeborener und Sauglinge ausgerichtet.

Mit der Griindung der Fordergemeinschaft Kinderherz-
zentrum Sankt Augustin im Juni 1989 nahmen die Din-
ge ihren Lauf. Wahrend der Herz-Operationsbetrieb in
den alten Rdumen der Kinderklinik in Sankt Augustin
weiter lief, wurde geplant und gebaut. Unter bundes-
weiter Aufmerksamkeit eréffnete das Deutsche Kinder-
herzzentrum Sankt Augustin (DKHZ) im Juni 2000 seine
Pforten. Es sollte fortan als Vorbild fir Planung und
Ausstattung vieler deutscher und so mancher interna-
tionaler Kinderherzzentren stehen.

Wegen der segensreichen Strahlkraft dieses Projektes
weit Uber Sankt Augustin hinaus (im DKHZ operiert,
Uberlebten inzwischen 98 von 100 betroffenen Kindern),
setzten wir uns neue Ziele: Verbesserte Diagnosestan-
dards und Behandlungen sollten im gesamten Bundes-
gebiet verwirklicht werden. Dazu folgte im September
1997 eine Satzungsanderung mit Umbenennung in
Fordergemeinschaft Deutsche Kinderherzzentren e.V.

Mit lhrer Hilfe wurden seitdem und bis heute lebens-
rettende Forschungsprojekte initiiert, innovative Thera-
piemalnahmen entwickelt, Herzzentren mit hochmo-

Mit herzlichen GriRRen lhr kinderherzen-Vorstand

RA Ulrich Keller Hille-Dahm Becker

Dr. Andreas Urban
Vorstandsvorsitzender stellvertretende Vorsitzende  stellvertretender Vorsitzender

dernen Geraten ausgestattet und die Férderung von
Fachpersonal durch Aus- und Weiterbildung sicherge-
stellt. Zu lokalem und bundesweitem Engagement sind
internationale Nothilfeeinsatze hinzugekommen.

Seit Uber 15 Jahren finanzieren wir Herzoperationen
kranker Kinder in auslandischen Krisengebieten. Seit drei
Jahren fUhren wir weltweit Einsatze selbst durch. Auf
unseren Herzmissionen setzen sich unsere ehrenamt-
lichen Herzexperten fir herzkranke Kinder in Eritrea, El
Salvador, Rumanien und in anderen Teilen der Welt ein.
Wir schaffen nachhaltige Strukturen und leisten Hilfe zur
Selbsthilfe.

Heute, 30 Jahre nach der Griindung, bestimmen Kinder
mit angeborenen Herzfehlern weiterhin das Denken,
FUhlen und Handeln unseres gemeinnltzigen und zu
100% aus Spenden finanzierten Vereins kinderherzen —
Fordergemeinschaft Deutsche Kinderherzzentren e V.

In den drei Jahrzehnten unseres Bestehens und Forderns
ist die Uberlebensrate der Herzkinder bis zum Erwachse-
nenalter auf Uber 95% angestiegen. Dies ist zu allererst
Ihr Verdienst, der Verdienst unserer Freunde, unserer
Spenderinnen und Spender, der Partner unserer Pro-
jekte. Sie alle sind das Fundament, auf das wir in unse-
rer so erfolgreichen Arbeit bauen! Heute nehmen Wir
die ndchsten 30 Jahre in Angriff! Zusammen mit Ihnen
mochten wir auf ein ambitioniertes Ziel hinarbeiten: wir
wollen mithelfen, dass weltweit Kinder mit angeborenen
Herzfehlern ein herzgesundes Leben flihren kdnnen. Um
dieses Ziel zu erreichen, ist noch viel zu tun.

Bleiben Sie uns verbunden, stehen Sie auch in Zukunft
an der Seite von kinderherzen. \Wir danken lhnen von
ganzem Herzen!

Jetzt winschen wir Ihnen eine gute Lektlre unseres
Jahresberichts 2019 —,,30 Jahre fir das Leben”!
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Mit kinderherzen die \Welt verandern

Seit seiner Grindung 1989 ist es das oberste Ziel unseres gemeinnitzigen Vereins, die Diagnhose-
und Behandlungsmaglichkeiten fur herzkranke Kinder entscheidend zu verbessern. Deshalb sind wir
aktiv — in Deutschland und vielen Landern weltweit. Transparent, unabhadngig und 100% aus Spenden
finanziert. Die Saulen unseres Handelns sind Forschung, Therapie, Ausstattung von Kinderherzzentren,

Aus- und Weiterbildung von Fachpersonal und Internationale Nothilfe.

Wir forschen an rund 20 Standorten in ganz
Deutschland und erarbeiten neueste herzmedizinische
Standards. Wissenschaftliche Studien ermdglichen
interdisziplindren Austausch auf Spitzenniveau.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Wir statten Kinderherzzentren mit moderner und
schonender Technik aus. Somit werden Eingriffe
auf hochstem medizinischen Niveau moglich.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Unsere Internationale Nothilfe ermoglicht herz-
kranken Kindern aus Krisengebieten eine lebens-
rettende Operation direkt in ihrem Heimatland.
So sind wir in Eritrea, El Salvador oder Rumanien
regelmaflig mit ehrenamtlichen Experten-Teams
vor Ort aktiv und gewahrleisten bestmogliche herz-
medizinische Versorgung. Wir schaffen nachhaltige
Strukturen und leisten Hilfe zur Selbsthilfe.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

@

&~ |

Durch uns initiilerte TherapiemalRnahmen helfen
Betroffenen und Angehorigen. Wir schaffen Ange-
bote wie die musiktherapeutische Behandlung
kleiner Herzpatienten oder die psychologische
Betreuung fir Familien Gber den Klinikaufenthalt
hinaus.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Die Forderung von Mallnahmen zur Weiterbildung
und Schulung von Herzmedizinern und Pflege-
personal sorgt nachhaltig flr bestmogliche Exper-
tise aller handelnden Akteure im In- und Ausland.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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LHilfe fir herzkranke Kinder
ceit 1 989“

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Ein kleines

Herz verzeiht
keine Fehler.




»»Die moderne Kinder-
herzmedizin Idsst die Zeit
flir Trdéume wachsen.
Jeder Wissensgewinn

bedeutet Leben.



Stimmen aus dem kinderherzen-Kosmos

9 Als Eltern eines Kindes, das einen schweren Start ins Leben
hatte, ist es flir uns schon immer eine Herzensangelegenheit,
Kindern zu einer guten und gesunden Zukunft zu verhelfen.
Als Unternehmer haben wir die Méglichkeiten, einen kleinen
Beitrag zu dem Handeln von kinderherzen zu leisten. Wir
hoffen, noch viele gemeinsame Spendenaktionen ins Leben
rufen zu kénnen. Stets freuen wir uns lber die vielen tollen
Neuigkeiten rund um die Arbeit von kinderherzen. Uber die
Berichte zu kleinen Herzpatienten, spannende Begegnungen
und vieles mehr. Vielen Dank fiir eure grofSartige Arbeit und
danke, dass wir dabei sein kénnen! ¢

Familie Stephanie & Thomas Kiithn mit Sohn Tim

9 Miit unserer durch kinderherzen erméglichten Studie, méch-
ten wir neue Wege in der ambulanten Betreuung beschreiten.
Wir bieten erstmals ein webbasiertes Heimtraining fiir
unsere jungen Herzpatienten an. Im Fokus unserer Unter-
suchung steht, inwiefern ein 24-wéchiges sportliches Trai-
ning bestehende motorische Defizite kompensieren kann,

Stimmen aus dem kinderherzen-Kosmos

s9 Herzchirurgie ist Teamarbeit. Je besser das Team, umso besser

istder Erfolg fiir die Kinder”, sagte Dr. Andreas Urban, Griindungs-
vater von kinderherzen, in einem Gespréich zu mir. Diese Team-
arbeitkonnteichin Eritrea hautnah erleben. Es war beeindruckend
zu sehen, mit welcher Hingabe jeder einzelne ehrenamtliche
Experte dabei war. Fiir mich waren die Tage in Eritrea ein
unvergessliches Erlebnis. Obwohl es sehr viele bewegende
Momente gab, sind mir doch folgende besonders in Erinnerung
geblieben: Zum einen die sehr persénlichen Gesprdiche (iber die
vielfiltigen Beweggriinde, kleine Herzen in Eritrea retten zu
wollen. Zum anderen durfte ich wéhrend einer Herz-OP dabei
sein. Doch auch der Austausch mit den Einheimischen ge-
hort dazu. Sie besitzen oft nicht viel und teilen dieses weni-
ge mit uns. Eins wurde mir wieder bewusst: Ich brauche nicht
viel, um gliicklich zu sein. Gern méchte ich in Zukunft dieses
und andere Projekte von kinderherzen mit meinem Netzwerk
personlich foérdern. Der Zweck meiner Existenz — Menschen
zusammenbringen und unterstiitzen. ‘¢

kinderherzen-Spender Torsten Krasch bei seinem ehrenamtlichen
Einsatz in Eritrea 2019

W1
v

damit unsere Teilnehmerinnen und Teilnehmer mdglichst T, . _
langfristig in ihrem Alltag davon profitieren. Wir méchten e T »» Der Sta; : /der 5’":,” i;_er zzn-l\ga( athon-St_aﬁ el als ?_en_ve_m-
; - ; : . | e e sames Ziel und die Freude beim gemeinsamen Trainin
fn;)de/ér\h;rgf § ?aﬂ;/:tdankf‘n, dass sie unsere wissenschaft Y & Tagn “ J3 sind unglaublich bereichernd. Die I-?erzkinder und Jugendg-
iche Arbeit unterstiitzen. el P - : ¢ ! € ‘ .
- ; B 3 % lichen sind mit Energie und Begeisterung dabei und machen
Michael Meyer, Lehrstuhl fir Praventive Padiatrie an der Technische Universitat A i 4 beeindruckende Fortschritte. Sport wirkt sich positiv auf den
Minchen und kinderherzen Projektleiter am Deutschen Herzzentrum Minchen % aktiven sowie passiven Bewegungsapparat, das Herzkreis-
=% lauf- und Immunsystem, sowie die Psyche aus und macht
; dabei auch noch Spaf3 und bildet eine tolle Gemeinschaft. "
V4

kinderherzen-Sporttrainer David Schnitzler (2. V. I.) mit Herzkindern und
sportlichen Eltern beim Training am Rhein in Bonn.

ss Diagnose Herzfehler. Ich war 36 Jahre alt, als ein Arzt mit diesen
Worten vor mir stand und brauchte einen Moment um zu ver-
stehen, dass diese Aussage mir galt. Lange wussten wir nicht, ob
unser zweites Baby als Herzkind auf die Welt kommen wiirde.
Ganz ausgestanden ist die Sorge noch nicht, aber aktuell sieht es

s Mit kinderherzen durften wir schon viele schéne Momente

gut aus, dass sie herzgesund ist. Seit ich kinderherzen kenne, ist
es fiir mich eine Herzensangelegenheit, das Team als Familien-
fotografin zu unterstiitzen. Auf ehrenamtlicher Basis mache ich
Bilder fiir den gemeinniitzigen Verein, damit die Geschichten
von Herzkindern, ihren Familien und Lebensrettern noch ein-
driicklicher erzéhlt werden kénnen. Auf diese Weise schaffen
wir gemeinsam Aufmerksamkeit fiir die, die uns am dringend-
sten brauchen. Damit kleine Herzen grof8 werden! ¢

Tina Halfmann, Picture-Moments Fotografie, ehrenamtliches Engagement
als Fotografin fur kinderherzen

erleben. Von den Fotoshootings (liber das Gestalten eines
Lebkuchenhauses in der Feinen Tortenschmiede bis hin zum
Pizza backen im Rahmen einer Charity-Aktion der L‘Osteria.
Es ist immer wieder toll, auf das kinderherzen-Team zu
treffen. Wir freuen uns auf hoffentlich viele weitere gemein-

same Augenblicke. "

Herzfamilie Janen
(auf dem Bild Tochter Frida beim kinderherzen-Shooting 2019)
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Gleich und doch nicht gleich?

Entwicklungsuntersuchung bei Zwillingen mit angeborenem Herzfehler

kinderherzen-Ursachenforschung

Wie kommt es zu korperlichen und geistigen Einschran-
kungen? Eine Beeintrachtigung der Neuroentwicklung
ist mit die haufigste Komplikation, die die Lebensqualitat
von Kindern nach chirurgischen Eingriffen bei angebore-
nen Herzfehlern meist signifikant vermindert. Heutzutage
konnen aufgrund der Fortschritte in der Kinderherzchi-
rurgie und Kinderkardiologie zwar immer mehr Kinder
mit angeborenen Herzfehlern erfolgreich behandelt
werden. Doch diese Behandlungen bergen Risiken
sowohl fur die geistige als auch die korperliche Entwick-
lung der Kinder.

Kinder mit Herzfehlern sind ofter eingeschrankt

als gesunde Kinder.

Es wurde bereits in einigen Studien nachgewiesen, dass
es in der korperlichen, aber auch in der geistigen Entwick-
lung und Lebensqualitdt bei Patienten mit angeborenen
Herzfehlern in jungen Jahren zu Verzdgerungen und Ein-
schrankungen kommen kann. Wahrend es naheliegend er-
scheint, den Herzfehler und seine Behandlung als Ursache
fur diesen Unterschied anzusehen, ist nicht bekannt, wie
sich das gleiche Kind ohne Herzfehler entwickelt hatte.

Was sind die Ursachen?

Genetische Veranlagung, individuelle Férderung und
auch das Umfeld eines Menschen spielen eine grolRe
Rolle fur die geistige Entwicklung. Daher mochten die
kinderherzen-Experten am Deutschen Herzzentrum
Miinchen herausfinden, ob der Herzfehler und seine
Behandlung alleine die Ursache fir mogliche Ein-
schrankungen sind oder ob weitere Faktoren eine
wichtige Rolle spielen.

Same same, but different?

In Kooperation mit dem Kompetenznetz Angeborene
Herzfehler untersucht das Expertenteam bundesweit
Zwillingskinder (eineiig und zweieiig), bei denen ein
Zwilling einen Herzfehler hat und der andere nicht.
Verschiedene Tests werden durchgefihrt, um zu Uber-
prifen, ob sich die beiden unterschiedlich entwickelt
haben oder nicht. Wir erhoffen uns dadurch besser zu
verstehen, wodurch mégliche Einschrankungen der
geistigen oder korperlichen Entwicklung von Kindern
mit angeborenen Herzfehlern entstehen, um diese
dann besser behandeln zu kénnen.

Zwillings-
paare aus
ganz Deutschland
nehmen an der
Forschungsstudie
teil.

s Durch unsere Studie méchten wir erforschen, welche Faktoren dazu fiihren,
dass bei manchen Kindern mit angeborenen Herzfehlern eine Einschrdn-
kung der geistigen oder kérperlichen Entwicklung auftritt, um diese in

Zukunft besser behandeln zu kénnen.

kinderherzen-Expertin Julia Remmele M. Sc.

Die neuro-kognitive Entwicklung und die Lebensquali-
tat von Patienten mit angeborenen Herzfehlern sind ein
hochaktuelles Thema. Sie ermoglichen Schlussfolge-
rungen sowohl fur den individuellen Patienten als auch
fur die Gesellschaft. Durch die Forschung in Miinchen
kdnnen die teilnehmenden Herzpatienten unmittelbar
von den Resultaten profitieren, da eine genaue Evalua-
tion ihres Zustandes erfolgt und unter Umstanden eine
Forderung moglich ist. Die Studie beschrdnkt sich nicht
nur auf Kinder — so kdnnen die teilnehmenden Zwil-
lingspaare zwischen 3 und 99 Jahren alt sein.

Ausfiihrlicher Projekttitel:

Neurokognitive Entwicklung und gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt bei Patienten mit angeborenem
Herzfehler — Same same, but different?

