Henry, 2 Jahre,
lebt mit einem
angeborenen
Herzfehler.

Er ist ein wahres
Léowenherz.

Hilfe fiir herzkranke Kinder
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Emilio ist eines unserer
Herzkinder und lebt mit
einem Herzschrittmacher.
Seine Eltern sammeln mit
dem Project:Heartbeat
Spenden fiir die
kinderherzen.

Vom ,Was ware, wenn ...”

in die Realitat

Liebe Unterstltzerinnen und Unterstitzer
von kinderherzen,

unser Leuchtturmprojekt, die mobile kinderherzen-
Klinik (MOHKI), ist Wirklichkeit geworden! Dank der
grofRartigen Unterstlitzung vieler engagierter Spende-
rinnen und Spender wurde jetzt, mit einem Jahr Ver-
spatung, unsere Vision ,Was ware, wenn ... Realitat.
Mit der Fertigstellung der mobilen kinderherzen-
Klinik kdnnen wir Kinder-Herzchirurgie auf hdchstem
Niveau in den unterversorgten Ladndern der Welt leisten,
dort, wo sie am allermeisten gebraucht wird. Bau-
stopp durch Corona, grofRe Lieferschwierigkeiten und
enorme Preissteigerungen haben uns in der Baupha-
se Grenzen aufgezeigt und Grenzen gesetzt. Es war ein
langer und steiniger Weg von der Idee eines mobilen
Herz-OPs fir Kinder bis zu seiner Fertigstellung. Das
Ergebnis ist ein weltweit einzigartiges Produkt. Un-
ser MOHKI wird Ende 2023 zu ihrem ersten Auslands-
einsatz auf Reisen gehen. Das Bestimmungsland ist
El Salvador (Seite 30).

Wir informieren Sie Uber ein soeben angelaufenes,
innovatives Projekt unserer kinderherzen Stiftung
Bonn: Der Pflegenotstand ist in allen Kliniken ein zen-
trales Problem; es wird allenthalben fieberhaft nach
Losungen gesucht. Pflege auf kinderkardiochirur-
gischen Intensivstationen, dort speziell fir Neuge-
borene, ist eine besondere Herausforderung in der
Herzmedizin. Um Pflegepersonal in Ausbildung fir
diese spezielle Aufgabe zu sensibilisieren, wird in der
Uniklinik Bonn ein interprofessionelles Lernprogramm
(IPSTA) angeboten. In diesem Programm arbeiten
ausgebildete Intensivmediziner und angehende Arzte

und Pflegekrafte in Ausbildung in einem Team am Pa-
tienten Hand in Hand. Hierdurch soll Interesse an der
Arbeit auf einer Kinderherz-Intensivstation geweckt
werden. Das Projekt stoRt auf grolRes Interesse und ist
auf Erfolg versprechendem Weg (Seite 16).

Ein wichtiges Projekt unserer kinderherzen Stiftung
Miinchen ist eine Rund-um-die-Uhr-Begleitung fir
Familien, deren Kinder mit einem schweren Herzfehler
zur Welt gekommen sind. Wir finanzieren Personalkos-
ten und Betrieb des ,,Zentrums univentrikuldres Herz“
(ZUVH) und schlieRen damit eine gravierende Liicke im
Versorgungssystem. Dank lhrer Spenden werden herz-
kranke Kinder und ihre Eltern durch professionelle und
erfahrene Ansprechpartner unterstitzt. Wir berichten
dariber, wie wir mit lhrer Hilfe Familien wie die von
Herzkind Jonas unterstiitzen kdnnen (Seite 12).

Nach dem Uberfall auf die Ukraine war und ist es fiir
kinderherzen selbstverstandlich, auch dort zu helfen.
Uns war unmittelbar klar, dass Kinder mit angebore-
nem Herzfehler ganz besonders unter den Kriegsver-
haltnissen leiden wiirden. Dank lhrer Hilfe konnten
wir ukrainischen Kindern eine operative Behandlung
in Deutschland ermdoglichen, so etwa Maksym, der
hier seinen dringend bendtigten Herzschrittmacher
bekam (Seite 28).

Daneben haben wir den Aufbau der kinderherzchirur-
gischen Abteilung der Kinderklinik Saint Nicholas in
Lwiw gezielt unterstitzt: Wir haben zundchst OP-Ma-
terial sowie eine Herz-Lungen-Maschine geschickt.
Nachdem wir uns vor Ort von der Qualitdt und der
Leistungsfahigkeit der Kinder-Herzchirurgie berzeugt

hatten, haben wir in diesem Jahr die Klinik weiter un-
terstUtzt. Wir sind aulRerordentlich beeindruckt davon,
was dort unter Kriegsbedingungen Tag flr Tag fur die
Herzkinder geleistet wird. Die Unterstiitzung soll in Zu-
kunft weiter intensiviert werden, schon weil wir wissen,
dass es fur Kinder und deren Familien leichter ist, unter
heimischen Bedingungen (Umgebung, Sprache etc.) im
Krankenhaus behandelt zu werden.

lhre Spenden fir diesen Zweck sind auch deshalb
hochwillkommen (Seite 55).

Unser Verein kinderherzen wird sich auch in Zukunft
deutschlandweit, aber auch weltweit mit aller Kraft

Dr. Andreas Urban FETCS
Vorstandsvorsitzender

Hille Dahm-Becker
Vorstandin

* Eines von 100 Neugeborenen kommt mit einem Herzfehler zur Welt! Weltweit! Tag fiir Tag!

fur Herzkinder einsetzen. Dafilir brauchen wir Sie.
Ohne lhre Unterstiitzung, ohne |hre Spenden wéren
alle unsere Projekte zur Verbesserung des Schicksals
herzkranker Kinder nicht moglich, in der Vergangen-
heit nicht moglich gewesen. Fur Ihre Unterstltzung
danken wir Ihnen von ganzem Herzen!

Bleiben Sie den herzkranken Kindern* gewogen, blei-
ben Sie weiterhin an unserer Seite.

Bonn, September 2023

b oy

T [Webl bunss

Dr. Christian Hirzebruch ' DrARolf Scholer-Everts
Vorstand Vorstand
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Zahlen, die uns
motivieren*

x7.900

1 von 100 zur Welt gekommenen Babys
hat einen angeborenen Herzfehler. In Deutschland
sind das durchschnittlich 7.900 Kinder jedes Jahr.

€ 2.000

So viele verschiedene Kombinationen angeborener
Herzfehler gibt es.

@ 1,35

Millionen Kinder auf der ganzen Welt werden jedes
Jahr mit einem Herzfehler geboren.

£300.000

ist die Gesamtzahl der Erwachsenen mit ange-
borenem Herzfehler (EMAH) in Deutschland.

€ 100.000

ist die Anzahl aller in Deutschland lebenden Kinder
mit angeborenem Herzfehler.

>90 %

der hierzulande geborenen Herzkinder werden er-
wachsen. Noch vor 65 Jahren starben 25 % von ihnen
im Sduglingsalter und weitere 25 % im Kindesalter.
Trotz des Fortschritts bleiben Folgeoperationen auch
im Erwachsenenalter keine Seltenheit. Langzeitfolgen
sind eine grolRe Herausforderung der Zukunft.

Damit kleine Herzen
grofd werden ...

.. ist kinderherzen seit 1989 an der Seite herzkranker
Kinder. Wir erforschen neue Wege in der Kinderherzme-
dizin und sorgen in Kliniken in ganz Deutschland fir mo-
derne Technik und Therapien, um kleine Herzpatienten
schonend und schmerzfrei behandeln zu kénnen. Unsere
Hilfe kennt keine Grenzen: Fur Herzkinder in medizinisch
unterversorgten Landern sind unsere Operationen oft
die einzige Chance. Wir retten nicht nur das Leben herz-
kranker Kinder, sondern schenken ihnen die Aussicht auf
ein bestmogliches Leben.

2 & 5

Angeborene Herz- und Gefidlfehlbildungen sind die
haufigsten Organerkrankungen, die bei Neugeborenen
und Kleinkindern festgestellt werden. 1 von 100 Kin-
dern startet herzkrank ins Leben — weltweit. Allein in
Deutschland sind es jedes Jahr durchschnittlich 7.900.

Unser Ansporn ist, fir jedes dieser Herzkinder eine
normale Lebensqualitat zu gewahrleisten, ein ganzes
Leben lang. Damit diese Vision jeden Tag ein Stlick weit
mehr Realitat wird, sind wir aktiv — in Deutschland und
weltweit, transparent und unabhangig. Als gemeinnit-
ziger Verein finanzieren wir uns zu 100 % aus Spenden.

* Zahlen aufgrund folgender Quellen: American College of Cardiology Foundation (2011): Journal of the American College of Cardiology, 58, 21. Deutsche Herzstiftung e.V. (2022):
Deutscher Herzbericht, 32. Statistisches Bundesamt (Destatis) (2022): Bevolkerung. Geburten.
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FORSCHUNG

Wir forschen an rund
20 Standorten in ganz
Deutschland und
erarbeiten neueste
herzmedizinische
Standards. Wissen-
schaftliche Studien
ermoglichen inter-
disziplinaren
Austausch auf
Spitzenniveau.

THERAPIE

Durch uns initiierte
TherapiemaRnahmen
helfen Betroffenen
und Angehdrigen.
Wir schaffen Ange-
bote wie die musik-
therapeutische
Behandlung kleiner
Herzpatienten oder
die psychologische
Betreuung flr Familien
Uber den Klinikaufent-
halt hinaus.

AUSSTATTUNG

Wir statten Kinderherz-
zentren mit moderner
und schonender Tech-
nik aus. Somit werden
Eingriffe auf hochstem
medizinischen Niveau

moglich.

Transparenz und Zusammenarbeit sind uns wichtig:

Initiative
Transparente
Zivilgesellschaft

Bundesverband
Herzkranke
Kinder e.V.

REGISTER
ANGEBORENE HERZFEHLER

AUS- UND
WEITERBILDUNG

Die Férderung von
MaRnahmen zur
Weiterbildung und
Schulung von Herz-
medizinern und
Pflegepersonal sorgt
nachhaltig fir best-
mogliche Expertise
aller handelnden
Akteure im In-

und Ausland.

,'(

INTERNATIONALE
NOTHILFE

Unsere internationale
Nothilfe erméglicht
herzkranken Kindern
aus Krisengebieten
eine lebensrettende
Operation direkt in
ihrem

Heimatland. Wir
schaffen nachhaltige
Strukturen und leisten
Hilfe zur Selbsthilfe.

Kompetenznetz

Angeborene Herzfehler

Deshalb hat sich kinderherzen der Initiative Transparente Zivilgesellschaft angeschlossen. Ebenso sind wir Mitglied im Bundesverband herzkranker Kinder e.V., der Deutschen
Gesellschaft fur Padiatrische Kardiologie (DGPK), dem Nationalen Register fiir angeborene Herzfehler und im Kompetenznetz Angeborene Herzfehler.
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Fiir Mavis Diagnose muss man tief Luft holen: Pulmonalatresie mit
intaktem Ventrikelseptum mit ASD, Trikuspidalklappenstenose und
Vorhoferweiterung rechts sowie ein hypoplastischer rechter Vent-
rikel. Kurz gesagt: Ein seltener Herzfehler mit zusatzlichen, komple-
xen Fehlbildungen. Nur wenige Augenblicke, nachdem sie zur Welt
kam, musste Mavi behandelt und operiert werden. Heute ist sie ein
frohliches, aufgeschlossenes Kind und kann mit ihrer Geschichte
anderen Eltern und herzkranken Kindern Mut machen.




PROJEKTE NATIONAL

Unsere Projekte an
rund 20 Standorten
in ganz Deutschland.

Die Hafenstadt an der Ostsee ist 2022

Schauplatz unserer internationalen Nothilfe

geworden, als kinderherzen den 10-jahrigen

Matvii aus der Ukraine ans Universitatskli-

nikum Schleswig-Holstein vermittelte. Seine KIEL
lebensnotwendige Herz-OP war aufgrund

des Krieges in seinem Heimatland unmaglich

geworden. HAMBURG

Kiel ist auflerdem Forschungsstandort

(ALIVE-Studie): Es geht um den optimalen
Zeitpunkt zur operativen Behandlung einer
Aortenklappeninsuffizienz (undichte Herz-

Das Nationale Register fiir angeborene Herz-
fehler (NRAHF) hat einen breiten Daten- und
Probensatz gesammelt, auf dessen Grundlage
viele neue Diagnoseverfahren und Behand-
lungswege entwickelt werden. Das rettet
Leben. Aus finanziellen Griinden drohte ein
Forschungsstopp von drei Jahren, sollte die
Spendensumme von 720.000 Euro nicht
zusammenkommen. Die laufende Register-
rettung gehort zu den groRten Projekten

klappe zur Hauptschlagader).

Was hilft gegen den Fachkraftemangel, welcher
auf der Kinderherzintensivstation besonders
drastisch zu spiiren ist? Gemeinsam mit dem
Universitatsklinikum Bonn stellen wir unsere
Losung vor: Ein interprofessionelles Ausbil-

/—\

unseres Vereins.

BERLIN

Am Universitatsklinikum ist kinderherzen vielfaltig
aktiv: Neben der Erforschung des erhohten Blut-
drucks, nach Beseitigung einer Verengung der Haupt-

Seit 2020 ist unsere regionale kinderherzen Stiftung
Miinchen am dortigen Herzzentrum beheimatet.

Ein Vorzeigeprojekt ist das ,,Zentrum univentrikuldres
Herz und andere komplexe Herzfehler” (ZUVH). Es
bietet Eltern herzkranker Kinder nahezu rund um die
Uhr einen Ansprechpartner und garantiert in Notfallen

: GOTTINGEN
dungskonzept, welches auf das fachliche schlagader etwa, eruieren wir mithilfe eines soge-
Miteinander abzielt und das erste Mal auf DUSSELDORF nannten ,fetalen Kardio MRT“ eine hochauflésende
der Kinderherzintensivstation umgesetzt wird: neue Herzbildgebung fiir ungeborene Kinder. Auch in
die kinderherzen-IPSTA. KOLN Gottingen wurde das Leben eines ukrainischen Herz-
kindes gerettet. Der zu dem Zeitpunkt zwei Jahre alte
BONN SANKT AUGUSTIN Maksym fllichtete mit seiner Mutter vor den Bomben
aus Charkiv und bekam eine Chance aufs Leben.
ERLANGEN
NURNBERG
Auch hier bieten wir den Herzkindern jetzt
Musiktherapie an. Kliniken, in denen wir diese "
Behandlungsform bereits finanzieren, bestatigen TUBINGEN
die deutlich erkennbare Stabilisierung des vege-
tativen und emotionalen Befindens der therapier- ULM
ten Herzkinder. Seitens der Klinik und der Kassen ~ FREIBURG schnelle Hilfe.
werden hierfiir bisher keine Mittel bereitgestellt. MUNCHEN

10

11



PROJEKTE NATIONAL

kinderherzen
in Deutschland

Kampferherz Jonas

Es beginnt fast immer so: Wahrend einer Routine-
untersuchung erfahren werdende Eltern, dass ihr
Kind einen Herzfehler hat, den es nach der Geburt
schnellstmoglich operativ zu beheben gilt. Von die-
sem Zeitpunkt an ist nichts mehr so wie es war. Dabei
verandert bereits die Schwangerschaft das Leben der
Eltern, welche sich nach der Diagnose einmal mehr
auf eine vollig neue Zukunft einstellen missen. ,Fir
uns ist eine Welt zusammengebrochen”, erinnert sich
Mutter Stefanie.

Team Kampferherz: Fiir die Eltern
Stefanie und Roland ist es ihr
+Weihnachtswunder”, dass Herzkind
Jonas (r) mit seinem Bruder Jannik (1)
ganz normal spielen kann.

Wie kdnnen Familien mit Kindern, die einen schweren
Herzfehler haben, zu Hause besser zurechtkommen?
Wie kann die wichtigste Wissenssammlung des Landes
zur Herzmedizin erhalten werden, um keine Zeit fir
neue Forschungsergebnisse zu verlieren? Wie kann dem
Fachkraftemangel auf den Intensivstationen begegnet
werden, der auch in Deutschland fiir grenzwertig lang
verschobene OP-Termine sorgt? kinderherzen hat mit
Ihrer Hilfe Losungen gefunden. Einige davon wollen
wir Ihnen exemplarisch vorstellen.

Sie und ihr Mann Roland sind glickliche Eltern von
Jonas (1) und Jannik (6). Jonas hat bereits drei Ope-
rationen hinter sich. Zwischendurch war er wieder zu
Hause mit einem Monitor, der die Sauerstoffsattigung
und die Herzfrequenz mafs. Dann musste er sogar ein-
mal mit dem Hubschrauber zur Not-OP abgeholt wer-
den.Jonasist mit einem sogenannten univentrikuldren
Herzen (Einkammerherz) zur Welt gekommen, einem
der schwersten Herzfehler Uberhaupt. Aufgrund der
fehlenden Kammerscheidewand muss eine Herzkam-
mer sowohl den Lungen- als auch den Kérperkreislauf
versorgen. Die chirurgische Therapie besteht aus min-
destens drei stufenweise durchgeflhrten Eingriffen

MUNCHEN

Auf in eine freudige Zukunft.
Nach der Entlassung haben
Eltern feste Ansprechpartner
fir die Zeit zu Hause.

zur Trennung von Korper- und Lungenkreislauf, wobei
die erste Operation bereits im Neugeborenenalter
durchgefihrt wird. Ohne Operation haben diese Herz-
kinder kaum eine Uberlebenschance. Jonas ist zum
jetzigen Zeitpunkt wohlauf und spielt begeistert mit
seinem grollen Bruder. Vor seinem zweiten Lebens-
jahr wird er eine weitere Operation bendtigen, doch
er geht nun mit guten Voraussetzungen hinein.

Der Druck fur die Eltern und die ganze Familie ist im-
mer wieder unvorstellbar hoch. Ein Kind wie Jonas
bendtigt auch zu Hause optimale Bedingungen.
lede Krankheit kann fir den aufgeweckten Jungen
mit seinen Kulleraugen lebensbedrohlich werden.
Aus diesem Grund muss die junge Herzfamilie viele
Einschrankungen im Alltag in Kauf nehmen. Wer steht
ihnen neben Freunden und Familie bei? Wer garan-
tiert ihnen Rickhalt und Antworten in medizinischer
und pflegerischer Hinsicht?

24-Stunden-Hilfe flr
Herzfamilien zu Hause

Nach der stationaren Entlassung benotigen Kinder mit
angeborenem Herzfehler eine deutlich umfassendere
Betreuung, als bisher bekannt war. Deswegen finan-
ziert die kinderherzen Stiftung Miinchen derzeit die
Personalkosten und den Betrieb des ,Zentrums uni-
ventrikulares Herz und andere komplexe Herzfehler”
(ZUVH) am Deutschen Herzzentrum Minchen.

Begleitendes Monitoring fiir daheim

Das Heimmonitoring-Programm des ZUVH schliefst
eine gravierende Licke im Versorgungssystem flr
Herzkinder und erhoht deren Uberlebenschance. Es
bietet den betreuten Familien neben zwei wochentli-
chen festen Kontakten nahezu rund um die Uhr einen
Ansprechpartner, der bei Fragen zur Medikation, zu
Sauerstoffsattigungen, zum Umgang mit einem Infekt
und vielem mehr erreichbar ist und individuelle Hilfe
leisten kann.

Das intensive Monitoring-Programm endet regelhaft
mit der abschlieRenden Operation, es sei denn, es
traten wahrenddessen Komplikationen auf. Bei Prob-
lemen oder Fragen zum weiteren Verlauf bleiben die
Mitarbeiter des ZUVH jedoch weiterhin Ansprechpart-
ner. Pro Jahr erhalten ca. 60 betroffene Patienten/

13
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Dr. Julia Lemmer (r) und
Birgit Beckmann leiten
das ZUVH und sind fast
rund um die Uhr fiir ihre
kleinen Patienten da.

Familien Schulungen zu verschiedenen Themen, die im
Umgang miteinem Herzkind zu beachten sind. Dartber
hinaus werden die Familien auch nach Entlassung zu
Hause bei spezieller Nachsorge unterstitzt. Weiterhin
werden jahrlich ca. 60 werdende Elternpaare nach der
Préanataldiagnose eines angeborenen Herzfehlers auf
alles Kommende vorbereitet.

Finanzierung nur durch Spenden maoglich

Die Finanzierung dieses ganzheitlichen Betreuungs-
projekts ist aktuell weder gesetzlich geregelt, noch ist
aktuell eine Kostenlbernahme durch die Krankenkas-
sen vorgesehen. Daher ist die erfolgreiche Unterstiit-
zung der Herzfamilien an der Schnittstelle zwischen
stationarer und ambulanter Versorgung auf Spenden
angewiesen. Die Ressourcen in der Kinderherzmedizin
sind sehr knapp. Als Folge kommt es auch bei schwer
kranken Kindern zu sehr friihen und teilweise unzu-
reichend vorbereiteten Entlassungen. Der akute Pfle-
gekraftemangel und die Corona-Pandemie verdeut-
lichen umso mehr, wie wichtig die Arbeit des ZUVH
ist. ,Nah dran, Angste abbauen — das ist Kinderkardio-
login Dr. Julia Lemmer und Kinderkrankenschwester
Birgit Beckmann wichtig®, fasst die Stiddeutsche Zei-
tung das Engagement der kinderherzen-Expertinnen
zusammen.

Lunser Ziel ist es, medizinische Kompetenz und Empa-
thie sowie die individuelle Unterstitzung der Famili-
en zu verbinden. Durch die Tatsache, dass wir in den
letzten Jahren nahezu kein Kind zu Hause verloren ha-
ben, sehen wir uns in unserer Arbeit bestatigt”, sagt
kinderherzen-Expertin Dr. Julia Lemmer, Fachérztin,
Kinderkardiologin, Zentrum fir univentrikuldres Herz
am Deutschen Herzzentrum in Minchen.

Die Eltern von Herzkind Jonas sind lberglicklich, jetzt
professionelle Unterstltzung an ihrer Seite zu haben
und wollten ,etwas zurlickgeben.” Daher entschlos-
sen sie sich, am alljghrlichen kinderherzen-Lauf zu-
gunsten unserer Minchner Stiftung teilzunehmen.
Das taten Stefanie und Roland mit viel mehr als ih-
rer eigenen Joggingrunde. Sie animierten Uber 100
Freunde, Nachbarn, Kollegen und spontan entschlos-
sene Menschen mit grofem Herz zum Spendenlauf.
Alle schniirten ihre Sportschuhe fiir den kleinen Jonas
und verbrachten einen Tag, der auch die Passauer
Neue Presse zu einem ausflhrlichen Artikel Gber das
,Weihnachtswunder namens Jonas” inspirierte.
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Rettung der Forschungs-
grundlage fur die Behand-
lung angeborener Herzfehler

Mehr als 90 % der Kinder mit angeborenem Herzfehler
erreichen heute das Erwachsenenalter, weil die Kin-
derherzforschung fir entscheidende Fortschritte in
Diagnostik und Therapie gesorgt hat. Daflr ist sie auf
einen breiten Daten- und Probenschatz angewiesen.
Dieser wird im Nationalen Register flir angeborene
Herzfehler (NRAHF) in Berlin gesammelt, der weltweit
groRten Patientendatenbank auf diesem Gebiet. Die-
ses einzigartige Projekt, die Grundlage der herzmedi-
zinischen Forschung, droht fir Jahre stillzustehen.

Der Schatz — das Nationale Register (NRAHF)

Uber die Ursachen und die méglichen Folgeerkrankun-
gen angeborener Herzfehler wissen wir noch zu wenig.
Dabei sind sie doch die haufigste Organfehlbildung bei
Neugeborenen. Fir einzelne Kliniken und Forschungs-
institutionen ist es nahezu unmaoglich, an genilgend
Daten und Proben fir verlassliche Forschungsergeb-
nisse zu gelangen. Diese sind unverzichtbar, um dran-
gende Fragen etwa zu Langzeitfolgen nach erfolgrei-
cher Erstbehandlung (durch Herzoperationen und
Kathetereingriffe) beantworten zu kdnnen und die
Mechanismen dahinter besser zu verstehen. Denn
nur so lasst sich eine optimale Behandlung auch im
Erwachsenenleben gewahrleisten. Trotz grolRer Fort-
schritte in der Herzmedizin sind etwa Folgeoperatio-
nen keine Seltenheit. Fir die Lebenserwartung und
die Lebensqualitdt bei angeborenen Herzfehlern bis
ins hohe Alter sind wir auf die kontinuierliche For-
schung angewiesen.