Projektlaufzeit: April 2019 bis September 2021
188.750 Euro

Projektstandort: Deutsches Herzzentrum Miinchen

Projektkosten:

----------------------------------------------------------------

kinderherzen-Forschung und Studien in Miinchen
Am Deutschen Herzzentrum in Miinchen gibt es viele
zukunftsweisende Forschungsprojekte, die uns bewe-
gen. Auf Seite 31 finden Sie beispielsweise Informatio-
nen rund um das abgeschlossene Projekt ,,Geslindere
GefaRe fur Erwachsene mitangeborenem Herzfehler”.
Das Ziel unserer bundesweiten Arbeit ist stets von
dem Gedanken getrieben, Kinder mit angeborenen
Herzfehlern bestmoglich zu versorgen.

Forschungsziele auf einen Blick:

« Bessere Behandlung herzkranker Kinder

« Frihzeitiges Erkennen maglicher Einschrankungen
« Zielgerichtete Therapieansatze

« Feststellung, ob weitere Faktoren eine wichtige
Rolle spielen

‘kinderherzen db

. ; Deutsches Werrrestrum Misches
Fordergemeinschaft

Deutsche Kinderherzzentren e.V.

--------------------------------------------------------------
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Herzkind Bruno
kickt mit
Leidenschaft an
der frischen Luft.

FORSCHUNGSPROJEKT
MUNCHEN

Herzgesund in den eigenen vier Wanden

Webbasierte Fitnessplattform

Einzigartiges Trainingsprogramm fiir Herzkinder

Mit Hilfe des Vorgédnger-Projektes ,Kardiovaskuldres
und sportmotorisches Screening zur Gesundheitspra-
vention bei Jugendlichen und Heranwachsenden mit
angeborenem Herzfehler” konnte aufgezeigt werden,
dass es zahlreiche Herzpatienten gibt, die Bewegungs-
einschrankungen und Kraftdefizite aufweisen, welche
auch nach langerer Zeit noch bestehen. Auch andere
Studien zeigen einen eindeutigen Bedarf an Interven-
tionsmalnahmen fir diese spezielle Zielgruppe auf.

Barrierrefreie Teilnahme von zu Hause aus

Solche Interventionsstudien zur Verbesserung der
gesundheitsbezogenen Fitness bei Kindern und Ju-
gendlichen mit angeborenem Herzfehler sind nach

wie vor relativ selten. Vereinzelt gibt es angeleitete
Trainingsangebote/-gruppen, die jedoch vorwiegend
in Ballungszentren liegen und deshalb vielen Patien-
ten aus zeitlichen und/oder logistischen Griinden vor-
enthalten bleiben. Dabei kénnten viele Ubungen auch
eigenverantwortlich in hauslicher Umgebung durch-
geflihrt werden.

Virtueller Trainer

Wahrend bisherige Interventionen auf schriftlich aus-
gearbeitete Ubungskataloge zuriickgriffen, deren In-
formationsgehalt deutlich limitiert war, haben sich
dank technischer Weiterentwicklungen ganz neue
Méglichkeiten der Ubungsvermittlung ergeben. Auf-
grund der immer breiteren Internet-Verfligbarkeit

4s Der Erfolg von beaufsichtigten und angeleiteten Sportprogrammen ist unbe-
stritten. Es ist nun aber an der Zeit, L6sungen fiir sichere und eigenverant-
wortliche Bewegungskonzepte zu finden, welche unabhéngig von Ort und Zeit
durchgefiihrt werden kénnen. Ich bin davon (iberzeugt, dass unser digitales

Konzept dies leisten kann.*¢

kinderherzen-Experte PD Dr. Jan Miller

entstand so die Idee einer webbasierten Trainings-
plattform als Alternative zu bisherigen Heimtrainings-
formen. Damit kdnnen auf einfache Art und Weise
Videoclips zur Verfligung gestellt werden und so kann
im Beisein eines virtuellen Trainingspartners in gemut-
licher und heimischer Atmosphére trainiert werden.

Ziel: Nachhaltige Verbesserung der Fitness
Hauptziel des Projektes ist die Untersuchung, ob die
gesundheitsbezogene Fitness bei Kindern und Ju-
gendlichen mit angeborenem Herzfehler dadurch
nachhaltig verbessert werden kann. Hierzu findet in
der Kinderkardiologischen Ambulanz des Deutschen
Herzzentrums Miinchen zunéachst eine Untersuchung
der sportmotorischen Fahigkeiten mittels finf sport-
motorischer Tests (Fitnessgram®) statt. Auf Basis der
Ergebnisse des Fitnessgram und im Vorfeld klar defi-
nierter Kriterien wird ermittelt, ob die Teilnehmer alle
Voraussetzungen flr diese Intervention erfillen.

Eine Stunde Bewegung pro Woche reicht aus
,One Hour a Week, Brings Mobility, Power and Speed”
ist ein Trainingsprogramm, das flr ein halbes Jahr eine

Ubungen, wie hier via Smartphone, sind denkbar.

Ausfiihrlicher Projekttitel:

Webbasierte Bewegungsintervention zur Verbesse-
rung der Sportmotorik und deren Nachhaltigkeit bei
Kindern und Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler

Projektlaufzeit: Januar 2019 bis September 2020
50.000 Euro

Projektstandort: Deutsches Herzzentrum Minchen

Projektkosten:

----------------------------------------------------------------

Stunde zusatzliche korperliche Belastung pro Woche
in den Alltag der Kinder und Jugendlichen bringen soll.
Diese Stunde unterteilt sich in je 3 Trainingseinheiten
von je 20 Minuten Dauer. Innerhalb der 20 Minuten
findet ein stetiger Wechsel aus 30 Sekunden Belastung
und 30 Sekunden Pause statt, wobei verschiedene
Partien des Korpers gekréaftigt und gedehnt werden.
Telefonische Ricksprache mit den Teilnehmern sowie
Fragen zum korperlichen Befinden am Ende jeder Trai-
ningseinheit helfen der Studienleitung das Training
entsprechend zu begleiten.

kinderherzen-Experte Michael Meyer zusammen mit Herzkind Finn
bei einer Ubung

Forschungsziele auf einen Blick:

« Verbesserung der gesundheitsbezogenen Fitness

« Erkenntnisse Uber Auswirkungen auf den Blutdruck
und gewonnene Lebensqualitat

« Bewertung der Machbarkeit und Akzeptanz
hauslicher Intervention

« Erkenntnisse hinsichtlich der Nachhaltigkeit
der MaRnahmen db

KINOSMNEIZEN ¥ e et

Deutsche Kinderherzzentren e.V. -

--------------------------------------------------------------
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Einblicke ins ungeborene Leben

Vorgeburtliche Erkennung von Herzfehlern

Fetales Kardio MRT —

Neue hochauflosende Bildgebung im Mutterleib
Rund eines von 100 Neugeborenen kommt in Deutsch-
land mit einem angeborenen Herzfehler zur Welt. Je
komplexer ein Herzfehler ist, desto wichtiger ist es,
bereits im Mutterleib méglichst viele Details und In-
formationen Uber den individuellen Herzfehler des
Kindes zu erhalten.

Angeborene Herzfehler friithzeitig erkennen

Je besser der Herzfehler bereits im Mutterleib erkannt
werden kann, desto besser kann die werdende Familie
Uber die Moglichkeiten einer medizinischen Versor-
gung informiert werden. Mithilfe moglichst genauer

Informationen vor der Geburt kann der Arzt die Fami-
lie Uber das Leben des Kindes mit einem angeborenen
Herzfehler informieren und auf Basis einer umfassen-
den kinderkardiologischen Aufklarung die nachsten
Schritte planen.

Bisher keine zuverlassige Friiherkennung
Leiderwirdin Deutschlandim Rahmender frauenarztli-
chen Schwangerschafts-Vorsorgeuntersuchungen nur
ca. die Halfte aller angeborenen Herzfehler vorgeburt-
lich erkannt oder umfassend beschrieben. Ein Grund
hierflr ist die teilweise sehr untersucher- aber auch
kindslageabhéngige Methode der Ultraschallunter-
suchung.

s Mit der fetalen Kardio MRT gelingt uns ein friiher und genauer Blick ins kind-
liche Herz. Dies ermdéglicht es, komplexe Herzfehler friiher und genauer vor
der Geburt zu erkennen und hilft bei der Planung der optimalen Behandlung

des Kindes nach der Geburt. ¢

kinderherzen-Experte PD Dr. Michael Steinmetz, Universitatsmedizin Gottingen,

Klinik fir Padiatrische Kardiologie und Intensivmedizin

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Wendet beispielsweise das Kind dem Frauenarzt bei
den Vorsorgeuntersuchungen den Ricken zu, ist das
kleine Herz moglicherweise nur unzureichend dar-
stellbar und ein moglicher Herzfehler aufgrund eines
schlechten ,Schallfensters” nicht erkennbar oder nicht
alle wichtigen Aspekte des Herzfehlers darstellbar.

Unsere Losung

Eine neuere, vom ,Schallfenster” unabhédngige Me-
thode ist die Magnetresonanztomographie oder MRT
des Herzens (Kardio MRT). Diese wird bei Babys, Kin-

Forscher PD. Dr. Steinmetz und T. Otto bei einer MRT Untersuchung

Ausfiihrlicher Projekttitel:

Klinische Evaluation der fetalen kardiovaskularen-

MRT mittels MRT-kompatibler Doppler Ultraschall

Triggerung zur pranatalen Diagnostik angeborener
Herz- und GefafRkfehlbildungen

Projektlaufzeit: September 2018 bis August 2021

169.752 Euro

Projektstandort: Universitatsmedizin Gottingen
Klinik fir Kinder- und Jugend-

medizin — Padiatrische Kardiologie,
Intensivmedizin und Pneumologie

Projektkosten:

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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dern und Erwachsenen bereits in der Routine fir die
Herzbildgebung angewendet. Aufgrund des techni-
schen Fortschritts ist diese Untersuchung nun auch
beim ungeborenen Kind im Mutterleib sicher durch-
flhrbar als sogenannte ,fetale Kardio MRT*.

Dabei kann mit hoher Auflésung das Herz aus jedem
beliebigen Blickwinkel dargestellt werden und alle
notwendigen Informationen zu einem angeborenen
Herzfehler gesammelt werden.

Pravention zum Wohle der Herzkinder

An der Universitatsmedizin Goéttingen erforscht
kinderherzen mit Hilfe einer wissenschaftlichen Studie
diese hochauflésende neue Herzbildgebung fir unge-
borene Kinder. Im Rahmen der Studie soll die Qua-
litat der fetalen Kardio MRT in der Diagnosestellung
eines angeborenen Herzfehlers mit dem momentanen
,Goldstandard”, der fetalen Ultraschalluntersuchung,
verglichen werden. Ziel ist es, die vorgeburtliche Fest-
stellung eines Herzfehlers zu verbessern, damit nach
der Geburt eine optimale Weiterversorgung des
neugeborenen Kindes geplant werden kann.

! ! ‘ a . I: %y
) __f r.f'f*"

Forschungsziele auf einen Blick:
« Friherkennung komplexer Herzfehler

« Exakte vorgeburtliche Informationen

« Optimale Behandlung nach der Geburt

« Steigerung der Lebensqualitat

« Entwicklung von Praventionsprogrammen

) Kinder
kinderherzen Herz
S Klinik

Gottingen
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Monate altes
Herzkind mit akuter
Myokarditis und Herz-
unterstutzungs-
. system (LVAD, Ber-
lin Heart®).

FORSCHUNGSPROJEKT
BERLIN

MYKKE: Myokarditis-Register
bis zum 18. Lebensjahr

Herzmuskelentziindung kann tédlich sein

MYKKE-Register fiir standardisierte Diagnose

Die Herzmuskelentziindung (Myokarditis) ist bei zuvor
gesunden Kindern eine Hauptursache fur die akute
und schwere Herzschwache. Reanimationen, Intensiv-
medizin, Herztransplantationen oder der Tod sind
mogliche Folgen. Ursache einer Myokarditis ist meist
ein viraler Infekt. Weltweit existieren zurzeit keine
einheitlichen Kriterien flr die Diagnose der Myo-
karditis. Daher unterscheiden sich Diagnostik und
Therapie in den einzelnen Zentren sehr stark. Zudem
gibt es nur wenige Daten zur Haufigkeit oder Sterblich-

keit bei Herzmuskelentziindungen. Die ,Dunkelziffer”
ist hoch, neben Jugendlichen sind Sauglinge besonders
haufig betroffen.

Wie wir helfen

Wir wilinschen uns eine einheitliche Diagnostik bei
Kindern und Jugendlichen mit dem Verdacht auf Myo-
karditis in Deutschland. Daher férdern wir das MYKKE-
Register, das am Deutschen Herzzentrum Berlin ge-
fahrt und stetig erweitert wird. Seit 2013 sammeln
die Berliner Herzspezialisten in diesem Register Daten

e
(‘

ssDas Myokarditis-Register soll dazu dienen, Kindern und Jugendlichen mit
Myokarditis weltweit eine optimale Diagnostik und Therapie zu bieten.
So kénnen wir schwere Krankheitsverldufe, Herztransplantationen und Tod

verhindern. ¢

kinderherzen-Experte PD Dr. Stephan Schubert, Deutsches Herzzentrum Berlin

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

zu Diagnostik und Therapie bei Myokarditis im Kinder-
und Jugendalter. So entsteht eine Forschungsplatt-
form. Sie ermoglicht, die Aspekte der Myokarditis zu
systematisieren, um die Vorgehensweise in den Kin-
derherzzentren Deutschlands zu analysieren und Aus-
sagen Uber die Krankheitsverldufe zu treffen.

Zwei Teilprojekte

Mit der Multi-Center-Studie ergdnzt kinderherzen in
einem ersten Schritt die vorhandenen Daten der ersten
150 Patienten durch eine detaillierte Erhebung der
Diagnostik, der Therapie und des Behandlungsergeb-
nisses. In einem zweiten Schritt sollen Kriterien zur
besseren Diagnose der Myokarditis entwickelt wer-
den. Ziel ist ein standardisiertes Vorgehen.

t Nur wenn wir die Daten vieler Herzkinder
sammeln, kénnen wir grundlegende
Behandlungsstandards entwickeln.
Helfen Sie uns dabei!

Ausfiihrlicher Projekttitel:
MYKKE: Diagnosekriterien fiir Myokarditis bei Kindern
und Jugendlichen (< 18 Jahre)

Projektlaufzeit: Februar 2017 bis September 2021
283.220,00 Euro

Projektstandort: Deutsches Herzzentrum Berlin

Projektkosten:

kinderherzen

Fordergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

DEUTSCHES HERZIENTRUM BERLIN

AT DR RUALIRAITH N RETHE

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
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24 deutsche Herzzentren arbeiten zusammen

Im September 2013 rief die Abteilung flr Angebore-
ne Herzfehler und Kinderkardiologie des Deutschen
Herzzentrums Berlin das MYKKE-Register ins Leben.
Damals nahmen drei Herzzentren teil. Inzwischen sind
es 24 Herzzentren und Universitatskliniken aus ganz
Deutschland. Mehr als 225 Patienten wurden bisher
eingeschlossen. Damit ist das MYKKE-Register schon
jetzt die groRte Multi-Center Studie flr Patienten mit
Myokarditis.
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24 deutsche Herzzentren beteiligen sich am MYKKE-Register

Forschungsziele auf einen Blick:

« Erhebung von weiteren Daten von Kindern und
Jugendlichen, die an Herzmuskelentzindung
erkrankt sind

« Analyse der aktuellen Vorgehensweise bei dem
Verdacht auf Myokarditis in den kinderkardiolo-
gischen Zentren Deutschlands

« Schaffung einer einheitlichen Diagnostik bei Kindern
und Jugendlichen mit dem Verdacht auf Myokarditis

« Therapiestandardisierung sowie Anpassung
der aktuellen Myokarditis-Leitlinien



Gemeinsames
Musizieren macht
den kleinen Patienten
sichtlich SpaR und fordert
A Genesung und
Entwicklung.