Mit der Grindung des Kompetenznetzes Angeborene
Herzfehler wurden 2003 die Voraussetzungen flr eine
internationale, multizentrische Forschung auf dem Ge-
biet angeborener Herzfehler geschaffen. Die Verbund-
struktur gewahrleistet mit dem Nationalen Register fiir
angeborene Herzfehler (NRAHF) als ihrem Kernprojekt
die verlassliche und unabhangige Forschung auf brei-
ter Daten- und Probenbasis. Mehrals 55.000 Patienten
und ihre Angehorigen tragen durch ihre Krankheits-
daten sowie Gewebe- und Blutproben dazu bei.

>>

PROJEKTE NATIONAL

Mutter Katharina kann
ihre beiden Tochter Elise (l)
und Lotte (r) nur dank
moderner Kinderherz-
forschung in die Arme
schlieBen. Elise Uberlebte
drei schwere Herzfehler
und ist heute das Gesicht
unserer Rettungsaktion.
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PROJEKTE NATIONAL

GroRBtes Herzregister in Gefahr

Ab dem Jahr 2025 soll der Erhalt des NRAHF auf An-
raten des Bundesministeriums fir Bildung und For-
schung (BMBF) vom Berliner Institut fir Gesundheits-
forschung bei seinem Erhalt unterstitzt werden. Da
jedoch die aktuelle staatliche Forderung den Weiter-
betrieb des Registers bis dahin nicht vollumfanglich
abdeckt, droht nun ein Forschungsstopp. Ein solcher
Forschungsstopp ware von enormer Tragweite flr
das Leben von Uber 400.000 herzkranken Kindern,

Jugendlichen und Erwachsenen in Deutschland. Denn
nur die durchgangige Arbeitsfahigkeit des NRAHF
gewahrleistet die notwendige Kontinuitdt in der
Forschung. Daflr gilt es bis zum Jahr 2025 eine Fi-
nanzierungsliicke von 720.000 Euro zu schlieRen.
kinderherzen hat daher in Zusammenarbeit mit
dem Nationalen Register fiir angeborene Herzfehler
(NRAHF) und mit Unterstiitzung der Eva Mayr-Stihl
Stiftung eine Rettungsaktion ins Leben gerufen, um
die Mittel dafiir Uber Spenden einzuwerben.

Die kinderherzen-
IPSTA — MaRnahme
gegen Fachkraftemangel

Die Kinderherzintensivmedizin ist herausfordernd und
schreckt daher so manchen Berufseinsteiger und Wie-
dereinsteiger ab. Dies ist unter anderem ein Grund da-
fUr, dass auf Kinderherzintensivstationen der deutsch-
landweit bestehende Pflegekraftemangel besonders
drastisch zu splren ist. Mit weitreichenden Folgen fir
herzkranke Kinder und ihre Familien, bedeutet doch die
Sperrung von Intensivbetten eine ldngere Wartezeit auf
Herzoperationen. Die kinderherzen-IPSTA (Interprofes-
sionelle Ausbildung auf der Kinderherzintensivstation)
ist daher eine MaRRnahme, die diesen Mangel lindern
konnte und nun erfolgreich gestartet ist.

Kinderherzmedizin ist nur im interprofessionellen
Team moglich

Pflegeauszubildende und Medizinstudenten sowie
neue Mitarbeitende werden finf Wochen lang auf der
Intensivstation eingearbeitet. Das Konzept ,interpro-
fessionelle Ausbildungsstation” zielt auf das fachliche
Miteinander ab und wird erstmals auf einer Kinder-
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herzintensivstation umgesetzt. Dort versorgen Auszu-
bildende und Einzuarbeitende beider Professionen,
(angehende) Arztinnen und Arzte sowie Pflegekrifte,
gemeinsam die kleinen Patienten — immer mit Unter-
stitzung erfahrener Kollegen.

IPSTA soll die lebenswichtige Arbeit flr Herzkinder
attraktiver machen. Denn durch Austausch und Erfah-
rungsweitergabe arbeitet das interprofessionelle Team
optimal miteinander. So werden Berthrungsangste ab-
gebaut und die Qualitadt der Zusammenarbeit gedeiht,
was allen Beteiligten zugutekommt. Diese Form der
Ausbildung steigert die Mitarbeiterzufriedenheit wie
auch die Patientensicherheit. ,Die Kinderherzintensi-
vmedizin eignet sich hervorragend fir die IPSTA, denn
hierist oftschnelles medizinisches Handeln gefragt, das
sich nur durch eine eingespielte, interprofessionelle
Zusammenarbeit des Teams ermoglichen lasst”, sagt
Prof. Dr. Boulos Asfour, Direktor der Kinderherzchirur-
gie am Universitatsklinikum Bonn (UKB).

Erprobtes Konzept kommt Patienten und
Angehorigen zugute

Erfahrungen von interprofessioneller Ausbildung auf
Normalstationen zeigen, dass sich herzkranke Kinder
und ihre Familien dort optimal betreut und versorgt
fihlen. Teilnehmerinnen und Teilnehmer einer IPSTA
bleiben haufig auch als fertig ausgebildete Pflege-
krafte und Arzte auf der Station. Genau das wollen wir
erreichen: Freude am Einsatz auf der Herzkinder-Inten-
sivstation und damit einen nachhaltigen Fachkrafte-
aufbau fir die Kinderherzmedizin.

Herzkind Emilia mit Bar Moritz in Bonn.

Ausblick

Die Ausweitung der IPSTA auf die Kinderherzinten-
sivstation wurde von kinderherzen initiiert und gefor-
dert. Sie wird 2023 das erste Mal durchgefihrt und
soll von nun an regelmallig am Universitatsklinikum
Bonn (UKB) angeboten werden. Die erfolgreiche Fort-
fuhrung des Projekts ist weiterhin auf Spenden ange-
wiesen und kann die Situation fir unsere Herzkinder,
wie auch fir die Menschen, die sich liebevoll um Herz-
kinder kimmern, nachhaltig verbessern.
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Ein Meilenstein zur Erforschung
der Erndhrung Bei Angeborenen
Herzfehlern (E-BAHN)

Die bundesweite Befragung der E-BAHN-Studie wurde
erfolgreich abgeschlossen und identifiziert drei rele-
vante Einflussfaktoren auf das Erndhrungsverhalten von
Kindern und Jugendlichen mit Herzfehlern: Neben den
Umstdnden einer pandemischen Situation spielt das Ge-
schlecht und der Schweregrad des Herzfehlers eine Rolle.

Erstmals liegen mit E-BAHnN valide und reprasentative
Daten zur Erndhrung von Kindern und Jugendlichen
mit Herzfehlern vor. Die kinderherzen-Forscher haben
somit eine notwendige Grundlage geschaffen, um ei-
nen neuen Forschungszweig zur Verbesserung der Le-
bensqualitdt von herzkranken jungen Menschen durch
Erndhrung anzustoRen. Es geht um die Entdeckung
moglicher Zusammenhange zwischen zugrundeliegen-
dem Herzfehler und dem Erndhrungsverhalten.
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Herzkinder Elise I.
und Felix r. beim Essen

Die Idee hinter der E-BAHNn-Studie

Fest steht: Eine gesunde und ausgewogene Erndhrung
kann dabei helfen, Folgeerkrankungen zu vermeiden,
und sie erhoht die Lebensqualitdt. Aber haben Men-
schen mit chronischen und angeborenen Erkrankun-
gen die gleichen Erndhrungsbedirfnisse und-gewohn-
heiten wie gesunde Menschen? Welche Erndhrungsart
ist fir Menschen mit angeborenem Herzfehler die
Richtige? Gibt es fur ,Herzkinder” auch die passen-
den Informationsangebote und ausreichend Unter-
stitzung, wenn es um das Thema Erndhrung geht?
Das genauer zu erforschen, war Ziel der E-BAHN-Studie
(Erndhrung Bei Angeborenen Herzfehlern) des Natio-
nalen Register fir angeborene Herzfehler e. V. in Ko-
operation mit der Sektion Padiatrische Kardiologie der
Universitat Ulm und der Praxis fiur Kinderkardiologie
am Herz-Jesu-Krankenhaus Fulda.

Wer hat teilgenommen?

Letztendlich konnten die vollstandig ausgefillten Fra-
gebodgen von fast 900 Patienten im Alter von 6 bis 17
Jahre ausgewertet werden. Die Geschlechterverteilung
war ausgeglichen. Von allen Teilnehmenden hatten
24 % einen einfachen, 38 % einen mittelschweren und
38 % einen komplexen angeborenen Herzfehler (Zahlen
im Beitrag gerundet). Etwa ein Drittel der teilnehmen-
den Patienten waren Kinder von 6-11 Jahren, zwei Drit-
tel waren 12-17 Jahre alt.

Besondere Erndhrungsformen

und Nahrungsergidnzungsmittel

Insgesamt erndhren sich gut 13 % der Teilnehmenden auf
eine besondere Art und Weise: Ein knappes Drittel von
diesen 13 % sind Vegetarier. Der Rest der Teilgruppe er-
nahrt sich laktosearm, glutenfrei, vegan und mit Rohkost
(absteigend in der genannten Reihenfolge). Besonders
Patientinnen wahlen eine besondere Erndhrungsform.

Von allen Teilnehmenden berichteten gut 20 %, dass
sie Nahrungserganzungsmittel einnehmen. Es fanden
sich aber keine signifikanten Zusammenhange zwi-
schen dem Schweregrad des angeborenen Herzfehlers
und einer besonderen Erndhrungsform oder der Ein-
nahme von Nahrungserganzungsmitteln.

Einfluss der Corona-Pandemie auf das Essverhalten
Insgesamt verdnderte sich das Erndhrungsverhalten
wahrend der pandemischen Situation bei 10-25 % al-
ler Teilnehmenden. Bezogen auf Snacks, wie StRigkei-
ten oder Chips, sowie bei Obst und Gemise war eine
Tendenz zum Essen groRerer Mengen nach der Pan-
demie erkennbar. (Gut 18 % snackten nach eigenen
Angaben mehr, 6 % weniger. Rund 10 % aller Patienten
alken nach der der Pandemie mehr Obst und GemUse,
5 % jedoch weniger). Das Trinkverhalten hinsichtlich
zuckerhaltiger Getranke verdnderte sich wahrend der
Pandemie bei knapp 16 % der Befragten. Entweder
tranken sie mehr Saft und Limonade nach der Pande-
mie oder sie nahmen geringere Mengen an silien Ge-
tranken, wie Saft und Limonade zu sich.

Einfluss der Corona-Pandemie

auf das Korpergewicht

Die meisten Befragten (iber 80 %) gaben an, dass ihr
Korpergewicht Uber die Zeit der Corona-Pandemie un-
verandert blieb. Die restlichen Teilnehmenden waren
Uber die Zeit der Pandemie zu einem Drittel dinner
und zu zwei Dritteln voller geworden. Auch hier gab es
signifikante Unterschiede zwischen den Schweregrad-
gruppen. Patientinnen und Patienten mit komplexem
angeborenen Herzfehler hielten ihr Gewicht stabiler als

jene mit mittelschwerem oder einfachem angeborenen
Herzfehler. Das passte zu den Ergebnissen hinsichtlich
der Essensstruktur: Denn die Anzahl der Mahlzeiten
pro Tag blieb bei Patientinnen und Patienten mit kom-
plexem angeborenen Herzfehler am stabilsten.

Verbesserung der Lebensqualitit

durch Erndhrungsberatung
Esstelltesichheraus, dassKliniken professionelle Ernah-
rungsberatung flr Herzpatientinnen und -patienten
noch nicht standardisiert anbieten. Die Ergebnisse
zeigten aber deutlich, dass Erndhrungsberatung in
den meisten Fallen als hilfreich empfunden wird und
teilweise zu entscheidender Verbesserung der Le-
bensqualitat beitrdgt. Interesse und die Bereitschaft
zur Teilnahme an einer Erndhrungsberatung scheinen
im Bedarfsfall vorhanden und mit der Schwere des
Herzfehlers assoziiert zu sein.

Ausblick

Die Ergebnisse der E-BAHNn-Studie weisen darauf hin,
dass es sinnvoll ware, kinftig allen Patientinnen und
Patienten mit angeborenem Herzfehler standardma-
Rig das Angebot einer Erndhrungsberatung im medizi-
nischen Behandlungsalltag zu machen.

kinderherzen-Experten v.l. n.r., v. 0. n. u.
Dr. med. Ulrike Bauer, Geschaftsfiihrerin, Nationales Register
fir angeborene Herzfehler e. V. Berlin

Prof. Dr. med. Christian Apitz, Sektionsleiter
Padiatrische Kardiologie, Universitat Ulm

Dr. med. Jannos Siaplaouras, Facharzt fir
Kinder- und Jugendmedizin, Kinderkardiologe,
Praxis am Herz-Jesu-Krankenhaus in Fulda

Dr. Helm, Wissenschaftlicher Mitarbeiter
Nationales Register fiir angeborene Herzfehler e. V.
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Unsere weltweiten
Projekte

22

EL SALVADOR
seit 2017 im-Einsatz

1. In Kooperation mit der

Christian Schlensak-Stiftung:
Herzchirurgische Operationsreisen mit
Prof. Dr..Schlensak und Team am einzigen
Kinderkrankenhaus in San Salvador.
Projektlaufzeit: 2022/2023
Projektkosten: 40.000 €

2. In Kooperation mit ,Sana mi corazon” (NGO):
Ganzjahrige Herzkatheter-Interventionen
durch den lokalen Kinderkardiologen

Dr. Mauricio Velado am Hospital del Ninos,
San Salvador.

Projektlaufzeit: Marz 2020 — Dez. 2023
Projektkosten: 200.000 €

GHANA

BOLIVIEN 2022 Erkundungstour

kinderherzen-Initiativprojekt Ghana
in Kooperation mit der Gerald
Asamoah-Stiftung — Sondierungsreise
flir kiinftige OP-Einsatze
Projektlaufzeit: 2022 ff.
Projektkosten: 13.891,06 €

BURUNDI

UKRAINE
seit 2022 Nothilfe

Hilfe fiir herzkranke Kinder und deren
Familien in und aus der Ukraine z. B.
durch die Vermittlung von Herz-Opera-
tionen. Dariliber hinaus haben wir die
Kinderkardiologie des 6ffentlichen
Krankenhauses in-Lwiw mit Sach-
spenden wie Nahtmaterial oder einer
Herz-Lungen-Maschine unterstiitzt.
Projektlaufzeit: 2022 ff.

Projektkosten: 133.429,02 €

ZYPERN

ERITREA

AFGHANISTAN
seit 2014 Nothilfe

RUMANIEN
seit 2019 im Einsatz

Herzmission Rumanien in Kooperation
mit der Polisano Stiftung (rumanische
Nichtregierungsorganisation). Herz-
chirurgische Operationsreisen nach
Rumanien.

Projektlaufzeit: 2022/2023
Projektkosten: 90.000 €

In Kooperation mit der Albertinen-
Stiftung Hamburg: Kostenliibernahme
von elf Herzoperationen.am French
Medical Institute in Kabul.

Projektlaufzeit: 2022

Projektkosten: 31.400 €
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Die internationale Nothilfe

von kinderherzen

Herzkind lulia nach ihrer OP

Weltweit werden jedes Jahr etwa 1,35 Millionen
Kinder mit einem Herzfehler geboren. Das Land, in
dem sie zur Welt kommen, entscheidet dariber, ob
sie Uberleben. Denn in Landern ohne angemessene
medizinische Versorgung, wo schon eine einfache
Infektion toédlich enden kann, ist eine anspruchsvolle
herzchirurgische Behandlung unmaoglich. Hier mochte
kinderherzen zunehmend aktiv werden.

In diesen Krisenlandern fehlt es an allem: einer hy-
gienischen Operationsumgebung, Strom, Wasser,
Sauerstoff, zuverlassig funktionierenden Geraten, er-
fahrenen Arztinnen und Arzten, Pflege- und Technik-
personal. Eine genaue Diagnose des Herzfehlers ist
ebenso schwierig wie die Wahl der effektivsten Ope-
rationsmethode, die richtige Bedienung der wenigen
medizinischen Gerate und die notwendige Uberwa-
chung und Betreuung der Herzkinder nach der Ope-
ration. Fir die betroffenen Kinder kommt diese Situ-
ation in den meisten Féllen einem Todesurteil gleich.

Als gemeinnUtziger Verein, der sich zu 100 Prozent
aus Spenden finanziert, setzt sich kinderherzen seit
2001 auch international daflr ein, die Behandlungs-
moglichkeiten fir Kinder mit einem angeborenen
Herzfehler entscheidend zu verbessern. Unser Mot-
to "Kleine Herzen werden grof3, egal wo sie geboren
werden" wird zum Beispiel durch unsere Herzmissio-
nen umgesetzt. Alle Einsatze sind moglich durch den
freiwilligen und selbstlosen Einsatz von Arztinnen und
Arzten sowie Pflegekraften aus vielen deutschen Kin-
derherzzentren.

Seit 2001 hat kinderherzen fir mehr als 550 Kinder
(zum Beispiel aus El Salvador, Rumanien, Afghanistan,
Eritrea sowie auch der Ukraine) Herzoperationen/Ein-
griffe durchgefiihrt oder finanziert. Keine der Familien
konnte das Geld fir eine Herz-OP aufbringen, daher
sind alle Operationen kostenlos.

24

kinderherzen
in El Salvador

Flr 1000 Kinder, die jahrlich mit einem Herzfehler in El
Salvador geboren werden, stehen im ganzen Land nur
zwei Kinderherzchirurgen und finf Kinderkardiologen
zur Verfligung. Dank der Spender von kinderherzen
konnten seit 2017 zusatzlich zur nationalen Versor-
gung 65 Herzkinder operiert und gerettet werden.
Der Bedarf ist jedoch groRer, daher wird die gerade
fertiggestellte hochmoderne mobile Kinderherzklinik
(MOHKI) im Dezember 2023 fir einen ersten dreiwd-
chigen Einsatz nach San Salvador verschifft. Fiir 2024
planen wir 60 Operationen.

Ganz aktuell richtete sich Dr. Mauricio Velado vom Hos-
pital Benjamin Bloom in San Salvador an kinderherzen,
dennerbrauchtedringendeine neue Ultraschallsondein
KindergroRe fur sein Echokardiografiegerat®. Die Ultra-
schallsonde wird direkt bei den Interventionen einge-
setzt und ist flr diese unabdingbar. Dank lhrer grof3zu-
gigen Hilfe konnte die Sonde, im Wert von 17.000 Euro,
an die Klinik Gbergeben werden. Dr. Velado hat mit sei-
nem Team damit bereits Gber 50 herzkranken Kindern
geholfen oder gar ihr Leben gerettet.

Im Oktober 2022 waren die kinderherzen-Experten des
Universitatsklinikums Tlbingen wieder im Einsatz fur
die herzkranken Kinder in El Salvador. Dort haben sie
Marcelo kennengelernt. Marcelo war damals 10 Mo-
nate alt und das erste Kind seiner Eltern Helene und

Herzkind Marcelo hat nach seiner OP gute Chancen auf ein
weitgehend gesundes Leben.

Dr. Mauricio Velado, San Salvador

Enrique. Seine Familie lebt in San Salvador, der Haupt-
stadt El Salvadors. Die Schwangerschaft und Marcelos
Geburt verliefen unauffallig. Doch wenige Tage nach
seiner Geburt wurde ein schwerer angeborener Herz-
fehler festgestellt: die Fallot'sche Tetralogie. Sie ist eine
Kombination gleich vier anatomischer Fehlbildungen
des Herzens und der umgebenden Blutkreislaufversor-
gung. Die Eltern reagierten natirlich erschittert, als sie
von der bedrohlichen Krankheit erfuhren. Die ganze
Familie samt Nachbarschaft bangte um Marcelos Le-
ben. Gllcklicherweise konnte er rechtzeitig von Prof.
Schlensak aus Tubingen sowie seinem Team operiert
werden. Marcelo Uberstand die OP gut.

Dem deutschen Team und kinderherzen sind seine
Eltern Helene und Enrique Valladares unendlich dank-
bar. Neben Marcelo wurden im Einsatz noch acht
weitere herzkranke Kinder erfolgreich operiert. Das
Team um Kinderherzchirurg Prof. Schlensak hat ge-
meinsam mit den einheimischen Fachkraften wieder
einmal alles gegeben: Neun kleine Herzen kdnnen
dank ihnen jetzt groRR werden.

Im Frihjahr 2024 wird die mobile Kinderherzklinik
(MOHKI) in San Salvador aufgebaut. Prof. Schlensak
wird mit seinem Team weitere Operationen durchfih-
ren, sodass immer mehr Kinder mit Herzfehler leben
konnen. Auch die Regierung El Salvadors unterstitzt
das Projekt MOHKI ausdrtcklich.

Wir bedanken uns von Herzen bei lhnen und allen Be-
teiligten fur diesen erfolgreichen Einsatz fur die herz-
kranken Kinder El Salvadors.

* Die Echokardiografie ist ein bildgebendes Verfahren, das in der Herzmedizin mithilfe von einer Ultraschalluntersuchung 25

angewendet wird. Dieses Verfahren gibt Aufschluss tiber verschiedene Herzerkrankungen.
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kinderherzen in Ghana

Gemeinsam mit der Gerald Asamoah Stiftung haben
wir im Juni 2022 eine Erkundungstour nach Ghana un-
ternommen, um die Zusammenarbeit fir einen Einsatz
im November 2023 in der Universitatsklinik in Accra,
der Hauptstadt Ghanas, zu organisieren. Gerald Asa-
moah — ehemaliger deutscher FuRballnationalspieler
mit ghanaischen Wurzeln —wurde trotz seines eigenen
Herzfehlers FulRballprofi. Das motivierte ihn 2007, sei-
ne Stiftung zu grinden: die Gerald Asamoah Stiftung
fur herzkranke Kinder mit Sitz in Gelsenkirchen.

In Westafrika sterben sehr viele Kinder in den ersten
Lebensjahren ohne Behandlung. Die Ubrigen erliegen
ihrer Herzerkrankung Jahre spater nach langem Leiden
und Folgeerkrankungen wie Lungenentzindung und
Zyanose (Unterversorgung des Blutes mit Sauerstoff).
Um Herzkindern eine bessere Chance auf Leben zu ge-
ben, ist die Herzmission Ghana mit einer ersten Zusam-
menkunft vor Ort gestartet.

Gemeinsam mit Herzspezialistinnen und -spezialisten
haben wir im Juni 2022 eine Erkundungsreise nach
Ghana unternommen, um die bestehende Situation
vor Ort im Bereich der kardiologischen Versorgung
von Kindern zu evaluieren. Vor Ort soll mit den ver-
antwortlichen Stellen in Krankenh&dusern, Ministerien
etc. ein gemeinsames Konzept entwickelt werden, um

die herzmedizinische Versorgung von Kindern voran-
zubringen — angepasst an die jeweiligen Bedlrfnisse
und Bedingungen im Land. Dies kann von der Anschaf-
fung medizinischer Gerate Uber die Durchfihrung
von herzchirurgischen Einsatzen mit ehrenamtlichen
Arzte- und Pflegeteams bis hin zur Entwicklung von
Schulungsprogrammen fir das lokale Personal rei-
chen. Das Ergebnis dieses Prozesses ist eine Koope-
ration mit dem University Of Ghana Medical Centre
(UGMC). Das Krankenhaus im Herzen von Accra wurde
zum Zentrum unserer gemeinsamen Bemihungen in
Ghana unter der medizinischen Leitung der 6rtlichen
Kinderkardiologin Prof. Dr. Yao.

Bereits im November 2023 soll die erste Herzmission am
UGMC durchgefiihrt werden. Unter der medizinischen
Leitung des Kinderherzchirurgen Dr. Michael Scheid
und des Kardiologen Dr. Gleb Tarusinov vom Herzzen-
trum Duisburg sollen in einer Woche mindestens zehn
Herzkinder operiert und parallel dazu die Strukturen fur
ein nachhaltiges Katheterprogramm aufgebaut werden.
Das bis zu 25-kdpfige Team plant seinen ehrenamtlichen
Einsatz in enger Zusammenarbeit mit den Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeitern vor Ort, um die Versorgung der
jungen Herzkinder in Ghana nachhaltig positiv zu beein-
flussen. Fur die Zukunft sind weitere Herzmissionen und
ein dauerhaftes Katheterprogramm in Accra geplant.
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kinderherzen
in Rumanien

14 kleine Herzen konnten wahrend unseres dritten Ein-
satzes 2022 in Rumanien erfolgreich operiert und geret-
tet werden. In Timisoara gibt es Kardiochirurgie nur fr
Erwachsene, aber nicht fir Kinder. Fir alle Familien ist es
eine grolRe Hoffnung, dass unser Team vor Ort operiert.