THERAPIEPROJEKT
GOTTINGEN

Musizieren beruhigt Herzkinder

Musiktherapie bringt heilsame Klange fiir kleine Herzpatienten

Klange und Tone der Entspannung

Musiktherapie fihrt erwiesenermallen zur Entspan-
nung und sie verbessert das allgemeine Wohlbefin-
den. Unsere kleinen Patienten, die mit einem angebo-
renen Herzfehler auf die Welt kommen, haben oftmals
einen steinigen Weg vor sich. Mehrfach notwendige
Operationen und lange Klinikaufenthalte unmittelbar
nach der Geburt sowie im weiteren kurz- und langfris-
tigen Verlauf sind die Regel.

Die Gerduschkulisse, die durch die medizinischen Ge-
rate entsteht, kann von den kleinen Patienten nicht
abgeschirmt werden. Zusatzlich besteht haufig auch
eine zumindest voribergehende Trennung von den

Eltern. All diese Umstande verunsichern die Kinder
und machen ihnen Angst.

Die Herzkinder haben Heimweh, leiden unter der
Trennung von der Familie, sind oftmals lange an das
Bett gefesselt und haben Schmerzen. Zudem kénnen
durch den langen Klinikaufenthalt Entwicklungsver-
z6gerungen aufgrund fehlender Reize entstehen.

Therapie setzt auf unterschiedliche Reize

Die Musiktherapie stellt ein emotionales und sozia-
les Therapieangebot dar. Es ist erwiesen, dass sie der
Wahrnehmungs- und Entwicklungsforderung im Kin-
desalter dient. Kinder lieben es, Musik zu machen,
sich zum Rhythmus zu bewegen. So kann die Musik-

ssMusiktherapie regt alle Sinne an. Sie férdert die individuelle Entwicklung
des Kindes. Sie wirkt entspannend und ldsst zur Ruhe kommen. Im aktiven
Musizieren, im Spiel, kbnnen die Kinder sich emotional ausdriicken, Fdhig-
keiten entfalten, im sozialen Zusammenspiel ihre Persénlichkeit stérken.
Auch beim Musizieren mit Familienangehérigen knnen entspannte, freudige
Momente entstehen, die den Klinikalltag erleichtern. ¢

kinderherzen-Expertin Musiktherapeutin Angelika Konig

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

therapie den Kindern helfen, den Klinikalltag ange-
nehmer zu erleben und moglichen Entwicklungssto-
rungen vorzubeugen. Musiktherapie kann positive
Auswirkungen auf die Familien haben, wenn sie mit
ihrem Kind gemeinsam Musik erleben kénnen.

Durch den gezielten Einsatz der Musik wird auf un-
terschiedliche Weise eine therapeutische Wirkung er-
zielt: entweder passiv, indem eine einfache Melodie
vorgesungen oder vorgesummt wird oder aktiv, indem
Musikinstrumente wie Glockchen oder Klangstabe mit
einbezogen werden. Das weckt die Neugier der Kin-
der, animiert zum Mitmachen und wirkt sich positiv
auf den Gemditszustand aus.

Ein kleiner Herzpatient stapft im Takt der Congas
durch das Krankenzimmer

oooooooooooooooooooooooooooooooooooo

kinderherzen-Therapieangebot:

Finanzierung alternativer Ansatze

An Kinderherzzentren, an denen unsere Musiktherapie
bereits etabliert ist, bestatigen Arzte und Schwestern
die deutlich erkennbare Stabilisierung des vegetativen
und emotionalen Befindens der therapierten Kinder.
Da es sich nicht um eine klassische medizinische Therapie
handelt, werden seitens der Kliniken und der Kassen
hierflr bisher keine Mittel bereitgestellt. Die Personal-
kosten der engagierten Musiktherapeuten Gbernimmt
kinderherzen.

Die Musiktherapie von kinderherzen
stellt ein wichtiges emotionales und
soziales Angebot dar.

Ausfiihrlicher Projekttitel:

Universitatsmedizin Gottingen

Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin — Padiatrische
Kardiologie, Intensivmedizin und Pneumologie

Projektlaufzeit: Oktober 2019 bis Oktober 2021
Projektkosten: 51.672,00 Euro
Projektstandort: Universitdatsmedizin Gottingen

Therapieziele auf einen Blick:
« Vermittlung positiver Horerlebnisse

« Emotionale Ansprache mit Hilfe von Musik
« Beruhigung der oftmals dngstlichen Patienten
« Forderung der kindlichen Entwicklung

« Stabilisierung des vegetativen und emotionalen
Befindens der Kinder

. Kinder
kinderherzen Herz
Fordergemeinschaft Hlinlk

Deutsche Kinderherzzentren e.V.
Gottingen

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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Herzkind Eleni
bekommt auf dem
Weg zur Operation

eine Narkose.

FORTBILDUNG
DEUTSCHLANDWEIT

Forderung von Fachaustausch

Einzigartiger bundesweiter Austausch in der Kinderherzanasthesie

Expertengremium fiir Herzkinder

Auf Initiative von kinderherzen wurde beim Herbst-
treffen des wissenschaftlichen Arbeitskreises Kardio-
anasthesie —einem Arbeitskreis der Deutschen Gesell-
schaft fiir Andsthesiologie & Intensivmedizin (DGAI)
— im November 2014 die spezielle Arbeitsgruppe
Kinderherzandsthesie zum Wohle herzkranker Kinder
gegriindet. Diese Grindung schafft notwendige Vor-
aussetzungen fur Strukturen, die es in dieser Form
vorher nicht gegeben hat.

Reger Austausch ist wichtig
Wissenschaftliche und klinische Fragen, Fragen zur
Organisation, Struktur und der personellen Besetzung

in der Kinderherzanasthesie konnen dadurch gemein-
sam erortert und bearbeitet werden. Vorher war es
so, dass die Kinderherzanasthesisten kaum Kontakt
untereinander pflegten. Es gab also keinen regelmafi-
gen fachlichen Austausch oder eine fachliche Zusam-
menarbeit.

Standortbestimmung der Kinderkardioanasthesie

Hochste Dringlichkeit wurde zu Beginn der Standort-
bestimmung der Kinderkardioanasthesie in Deutsch-
land zugemessen. So konnte Uber eine Umfrage eine
Ubersicht (iber die kinderherzchirurgisch aktiven Zen-
tren und deren Andsthesisten erhoben werden. Zu-
dem wurde ein Einblick in die unterschiedliche Praxis

s Flir diese Initiative der kinderherzen sind wir sehr dankbar. Die Finanzierung
der jahrlichen Symposien ermdoglicht eine einzigartige Zusammenarbeit, die
herausragend wichtige Erkenntnisse fiir kleine Herzpatienten zur Folge hat *¢

kinderherzen-Experte Prof. Dr. Uwe Schirmer
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Die Arbeitsgruppe fihrt seit 2014 jéhrliche Symposien durch, die von den kinderherzen finanziert werden.

der Kinderherzanasthesie in verschiedenen Zentren
gewonnen. Die Ergebnisse der Umfrage fihrten zu
einem zweiten Projekt, das eine Empfehlung fir die
Kinderherzanasthesie erarbeiten soll. Die Ergebnisse
dazu werden bald vorliegen.

kinderherzen-Weiterbildung

Fortbildung fiir Pfleger, Schwestern und Arzte
Kinder, die mit einem schweren Herzfehler zur Welt
kommen, haben dank des medizinischen Fortschritts
heute gute Uberlebenschancen. Sie erreichen in vielen
Fallen das Erwachsenenalter. Damit sich handelnde
Akteure aus Medizin, Forschung, Pflege und Betreu-

Ausfiihrlicher Projekttitel:
Symposien fir Kinderkardioanasthesisten —
Austausch und Erarbeitung von Richtlinien

Projektlaufzeit: November 2015 bis Dezember 2020
30.000 Euro

Projektpartner: DGAI- Deutsche Gesellschaft
fir Andsthesiologie &
Intensivmedizin e. V.

Projektkosten:

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

ung stets auf dem neuesten Wissensstand befinden
oder entsprechendes Handwerkszeug erlernt werden
kann, finanziert und initiiert kinderherzen unter-
schiedliche Fort- und Weiterbildungsmafnahmen fur
Kinderherzmediziner oder Betreuungspersonal.

Die Verbesserung anasthesiologischer

‘ Versorgung von Kindern mit angeborenen
Herzfehlern fiihrt zu einer noch hochwerti-
geren Versorgung kleiner Herzpatienten!

Ziele der Initiative auf einen Blick:

« Verbesserung der andsthesiologischen Versorgung
von Kindern mit angeborenem Herzfehler

« Bundesweite, hochwertige Patientenversorgung
im Bereich Kinderherzanasthesie

« Gemeinsame Erarbeitung deutschlandweiter
Standards

WOGA

Deutsche Gesellschaft fiir Ancisthesiologie & Intensivmedizin

kinderherzen

Foérdergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.




Die elf Monate alte
Karen strahlt: Acht Tage
nach ihrer Herz-OP splrt

sie zum ersten Mal im Leben
viel Kraft. Endlich kann sie

ruhig atmen.
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FORSCHUNGSPROJEKT
FREIBURG

Nachhaltigkeit von Herz-Operationen

Fragebogen an 90 Herzkinder aus 17 Landern

Hilfe fiir kleine Herzen rund um den Globus
Seit vielen Jahren rettet kinderherzen das Leben herz-
kranker Kinder aus Krisenregionen unserer Erde. Ent-
weder direkt vor Ort oder durch eine lebensrettende
Operation am kleinen Herzen in Deutschland.

Allein an den Universitatskliniken in Freiburg und
Tubingen sind in den vergangenen 14 Jahren mehr als
90 Herzkinder aus 17 Nationen operiert worden. Fir
ihre Familien waren die Operationen kostenlos. Gast-
familien nahmen einen Elternteil auf. Spendenfreude
und ehrenamtliches Engagement machten es maoglich.

22

Alle Kinder liberlebten die Operation

Nach drei bis vier Wochen reisten sie gltcklich mit ih-
rem Elternteil zurtick nach Hause. Nicht selten in eine
Heimat ohne funktionierendes medizinisches Versor-
gungsnetz und Krankenversicherung. Wie geht es ih-
nen dort? Sind sie gesund und frohlich? Besuchen sie
regelmaRig eine Schule?

Das erforscht Mirjam Leutwyler, Doktorandin an der
Klinik fiir Angeborene Herzfehler und Padiatrische
Kardiologie des Universitdts-Herzzentrums Freiburg.
Vor ihrem Medizinstudium betreute sie als Kinder-
krankenschwester Herzkinder im In- und Ausland.

ss Vor 15 Jahren haben wir es uns in Freiburg zur Aufgabe gemacht, herzkran-
ken Kindern aus medizinisch weniger entwickelten Lédndern zu helfen. Mit
einer einmaligen Operation ermdglichen wir ihnen ein gesundes Leben. Diese

Studie soll nun die Nachhaltigkeit belegen.

kinderherzen-Expertin Prof. Dr. med. Brigitte Stiller, Arztliche Direktorin am Universitits-Herzzentrum Freiburg

und Mitglied des Wissenschaftlichen Beirats von kinderherzen

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Doktorandin Mirjam Leutwyler (I.) und Prof. Brigitte Stiller sichten die ersten zuriickgesandten Patienten-Fragebtgen. Das Projekt kommt sehr gut an.

Nun hat sie einen sechsseitigen Fragebogen entwi-
ckelt, um Follow-up Daten zu ermitteln. In zwolf ver-
schiedenen Sprachen fragt Leutwyler nach Daten zur
korperlichen und kognitiven Leistungsfahigkeit sowie
zur schulischen und beruflichen Laufbahn. Zurick in
Freiburg werden die Fragebogen riicklbersetzt und
wissenschaftlich ausgewertet.

Ausfiihrlicher Projekttitel:
Nachhaltigkeit von Herzoperationen von Kindern
aus 17 Landern

Projektlaufzeit: Dezember 2017 bis Mai 2020

Projektkosten: 19.188 Euro

Projektstandort: Klinik fiir Angeborene Herzfehler
und Padiatrische Kardiologie,
Universitats-Herzzentrum Freiburg,
Bad Krozingen

kinderherzen

Fordergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

UNIVERSITATS

N FREIBURG * BAD KROZINGEN s

HERZZENTRUM

Motivation steigern

Die Frage, wie nachhaltig Herzoperationen in Deutsch-
land sind, beschéftigt nicht nur unsere (potenziellen)
Spenderinnen und Spender. Auch Arzte, Klinikverwal-
tungen und Gastfamilien, die Uber ein Engagement
nachdenken, sind interessiert. Wenn kinderherzen
sie durch positive Ergebnisse motivieren kann, nur
einem einzigen Herzkind zu helfen, ist bereits ein
grolBer Schritt getan.

Forschungsziele auf einen Blick:
« Analyse der persdnlichen Situation von Kindern
aus dem Ausland nach der Herz-OP in Deutschland

« Kardiologische Versorgung im Heimatland

« Korperliche und geistige Entwicklung sowie
Ausbildung in Schule, Studium und Beruf

« Information ehrenamtlicher Helferinnen und
Helfer sowie der Spenderinnen und Spender
Uber den heutigen Zustand der Kinder

« Motivation von Arzten, Pflegepersonal, Klinikver-

waltungen und Gastfamilien, sich auch in Zukunft
fur Herzkinder aus dem Ausland zu engagieren

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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Die jugendlichen
Teilnehmer der
S-BAHN-Studie haben
gute Laune.

ABGESCHLOSSENES
FORSCHUNGSPROJEKT

S-BAHN-Studie

Sport Bei Angeborenen Herzfehlern

Kernziele
« Analyse der koérperlichen Aktivitat von Kindern
und Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler

« Analyse der Motivation von Kindern und Jugend-
lichen mit angeborenem Herzfehler Sport zu treiben

« Bereitstellung der Forschungsergebnisse flr
zukinftige Forschungsprojekte und Interventions-
programme

Teilnahme
« 1.718 Online-Teilnehmer

« 1.198 vollstandige Datensatze in der
finalen Daten-Analyse

€ 34,3 %
mit einem einfachen Herzfehler
35,3%
mit einem mittelschweren Herzfehler
30,4 %
mit einem komplexen angeborenen Herzfehler

Sind Kinder und Jugendliche mit angeborenem Herzfehler bei Sport und Bewegung im Nachteil? Gibt es in
Schule und Freizeit die richtigen Angebote? In welchen Sport- und Bewegungsarten sind Kinder und Jugend-
liche mit angeborenem Herzfehler aktiv? Ist es eher Klettern oder Wandern? Lieber die Tanzgruppe oder das
Hockeyteam? RechtsauBen oder im Tor? Wasserballett oder Schwimmen auf Zeit? Und wie werden Kinder
und Jugendliche mit angeborenem Herzen sportlich am besten geférdert?

Wir wollten es genau wissen!

Bewegung und Sport tun allen gut. Auch fur Kinder
sind sie ein wichtiger Ausgleich zum stressigen Alltag.
Wir haben Spall miteinander, lernen besser und star-
ken Nerven, Muskeln und Abwehrkrafte. Aber haben
Menschen mit chronischen und angeborenen Erkran-
kungen die gleichen Sport- und Bewegungsmoglich-
keiten wie gesunde Menschen?