Als unsere Expats in Timisoara eintrafen, gab es ein
ganz besonderes berihrendes Wiedersehen mit der
neunjahrigen Denisa, die ihre Lebensretter (aus dem
Einsatz 2021) wieder in die Arme schlieRen wollte.

Die deutschen Fachkrafte, die sich ehrenamtlich in
unseren Auslandseinsdtzen engagieren, nennen wir
Expats. Sie kommen aus dem ganzen Land, operieren
und pflegen die herzkranken Kinder Rumaéniens Hand
in Hand mit dem lokalen Team. Die Mitarbeiter der Kli-
nik Institute of Cardiovascular and Heart Diseases of
Timisoara waren wieder sehr herzlich, engagiert und

Im OP-Saal ist duBerste Konzentration gefragt.

interessiert an der Zusammenarbeit und dem Erfah-
rungsaustausch im OP-Saal und auf der Intensivstation.

Eine rumanische Herzmutter erzahlte uns: ,Ich bin
natlrlich sehr nervds vor der Operation meines Kin-
des, aber gestern habe ich die Teams kennengelernt
— aus Rumanien und Deutschland — und sie strahlen
Hoffnung, Professionalitdt und Vertrauen aus, ich bin
mir sicher, dass alles gut laufen wird.” Ihr Kind hat die
Operation sehr gut verkraftet. Vor ihm liegt ein Leben
ohne weitere Herzprobleme. Wir danken von Herzen
unseren Spenderinnen und Spendern sowie unseren
unermudlichen Expats. Dank dieses Engagements ist
es moglich, benachteiligten Kindern zu helfen. Mit vie-
len kleinen und grofRen Dingen unterstlitzt uns auch
unser Kooperationspartner vor Ort, die Polisano Stif-
tung. 2023 haben wir die Einsatze in Bukarest fortge-
setzt und flir 2024 sind weitere in Planung.

Unsere Expats kiimmern sich flirsorglich um die kleinen
Patienten.
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kinderherzen fiir die Ukraine

Die Invasion russischer Truppen in die Ukraine im Feb-
ruar 2022 fihrte neben zahlreichen Kriegsopfern auch
zum Erliegen des OP-Betriebs flr herzkranke Kinder.
Schnelle Hilfe wurde lebensnotwendig. Zum Beispiel
fur den kleinen zweijahrigen Maksym aus Charkiw,
nahe der Grenze zu Russland, der dringend einen
Herzschrittmacher benotigte.

Sofort nach dem Ausbruch des Krieges haben wir von
kinderherzen \Wege gesucht, den Familien in und aus
der Ukraine zu helfen. Wir stellten fest, dass der kom-
plette Kinderherz-OP-Betrieb eingestellt wurde, da
viele Herzchirurgen das Land verlassen hatten. Die
Kinder konnten im Land keine lebensnotwendigen
Operationen mehr erhalten.

Rettung fiir Maksym

Bei dem kleinen Maksym war schon in der Schwanger-
schaft eine schwere Form der Herzrhythmusstdrung
(AV-Block dritten Grades) festgestellt worden. Manch-
mal verlangsamte sich sein Herz auf nur 40 Schldge
pro Minute. Deswegen kam die Mutter zur Geburt
nach Kiew — 500 km von der Heimat entfernt. Der
Herzspezialist befand, dass Maksym im April 2022 in
Kiew operiert werden sollte. Es war dringend. Mutter

Inna Mazna erzahlt: ,Ich habe noch Mitte Marz mit
der Klinik telefoniert. Dort sagte man mir, dass der
Krieg bis dahin bestimmt gewonnen sei. Ich solle mich
aber zur Sicherheit um einen Arzt im Ausland bem-
hen.” Wenig spater wurde der Termin auf unbestimm-
te Zeit abgesagt. Die existentielle Bedrohung durch
den Krieg war fur diese Familie damit noch greifbarer:
Inna Mazna und ihr Mann Vitalij Maznij empfanden
groflRe Sorge um Maksym.

Zum gleichen Zeitpunkt machten wir unsere Unter-
stitzungsmoglichkeiten in der Ukraine bekannt. ,Ich
hatte die Aufgabe, unser Hilfsangebot mdglichst breit
zu streuen. Noch am selben Abend hatten wir die ers-
ten drei Anfragen® berichtet unsere Landerkoordina-
torin und Einzelfallhelferin Darya Karpitskaya. Eine da-
von war Inna Mazna, die Mutter von Maksym.

Als die Familie erfuhr, dass kinderherzen die Vermitt-
lung ukrainischer Flichtlingskinder mit angeborenem
Herzfehler an deutsche Herzzentren organisiert und
auch dartber hinaus Hilfe anbietet, fassten sie Hoff-
nung. Maksym und seiner Mutter gelang die Flucht
Uber Polen nach Deutschland, wahrend sein Vater
in der Ukraine zurlickbleiben musste. kinderherzen

Maksym mit seiner Mutter Inna Mazna und Darya Karpitskaya von kinderherzen.
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Solidaritat fiir Herzen in Lwiw, Mai 2023.

kimmerte sich um die Formalitaten, eine Unterkunft
und russischsprachige Kontaktpersonen. Vor allem
wurde ein Operationstermin im Universitatsklinikum
Gottingen bei Prof. Thomas Paul und seinem Team or-
ganisiert. Im April bekam Maksym seinen Herzschritt-
macher. Er ist wohlauf und munter. Die Eltern sind
unglaublich dankbar.

Konkrete Hilfe fiir Herzkinder

aus und in der Ukraine in 2022

kinderherzen konnte bis Ende 2022 insgesamt 14 ukra-
inische Familien unterstitzen, in medizinischen wie
auch nicht medizinischen Angelegenheiten. Zum Bei-
spiel suchten wir auch Wohnungen, begleiteten bei
Behordengangen oder organisierten Dolmetscher. Drei
Kinder konnten erfolgreich in Géttingen, Kiel und in
MUnchen operiert werden. Vier weitere Kinder wurden
flr Untersuchungen an deutsche Herzzentren vermit-
telt. Drei Familien erhielten finanzielle Hilfe. Es war sehr
schwierig fir die Familien, in ein neues Land zu kom-
men und dort noch ihr Kind operieren zu lassen.

Als der OP-Betrieb in Lwiw fir die jungen Patientinnen
und Patienten wieder aufgenommen wurde, unterstiitz-
te kinderherzen mit OP-Materialien. Wir hatten medi-
zinisches Material im Wert von 50.000 Euro beschafft,
das von Ehrenamtlichen des niederldndischen Vereins
,Zeilen van Vrijheid” direkt in die Kinderkardiologie des
offentlichen Krankenhauses nach Lwiw gebracht wur-
de. Die Sachspenden — u. a. Katheter, Nahtmaterial,
Medikamente, zwei Sduglingswaagen — kommen herz-
kranken Kindern zugute, die wegen des Krieges auf me-
dizinische Behandlung in Lwiw angewiesen sind.

Anfang 2023 konnte aulRerdem eine dringend bendtigte
Herz-Lungen-Maschine dank lhrer Unterstitzung finan-
ziert und nach Lwiw geliefert werden. Fir den reibungs-
losen Transport unserer weiteren Hilfsgiter in die Ukrai-
ne arbeiten wir zusammen mit der Initiative ,,UKSH hilft

Herzkind Eva wurde in Lwiw erfolgreich operiert.

Ukraine”, die von Dr. Hryhoriy Lapshyn (Universitatsklini-
kum Schleswig-Holstein (UKSH)) ins Leben gerufen wurde.

Ausblick

kinderherzen wird sich auch in Zukunft fir die Kli-
nik in Lwiw einsetzen und steht weiterhin eng an der
Seite ukrainischer Herzfamilien. Im Mai 2023 reiste
eine Gruppe nach Lwiw und besuchte die Kinderklinik
Saint Nicholas, um die Zusammenarbeit voranzutrei-
ben. Das Treffen vor Ort ergab einen professionellen
fachlichen Austausch auf Augenhohe. Die Mittel der
Klinik in Lwiw sind jedoch dufRerst begrenzt. Die Kli-
nik hat derzeit eine Kapazitat von drei Operationen
pro Woche, seitdem vor 11 Monaten die kinderherz-
chirurgische Abteilung ertffnet wurde. Daher ist es
ein wichtiges Ziel, eine ausreichende medizintechni-
sche Ausstattung zu beschaffen, was die ukrainischen
Kolleginnen und Kollegen begeistert begrtRen. Dr. Rolf
Scholer-Everts, Vorstand von kinderherzen, berichtet:
LJWir waren geriihrt, so viel Dankbarkeit fir die humani-
tare Unterstitzung entgegengebracht zu bekommen.”

,Unsere Organisation der Hilfe, gerade in Zeiten des
Krieges, sollte kein technokratischer Angang sein, son-
dern eine personliche Begegnung werden, die eine
eindeutige Botschaft der Solidaritat und Wertschat-
zung transportiert.”

Dr. Rolf Scholer-Everts, Arztlicher Direktor und Chef-
arzt des Dreifaltigkeits-Krankenhauses in Wesseling,
Vorstandsmitglied und langjahriger Experte im Aus-
landseinsatz fir kinderherzen.
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Fur Herzkinder

auf der ganzen Welt:

Pflege-/
Ausbildungsstation

Die erste mobile Herz-Klinik

Herzkinder in Krisenregionen und Entwicklungslan-
dern erhalten lebensrettende Hilfe. Die weltweit erste
mobile Klinik fur Kinderherzchirurgie (MOHKI) ist start-
klar. Die MOHKI kann Uberall dort zum Einsatz kommen,
wo die medizinischen Bedingungen flr Herzoperatio-
nen unzureichend sind. Teams aus ganz Deutschland
werden dort ehrenamtlich operieren und die medizini-
sche Infrastruktur in den jeweiligen Landern nachhaltig
aufbauen. Die mit modernster Medizintechnik ausge-
stattete Baukasten-Klinik startet im Winter 2023 zu ih-
rem ersten Auslandseinsatz: Ziel El Salvador.

,Man muss sich vorstellen, dass wir in Ladnder gehen,
in denen es keine Kinderherzchirurgie gibt. In denen
aber genauso wie in Deutschland ein Prozent aller
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> Zentrale
Aufnahme

MOHKI — die weltweit erste mobile kinderherzen-Klinik

wird Gberall dort zum Einsatz kommen, wo die medizinischen
Bedingungen fiir Herzoperationen unzureichend sind.

In dieser Klinik operieren unsere OP-Teams unter den gleichen
Bedingungen wie in Spezialkliniken in Deutschland.

Kinder mit einem angeborenem Herzfehler zur Welt
kommen. Diese Kinder haben jedoch keine Chance,
operiert zu werden. In dieser Situation wollen wir
helfen”, erklart Jorg Gattenldhner (Geschaftsfihrer
kinderherzen). So entstand das Projekt der MOH-
KI. Eine mobile Klinik, die nicht nur Anspriichen mo-
dernster Medizintechnik und Hygiene gerecht werden
sollte. ,Bisher gab es weltweit keine Moglichkeit, eine
Klinik mobil aufzustellen und Kinderherzoperationen,
also Mikrochirurgie, vorzunehmen. Unsere Klinik kann
von wenigen handwerklich begabten Menschen in-
nerhalb klrzester Zeit an nahezu jedem Standort auf-
gebaut werden”, erlautert Oberst a. D. Edgar Chatupa,
technischer Lelter der mobilen kinderherzen-Klinik.
Jetzt kann es losgehen.

AuBen Baukasten, innen modernste Medizintechnik
Die mobile, modulare Kinderherzklinik kann in weni-
ger als einer Woche nach einfachem Baukastenprin-
zip an ihrem Einsatzort aufgebaut werden. Ein Ope-
rationssaal, eine Intensivstation mit sechs Betten und
eine Pflegestation mit weiteren sechs Betten sind mit
modernsten medizinischen Geradten ausgestattet. So
kann weltweit unter den gleichen Bedingungen ope-
riert werden wie in Spezialkliniken in Deutschland.
Zwischen den Einsatzen wird MOHKI in Deutschland
gewartet, mit OP-Material neu bestickt und gegebe-
nenfalls modifiziert.

Stromausfall — kein Problem mehr mit MOHKI

Erstmals kdnnen die erfahrenen und hochspezialisier-
ten OP-Teams unter den gewohnt hohen Hygiene- und
Ausstattungsstandards arbeiten. Anja Schlarb (Leitung
International bei kinderherzen) erzahlt: ,Von unseren
bisherigen Auslandseinsatzen kennen wir die meist
hoffnungslosen Bedingungen vor Ort. Zum Beispiel fiel
wahrend der Operation der Strom aus. Wir mussten
dann mit Taschenlampen weitermachen oder komplexe
Gerdate wie die Herz-Lungen-Maschine per Hand ankur-
beln.” Durch einen Energiespeicher kann in der MOHKI
auch bei Stromausfallen sicher operiert werden.