Herzspezialisten geben Antwort

Im Rahmen einer Online-Umfrage haben wir im Januar
2018 Fragen zu den sportlichen Vorlieben und Aktivi-
taten von Kindern und Jugendlichen gestellt. 1.718 Re-
gistermitglieder haben sie beantwortet. Die Ergebnisse
unserer Auswertung vergleichen wir mit dem Sportver-
halten gesunder Kinder. Dazu arbeiten wir mit der Sport-
wissenschaftlerin Dr. Claudia Niessner vom Karlsruher
Institut fur Technologie und dem Kinderkardiologen
Dr. Jannos Siaplaouras aus Fulda zusammen. Fiir den
Vergleich ziehen wir die bundesweite Motorik-Modul-
studie heran. Auf diese Weise finden wir im Rahmen
unserer, unter der wissenschaftlichen Leitung von Pro-
fessor Christian Apitz aus Ulm gefuhrten, S-BAHN (Sport
Bei Angeborenen Herzfehlern)-Studie heraus, ob Kinder
und Jugendliche mit angeborenem Herzfehler dhnliche
oder andere Sport- und Bewegungsarten bevorzugen
und ob sie sich gleichermallen am Schul- und Freizeits-
port beteiligen kbnnen.

Arztlicher Rat zur Einschriankung der physische
Aktivitat in der Freizeit bei Kindern und Jugendlichen:

49,2 % D
mit komplexem Herzfehler

31,7% o
mit moderatem Herzfehler

13,1% o=
mit einfachem Herzfehler

Die Beratenden:
55,4 % O

Kinderkardiologe/in

24,9 % o
Kinderarzt/arztin

92% o=

Allgemeinarzt/arztin

Zentrale Ergebnisse auf einen Blick

Patienten mit angeborenem Herzfehler erreichten
weniger haufig das von der WHO empfohlene Niveau
von 60 Minuten physische Aktivitat pro Tag als die Ver-
gleichsgruppe herzgesunder Kinder/Jugendlicher. Die
Teilnahme an sportlichen Aktivitdten in Sportvereinen
war bei den jungen Patienten mit komplexen angebo-
renen Herzfehlern deutlich reduziert. Zwischen dem In-
teresse und der Freude am Sport liegt ein Zusammen-
hang mit der tatsachlichen kérperlichen Aktivitat vor.

Den Ergebnissen dieser bundesweiten Patientenbefra-
gung zufolge ist die korperliche Aktivitat bei Kindern/Ju-
gendlichen mit angeborenem Herzfehler unter anderem
aufgrund von (Uberraschend haufig ausgesprochener)
teilweiser, bzw. kompletter Sportbefreiungen reduziert,
wahrend das Interesse und die Motivation fiir Sport offen-
bar auf dem gleichen Niveau liegt wie bei Herzgesunden.

Liste und Titel von Publikationen (Auswahl)

« ,Trends in Physical Activity among Children with and
without Congenital Heart Defects in Germany: an epi-
demiological comparison of two linked national surveys”

« Auf der Jahrestagung des ESC (ESC Congress 2019
together with World Congress of Cardiology) wurden
die ersten Forschungsergebnisse bereits im August/
September 2019 als Poster mit dem Titel ,Sports
in children and adolescents with congenital heart
defects” prasentiert.

« DGPK Posterpreis fir S-BAHNn-Studie

Es erscheint sinnvoll, dass die vom Arzt empfoh-
lenen Sportbeschrankungen nicht zur kompletten
Inaktivitat fithren. Der vollstandige Verzicht auf
Sport sollte ausschlieBlich in Ausnahmefillen
erfolgen. Insbesondere fiir Menschen mit kom-
plexen angeborenen Herzfehlern ware es wiin-
schenswert, wenn die behandelnden Arzte eine
individuelle Beratung und mafR3geschneiderte
Rehabilitations-/ und SportmaBnahmen anbieten

— Angcbhorene Herzfehler

Férdergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

kinderherzen -
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Herzkind Annika
mit Frau Dr. Miller
bei der Untersuchung
auf dem
Liegeergometer.

ABGESCHLOSSENES
AUSSTATTUNGSPROJEKT

Stress-Echo Liegeergometer und PhysioFlow

Messung des Herzzeitvolumens mittels Wechselstromwiderstand

Kernziele
« Ausstattung der kinderkardiologischen Intensiv-
station mit einem Stress-Echo Liegeergometer

« Elegante und nicht-invasive Messung des Herz-
zeitvolumens mittels Wechselstrom-Widerstand

« Detaillierte Aussagen zur korperlichen
Belastbarkeit herzkranker Kinder beim Sport

« Schonende Behandlung kleiner Herzpatienten
und damit mehr Wohlbefinden fir die Herzkinder

26

Annika mit kinderherzen-Mitarbeiter Jens

Auszug aus dem Abschlussbericht der
Sportambulanz des Universitatsklinikums in Bonn
Die Stressechokardiographie ist ein wesentlicher
Bestandteil in der kardiologischen Diagnostik bei er-
wachsenen Patienten mit koronarer Herzkrankheit
und hypertropher Kardiomyopathie. Unter — im bes-
ten Fall — maximaler kérperlicher Anstrengung soll
die Pumpfunktion des Herzmuskels mittels Herzultra-
schall beurteilt werden.

Seit einigen Jahren wird die Stressechokardiographie
auch vermehrt in der kinderkardiologischen Diagnos-
tik angewendet. Als Bestandteil der Routinediagnostik
wird sie allerdings bisher nur an wenigen Kinderherz-
zentren in Deutschland angeboten.

Sitzend und liegend nutzbar

Die Stressechokardiographie kann im Sitzen auf einem
Sitzergometer, im Liegen kurz nach einer maximalen
Belastung oder liegend auf einem Liegeergometer
durchgefihrt werden. Der durch kinderherzen er-
moglichte Liegeergometer bietet aufgrund der vielen
Einstellmoglichkeiten den Vorteil, optimale Ultra-
schallbedingungen zu schaffen. Da es im Rahmen ei-
ner Unterversorgung des Herzmuskels mit Sauerstoff
bei noch unauffalligem EKG bereits zu Bewegungssto-
rungen des Herzmuskels kommen kann, sind optimale
Ultraschallbedingungen unabdingbar.

Die Erfahrung, die wir bisher mit dem Liegeergome-
ter machen konnten, zeigt, dass sich ab einer Koérper-
grolle von ca. 130 cm und ausreichender geistiger Ent-
wicklung eine Stressechokardiographie bei Kindern
ab 7-9 Jahren mit entsprechender Indikation valide
durchfihren lasst. Wir verwenden den Liegeergome-
ter zusatzlich zur Beurteilung und Optimierung der
Herzschrittmacherfunktion unter Belastung, da dies
im Liegen deutlich einfacher ist. Dementsprechend
kommt der Liegeergometer in unserer Abteilung zwi-
schen 2-3 mal pro Woche zum Einsatz. Wir haben be-
reits zwischen 30-50 Untersuchungen auf dem Liege-
ergometer durchgefihrt. Mit dem Einzug in die neuen
Raumlichkeiten im Eltern-Kind-Zentrum ist nun auch
eine groRere Auslastung unseres Belastungslabors
moglich und dementsprechend wird die Anzahl der
Kinder, die u.a. auf dem Liegeergometer untersucht
werden, in Zukunft sicherlich deutlich steigen.

Aus dem Alltag nicht mehr wegzudenken

Mit zunehmender Anwendung des Liegeergometers
nimmt auch die Erfahrung der Untersucher kontinu-
ierlich zu und das diagnostische Spektrum in unserem
Belastungslabor konnte stark erweitert werden. Hier-
von profitieren vor allem unsere jungen Patienten. In
einigen Fallen konnten aufwandige, teilweise invasive
oder strahlenintensive Untersuchungen vermieden

Herzkind Annika mit dem PhysioFlow

werden. Der Liegeergometer ist daher aus unserer
taglichen kinderkardiologischen Funktionsdiagnostik
in unserem Belastungslabor nicht mehr wegzuden-
ken. Daflir danken wir kinderherzen ganz herzlich.

PhysioFlow — Der nicht-invasive Helfer

Der PhysioFlow ist ein Gerat zur Messung der Herz-
leistung Uber Elektroden, die von aullen an den Brust-
korb angebracht werden kdnnen. Bisher war eine sol-
che Messung nur mit invasiven bzw. sehr aufwendigen
Methoden méglich. Im Rahmen eines Studienprojek-
tes haben wir diese Untersuchung bei 13 Kindern und
Jugendlichen mit nur einer funktionierenden Herz-
kammer (sog. Fontan-Kreislauf) durchgefiihrt und mit
anderen Messmethoden verglichen.

Durch die groRziigige kinderherzen Spende
ist es uns moglich, fiir unsere Patienten durch
,yhicht-invasive” Messmethoden Stress zu
nehmen und ,,gesunden Stress” auf den
Korper zu untersuchen.

Kinder-
kinderherzen r{%’éﬂ‘ﬁ"”

St f‘h"‘é- Bonn '
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Geslindere Gefalde fUr Erwachsene
mit angeborenem Herzfehler

Kernziele

« Bestdtigung unserer These, dass einzelne
Strukturen der BlutgefaBwande bei Patienten
mit angeborenem Herzfehler frih geschadigt sind

« Messung des Endothels, einer diinnen Zellschicht,
die die Blutgefalle von innen auskleidet

« Betrachtung der Funktion des Endothels in
Kombination mit anderen Risikofaktoren wie
Ubergewicht, Bewegungsmangel und Rauchen

« Wissenschaftlich fundierte Nachsorge von
erwachsenen Patienten, die mit einem Herzfehler
zur Welt gekommen sind

« Hohere Lebenserwartung fir Herzkinder
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Kernzahlen
« Es leben Uber 300.000 EMAH in Deutschland

« Ein Herzfehler begleitet Betroffene ihr Leben lang

« Pro Jahr kommen rund 7.500 Kinder mit einem
Herzfehler auf die Welt

« kinderherzen forscht bundesweit fir Erwachsene
mit angeborenem Herzfehler

Auszug aus dem Abschlussbericht des Deutschen
Herzzentrums Miinchen zur Pilot-Studie

Steigende Zahl von EMAH - steigende Risiken
Medizinischer Fortschritt hat dazu geflhrt, dass das
Lebensalter von Patienten mit angeborenem Herzfeh-
ler in den letzten Jahren stark gestiegen ist. Seitdem
wdchst die Anzahl von Erwachsenen mit angeborenem
Herzfehler stetig und Gbertrifft bereits die Anzahl der
unter 18-jahrigen Patienten deutlich. Mit einem hdhe-
ren Lebensalter geht naturgemald auch ein erhohtes
Risiko fir Herz-Kreislauferkrankungen einher.

Im fortschreitenden Alter kommt es zu Umbaupro-
zessen an den GefdRen, wodurch sie ihre Elastizitat
verlieren. Die Folgen sind strukturelle aber auch funk-
tionelle Veranderungen der Gefélle, die eine Vermin-
derung der Gefidlelastizitat zur Folge haben. Dieser
Prozess kann durch Lebensstilfaktoren wie Rauchen,
Erndhrungsgewohnheiten und Bewegungsmangel er-
heblich beeinflusst werden.

Wenn man nun die elastische Funktion der GefaRRe
messen will, beurteilt man die sogenannte Endothel-
funktion. Das Endothel ist eine einzellige Struktur, die
die innere GefdRwand auskleidet und somit in direk-
ter Interaktion mit dem Blut steht und auf Verande-
rungen des Blutstroms mit einer Offnung oder Ver-
engung der GefdRe reagiert. Anhand dieser Reaktion
lasst sich mit einem nicht-invasivem Verfahren die
Funktion des GefalRsystems beurteilen. Hierzu wird
der Blutfluss mit einer herkdmmlichen Blutdruck-
manschette fir 5 Minuten am Oberarm unterbun-
den und die GefiaRreaktion nach der Offnung der
Manschette beurteilt. Reagiert das GefdaR mit keiner
oder nur mit einer unzureichenden Erweiterung auf
den gesteigerten Blutfluss, so geht man von einer
endothelialen Dysfunktion und einem erhdhten Risi-
ko flr kardiovaskuldre Erkrankungen wie Herzinfarkt
oder Schlaganfall aus.

-
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Strategien zur Risikoreduzierung

Unsere Studie konnte zeigen, dass die oben beschrie-
bene GefaRfunktion bei Patienten mit Fallot'scher
Tetralogie gegenlber den gesunden Probanden re-
duziert ist. Was unsere Annahme, dass das kardiovas-
kuldre Risiko von Patienten mit Fallot'scher Tetralogie
im Vergleich zu gesunden Probanden erhoht ist, be-
statigt. Im weiteren Verlauf gilt es nun, diesbezlglich
Strategien und Interventionen zu entwickeln, die zu
einer Risikoreduktion beitragen kdnnen.

Eine Moglichkeit ist die GefaRregulation Uber das au-
tonome Nervensystem, welches Stress und Entspan-
nung reguliert, durch bestimmte Verfahren positiv zu
beeinflussen. Auch hier legt unsere Studie nahe, dass
Patienten mit Fallot'scher Tetralogie eine Stérung in
dieser Regulation haben und eher ein erhdhtes Stress-
level haben als die gesunden Probanden.

Weiter sollte aus prdventiven Gesichtspunkten auch
immer im Vordergrund stehen, den Patienten ein ak-
tives Bewegungsverhalten zu vermitteln, damit sich
ihre Leistungsfahigkeit steigert, welche bei Patienten
mit angeborenem Herzfehler allgemein geringer ist
als bei Herzgesunden.

‘kinderherzen db

h - DOrstsches Kerereatnem Minchen
Fordergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.
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Prof. Dr.
Katharina
Schmitt und ihr
interdisziplindres
Team.

ABGESCHLOSSENES
FORSCHUNGSPROJEKT

Auswirkungen der therapeutischen

Hypothermie auf das Herz
Wie gut schiitzt Kalte bei einer Herz-OP?

Kernziele
« Optimierung der medizinischen Versorgung von
Kindern mit angeborenem Herzfehler

« Erkenntnisse zu den Wirkmechanismen der
therapeutischen Hypothermie im Herzen

« Besserer Schutz des Herzens wahrend einer
OP mit Anschluss an eine Herz-Lungen-Maschine

« Geringere Inflammationsreaktion (systemische
Entziindungsreaktion) und weniger Schaden an
Herzmuskelzellen nach einer Herzoperation

« Optimierte Versorgung der Herzpatienten im
Erwachsenenalter

Senkung der Temperatur
« Klinisch orientierte Grundlagenforschung

« Gezielte Kiihlung des Korpers auf 32-34 °C wahrend
der Operation

« Hypothermie kennt man aus dem Tierreich. Igel,
Siebenschlafer, Fledermause und Maulwdrfe fallen in
den grolRen Winterschlaf und die Kérpertemperatur
sinkt stark ab

Auszug aus dem Abschlussbericht des
Deutschen Herzzentrums Berlin

Allgemeiner Hintergrund

Mit einem Vorkommen von ca. 1% bei allen Lebendge-
burten sind angeborene Herzfehler die haufigsten Organ-
fehlbildungen. Durch die bestehenden medikamentdsen
und operativen Therapiemdglichkeiten erreichen ber
90% der Kinder heutzutage das Erwachsenenalter, so
dass der Forschungsschwerpunkt auf der Lebensqualitat
und verbesserten Langzeitprognose der Kinder liegt.

Waéhrend der Operation am offenen Herzen Gbernimmt
eine Maschine — die sogenannte Herz-Lungen-Maschi-
ne —die Funktion von Herz und Lunge, das Herz schlagt
nicht mehr. Hierbei, sowie durch die Operation an sich,
kommt es zur Schadigung von Herzmuskelzellen und
zum Verlust an Schlagkraft des Herzens. Die geschadig-
ten Herzmuskelzellen setzen wahrend der Schadigung
Signalmolektle frei, die wiederum in umliegenden
Zellen eine Entziindungsreaktion hervorrufen und das
Schadigungsareal dadurch weiter vergrofRern.