Einfihrung in die Technik

MOHKI in El Salvador

Im Dezember 2023 reist die MOHKI, in zwolf Con-
tainer verpackt, zur ersten Mission nach El Salvador,
dem kleinsten und gleichzeitig am dichtesten besie-
delten Land Zentralamerikas. San Salvador ist eine der
grolten Stadte des Landes. Soziale Ungerechtigkeit,
Bedrohung durch Bandenkriege und Armut gehoren
fir die Einwohner zum Alltag. Jahrlich kommen in El
Salvador Uber 1.000 Kinder mit einem angeborenen
Herzfehler zur Welt, die ohne die richtige medizini-
sche Versorgung nicht lange Uberleben kdnnen.

Die Kinderkardiologin des Hospital Nacional San Juan
de Dios, Santa Ana, Dr. Martines de Castello sagt zur
MOHKI: ,Das Projekt bewegt uns zutiefst. Wir alle sind
dankbar, dass die Kinder ein neues Leben bekommen
konnen.” Der Gesundheitsminister der salvadoriani-
schen Regierung stuft die MOHKI als ,Projekt von
nationaler Bedeutung” ein.

Ziel: 2026 bis zu 200 Operationen im Jahr

Am 1. Juli 2023 wurde die mobile Herzklinik einge-
weiht. Bevor es losgeht, werden die Teams fir ihren
Einsatz mit MOHKI in einem gesonderten Workshop
eingewiesen. kinderherzen plant 2024 bis zu 60 Herz-
kinder zu operieren.
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Herzkind Hana, 13 Monate,
nach ihrer Herz-OP

MOHKI - eine kostengiinstige Losung

Die Auslandseinsatze von kinderherzen sind, ebenso
wie die mobile Kinderherzklinik, zu 100 Prozent aus
Spenden finanziert. Mindestens sieben Tage bleibt
ein medizinisches Team am Einsatzort. In diesem Zeit-
raum konnen etwa zehn Kinder operiert werden. Ein
langerer Zeitraum ist fiir unsere Fachkrafte nicht mog-
lich, da sie die Einsdtze ehrenamtlich im Urlaub durch-
fUhren. Fur die Familien der kleinen Herzpatienten
sind die Operationen kostenlos. Die Kosten liegen pro
Operation bei etwa 6.000 Euro. Zum Vergleich: Wirde
ein Herzkind nach Deutschland eingeflogen und ope-
riert, ldgen sie bei etwa 40.000 Euro.

Die MOHAKI bringt nachhaltige Effekte fiir die medizi-
nische Versorgung vor Ort

Vor allen Auslandseinsatzen reist eine kinderherzen-
Delegation in das Einsatzland und verhandelt dort mit
Ministerien, NGOs (non-governmental organizations,
nichtstaatliche Organisationen) und Krankenh&ausern
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Uber die Rahmenbedingungen. Ziel ist es, Uber die
lebensrettenden Operationen hinaus zu einer nach-
haltig medizinischen Entwicklung beizutragen. Hierfir
wurde ein Lehrkonzept entwickelt.

Medizinerinnen und Medizinern, Fach- und Pflege-
kraften vor Ort bietet die mobile kinderherzen-Klinik
ein herausragendes praktisches Lernumfeld. Die loka-
len Krankenhausteams sind an Voruntersuchung und
Diagnose beteiligt und unterstlitzen bei Operationen
und Nachbehandlung. MOHKI-Leitung Anja Schlarb:
,Der medizinische Wissenstransfer stirkt die Ge-
sundheitssysteme vor Ort. Zusatzlich fordern wir die
nachhaltige Entwicklung der medizinischen Versor-
gung im Einsatzland durch Programme zur Aus- und
Weiterbildung einheimischer Arztinnen, Arzte sowie
Pflegekrafte. Ein wechselseitiger Erfahrungsaustausch
ist extrem wichtig — auch wir kdnnen viel von anderen
medizinischen Systemen lernen.”

MOHKI - die mobile kinderherzen-Klinik —
Vorteile auf einen Blick

¥ Wir heben den weltweit fihrenden deutschen

Standard mobiler OP-Systeme auf ein neues Niveau.

¥ Wir schaffen das weltweit erste transportable,
modulare Rettungssystem speziell fir herzkranke
Kinder.

¥ Wir kooperieren mit den medizinischen Einrich-
tungen vor Ort und binden sie mit ein.

€ Wir bringen nur jene Module ins Land, die auch
dringend bendtigt werden.

Die MOHKI wird eingerichtet.

€ Wir kdnnen mit der kompletten Einheit, dort
wo es notwendig ist, weitestgehend autark von
strukturellen Rahmenbedingungen agieren.

€ Wir definieren die Grenzen mobiler Systeme
neu in Bezug auf Gewicht, Transportmaoglichkeit,
Aufbau, Hygiene, Lagerbedarf, Personalbedarf etc.

¥ Und: Wir fordern eine nachhaltige Entwicklung
der medizinischen Versorgung vor Ort durch
Programme zur Aus- und Weiterbildung von
einheimischen Arztinnen und Arzten und

Pflegekraften.
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Hilfe fiir herzkranke Kinder
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KLINIK | EINSATZORT | PARTNER

Deutsche Gesellschaft fiir Andsthesiologie & Intensivmedizin (DGAI e.V.)

kinderherzen-Musiktherapeutin Marcia Pyka

Deutsches Herzzentrum Berlin

Afghanistan in Kooperation mit der Albertinen-Stiftung, Hamburg
El Salvador in Kooperation mit der Prof. Christian Schlensak Stiftung
Deutsches Herzzentrum Minchen

Universitatsklinikum Bonn

Deutsches Herzzentrum Berlin

Rumaénien in Kooperation mit der Polisano Stiftung

Rumanien in Kooperation mit der Polisano Stiftung
kinderherzen-|nitiativprojekt Expats-Day 2022
kinderherzen-Musiktherapeutin Julia Higing

kinderherzen-Musiktherapeutin Julia Huging (Folgeférderung)

kinderherzen-Initiativprojekt Mobile kinderherzen-Klinik (MOHKI)
Universitatsmedizin Gottingen

El Salvador in Kooperation mit der Stiftung Sana mi corazon

Deutsches Herzzentrum Minchen

kinderherzen-Musiktherapeutin Anna Fischer

kinderherzen-Forderung lokaler Intitiativen (hier: in Kooperation mit
der Elterninitiative herzkranker Kinder am UK Koln)

Universitats-Herzzentrum Freiburg

Deutsches Herzzentrum Berlin in Kooperation mit Nationales Register
far angeborene Herzfehler e.V. (NR AHF)

kinderherzen-Intitiativprojekt Ghana (in Kooperation mit der
Gerald Asamoah Stiftung)

kinderherzen-Initiativprojekt
Deutsches Herzzentrum Minchen

Nationales Register flir angeborene Herzfehler (NR AHF e.V.) in Kooperation
mit dem Universitatsklinikum Ulm

kinderherzen-Psychologin Meike Klinge

kinderherzen-Intitiativprojekt

Universitatsklinikum Bonn

Universitatsklinikum Kiel

Institut fur Klinische Pharmazie u. Pharmakotherapie Uni Disseldorf
kinderherzen-Musiktherapeutin Susanne Keck

Nationales Register fiir angeborene Herzfehler (NR AHF e.V.) in Kooperation
mit dem Psychologischen Institut der Universitat Heidelberg

Nationales Register flr angeborene Herzfehler (NR AHF)
Deutsches Herzzentrum Miinchen

Deutsches Herzzentrum Minchen

Deutsches Herzzentrum Minchen

Deutsches Herzzentrum Minchen
kinderherzen-Initiativprojekt: Ukraine Nothilfe

kinderherzen-|PSTA am Universitatsklinikum Bonn

PROJEKTTITEL

Symposien fir Kinderkardioanasthesisten — regelmalige Treffen des Arbeits
(auf Initiative und in Tragerschaft von kinderherzen Fordergemeinschaft

Musiktherapeutische Einzeltherapie auf der Kinderkardiologie der Asklepios
Friherkennung eines Versagens der Fontan-Zirkulation durch erweiterte
Kosteniibernahme von Operationskosten von 11 (elf) herzkranken Kindern
Herzchirurgische Operationsreisen Team Prof. Schlensak & Co. nach El Salvador
Neuro-kognitive Entwicklung und gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei
Fetal Atrial Flutter & Supraventricular Tachycardia (FAST Therapy Trial)
Untersuchung der enzymatischen Leberfunktion bei Patienten nach einer
Herzchirurgische Operationsreisen nach Rumanien

Finanzierung von Positionen, die bei Herzeinsatzen vor Ort anfallen
Austausch und Weiterbildung der ehrenamtlich ins Ausland reisenden
Musiktherapeutische Einzeltherapie auf den Stationen der Kinderkardiologie

Musiktherapeutische Einzeltherapie von Herzkindern auf der Kinderherzchi

Mobile kinderherzen-Klinik fir kinderherzchirurgische Eingriffe vor Ort in Krisenge
Proteomics trifft Immunhistologie: Neue Wege zur Aufklarung der molekularen
Finanzierung von Positionen, die bei Herzeinsatzen vor Ort anfallen und

Entwicklung von Sportmotorik, GefaRsteifigkeit und Lebensqualitdt bei Kindern
Die "Footloose-Kohorte" unter Einbeziehung "Sorgen, Angst, Resilienz. Eine
Eltern in Zeiten der Covid 19-Pandemie"

Musiktherapeutische Einzeltherapie in der Kinderkardiologie der Universitats
Osteopressur und Entspannungsibungen fur Herzkind-Eltern am Universitats
Personalisierte Diagnose mittels MRT und Nachweis myokardialer zellfreier

Strukturforderung Mykke-Register

Sondierungsreise fur kiinftige OP-Einsatze in Ghana

Budget fur die Finanzierung von Oxygenatoren fur Herzeinsatze (landerun

Entwicklung eines app-basierten Bewegungsprogramms fiir Kinder und Jugend
Ernahrung bei angeborenen Herzfehlern (E-BAHN)

Psychologin fiir die kinderkardiologischen Patienten am Universitatsklinikum
Entwicklung der kinderherzen-App

Machbarkeitsstudie fir einen synchronisierten transabdominellen Zwerch
einseitiger Zwerchfellparese

Multizentrische Untersuchung zum Einfluss der chronischen Aorteninsuffi
jungen Erwachsenen (ALIVE-Studie)

Blutspiegel bestimmter eingesetzter Medikamente bei Kindern mit Herzfehlern

Musiktherapie in der Kinderkardiologie des Universitdts-Herzzentrums Freiburg
Wirksamkeit eines Emotionsregulationstrainings bei Personen mit angebo

"Registerrettung" / Strukturférderung

Zentrum univentrikuldres Herz und andere komplexe Herzfehler (ZUVH)
Psychosoziale Gesundheit von Frauen mit angeborenem Herzfehler (AHF)
Ausstattung mit einer neonatalen transésophagealen Ultraschallsonde fiir
Ausstattung mit einem transportablen Ultraschallgeradt im Laptopformat
Unterstitzung von herzkranken Kindern und deren Familien in und aus der

Interprofessionelle Ausbildungsstation auf der Kinderherzintensivstation

34 Das klingt kompliziert? Uber unsere vielfiltigen Projekte informieren wir Sie gerne online mit individuellen Projektskizzen oder

kreises Kinderkardioanasthesie zur Erarbeitung neuer Leitlinien
Deutsche Kinderherzzentren e.V.)

Kinderklinik Sankt Augustin
Untersuchungen der Leberfunktion

aus Afghanistan im French Medical Institute in Kabul

Patienten mit angeborenem Herzfehler — Same same, but different?