Der Schutz des Herzens wahrend einer solchen Ope-
ration ist somit ein wichtiger Schwerpunkt in der Op-
timierung der medizinischen Versorgung und dadurch
der Langzeitprognose der Kinder mit angeborenen
Herzfehlern.

Die medizinische Doktorandin Phuong Lam und Laborleiter Dr. Giang Tong

Einen Ansatz zur Minimierung der Schadigung des Her-
zens stellt die therapeutische Hypothermie, also die
gezielte Kihlung des Korpers auf 32-34 °C wahrend
der Operation, dar. Sie ist bereits zum Schutz von Or-
ganen wie dem Gehirn bei Neugeborenen etabliert. Im
Herzen sind die genauen Wirkmechanismen der Kih-
lung noch nicht vollstdndig verstanden, weshalb noch
kein einheitliches Protokoll zum Einsatz der therapeu-
tischen Hypothermie bei der Operation von angebore-
nen Herzfehlern existiert.

Projektziel

Der Einfluss der Hypothermie auf die Entzindungsre-
aktion des Herzmuskels bei Ischdmie (Minderdurch-
blutung) und Reperfusion (Wiederherstellung des
Blutflusses) ist bisher nicht ausreichend untersucht.
In vorangegangenen Forschungsvorhaben, die von
kinderherzen unterstlitzt wurden, konnten wir bereits
an einem Zellkulturmodell aus HL-1 Herzmuskelzellen
einen protektiven Effekt von milder therapeutischer
Hypothermie (33,5 °C) wahrend der Ischamie zeigen.
Ziel dieser Forschung war es, diese Entziindungsreak-
tion an Herzmuskelzellen genauer zu untersuchen, um
somit gezieltere Schutzmalnahmen bei Operationen
an der Herz-Lungen-Maschine einleiten zu kbnnen.

Wichtige Ergebnisse

In den Herzmuskelzellen wurde durch Sauerstoff- und
Nahrstoffentzug eine Ischamie simuliert, bei der die
Zellen auf 33,5 °C gekihlt wurden. Bei einer langan-
halten Unterversorgung kommt es im Gegensatz zu
einer kurzen akuten Ischdmie zum sogenannten nekro-
tischen Zelluntergang, welcher auch die Ausschittung
von Schadigungsmolekilen verursacht. Die Herzmus-
kelzellen kdnnen dadurch Immunzellen aktiveren und
eine nachfolgende Entziindungsreaktion auslésen. Wir
konnten schitzende Effekte der therapeutischen Hypo-
thermie durch eine Reduktion des Zelltods nachweisen.

In Rahmen des Forschungsvorhabens konn-
ten wir bedeutende Einblicke in die zelluldren
Mechanismen der Kiihlung auf Herzmuskelzel-
len gewinnen. Therapeutische Hypothermie
vermindert den Zelluntergang und reduziert
dadurch die Entziindungsreaktionen nach
schwerer Ischamie. Unsere gewonnen Er-
gebnisse unterstreichen die Bedeutung des
Managements der Hypothermie.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Ausblick

Aufbauend auf den bisher gewonnen Erkenntnissen
planen wir in einem neuen Projekt den Einfluss eines
Schadigungsmolekuls auf den Zelltod sowie eine Inter-
vention mittels Inhibitor zu untersuchen. Somit ndhern
wir uns mit der klinisch orientierten Grundlagenfor-
schung der klinischen Praxis.
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Foérdergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.
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INTERNATIONALE
NOTHILFE

Unsere Internationale Nothilfe ermoglicht
herzkranken Kindern aus Krisengebieten eine
lebensrettende Operation direkt in ihrem
Heimatland.

Zusammen mit ehrenamtlichen Experten-Teams
ist kinderherzen regelmdpfig in Eritrea, El Salvador,
Afghanistan und Rumdnien vor Ort aktiv.

Wir gewdhrleisten bestmdgliche herzmedizinische
Versorgung, schaffen nachhaltige Strukturen und
leisten Hilfe zur Selbsthilfe.

In Zukunft werden wir unser internationales
Engagement auf weitere herzmedizinisch unterver-
sorgte Ldnder in Europa und weltweit ausbauen.

Liebevoll ‘
kiimmert sich
der Pfleger

1\\ um den kleinen
| % Herzpatienten.

NOTHILFE IN RUMANIEN

Rumanien — Hilfe fur herzkranke
Kinder in Osteuropa

s In Rumdnien kommen jéhrlich schdtzungsweise 1.500 Kinder mit ange-
borenem Herzfehler auf die Welt. Es kbnnen nur weniger als die Hdilfte
der Kinder pro Jahr behandelt werden. Wir wollen in Rumdnien,
mitten in Europa, ehrenamtlich helfen, weil der Bedarf riesig ist und so
méglichst vielen Kindern und Familien dort ein neues Leben schenken.

kinderherzen-Experte Dr. loannis Tzanavaros, Einsatzleitung kinderherzen Internationale Nothilfe Rumanien,
Chefarzt Chirurgie angeborener Herzfehler/Kinderherzchirurgie, Sana Herzchirurgie Stuttgart GmbH

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo o
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: Glickliche —
| Mutter mit Herzkind "% 2
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NOTHILFE IN ERITREA

Eritrea — Hilfe fur kleine Herzen
am Horn von Afrika

Rettungseinsdtze im eigenen Kinderherzzentrum in Asmara

s ICh kiimmere mich — neben dem Operieren — um die Ausbildung des
Personals, die Qualitdt der Arbeit aller Teams, die technische Ausstattung,
das medizinische Material und organisiere die Einsdtze. Doch was mich
besonders antreibt ist, diesen Kindern nicht nur eine OP zu ermdéglichen,
die momentan ihr Leben rettet, sondern die ihnen eine normale Lebens-
qualitiit beschert — ein ganzes Leben lang. ‘¢

kinderherzen-Experte Dr. Andreas E. Urban - Head International Programme Paediatric Cardiac Surgery,
IOCCA, Asmara, Eritrea und Vorstand von kinderherzen

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Gespannt warten
Mutter und
Herzkind auf die
Diagnose:

NOTHILFE IN EL SALVADOR

El Salvador — Hilfe fur herzkranke
Kinder in Zentralamerika

s kinderherzen ermdéglicht herzkranken Kindern aus Krisengebieten eine
Operation in Deutschland oder direkt in ihrem Heimatland. Ohne diese
Unterstiitzung haben sie oft keine Uberlebenschance. Dadurch werden
notwendige medizinische Entwicklungen in den Heimatlédndern dieser

Kinder geférdert. ¢

kinderherzen-Experte Prof. Dr. Dr. h.c. Christian Schlensak - Arztlicher Direktor Universitatsklinik fiir Thorax-,
Herz- und GefdRchirurgie Tubingen, Projektleitung Einsatz in El Salvador und Mitglied des Wissenschaftlichen

Beirates von kinderherzen

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

35



», Unsere Hilfe kennt
keine Grenzen —
flir kranke Herzen
ist uns kein Weg

zu weit.
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Projektubersicht 2019

kinderherzen

Fordergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

Detaillierte Projektiibersicht 2019 rund um unsere Initiativen in den Bereichen Forschung,
Therapie, Ausstattung, Aus- und Weiterbildung sowie Internationale Nothilfe

Klinik | Einsatzort | Partner Projekttitel (laienverstandlich) Bereich Laufzeit ngtlg\:te
Universitatsmedizin Gottingen Pilotstudie zu UberschieRendem Wachstum und chronischem Sauerstoffmangel des Herzmuskels Wissenschaft / Forschung 01.04.2015-31.03.2019 148.012,20 €
Deutsches Kinderherzzentrum Sankt Augustin Einfluss von verschiedenen Hirnperfusionsstrategien auf das neurologische Outcome  bei Patienten nach Aortenbogenrekonstruktion Wissenschaft / Forschung 01.01.2016- 31.10.2019 126.520,80 €
Med|2|n|sche hiochschuleiRanover/iNamonales Register Welcher Pulmonalklappenersatz ist fiir welchen Patienten geeignet? Eine retrospektive ~ Datenanalyse im Nationalen Register fur angeborene Herzfehler Wissenschaft / Forschung 01.04.2016-31.12.2019 130.668,00 €
far angeborene Herzfehler e V.

Medizinische Hochschule Hannover Hilfe zur Selbstheilung fir kleine Kinderherzen-Stabile Flicken aus dem kérpereigenen  Protein Fibrin Wissenschaft / Forschung 01.07.2018- 30.06.2019 70.876,40 €
Deutsches Herzzentrum Berlin MYKKE: Diagnosekriterien flir Myokarditis bei Kindern und Jugendlichen (< 18 Jahre) Wissenschaft / Forschung 15.02.2017-30.09.2021 283.220,00 €
Universitatsklinikum GieRen und Marburg Studie: Wie beeinflussen friihe Herz-OPs das kindliche Gehirn? Wissenschaft / Forschung 15.02.2017-31.12.2020 93.000,00 €
Universitatsmedizin Gottingen Lebenschancen nach der Operation angeborener Herzfehler II- Eine Nachuntersuchung  nach mehr als 10 Jahren Wissenschaft / Forschung 01.05.2017-31.12.2019 118.854,00 €
Universitatsklinikum Ulm / Nationales Register fur Sport bei angeborenen Herzfehlern (S-BAHN-Studie) Wissenschaft / Forschung  01.09.2017- 30.06.2019 54.145,00 €
angeborene Herzfehler e.V.

Deutsches Herzzentrum Berlin Friherkennung eines Versagens der Fontan-Zirkulation durch erweiterte Untersuchungen  der Leberfunktion Wissenschaft / Forschung 01.08.2017-31.01.2021 14.493,00 €
Universitats-Herzzentrum Freiburg Nachhaltigkeit von Herzoperationen von Kindern aus 17 Landern Wissenschaft / Forschung 01.12.2017-31.05.2020 19.188,00 €
Deutsches Herzzentrum Berlin Auswirkungen der therapeutischen Hypothermie auf das Herz Wissenschaft / Forschung 15.01.2018- 15.01.2020 139.000,00 €
X;éﬁeers;tatskhmkum Bern fin Keeperiem mit Il Entwicklung von patienten-individuellen, computergestitzten Stromungsmodellen fiir ~ herzkranke Kinder Wissenschaft / Forschung 01.02.2018-31.01.2020 194.900,00 €
Deutsches Herzzentrum Miinchen Geslindere Gefale fir Erwachsene mit angeborenem Herzfehler Wissenschaft / Forschung 01.04.2018- 30.06.2019 21.660,00 €
Universitatsmedizin Gottingen Einblicke ins ungeborene Leben —vorgeburtliche Erkennung von Herzfehlern (fetales MRT) Wissenschaft / Forschung 15.09.2018- 31.08.2021 169.752,00 €
Deutsches Herzzentrum Minchen Webbasierte Bewegungsintervention zur Verbesserung der Sportmotorik und deren Nach  haltigkeit bei Kindern und Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler Wissenschaft / Forschung 01.01.2019- 30.09.2020 50.000,00 €
Deutsches Herzzentrum Miinchen Gleich und doch nicht gleich? — Entwicklungsuntersuchung bei Zwillingen mit angebo  renem Herzfehler Wissenschaft / Forschung 01.04.2019- 30.09.2021 188.751,02 €
Universitatsklinikum Bonn Therapie von Herzrasen beim ungeborenen Kind-Eine internationale Multicenter-  Studie (FAST Therapy Trial) Wissenschaft / Forschung 01.06.2019- 31.05.2022 28.629,00 €
Deutsches Herzzentrum Berlin Untersuchung der enzymatischen Leberfunktion bei Patienten nach einer Fontan-  Operation Wissenschaft / Forschung 15.08.2019- 15.02.2022 5.100,00 €
Deutsche Gesellschaft fir Anasthesiologie & Expertengremium Kinderherzanasthesie fir Herzkinder- Einzigartiger bundesweiter ~ Austausch zwischen Experten . . . _

Intensivmedizin (DGAI e.V.) (auf Initiative und in Tragerschaft von kinderherzen Férdergemeinschaft Deutsche Kinderherzzentren e.V.) Weiterbildung/Fortbildung  01.11.2015 —31.12.2020 SOLLORTE
Expats-Day 2019 (kinderherzen Initiativprojekt) Austausch und Weiterbildung der ehrenamtlich ins Ausland reisenden Herzteams Weiterbildung/Fortbildung ~ 31.08.2019 8.130,27 €
kinderherzen Musiktherapeutin Julia Higing Musiktherapeutische Einzeltherapie auf den Stationen des DKHZ Sankt Augustin Therapie/Personal 01.01.2019- 31.10.2019 25.560,00 €
Universitatsmedizin Gottingen Finanzierung der Musiktherapie in der Klinik fir Padiatrische Kardiologie und Intensiv. medizin Therapie/Personal 18.10.2019- 17.10.2021 51.672,00 €
Universitatsklinikum Bonn Sporttrainer zum vorbereitenden Training einer kinderherzen-Staffel im Rahmen des  Bonn Marathon Sportprojekt/Personal 01.06.2019- 30.04.2021 2.900,00 €
Universitatsklinikum Bonn Musiktherapeutische Einzeltherapie auf den Stationen der Kinderkardiologie Therapie/Personal 01.11.2019- 31.10.2022 77.132,02 €
Elterninitiative herzkranker Kinder und Jugendlicher Bonn e.V. Unterstutzung eines lokalen Partnervereins durch Zuwendung zur Erfullung von Satzungs ~ zwecken Regionale Hilfe 02.10.19 1.000,00 €
Eritrea in Kooperation mit Archemed e.V. in Mohnesee Operation und Behandlung herzkranker Kinder in Eritrea und Fortbildung einheimischer ~ Arzte und Schwestern Internationale Nothilfe 01.05.2016- 30.04.2019 505.000,00 €
Eritrea in Kooperation mit Archemed e.V. in Mdhnesee Operation und Behandlung herzkranker Kinder in Eritrea und Fortbildung einheimischer ~ Arzte und Schwestern (Folgeauftrag) Internationale Nothilfe 01.05.2019-30.04.2021 450.000,00 €
Eritrea in Kooperation mit Archemed e.V. in Mohnesee Finanzierung einer Sternumsége, eines Transportcontainers, von Ersatzakkus, Versicherun — gen italienischer Arzteteams, eines Schutzzauns fiir das IOCCA Internationale Nothilfe mittelbare Zuwendung 18.516,72 €
El Salvador in Kooperation mit Hand aufs Herz e V. in Tibingen = Operation und Behandlung herzkranker Kinder aus El Salvador am UK Tubingen Internationale Nothilfe 01.04.2019- 31.12.2020 50.000,00 €
ﬁzgr:iﬂrsgtan in Kooperation mit der Albertinen-Stiftungin Kosteniibernahme von Operationskosten von zwei herzkranken Kindern aus Afghanistan  im Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf Internationale Nothilfe mittelbare Zuwendung 32.439,08 €
Rumanien in Kooperation mit dem Sana-Klinikum in Stuttgart ~ Teilfinanzierung einer Herzoperationsreise nach Rumanien (Sibiu) Internationale Nothilfe 28.09.- 05.10.2019 5.348,60 €
El Salvador in Kooperation mit dem Universitatsklinikum Herzchirurgische Operationsreisen Team Prof. Schlensak & Co., El Salvador Internationale Nothilfe 2019/2020 50.000,00 €

Tubingen
weltweit- Mobile kinderherzen-Klinik
(MoKi, kinderherzen Initiativprojekt)

Mobile kinderherzen-Klinik fir kinderherzchirurgische Eingriffe vor Ort in Krisengebieten Internationale Nothilfe Baubeginn 2019 2.325.973.00 €

Universitatsklinikum Bonn Finanzierung eines Stress-Echo-Liegeergometers mit Physio Flow Medizinische Ausstattung Kauf 2019 31.323,18 €

Das klingt kompliziert? Uber unsere vielfiltigen Projekte informieren wir Sie gerne online
mit individuellen Projektskizzen oder auch personlich. Sprechen Sie uns gerne an! 39
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Erster kinderherzen-ExpatsDay 2019

Zwei Tage fiir die gemeinsame Sache

Freie Zeit und nichts zu tun?

Das gibt es flir die Expats, unsere ehrenamtlichen
Fachkrafte selten. Sie unterstiitzen lieber unsere
Rettungsmissionen im Ausland. Auf dem ersten
kinderherzen-ExpatsDay Ende August drehte sich
alles um die gemeinsame Hilfe heute und in Zukunft.

Am Strand liegen, Eis essen, baden, wandern, fau-
lenzen — so sieht flr die meisten von uns Urlaub aus.
Ganz anders bei Menschen wie Antje. Sie hilft zusam-
men mit kinderherzen herzkranken Kindern in Eritrea
—in ihrem Urlaub. Statt im Hotelpool sitzt die Kinder-
kardiologin aus Zlrich einmal im Jahr zwei Wochen
lang hochkonzentriert in der Hauptstadt Asmara in
unserem Herzzentrum |OCCA (International Opera-
tion Center for Children in Asmara). Dort untersucht
sie die Herzfehler von Kindern wie Shalom, Rihan oder
Soliana, die wir zuvor fir eine Operation ausgewahlt
haben. So diagnostiziert sie, was kurz danach von unse-
ren Herzchirurgen im OP behandelt wird.

ssHier in Eritrea sind wir fiir diese kleinen
Herzpatienten die einzige Hilfe. Ohne
uns haben sie keine Uberlebenschance.
Das treibt mich an.*

Antje Burkamp, ehrenamtliche kinderherzen-Kinderkardiologin

Die Einsatze sind seit Jahren fester Bestandteil von
Antjes Urlaubsplanung und sie war schon bei vielen
kinderherzen-Hilfsmissionen in Eritrea dabei. Sie hat
dazu beigetragen, dass wir dort in 17 Jahren 1.451
herzkranke Kinder operieren konnten — mit einer
Uberlebensrate von 98 Prozent.

Genau wie Antje sind mittlerweile rund 200 medizini-
sche Fachkrafte aus ganz Deutschland mehrmals im Jahr
fur kinderherzen im Einsatz. Neben Eritrea wirken wir
auch in El Salvador und Rumadnien. Einsdtze in weiteren
Landern wie Ghana oder Bolivien sind in Planung.

Unsere Expats sind in den letzten Jahren immer wich-
tiger fur die kinderherzen-Arbeit geworden. Ohne den
ehrenamtlichen Einsatz der Pflegekréfte, Arztinnen,
Arzte und Kardiotechniker gibe es unsere Hilfe fir
Herzkinder im Ausland nicht.

Grund genug flr unseren ersten ExpatsDay am letz-
ten Augustwochenende 2019. Drei Dinge standen im
Mittelpunkt der Veranstaltung: Fachlicher Erfahrungs-
austausch, Rickblick auf die Rettungseinsdtze und die
Entwicklung neuer Ideen. Natirlich ging es auch um
das Wiedersehen von Freunden und Kollegen, mit de-
nen man intensive Zeiten im Ausland erlebt hat. Und
darum, ,Danke” zu sagen flr wirklich tolle Arbeit.

Das Tagungshaus der Alanus Hochschule Alfter bei
Bonn bot die ideale Kulisse — viel Grin, viel Freiraum
und ausreichend Ruhe fir die rund 50 Teilnehmen-
den. SchlieRlich ist der Arbeitsalltag vieler Fachkrafte
schon stressig genug. Dank der spontanen Unterstit-
zung des Bonner Klimatechnikunternehmens ,Kalte
Hunke” war produktives Arbeiten auch bei 38 Grad
AulRentemperatur moglich.

Am Ende des gelungenen Wochenendes war klar: Ein
Forum fir den fachlichen Austausch unserer Expats
ist sinnvoll, schafft Synergien und stérkt ihre (sowieso
hohe) Motivation. Und: Wir kdnnen auf unsere Expats
zdhlen — jetzt und bei unseren zukinftigen Projekten!
Das bedeutet konkrete Hoffnung auf Leben fir viele
herzkranke Kinder rund um den Globus.

Antje kontrolliert das Herz der kleinen Patientin

»Ein gelungener erster ExpatsDay!
Ich gehe mit jeder Menge Begeiste-
rung fiir die internationale Nothilfe
von kinderherzen wieder zuriick in
den Alltag und freue mich auf
zukiinftige Einsdtze.‘

Dr. Johanna Behrje, (oben)
Kinderkardiologin am Uniklinikum GieRen/Marburg
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Mein Speed-Dating
mit dem Tod

Eine wahre Geschichte, die beweist, dass eine
lebensgefahrliche Krankheit kein Grund ist,
den Kopf in den Sand zu stecken.

Ein Besuch im Fitnessstudio stellt das Leben der heu-
te 27-jahrigen Tamara im Januar 2018 radikal auf den
Kopf. Auf dem Spinning-Rad erleidet sie einen durch
Kammerflimmern ausgeldsten Herzstillstand. 45 ()
Minuten lang wird sie von Ersthelfern abwechselnd
reanimiert. Eine Heldentat, die ihr das Leben rettet.

Ausloser dieser Extremsituation war eine bereits 2016
diagnostizierte Herzmuskelentziindung (Myokarditis).

ssEine der unnétigsten Erkrankungen,
die es gibt. Eine Krankheit, die man
bekommt, wenn man durchgehend
im Dauersprint unterwegs ist, wéihrend
man seinen Kérper ignoriert ¢ .

Immer mehr Menschen, besonders junge Erwachsene,
leiden an einer Myokarditis.

Tamara kdmpft tdglich gegen die in ihrem Fall lebens-
bedrohliche Krankheit. Doch trotz zweier Herzstill-
stande, zwei Defibrillator-Implantationen und zahlrei-
chen Operationen gibt sie weder die Hoffnung noch
ihren Humor auf.

Ihre einzigartigen Erlebnisse teilt sie in ihrem Buch
»Mein Speed-Dating mit dem Tod”. Den Leser er-
warten bewegende Zeilen gespickt mit viel Humor,
Charme, Kraft, Frust, Zuversicht einer Portion Zynis-
mus und vielem mehr. Eine bewegende Geschichte,
die uns alle zum Reflektieren anregen sollte.

#respectyourlimits — Buchkauf fiir kinderherzen
Zusatzlich zum Buch entstand die Idee zu der Chari-
tyaktion #respectyourlimits. Unter www.respectyour-
limits.de kann nicht nur Tamaras Buch bestellt werden,
sondern auch geschmackvolle Halsketten, Armbander,
T-Shirts oder Hoodies. Gemeinsam mit vielen Unter-
stUtzern, mochte sie Uber die Krankheit informieren
und Spenden fir herzkranke Kinder sammeln. Sie alle
brennen fur die gute Sache, sind Sportler und selbst
von Krankheiten betroffen. Den gesamten Erlds der Pro-
dukte spendet Tamara an kinderherzen.

Vielen Dank dafir, liebe Tamaral

Eine Sache, die nicht nur Tamara am Herzen liegt:
Ihre Geschichte ist ein Extrembeispiel daflr, wie eine
Herzmuskelentziindung ausgehen kann, aber nicht
muss. Eine Myorkarditis verlduft in vielen Fallen weit-
aus harmloser. Dennoch sollte diese Erkrankung stets
als ein bedeutender Warnschuss wahrgenommen
werden. kinderherzen forscht fur Kinder und junge
Erwachsene mit angeborenen oder erworbenen Herz-
fehlern. So zum Beispiel im Rahmen der Multi-Cen-
ter-Studie ,,MYKKE: Myokarditis-Register bis zum 18.
Lebensjahr” am Deutschen Herzzentrum Berlin (siehe
auch Seite 16 und 17).

Tamara im Kurzportrait
« 27 Jahre alt

¢ |eidet an einer schweren Herzmuskel-
entziindung (Myokarditis)

« hat vor der Diagnose 2016 nie Probleme
mit dem Herzen gehabt

« hat viel Sport gemacht, gerne die Welt
bereist und die Natur genossen

Lebensmotto:

+s Wenn sich eine Tiire schliefit,
6ffnet sich dafiir eine Neue.

Tamara versucht immer in allem etwas
Positives zu sehen.

Hilfe fir horzkr

E

Tamara zu Gast bei kinderherzen in Bonn

MEIN
8 SPEED-
N DATING

SPEED-

DATING iy s

Auszige aus Tamaras Buch:

EIN LEBEN

,Leider merkt man es immer erst, wenn es zu spdit
ist. Das Leben hat keinen Again-Button und ist kein
endloses Spiel mit drei oder mehr Versuchen. Das
Spiel des Lebens ist kein Spiel! Denn es gibt nur
dieses eine Leben! Die eine Chance, so viele schéne
Momente wie méglich zu verbringen. Und man ent-
scheidet mit seiner Spielweise letztlich selbst, wie
lange man im Spiel des Lebens auf dem Feld steht.”

MUT

,Dieses Buch soll Mut machen, niemals aufzugeben,
nie liegen zu bleiben und weiter felsenfest an seine
Trdume, seine Zukunft und an das helle Ende des
Tunnels zu glauben. Denn irgendwann kommt es,
und du weifst: Nichts im Leben kann dich nochmal
so umhauen. Ganz sicher!”

HUMOR

,Widhrend ich noch mit den Arzten verhandelte, ob
sie mir bei der OP nicht gleich auch meine Briiste
etwas hochschnallen kénnten — ich meine, wenn sie
schon mal dabei waren mir etwas in die Brust zu
implantieren -, und ich damit wieder fiir eine super
Atmosphdre im OP-Saal sorgte, bereitete der Andis-
thesist meine K.-o.-Tropfen vor.”

www.respectyourlimits.de

Mit dem Kauf von Tamaras Buch unterstiitzen Sie
gleichzeitig die Arbeit von kinderherzen!
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Erwachsene mit
angeborenem Herzfehler (EMAH)

sy Ich bin auf Instagram als mr_mutmacher mit dem
Anliegen aktiv, Mutmacher fiir Menschen mit an-
geborenem Herzfehler zu sein. Dabei ist es mir be-
sonders wichtig, ein Bewusstsein dafiir zu schaffen,
dass Jugendliche und Erwachsene durchaus aktiv sein
kénnen. Wenn man Sport hért, denken viele an Jog-
gen, Fufball oder Krafttraining, doch dabei gibt es
noch weitaus mehr Aktivitdten und Sportarten, die
man auch mit angeborenem Herzfehler im Rahmen
seiner Méglichkeiten machen kann. Ich denke dabei

an Bogenschiefien, Bowling, Golf oder Reiten. *¢

EMAH Steven, 27, hat zwei angeborene Herzfehler und macht

\ o v;v : .

S Ein angeborener
s Flir viele bedeutet es Anpassung, fiir mich heifst es
Leben. Trotz meines angeborenen Herzfehlers und
des Herzschrittmachers habe ich Lésungen flir ,,Prob-
leme” gefunden. Mein Alltag ist véllig normal, auch
wenn ich auf gewisse Dinge verzichten oder auf Ab-

b I ' t t d . h

dein Leb |
ein Leoen ilang.

stand bleiben muss

EMAH Florian, 22, studiert Bauingenieurwesen in Stuttgart.

s Wir haben viele Erfahrungen machen diirfen und
auch miissen, wir haben viel zu erzihlen. Deine
Narben sind kleine Erinnerungen an die aufregen-
den und starken Zeiten deines bisherigen Lebens.
Zeichen dafiir, dass du schon viel gemeistert und

erlebt hast. Versteck sie nicht, schdm dich nicht! *¢

EMAH Natascha, 22, unterstiitzt kinderherzen ehrenamtlich.




Dzenan, 7 Jahre,

hat ein
krankes Herz.

Wir bedanken uns bei unseren bundesweiten
und internationalen Forschungs-, Therapie-, Studien-
und Projektpartnern ganz herzlich!
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kinderherzen in Aktion 2019

Im Januar hat unsere Unterstltzerin Frau Hattingen
vom Kaffeekontor Bonn der kinderherzen Stiftung
Bonn 1.000 Euro gespendet. Stiftungsleitung Stefanie
Heckeroth und unsere liebe Botschafterin Margie
Kinsky haben die Ubergabe mit einem Kaffeeklatsch
verbunden.

# dhh.tuﬁ
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. bildungen

s Mrugeboronen
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Im Marz hat EMAH* Sabrina in Mdinster unsere
kinderherzen-Aufklarungsplakate in Cafés aufgehangt.
Je mehr Leute Gber das Thema angeborene Herzfehler
informiert sind, desto besser!

Haben Sie auch Lust uns in lhrer Stadt auf diese Weise
zu unterstltzen? Schreiben Sie uns!

FEBRUAR

Im Februar war kinderherzen-Freund Maik auf Reisen
durch Stdamerika. Unterwegs erzahlte er Menschen
Geschichten von Kindern mit angeborenen Herzfeh-
lern. Ein Thema, das ihm und uns am Herzen liegt.
Mit den Gesprachen schaffte er Aufmerksamkeit und
sammelte Spenden flr die Behandlung herzkranker
Kinder.

Im April haben wir mit Herzkindern und ihren Fami-
lien den Bonn-Marathon besucht. Hintergrund: Bald
wird eine kinderherzen-Staffel Teil dieses sportlichen
Events sein. Unser Sporttrainer David bereitet herz-
kranke Kinder und Jugendliche zusammen mit
Experten des Bonner Eltern-Kind-Zentrums (ELKI)
darauf vor.

*Erwachsene mit angeborenem Herzfehler

A

Anfang Mai hielR es: Erste Stunde kinderherzen! Fir
die 5. und 6. Klassen des Nicolaus-Cusanus-Gymnasiums
Bonn stand Aufklarung Uber angeborene Herzfehler
auf dem Stundenplan. Stefanie, Cornelia und Herzbar
Moritz haben von herzkranken Kindern berichtet, das
Herz erklart und viele spannende Fragen beantwortet.
Die Schilerinnen und Schiler sammelten bei einem
Sponsorenlauf fir unsere kinderherzen-Musiktherapie.

An einem Juniwochenende waren wir mit einem Info-
stand auf dem Sankt Augustiner Klosterfest. Flinf unserer
engagierten ehrenamtlichen Arztinnen und Arzte und
Pflegerinnen und Pfleger flihrten mit vielen der Be-
sucher spannende Gesprache Uber unsere Arbeit flr
herzkranke Kinder in Eritrea und die Situation und Hilfs-
bedurftigkeit der Herzkinder vor Ort. Vielen Dank fir
euren tollen Einsatz auf dem Klosterfest und in Eritrea!

1Y S eall EN

L ¥
4 i *,\

Wir bedanken uns herzlich fir die tolle Spendensamm-
lung der Auszubildenden der HDI Versicherung, die
unser Wirken fir herzkranke Kinder mit 810,96 Euro
unterstltzt haben. Unsere kinderherzen-Botschafterin
und EMAH* Lena hat den Scheck fur uns entgegen-
genommen und unseren kinderherzen-Biren Moritz
als kleines DANKESCHON uberreicht.

Unseren Moritz schien die Hitzewelle kalt zu lassen.
Herzkinder leiden allerdings oft sehr unter der Som-
merhitze. Moritz gibt ein paar nltzliche Tipps, wie
sich Herzkinder bei den hohen Temperaturen schiit-
zen kénnen.

www.kinderherzen.de/wissen/hitzewelle-schutz/



kinderherzen in Aktion 2019

Mit gerade einmal 37 Jahren Gberlebte Volker Nietmann
nur knapp einen Herzinfarkt. Dann schaffte er das
Unglaubliche: Er erflllt sich einen Kindheitstraum
und erklimmt elf Jahre spater den Gipfel des Matter-
horns. Seine Geschichte hat Volker festgehalten und
im Juli 6ffentlich vorgestellt. Der Erlos des Abends und
viele zusatzliche Spenden gingen komplett an uns:
Die stolze Summe von 6.240 Euro!