Fontan-Operation

Kinderherzexperten
am Universitatsklinikum Bonn

rurgie-Intensivstation des UK Bonn mit wissenschaftlicher Begleitung

bieten Bau beendet, aktuell Ausstattung
Zusammensetzung der Aortenisthmusstenose
Katheterinterventionen durch einheimische Arzte in El Salvador

u. Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler im Langsschnitt —
Online-Befragung der Kinder der Footloose-Kohorte und deren

klinik Koln
klinikum Koln

Spender-DNA im ersten Jahr nach Herztransplantation

gebunden)

liche mit angeborenem Herzfehler — powered by kinderherzen

Bonn

fellschrittmacher bei Kindern mit angeborenem Herzfehler und

zienz auf den linken Ventrikel bei Kindern, Jugendlichen und

flr kiinftig optimierte Pharmakotherapie

renem Herzfehler: Eine randomisiert-kontrollierte Studie

nach einer oder mehreren Schwangerschaften (PROTE-CHD)

Neugeborene und Sduglinge (Babysonde)

Ukraine

des Zentrums fur Kinderheilkunde Bonn (IPSTA)

auch personlich. Sprechen Sie uns an!

BEREICH

Weiterbildung / Fortbildung

Therapie / Personal
Wissenschaft / Forschung
Internationale Nothilfe
Internationale Nothilfe
Wissenschaft / Forschung
Wissenschaft / Forschung
Wissenschaft / Forschung
Internationale Nothilfe

Internationale Nothilfe

Weiterbildung /
Fortbildung

Therapie / Personal

Therapie / Personal /
Wissenschaft

Internationale Nothilfe
Wissenschaft / Forschung

Internationale Nothilfe

Wissenschaft / Forschung

Therapie / Personal
Satzungszwecke
Wissenschaft / Forschung

Satzungszwecke

Internationale Nothilfe

Internationale Nothilfe

Ausstattung / Entwicklung
Wissenschaft / Forschung
Therapie / Personal
Projektentwicklung

Wissenschaft / Forschung

Wissenschaft / Forschung

Wissenschaft / Forschung

Therapie / Personal
Wissenschaft / Forschung

Satzungszwecke

Personal

Wissenschaft / Forschung
Ausstattung

Ausstattung
Satzungszwecke

Personal

LAUFZEIT

01.11.2022-31.10.2025

01.07.2021- 31.12.2023
01.08.2017-31.01.2022
mittelbare Zuwendung
2022/2023
01.04.2019-31.12.2022
01.06.2019- 31.03.2024
15.08.2019- 30.09.2022
2022/2023

01.09.2021- 31.12.2023

01.07.22
01.11.2019- 31.10.2022

01.11.2022-31.10.2025

Baubeginn 2019;
Ersteinsatz 2023/2024

01.08.2020- 31.07.2023

01.03.2020- 28.02.2022+
01.03.2022-31.12.2023

01.07.2020- 31.10.2023

01.09.2020- 28.02.2023
01.10.2022-30.09.2024
15.12.2020- 15.12.2023

2021/2022

2022

2022
01.02.2021- 30.04.2022

01.02.2021-31.01.2022
01.01.2021-31.12.2023
2021- 2023

01.10.2021-31.03.2023

01.10.2021- 30.09.2024

01.11.2021-31.08.2022
01.09.2021-31.08.2023

01.12.2021- 30.06.2023

2022-2024
01.01.2022-31.12.2023
01.03.2022-28.02.2023
2022

2022

2022 ff.

01.09.2022- 31.08.2023

KO ST E N (geplant)

15.000,00 €

37.822,50 €
7.140,00 €
31.400,00 €
40.000,00 €
220.651,02 €
28.629,00 €
12.453,00 €
40.000,00 €
50.000,00 €

32.426,92 €
77.132,02 €
149.550,00 €

2.500.000,00 €

27.210,54 €

100.000,00 € /
100.000,00 €

97.040,00 €

29.458,71 €
11.940,00 €
151.652,42 €

136.293,00 €

13.891,06 €

9.502,39 €
8.400,00 €

64.112,80 €
76.923,00 €
150.000,00 €

140.140,38 €

231.238,58 €

45.000,29 €
45.381,12 €

112.228,00 €

360.000,00 €
342.267,36 €
53.352,00 €
24.927,53 €
52.356,31 €
133.429,02 €
127.513,00 €
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Die Vielfalt des
Engagements

Eine Familie mit offenen Armen

kinderherzen ist eine grol3e Familie, die sowohl regio-
nal, bundesweit als auch weit dartber hinaus in der
Welt verwurzelt ist. Je nachdem, welche Moglich-
keiten oder welche persdnliche Motivation ein
Familienmitglied hat, engagiert es sich ganz indi-
viduell fir Neugeborene, Kinder, Jugendliche oder
Erwachsene mit angeborenem Herzfehler. Bei uns
kommen ehrenamtliche Experten im Auslandseinsatz
mit Spendern aus der Nachbarschaft, Unternehmen,
Stiftenden und vielen mehr zusammen. Sie alle tragen
ihren Teil dazu bei, dass kleine Herzen grold werden.
Auch Sie kdnnen Teil dieser Familie werden.

Wie kann ich nachhaltig helfen?

Da wir uns zu 100 Prozent aus Spenden finanzieren,
bleiben wir auf ebendiese Zuwendungen angewiesen.
Unsere kinderherzen Stiftung Dr. Andreas Urban bie-
tet Ihnen die Chance, mit einer eigenen Zustiftung dau-
erhaft zu helfen und ein offizieller Teil der kinderherzen-
Familie zu werden. Des Weiteren tritt unser Verein als
Treuhander auf. Dadurch kénnen Sie als Stifter |hr Ver-
mogen mit geringem Verwaltungsaufwand langfristig
der Hilfe herzkranker Kinder widmen.

Einfache und kreative Spendenarten erldutern wir
Ihnen auf Seite 55.

Dr. Andreas Urban

Eine S‘Hfhmg_ von kinderherzen

Hier engagieren wir uns nachhaltig und langfristig.
Es besteht die Moglichkeit, sich mit einer Zustiftung
Uber das Leben hinaus zu verwirklichen. Als Stifter
oder Erblasser konnen Sie mit Ihrem Namen dauer-
haft einen entscheidenden Beitrag zur Hilfe herz-

0 N
Peter Albert und
Steinbiichel Alexander Miiller

seit 2002 seit 2003

kranker Kinder leisten — Uberall auf der Welt, wo
kinderherzen aktiv ist.

Vorstand:

Dr. Andreas E. Urban (Vorsitzender),

Dr. Anne Marie Brecher, Hille Dahm-Becker,
Dr. Thomas Becker, Dr. Christian Hirzebruch

T

Henning
von Burgsdorff

seit 1998

kinderherzen
$+'lf+w\5_ 60““

Unsere regionale Stiftung fordert
seit 2014 gezielt Projekte fur herz-
kranke Kinder in Bonn und Umge-
bung. Unter anderem war unsere
Stiftung maligeblich am Bau des
neuen Eltern-Kind-Zentrums (ELKI)
beteiligt.

Leitung: Ramona Klingenhoff
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kinderherzen
Stiftung. Minchen

Seit 2020 sind wir direkt vor Ort.
Die langjahrige Zusammenarbeit
mit dem Deutschen Herzzentrum
Minchen wird somit intensiviert
und optimiert die Behandlung von
Patienten mit angeborenem Herz-

fehler lokal in Miinchen und Bayern.

Leitung: Linda Ro6R

kinderherzen
Stiftung. Evlangen

Seit Juli 2023 bauen wir diese
Stiftung auf: Damit widmen wir
uns ganz besonders Herzkindern
und deren Familien aus Erlangen
und der Region. Dies passiert in
Zusammenarbeit mit der kinder-
herzchirurgischen Abteilung des
Uniklinikums Erlangen.

Leitung: Edgar Heinz

kinderherzen

Férdergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

Seit 1989 engagiert sich unser Verein flr herzkranke
Kinder. 12 ehrenamtliche Mitglieder bestimmen seine
Ausrichtung und reprasentieren ihn nach aulRen.
Die Arbeit der kinderherzen wird von insgesamt 21

Geschiftsfiihrung:
Jorg Gattenléhner

Wissenschaftlicher Beirat:

Der Wissenschaftliche Beirat unterstitzt den Vorstand
bei der Auswahl und Durchfiihrung unserer bun-
desweiten Forschungs- und Therapieprojekte. Zu
diesem hochkaratigen medizinischen Fachgremium
zahlen:

Prof. Dr. Thomas Paul (Sprecher)

Prof. Dr. Oliver Dewald (stellv. Sprecher)
Prof. Dr. Philipp Beerbaum

Prof. Dr. Felix Berger

Prof. Dr. Robert Cesnjevar

Prof. Dr. Ina Michel-Behnke

Prof. Dr. Dr. h.c. Christian Schlensak
Prof. Dr. Brigitte Stiller

0

Kinderherzstiftung
Gerda und Rolf Schopf Nr. 2

seit 2015

Angestellten und von Uber 25.000 Spenderinnen
und Spendern sichergestellt. Zusatzlich zahlt
kinderherzen viele weitere Ehrenamtliche zu seinen
Freunden, darunter tGber 300 sogenannte Expats.

Vorstand:

Dr. Andreas E. Urban (Vorstandsvorsitzender),
Hille Dahm-Becker, Dr. Christian Hirzebruch,
Dr. Rolf Scholer-Everts

“ ‘ Expats

Unsere zahlreichen ehrenamtlichen Experten aus
Deutschland und der Welt sind unsere Helden im
Einsatz. Sie finden sich regelmalig zu Herzmissio-
nenim Ausland zusammen und helfen als Chirurgen,
Andsthesisten, Kardiologen sowie Krankenschwes-
tern, Pfleger und in vielen weiteren Funktionen.
Diese Gemeinschaft wachst!

Die Grunderfamilie Schopf (Eduscho) unterstitzt
kinderherzen bereits seit Jahrzehnten. |hr Vertrauen
in unsere gemeinnitzige Arbeit mindete 2015
in diese Treuhandstiftung.
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kinderherzen
Stiftung Bonn

Uber 800 Spenderinnen und Spender haben die Arbeit
der Stiftung unterstitzt und damit Projekte wie die
Musiktherapie, psychologische Hilfe und die Ausbil-
dung von Fachpersonal auf der Kinderherzintensivsta-
tion ermdglicht.

Eine Spendensammlung anldsslich der Neueréffnung
der L'Osteria Picola in Wachtberg bei Bonn brachte
5.200 Euro. Der Bonner Motorradhandler KTM hat ein
Motorrad versteigert — der Erlds von 8.500 Euro ging als
Spende an die Stiftung, weil den Mitarbeitenden wichtig
ist, in der Region zu helfen.

In der Uniklinik Bonn kdnnen wir Musiktherapie ermdgli-
chen, die erwiesenermalien fir die so wichtige Entspan-
nung von schwer herzkranken Kindern sorgt. Die kleinen
Patienten haben einen steinigen Weg vor sich: mehr-
fach notwendige Operationen, lange Klinikaufenthalte,
oft direkt nach der Geburt. Die Musiktherapie sorgt fir
ein emotionales und soziales Wohlgefiihl. Die Kinder
vergessen den schweren Klinikaufenthalt und strahlen.
Die Stabilisierung des vegetativen und emotionalen Be-
findens der Kinder bestatigen Arzte und Schwestern.
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Start der kinderherzen-IPSTA im Universitatsklinikum
Bonn (v. |. beginnend mit der hinteren Reihe):

Prof. Boulos Asfour, Barbara Sifft, Ina Gerdes,

Tabea Urbahn, Silke Kremers, Dr. Rike Remmert,
Bianca Becker, Dr. Ralf Knies, Prof. Breuer, vordere
Reihe links beginnend: Bryan Kolarczyk, Dr. Anthea
Peters, Ramona Bolz

Die kinderherzen Stiftung Bonn hat mit Ramona Klin-
genhoff eine neue Leiterin bekommen. Seit Novem-
ber 2022 leitet die Wahl-Rheinlanderin mit schwedi-
schen Wurzeln unsere Bonner Stiftung. Daflr bringt
sie viel Erfahrung mit. Seit Uber 16 Jahren arbeitet sie
im regionalen und internationalen Fundraising. Sie or-
ganisiert die vielen Veranstaltungen der Stiftung wie
etwa die Freundeskreistreffen.

Der Freundeskreis trifft sich in regelmaRigen Abstan-
den. Seine Mitglieder helfen uns, grolle Spenden fir
die Arbeit der Stiftung zu gewinnen; sie 6ffnen TU-
ren zu neuen Spendern, Partnern und Prominenten.
Wir sind auRRerordentlich dankbar, uns derart auf das
Engagement des starken Teams der kinderherzen
Stiftung Bonn verlassen zu kdnnen, das auch im Jahr
2022 so viel ermoglicht hat.

Botschafter
Prof. Dr. Rita Sissmuth, Bundestagsprasidentin a. D.