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Im September fand erstmalig der kinderherzen-
ExpatsDay im Tagungshotel Alanus statt. Diese spezi-
elle Fachtagung haben wir flir unsere ehrenamtlichen
Herz-Experten ins Leben gerufen, die mit uns in Eritrea,
El Salvador oder Rumanien direkt vor Ort kleine Her-
zen retten. Zukinftig kommen noch weitere Lander
hinzu und auf den nachsten ExpatsDay freuen wir uns
bereits sehr.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

SEPTEMBER

Im September feierten wir wieder das Familienfest der
Bonner Herzkinder im Garten der Kinderklinik vom Uni-
versitatsklinikum Bonn. Trotz des Herbstwetters war es
ein bunter Nachmittag mit Kinderschminken, Karussell-
fahren, Luftakrobaten, Quads, tollen Spielen und einer
grollen Tombola. Viele helfende Hande und wertvolle
Spenden haben den Nachmittag fir die Herzkinder und
ihre Familien zu einem vollen Erfolg werden lassen.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

OKTOBER

Im Oktober startete unsere erste Herz-Mission flr kleine
Herzen nach Hermannstadt (Sibiu) in Rumanien. Acht
Herzkinder konnte unser Experten-Team in Kooperation
mit der Sana Herzchirurgie Stuttgart in Rumanien retten.
Wir freuen uns sehr, dass diese Kinder nun eine gute
Chance haben, gro zu werden! Wir sind froh, dass un-
ser erster Einsatz so erfolgreich verlief und hoffen, dass
wir dieses Projekt in Zukunft weiter ausbauen kénnen.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

NOVEMBER

Im November waren wir bei unserem Projektpartner,
der Gerald Asamoah Stiftung Fiir Herzkranke Kinder
zu Besuch und haben Plane fiir zukinftige Projekte
in Ghana geschmiedet. Gemeinsam kdnnen wir noch
mehr flr herzkranke Kinder erreichen! Vielen Dank
fir den regen Austausch — wir freuen uns auf die
Zusammenarbeit mit euch!

NOVEMBER

spendenscheck

ELIR 10:000<
L <

150 Mitarbeiter der M. Stubig GmbH haben in acht Ser-
ways-Stationen in und um das hessische Bad Camberg
eindrucksvolles geleistet: Fast ein Jahr lang haben sie
ihren Kunden beim Kaffeeverkauf, am Snackstand oder
in der Tankstelle gefragt: ,Darf’s ein bisschen mehr sein
flr den guten Zweck?“ Das ,,bisschen mehr” waren am
Ende rund 5.100 Euro und die Geschéftsfihrung stock-
te die Summe auf sagenhafte 10.000 Euro auf.

Ben, 3 Jahre,
hat ein
halbes Herz.




»/hre Unterstlitzung
IGsst herzkranke Kinder
sorgenfreier in

die Zukunft blicken *
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Fordernde ,Herzschrittmacher”

Damit kleine Herzkinder groRe Schritte machen kdnnen.

Fiir das Jahr 2019 mé6chten wir all jenen Stiftungen danken, durch deren Hilfe,
Forderung und Fachkompetenz ganz spezielle Forschungsvorhaben und Projekte
initiiert und weitergefiihrt werden konnten.

L}

Annemarie und Helmut Borner-Stiftung
« Dr. Dirk Baier Stiftung

« Dr. Josef und Brigitte Pauli-Stiftung
« Dr. Reuter-Dr. Strater-Stiftung

« Dres. Mockenhaupt-Becker Stiftung
« Gerd und Elisabeth Gerdts Stiftung
« Gisela und Virgil Schabel-Stiftung

¢ Hans-Otto Kromberg-Stiftung

s« Helmut Bischofberger-Stiftung

« Karl-E. Heuser-Stiftung

« Koch Stiftung

« Maria-Borgmann-Stiftung

« Maria Kerpen-Stiftung

s« Mechthild und Franz Becker Stiftung
« Perspektive Kinder-Stiftung

« Peter Dornier Stiftung

¢ Renate Angermann-Stiftung

« Rudolf Mankel Stiftung

s Siegfried und Hanne Lore Meter Stiftung
« Unger Quo-Vadis Stiftung

« Wilhelm Weller-Stiftung

... Sowie weiteren Stiftungen, die nicht
offentlich mit ihrem Namen bekannt gegeben
werden mochten.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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Unternehmen zeigen Herz

Ausgezeichnetes Engagement

URKUND
Hier konnte lhr Unternehmen stehen

Engagement fur Kinderherzen

Herzkranke Madchen und Jungen kénnen dank lhrer Unterstiitzung
schnell, schonend und nach neuesten medizinischen Standards behandelt
werden. Herzlichen Dank im Namen von kinderherzen.

# | [ M

Fif.. 2 fo \

iee LA ‘4':._;( e fiddar s
RA Ulrich Keller 1 TorglGattenlohner
Vorstandsvorsitzender Geschéftsfiihrer

Frida, 3Jahre, | P PPNy

lebt mit einem
halben Herzen.

Fordergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

,,Die Unterstiitzung von kinderherzen ist uns
eine Herzensangelegenheit. So wie unsere
Familienpassion Metall seit 25 Jahren.”

Geschaftsfihrerin Christa Wilms, Wilms Metallmarkt-Lochbleche GmbH & Co. KG,
mit ihren Kindern Nina und Felix.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

DANKE an alle Unternehmen und
Privatpersonen, die im Jahr 2019
dazu beigetragen haben, dass kleine
Herzen grof® werden!

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Mit unserer einzigartigen
kinderherzen-Urkunde

machen Sie auf Ihr Engagement
fur herzkranke Kinder aufmerksam.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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Regionales Engagement
Unsere kinderherzen Stiftung Bonn

5 Jahre fiir Kinder! Fiir Bonn! Von Herzen!

Nicht nur unser Gesamtverein feierte 2019 einen run-
den Geburtstag. Auch unsere kinderherzen Stiftung
Bonn durfte sich Uber 5 fantastische Jahre freuen, in
denen sich viel fir herzkranke Kinder und ihre Famili-
en getan hat.

Give me 5! Unter diesem Motto feierten wir unser
5-jdhriges Jubildum mit Freunden und Weggefahrten.
Unser Freundeskreis erhielt einen exklusiven Einblick in
das neue Eltern-Kind-Zentrum auf dem Venusberg (ELKI).

Fir gute Unterhaltung sorgten unsere kinderherzen-
Botschafter Margie Kinsky und Oberbirgermeister Ashok-
Alexander Sridharan mit einer amisanten Einlage in
Form eines Improvisations-Theaters.

kinderherzen-Geschéftsfihrer Jorg Gattenléhner und
Stefanie Heckeroth, Leitung der kinderherzen Stiftung
Bonn, blickten am Ende des Abends begeistert in die
Runde: ,Wir sind total Gberwaltigt davon, wie viele
Freunde gemeinsam mit uns unser Jubildum feiern.
Einfach nur toll!”

Ein grolRer Dank geht an all unsere Spenderinnen und
Spender, Wegbegleiter und Freunde fir die treue
Unterstltzung und das stets zuverldssige Engage-
ment! Danke ebenso an das Universitatsklinikum
Bonn und an alle Mitwirkenden fir die tolle Organisa-
tion des Abends.

kinderherzen
5“{""'“5— Bonn

Bonner Herzmomente 2019

Konditorin mit Herz
Lebkuchenhaus-Aktion fiir herzkranke Kinder

Der Duft von frischem Lebkuchen lag in der Luft, als
Konditormeisterin Stephanie Kiihn herzkranke Kinder
und ihren Familien zum kreativen Werkeln in die Feine
Tortenschmiede einlud.

Das ist Musik in meinem Herzen
Musiktherapie fiir Bonner Herzkinder

Im neuen Eltern-Kind-Zentrum auf dem Bonner Venus-
berg dirfen sich Herzkinder seit dem 1. November
2019 Uber die Musiktherapie von kinderherzen-Thera-
peutin Julia Higing freuen. Julia begeistert mit Gesang
und Instrumenten.

LAls Unternehmer und Vater von zwei

gesunden Kindern liegt mir das Wohl
von Familien besonders am Herzen,
deren Kindern es gesundheitlich nicht
so gut geht wie meinen.”

Reiner Stieldorf, Geschaftsfihrer Kulticus Promotion GbR, Bonn

70 Jahre Stuck Belz

Nachdem Michael Christmann und sein Team bereits
2018 gesammelt hatten, gab es 2019 erneut die un-
glaubliche Summe von 5.000 Euro flr unsere Arbeit.
Herzkind Summer fuhlt sich zwischen Stefanie Heck-
eroth, Leitung der kinderherzen Stiftung Bonn und
Michael Christmann pudelwohl.
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,Der Aufbau des Kinderherzzentrums im krisengebeutelten Eritrea durch Dr. Andreas

,Griindungsidee und Vision der World Society for Pediatric and Congenital Heart
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Vorstand und Wissenschaftlicher Beirat

Urban fasziniert mich. Es ist grofiartig, mit wieviel Herzblut uns ehrenamtliche
Fachkrdifte aus ganz Europa bei den halbjéihrlichen Einsdtzen unterstiitzen. Sie alle
leben die Vision einer herzgesunden Zukunft fiir Kinder am Horn von Afrika“

RA Ulrich Keller - Vorstandsvorsitzender

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

LAls Vorstidndin bewegt mich unser Wirken fiir kleine und grofie Herzen. Ob
bundesweite Therapie- und Forschungsprojekte oder internationale Nothilfe-
mafinahmen. In persénlichen Kontakten sehe ich mich als Bindeglied zwischen
unseren Spenderinnen und Spendern, sei es auf Veranstaltungen, Besuchen
oder per Telefonkontakt. Die Gespréiche sind oft sehr bewegend und beriihren
mich sehr.”

Hille-Dahm Becker - stellvertretende Vorsitzende

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Surgery (WSPCHS) sind, dass jedes Kind, das irgendwo auf der Welt mit einem
angeborenen Herzfehler geboren wird, Zugang zu angemessener medizinischer
und chirurgischer Versorgung hat. Mein Anspruch und Ansporn, als Ehrengriin-
dungsmitglied der WSPCHS und Vorstand von kinderherzen ist, diese Vision jeden
Tag ein Stiick weit mehr Realitét werden zu lassen.”

Dr. Andreas Urban - stellvertretender Vorsitzender
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Der Wissenschaftliche Beirat von kinderherzen berat den Vorstand bei der Auswahl und Durchfiihrung
unserer bundesweiten Forschungs- und Therapieprojekte. Wir sind froh und dankbar liber ein solch hoch-
karatiges medizinisches Fachgremium fiir unseren gemeinniitzigen Verein.

« Prof Dr. Oliver Dewald
Direktor der Universitatsklinik fir Herzchirurgie
am Klinikum Oldenburg

« Prof. Dr. Thomas Paul
Sprecher des Wissenschaftlichen Beirats
Direktor Klinik fiir Padiatrische Kardiologie und
Intensivmedizin Herzzentrum Gottingen
€ Prof. em. Dr. John Hess
« Prof. em. Dr. Hellmut Oelert Ehemaliger Direktor des Deutschen Herzzentrums
Stellvertretender Sprecher des Wissenschaftlichen Beirats Miunchen, Klinik fir Kinderkardiologie und
Grindungsdirektor der Klinik fir Herz-, Thorax- und angeborene Herzfehler
GefaRchirurgie der Johannes Gutenberg-Universitat Mainz
« Prof. Dr. Dr. h.c. Christian Schlensak
« Prof. Dr. Philipp Beerbaum Arztlicher Direktor und Ordinarius Universitatsklinik
Direktor der Klinik fir Padiatrische Kardiologie flr Thorax-, Herz- und Gefadlchirurgie Deutsches
und Intensivmedizin Medizinische Hochschule Hannover Herzkompetenzzentrum Tibingen

« Prof. Dr. Felix Berger « Prof. Dr. Brigitte Stiller
Direktor der Klinik fiir Padiatrie mit Schwerpunkt Kardiologie  Arztliche Direktorin Klinik fiir Angeborene Herzfehler
Deutsches Herzzentrum Berlin und P&diatrische Kardiologie Universitats-Herzzentrum
Freiburg Bad Krozingen
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Der Stand der Zusammensetzung des Wissenschaftlichen Beirats ist zeitgleich mit der Druckfreigabe dieses Jahresberichts im August 2020.

Das kinderherzen-Team

Anke Baumeister

Finanzen
anke.baumeister@kinderherzen.de
0228 | 42 280-27

SEXCS

Spenderservice | Zentrale
sylvia.guels@kinderherzen.de
0228 | 42 280-0

Stefanie Heckeroth

Leitung kinderherzen Stiftung Bonn
stefanie.heckeroth@kinderherzen.de
0228 | 42 280-28

Jens Hirschfeld
Kommunikation | Presse
jens.hirschfeld@kinderherzen.de
0228 | 42 280-20

Elisabeth Iken-Brokate

Leitung kinderherzen Stiftung Miinchen
elisabeth.iken@kinderherzen.de

089 121 817 98

Constanze Kernbach

Fundraising | Projektentwicklung
constanze.kernbach@kinderherzen.de
0228 | 42 280-16

Anja Schlarb

Kommunikation | CSR |
Projektentwicklung
anja.schlarb@kinderherzen.de
0228 | 42 280-29

Cornelia Schimmel

Content Management
cornelia.schimmel@kinderherzen.de
0228 | 42 280-0

Orlind Froebe

Fundraising | Database
orlind.froebe@kinderherzen.de
0228 | 42 280-23

Jorg Gattenlohner

Geschéftsflihrung
joerg.gattenloehner@kinderherzen.de
0228 | 42 280-21

Barbara Hendelkes

Markenbildung | Mediensupport
barbara.hendelkes@kinderherzen.de
0228 | 42 280-33

Elke Ickstadt

Spenderservice | Zentrale
elke.ickstadt@kinderherzen.de
0228 | 42 280-0

Tim Josten

Studentische Aushilfskraft |
Projektentwicklung
tim.josten@kinderherzen.de
0228 |42 280-0

Reinhard Risse

Logisitk | Supply Chain Management
reinhard.risse@kinderherzen.de
02924 | 72 83

Tanja Schmitz

Projektarbeit | Stiftungen
Gremienarbeit
tanja.schmitz@kinderherzen.de
0228 | 42 280-24

Gisela Zimmermann

Nachlass | Personal
gisela.zimmermann@kinderherzen.de
0228 | 42 280-27




s Wir transportieren

Hoffnung in die Welt!

Spenden Sie fir die
Internationale Nothilfe

von kinderherzen!
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Das kinderherzen-Team zu Gast bei der Eroffnung der L'Osteria in Limburg. (v.l.n.r.) J6rg Gattenlohner (Geschaftsfuhrer kinderherzen),

Mirko Silz (CEO L'Osteria), Natalie Gobel (Geschaftsfuhrerin Osteria Limburg), Anja Schlarb (kinderherzen Projektentwicklung & Kommunikation),
Wolfgang Gobel (Franschisenehmer L'Osteria & Mitglied des Kuratoriums der kinderherzen Stifung Bonn), Jens Hirschfeld (kinderherzen
Presse & Kommunikation), Jessica Gobel (Social Media Management L'Osteria Limburg), Hille-Dahm Becker (Vorstandin kinderherzen),

Stefanie Heckeroth (Leitung kinderherzen Stiftung Bonn)

_Die Familie ist die Heimat des Herzens”

L'Osteria & kinderherzen —
Damit kleine Herzen grof3 werden

Das Jahr 2019 hat kinderherzen einen Uberaus herz-
lichen bundesweiten Charity-Partner geschenkt: Die
,La Famiglia” der U'Osteria ist ab sofort fest an unse-
rer Seite, um Kindern und jungen Erwachsenen mit
einem angeborenen oder erworbenen Herzfehler ein
herzgesundes Leben zu erméglichen.

Das Engagement der U'Osteria fiir herzkranke Kinder
ist Uberragend! Bereits frih durften wir feststellen,
mit wie viel Herzblut unser neuer Charity-Partner die
Sache angeht und kreative Ideen entwickelt.

kinderherzen hat zudem einen beeindruckenden und
persodnlichen ersten Einblick in die L'Osteria Welt be-
kommen und war zu Gast bei diversen internen und ex-
ternen Events. Bei diesen Gelegenheiten konnten wir
viele tolle Gesprache fihren und haben direkt gespurt:

Ob anpackende Auszubildende, motivierte Service-
krafte, kreative Pizzabacker, grofRziigige Restaurant-
manager, freundliches Barpersonal und viele mehr
—in all’ Thnen wohnt nicht nur die Leidenschaft fur
die beste beste Pizza, sondern auch fiir groRartiges
Engagement fir Kinder mit angeborenem Herzfehler!

Wir freuen uns sehr auf hoffentlich viele gemeinsame
Jahre. Mit Euch an unserer Seite méchten wir in Zu-
kunft mehr denn je daflr sorgen, dass kleine Herzen
grofs werden!

GRAZIE MILLE!

Fordergemeinschaft

Deutsche Kinderherzzentren e.V. PIZEA E PASTA

L'OSTERIA

s

Herzkind Zoe mit ihrer Lieblingspizza und Bettina von der L'Osteria Herzkind Frida ist grofRer Fan vom bunten Angebot der L'Osteria

ANDE AMORE. ~

Ein achtsamer Umgang, sowohl innerhalb der L'Osteria LA FAMIGLIA als auch
mit unseren Gdisten und deren Umfeld, ist fest in unserer Unternehmenskultur
verankert. Im Laufe der (iber 20-jéhrigen Firmengeschichte haben wir uns stets
fiir soziale Projekte engagiert. Umso mehr freut es uns, mit kinderherzen seit
2019 ein wahres Herzensprojekt unterstiitzen zu kbnnen. Gemeinsam médchten
wir nicht nur punktuell etwas Gutes zu tun, sondern wirklich etwas bewegen —

damit kleine Herzen grofS werden!
Mirko Silz, CEO der FR L'Osteria

Als Mitarbeiterin der L'Osteria habe ich die Chance erhalten, kinderherzen bei
ihrem Einsatz in Eritrea zu begleiten. So konnte ich hautnah miterleben, wie unsere
Spenden eingesetzt werden.

Es war fiir mich eine unvergessliche und sehr prigende Zeit, in der ich das Leben
vor Ort sowie viele tolle Menschen kennenlernen durfte. Die ehrenamtlichen
Arzte und Krankenschwestern verdienen héchsten Respekt fiir ihre Leistung und
ihr unermiidliches Engagement, jeden Tag aufs Neue Kinderleben zu retten.

Bettina Koster, Business Partner People Relations FR 'Osteria
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kinderherzen-Erfolgszahlen

49.299

-.39.110

9,263

2,932
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Im Oktober erreichte unser Facebook-Aufruf nach
einem/r Intensivarzt-/arztin fUr unseren Herz-Einsatz
im Kinderherzzentrum in Asmara in Eritrea sagenhafte

49.299 Menschen.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Unsere Website www.kinderherzen.de erfreute sich
auch in 2019 grolRer Beliebtheit und fast 40.000 Men-
schen informierten sich Uber unser Wirken fir herz-
kranke Kinder.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Startet man vom kinderherzen-Biro in Bonn in Rich-
tung San Salvador legt man eine Strecke von 9.263 km
zurilck. FUr ein krankes Herz ist uns kein Weg zu weit.
Mehrmals im Jahr operieren unsere ehrenamtlichen
Experten kleine Herzen im mittelamerikanischen
El Salvador.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Bis Ende 2019 folgten uns bereits 2.932 Menschen bei
Facebook. Geben auch Sie uns ein Like und seien Sie
nah dran am Geschehen von kinderherzen.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

kinderherzen-Erfolgszahlen
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§ 230

Der Neubau des neuen Eltern-Kind-Zentrums auf dem
Bonner Venusberg bietet 164 Patienten Platz und
vereint alle Disziplinen der Kinderheilkunde und der
Geburtshilfe unter einem Dach.

42,195 km ist die Streckenlange bei einem Marathon.
Bei unserem aktiven Projekt in Bonn bereitet unser
Sporttrainer David Herzkinder auf eine kinderherzen-
Marathon Staffel vor.

30 Jahre wird unser gemeinnutziger Verein im Jahr
2019. 30 Jahre fiur das Leben!

Give me 5! Unter diesem Motto feierte unsere
kinderherzen Stiftung Bonn 2019 ihr 5-jahriges Jubi-
ldum mit Freunden und Weggefahrten. Zur Feier des
Anlasses erhielt unser Freundeskreis einen exklusiven
Einblick in das neue Eltern-Kind-Zentrum auf dem
Venusberg (ELKI).
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Finanzen: Bilanz

AKTIVA 2019 2018

A. Anlagevermogen

I. Immaterielle
Vermogensgegenstande,
Konzessionen, gewerb-
liche Schutzrechte

2.994,00 8.266,00

II. Sachanlagen
Grundstticke, grund-
stlcksgleiche Rechte,
andere Anlagen,
Betriebs- und
Geschaftsausstattung

2.263.334,51 12.298,51

IIl. Finanzanlagen

Beteiligungen 185.684,95 -

B. Umlaufvermégen

|. Forderungen und
sonstige Vermogens-
gegenstande

62.674,18 6.019,80

Il. Wertpapiere 4.746.509,75 1.606.135,06

IIl. Kassenbestand,
Guthaben bei

Kreditinstituten 2.596.483,10 2.626.846,54

C. Aktive Rechnungs-
abgrenzungsposten 22.402,60 4.388,95
9.880.083,09 4.263.954,86

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

kinderherzen blickt auf ein erfolgreiches 2019 zurck.
Zu verdanken hat unser gemeinnUtziger Verein das
der anhaltenden hohen Spendenbereitschaft unserer
verschiedenen Spendergruppen, héheren Zinsein-
nahmen, einer Sachspende und im Jahr 2019 zu
einem Uberwiegenden Teil einer Erbschaft von ca.
3,5 Millionen Euro. Das zeigt, das wir bei unseren
Unterstitzern und Spendern ein hohes MaR an Ver-
trauen genielRen.

kinderherzen

Foérdergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

PASSIVA 2019 2018

A. Vereinsvermogen

I. Vereinsvermogen 110.361,11 110.359,64
Il. Zweckgebundene
Ricklagen
§ 62 Abs.1, Nr. 1 AO 1.284.779,21 1.602.249,54
IIl. Rcklage nach
§ 62 Abs. 1 Nr. 3,
1. Alt. und 2. Alt. AO 4.961.241,32 1.219.672,84
B. Unselbststdndige
Stiftungen 942.647,11 942.647,11
C. Riickstellungen 725.621,08 24.527,21
D. Verbindlichkeiten
|. Verbindlichkeiten
aus Lieferungen u.
Leistungen 351.863,62 356.269,13
II. Sonstige
Verbindlichkeiten 1.490.329,64 8.229,39
E. Passive Rechnungs-
abgrenzungsposten 13.240,00 =
9.866.843,09 4.263.954,86

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Dadurch kénnen wir auch in Zukunft weitere For-
schungsprojekte, therapeutische Angebote und Wei-
terbildungsmalnahmen in Deutschland sowie lebens-
notwendige kostenlose Operationen fir bedurftige
herzkranke Kinder im Ausland anbieten und initiieren.

Um zuverladssig helfen zu kdnnen, finanziert unser ge-
meinnUtziger Verein weitestgehend Projekte auf Basis
ausreichender Rucklagen.
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Finanzen: Einnahmen

EINNAHMEN

Spenden allgemein

GESAMTEINNAHMEN

und Ausgaben

kinderherzen

Fordergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

2019 2018

2.380.491,58 1.625.610,41

6.304.375,80 2.493.252,39

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

AUSGABEN

ForderungsmaRnahmen gemaR § 3 der Satzung*

Einstellung in Ricklagen

2019 2018
2.090.730,33 1.772.811,99
435.093,54 302.444,14
354.452,31 315.811,61
2.880.276,18 2.391.067,74
5.514.829,95 1.874.996,63
5.514.828,48 1.874.995,71
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Struktur der Einnahmen 2019

0,3% Sachspenden
2,4% e .
Spenden ,kinderherzen 0,4% Zinsertrage
Stiftung Bonn“ 0,6%
Zuweisungen
2,6% aus Geldauflagen

Spenden Mildtatigkeit

0,6%
Spenden
Wissenschaft

54,9%
Spenden Erbschaften

0,2% Sonstige
Einnahmen

37,8%
Spenden allgemein

0,2% Einnahmen
aus Vermietung

Struktur der Ausgaben 2019

1,0%
8,4% Raumkosten
Gehélter 0,9%
und Aushilfen 0,8% Blrokosten
Steuerberatung,
Rechtsberatung

0,2%
Abschreibung
0,9%
Nebenkosten

67,5%

5,1% Forderprojekte
Forderprojekte - mittelbar- - unmittelbar-
——15,1%
Fordererwerbung

* Der Betrag der ForderungsmaBnahmen 2019 entstammt aus der Auflésung der in den Vorjahren dafiir gebildeten Riicklagen.
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lhre Hilfe macht den Unterschied!
Spenden Sie — Es gibt viele Moglichkeiten.

Spenden Sie uns durch eine klassische Uberweisung
oder nutzen Sie die vielfaltigen Moglichkeiten einer
Online-Spende (z.B. durch PayPal). Natirlich kénnen
Sie uns ebenso mit Ihrer Kreditkarte spenden oder am
SEPA-Lastschriftverfahren teilnehmen. Ganz so, wie es
Ihnen am liebsten ist.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

= Damit kleine

RegelmaRige Spenden sind fiir unser Engagement be-
sonders wichtig. Denn Ihr dauerhaftes Vertrauen gibt

uns die Moglichkeit, fir die Zukunft zu planen. Diese
Planungssicherheit ist eine besonders wertvolle Hilfe fir
Herzkinder und ihre Familien. Sie sendet ihnen das Zei-
chen, dass wir gemeinsam verldsslich an ihrer Seite sind.

Stellen Sie z.B. lhren Geburtstag oder |hr Firmenju- | O B We l d e n
bilaum unter das Motto ,Spenden statt Geschenke” .

und erzahlen Sie lhren Gasten, Freunden, Kollegen
oder Mitarbeitern Uber unsere Projekte flr Kinder mit
einem angeborenem Herzfehler.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Uber weitere Méglichkeiten uns zu spenden oder uns
auf anderen Wegen zu unterstltzen, informieren wir
ausfihrlich auf www.kinderherzen.de




Mit Zuversicht in die Zukuntt!

Das Jahr 2019 war dank |hrer Unterstiitzung €lir uns kinderherzen und +lir
die vielen herzkranken Kinder, denen wir auf viealtige Art und Weise helfen
konnten, ein Jahr voller Zuversicht, Erfolg und Freude.

Doch kaum sind wir mit viel Hoffnung in das neue Jahr gestartet, wurden wir
alle einmal so richtig ,durchgeschlittelt’. Die Corona-Pandemie hatte nicht nur
flir Sie und mich ganz konkrete Auswirkungen. Sondern ganz besonders flir
die vielen herzkranken Kinder aut der ganzen Welt.

S0 mussten wir £lir 2020 alle unsere humanitdren Einsatze in Osteuropa,
Nordostafrika und Zentralamerika absagen. Dabei hatten wir schon einige
Kinder ganz konkret flir eine OP vordiagnostiziert und ausgewanhlt.

Auch unsere lebensrettenden Projekte hier in Deutschland sind und waren
stark von den Einschréankungen durch Covid-19 betroffen. Etliche unserer
Herzkinder, die Wir in Verschiedensten wissenschaftlichen Studien untersu-
chen oder die unsere therapeutischen Angebote in den Deutschen Herzzentren
genieBen, mlissen sich als ,Risikogruppe’ besonders vor Kontakt schiitzen.

Ebenso natlirlich Jugendliche und Erwachsene mit Angeborenem Herzfehler
(JEMAH und EMAR), um die wir uns ebenfalls Sorgen machen und mit denen
wir auf vielfdltige Art und Weise zusammenwirken.

Was bleibt, ist die Hoffnung und Zuversicht, dass wir alle gemeinsam dieses
Virus bald hinter uns lassen und wieder mit neuer kraft und Elan in die
Zukuntt blicken.

kinderherzen versteht die Zeit nach Corona als Neustart und will die ndchsten
dreibig Jahre gemeinsam mit Ihnen daflir sorgen, dass herzkranken Kindern
weltweit, die ohne Schuld mit einem Herzfehler geboren wurden, nachhatltig
geholfen werden kann.

Unser Wirken {lr eine herzgesunde Zukuntt aller Herzkinder ist nur moglich
dank unserer ehrenamtlichen Arzte, Pflegekrifte, Medizintechniker, Wissen-
schaftler, Helfer und ganz besonders unserer Spender und Freunde, Stitter
und Untermehmer!

Bifte bleiben Sie auch in 2ukuntt an der Seite von kinderherzen.

Herzlichst Ihr
Jorg Gattenlohner

-
kinderherzen Geschaftsfihrer
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Fur unser
Fachpublikum:
kinderherzen-
ResearchReport

Mit dieser halbjahrlichen Publikation machen wir
unsere Forschungsergebnisse der Fachwelt bekannt
und informieren deutschlandweit Herzzentren,
niedergelassene Kinderkardiologen und Interes-
sierte Uber wichtige Neuentwicklungen aus dem
Bereich der Kinderherzmedizin.

Diese und andere Publikationen sind online abrufbar
unter www.kinderherzen.de

oder kdnnen kostenfrei bestellt werden unter
info@kinderherzen.de oder 0228 | 4 22 80-0.
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Abonnieren
Sie unseren
kinderherzenBrief

Lesen Sie bewegende Herzkindergeschichten, er-
fahren Sie Neues zu spannenden Forschungspro-
jekten und informieren Sie sich Uber die Fort-
schritte unserer Arbeit und lhren Beitrag dazu.
Der kinderherzenBrief erscheint zweimal im Jahr
und kommt auf Wunsch direkt zu lhnen nach Hause.

Herzlichen Dank an die
BIB - BANK IM BISTUM ESSEN
fur die Ubernahme
der Druckkosten unseres
Jahresberichts.

=i BIB

| m p re SS u m FAIR BANKING
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Zivilgesellschaft Angeborene Herzfehler

kinderherzen ist Unterzeichner der Initiative Transparente Zivilgesellschaft. Ebenso sind wir Mitglied im Bundesverband herzkranker
Kinder e.V., der Deutschen Gesellschaft fur Padiatrische Kardiologie (DGPK) und im Kompetenznetz Angeborene Herzfehler.
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lhre Spende
macht den Unterschied!

Spendenkonto
BANK IM BISTUM ESSEN eG

IBAN: DE73 3606 0295 0020 0390 15
BIC GENODED1BBE -

Fordergemeinschaft Tel.: 0228 | 42 280-0

kl nderherzen Deutsche Kinderherzzentren eV. Fax: 0228 | 3557 22

PO Bt e einkLhat: Elsa-Brandstrom-Str. 21 G klnderherzen.de.

Deutsche Kinderherzzentren e.V. 53225 Bonn n facebook.com/kinderherzen
info@kinderherzen.de instagram.com/kinderherzen