Ashok-Alexander Sridharan, Oberblrgermeister
der Stadt Bonn a. D.

Margie Kinsky, Mitbegrinderin der Springmaus

Mitglieder Kuratorium
Prof. Dr. Breuer (Vorsitzender), Direktor der
Abteilung fir Kinderkardiologie des ukb

Lioba Werrelmann (stellv. Vorsitzende),
WDR Journalistin und Buchautorin

Dr. Martina Krechel-Engert, Geschaftsfihrung
des Rektorats der Uni Bonn

Prof. Dr. Boulos Asfour, Direktor der Abteilung flr
Kinderherzchirurgie des ukb

Dr. Thomas Becker, Zahnarzt i. R.

Wolfgang Gobel, ehem. Personalvorstand McDonald’s
Deutschland, heute L'Osteria Franchisenehmer

Stefan Hastrich, Vorstandsvorsitzender Kreissparkasse
Weilburg

JUrgen Hunke, Inhaber der Firma Kalte Hunke GmbH
Gerald Neu, Geschéftsfihrer Snoopmedia GmbH

Stiftungsleitung
Ramona Klingenhoff

Das von der Stiftung geforderte
Projekt kinderherzen-IPSTA fordert
die enge Kooperation unterschiedli-
cher Berufsgruppen, die flir den
Behandlungserfolg unabdingbar ist.

kinderherzen
Stiftung Erlangen

Derzeit bauen wir in Erlangen unsere dritte Regio-
nalstiftung auf, damit widmen wir uns ganz besonders
Herzkindern und deren Familien aus der Region. Wir
werden gezielt die Kinderherzchirurgie am Uniklini-
kum Erlangen fordern. Die Professoren Sven Dittrich
und Oliver Dewald sind im neuen Kuratorium. Die PSD
Bank NUrnberg spendete im August im Rahmen ihrer
HerzFahrt 30.000 Euro. Leitung: Edgar Heinz.

Abschlussveranstaltung der PSD HerzFahrt 2023:
Philipp Mangei, Jorg Gattenlohner (kinderherzen)
Michaela Jorasz, Moritz Hauck (PSD Bank Niirnberg)
und Prof. Dr. Sven Dittrich, Leiter der Kinderkardiolo-
gischen Abteilung des Uniklinikums Erlangen
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kinderherzen
Stiftung Miinchen

Wir freuen uns sehr, mit Carolin Simon eine weitere
prominente Unterstiitzerin gewonnen zu haben: Sie
ist Abwehrspielerin beim FC Bayern Minchen und
neben Verena Dietl, der dritten Blrgermeisterin der
Stadt, unsere neue Botschafterin.

Uber 850 Spenderinnen und Spender konnten wir
Uberzeugen, die wichtigen Projekte am Deutschen
Herzzentrum Milnchen zu unterstitzen. Dessen Lei-
ter Prof. Dr. med. Peter Ewert ist zugleich Vorsitzender
des Kuratoriums. So wie Linda RoB, Stiftungsleiterin,
ist er dankbar fir die vielen Spenden wie die 1.000
Euro von der Town & Country Stiftung, weitere 5.000
Euro von der Commerzbank und die 10.000 Euro des
Pharmaunternehmens GlaxoSmithKline, die wie viele

Yily) Kindergruppe der Kuratie Steinkirchen

andere den Betrieb des Zentrums Univentrikuldres
Herz und andere komplexe Herzfehler (ZUVH) sicher-
stellen.

Eine Spende flr das Zentrum freute uns alle ganz be-
sonders: Die Kindergruppe der Kuratie Steinkirchen
hat uns 375 Euro aus Taschengeld, erspartem ,,Minis-
trantengehalt” und Klopf-o-geh-Geld gegeben. Diese
tolle Gruppe hat uns damit schon zum zweiten Mal
unterstitzt: Der Cousin eines ehemaligen Ministran-
ten wurde durch das Heimmonitoring betreut, und so
haben die Kinder selbst hautnah erlebt, wie wertvoll
und wichtig dieses Projekt ist.

Im Mai fand das zweite Freundeskreistreffen der
kinderherzen Stiftung Miinchen statt. ,Herzklopfen

,Als Sportlerin ist mein gesundes, starkes Herz ein
wichtiger Baustein flr meine FulRballkarriere. Kindern,
die bereits mit einem kranken Herzen geboren werden,
will ich etwas zurlickgeben und auf ihre Lage aufmerk-
sam machen. Gemeinsam mit der kinderherzen Stiftung
Miinchen geben wir den Herzkindern eine Stimme,
damit sie die Chance auf ein gutes Leben haben.”

Carolin Simon, FC Bayern Miinchen

auf Radern” lautete das Motto. Rund finfzig Géaste
waren der Einladung in den Drivers & Business Club
Munich gefolgt, in dem wir uns dank unseres Partners
L'Osteria willkommen und bestens versorgt fihlen
durften. Nach der BegriiRung ging es direkt mit einer
spannenden Fihrung durch die angrenzende Motor-
world los. Die automobile Erlebniswelt hinterliel’ ei-
nen bleibenden Eindruck. Wer gut aufgepasst hatte,
durfte sein Wissen beim anschliefenden Quiz testen.

Fir einen Gansehautmoment sorgte an dem Abend
unsere Herzmama Doreen, die mit ihrer gesamten Fa-
milie weit angereist war, um gemeinsam mit unserer
kinderherzen-Expertin Caroline Andonian die Studie
zum Thema ,,Psychologische Hilfe fir herzkrank gebo-
rene MUtter (PROTE-CHD)” vorzustellen. Sie berichte-
te Uber ihre ganz personlichen Erfahrungen und be-
tonte, wie wichtig das Projekt sei, denn sie hatte sich
damals auch psychologische Hilfe gewtinscht.

%gﬂnm Informationen
- zur Studie finden Sie
i %@ in unserem Research-

32 Report 2/2023

Die Arbeit der Stiftung in Mlnchen wird von vielen
Menschen getragen, die auf ganz unterschiedliche
Weise dazu beitragen, Behandlung und Leben von
Herzkindern zu verbessern. Wir danken allen fir ihr
herausragendes Engagement.

Al

) '

'i\.
e COMMERZBANK-STIFTUNG _ *
Fupe wne Dakiar il -

Csetiechant

5.000 EURO

, LZentrum univentrikulires H

8 kinderherzen Stiftung Ma

Dr. med. Julia Lemmer, Birgit Beckmann,
Linda RoR und Bernhard Ull (Commerzbank)

Kuratorium

Prof. Dr. med. Peter Ewert (Vorsitzender), Arztlicher Di-
rektor und Direktor der Klinik fir angeborene Herzfehler/
Kinderkardiologie am Deutschen Herzzentrum Minchen

Robert Schoppl-Martinez (Stellvertretender Vor-
sitzender), CEO und Founding Partner YOUnitedFIT UG

Dr. med. Julia Lemmer Kinderarztin, Kinderkardiologin
am Deutschen Herzzentrum Minchen

Klaus Rader, Mitgriinder L'Osteria

Bernd Steegmaier, Vorstand Gerd und Elisabeth
Gerdts Stiftung

Dr. med. Albrecht Will, Oberarzt am Deutschen
Herzzentrum Minchen und Mitglied im Forderverein
Deutsches Herzzentrum Minchen

Peter Otto, Leitung Bayern Siemens Healthineers

Bernhard Ull, Niederlassungsleiter Minchen-Sid
Commerzbank AG

Dr. Martina Panico, Allianz Versicherungs-Aktiengesellschaft

Stiftungsleitung
Linda ROl

Dr. med. Julia Lemmer, Claudia Kubacki (GlaxoSmithKline) 43
und Linda R6R
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Dr. Andreas Urban

Eine S‘Hf‘fvng_ von kinderherzen

Nachhaltige Hilfe — die kinderherzen
Stiftung Dr. Andreas Urban

Die ,Stiftung Deutsches Kinderherzzentrum Sankt
Augustin” wurde vor fast dreiig Jahren gegrindet,
um die Hilfe fir herzkranke Kinder fir die Zukunft
sicherzustellen. 2020 wurde unsere Stiftung in
kinderherzen Stiftung Dr. Andreas Urban umbe-
nannt. Auf diese Weise wird auch nach SchlieBung
der Kinderherzchirurgie im Ersten Deutschen Kinder-
herzzentrum Sankt Augustin das Andenken und die
Vision dieser Stiftung in die Zukunft getragen. Und
noch mehr: Wir wollen dazu beitragen, dass auch in
den nachsten 100 Jahren herzkranken Kindern hier

in Deutschland und weltweit geholfen werden kann.
Deshalb sucht die Stiftung Menschen, die sich nach-
haltig heute und morgen fir herzkranke Kinder enga-
gieren wollen.

Ziel ist es, dass Stiftungskapital durch Zustiftungen,
Namensstiftungen, Vermdchtnisse, Legate, Darlehen
und andere langfristige und nachhaltige Formen des
Engagements zu vermehren.

Der Namensgeber Dr. Andreas Urban hat einen we-
sentlichen Beitrag flr die erfolgreiche Kinderherzme-

Tag 1 nach der
lebensrettenden
Herzoperation:

ein Kind in Eritrea

Dr. Urban untersucht

dizin von heute geleistet. Er ist ehemaliger Arztlicher
Direktor und langjahriger Leiter der Klinik flr Kinder-
herzchirurgie in Sankt Augustin. AulRerdem ist er Mit-
begrinder der Stiftung sowie Vorstandsvorsitzender
unseres Dachvereins kinderherzen Férdergemein-
schaft Deutsche Kinderherzzentren e. V.

Internationale Vorbildfunktion

Die kinderherzen Stiftung Dr. Andreas Urban konnte
in den vergangenen Jahren vieles anstoRen. Allein in
der Kinderherzchirurgie St. Augustin wurden bis zum
Umzug nach Bonn jahrlich rund 700 Herzoperationen
an Sauglingen und Kindern durchgefihrt und etwa
ebenso viele minimalinvasive Katheterbehandlungen.
Dank der grol3ziigigen Unterstltzung vieler Spender-
innen und Spender wurde im ersten Kinderherzzen-
trum Deutschlands rund 13.000 Kindern mit ange-
borenem Herzfehler durch eine Operation ein neues
Leben gegeben. Der ehemalige Standort St. Augustin
hat bis heute eine internationale Vorbildfunktion. Da-
riber hinaus konnten mit finanzieller Unterstitzung
der Stiftung schonendere Untersuchungs- und Be-
handlungsmethoden entwickelt werden. Ein aktueller
Schwerpunkt der Stiftung liegt in der Aus- und Wei-
terbildung von Fachkraften. Hierzu wurde eigens im
letzten Jahr ein kinderherzen-Stipendium-Programm
fur Arztinnen und Arzte aller Fachrichtungen zur Pro-
fessionalisierung in der Behandlung und Versorgung
von herzkranken Kindern aufgelegt.

Warum stiften?

Immer mehr Menschen beschéftigen sich in ihrer
zweiten Lebenshalfte mit der Frage, wie sie selbst ei-
nen nachhaltigen Beitrag flr ein besseres Leben in un-
serer Gesellschaft leisten kénnen. Eine Stiftung oder
Zustiftung ist dazu ein gutes, wirkungsvolles Instru-
ment. Eine Stiftung kann Kapital ansammeln und aus
den Ertragen wichtige Projekte langfristig finanzieren,
die von der offentlichen Hand nicht oder nur unzu-
reichend gefordert werden. Stifter leisten somit we-
sentliche und unverzichtbare Beitrdge auf dem Weg
in eine lebenswerte Zukunft.

Fiir immer helfen

Wenn Sie |hr Engagement langfristig sicherstellen
wollen, dann werden Sie Teil der kinderherzen
Stiftung Dr. Andreas Urban. Mit lhrem Namen und
Vermogen helfen Sie nachhaltig Gber Ihr Leben hin-
aus. Schon heute gibt es Namensstiftungen wie zum
Beispiel die Peter-Steinbiichel-Stiftung, die der Idee
fortwahrender Hilfe fir Herzkinder ein Gesicht geben.

Wenn Sie mehr Gber die Méglichkeiten eines Engage-
ments fur die kinderherzen Stiftung Dr. Andreas
Urban erfahren wollen, melden Sie sich bei uns. Wir
senden lhnen gern unseren Erbschaftsratgeber mit

Dr. Andreas E. Urban

allen wichtigen Informationen rund um Testament
und Nachlass zugunsten der kinderherzen Stiftung.

GroBes Herz iiber den Tod hinaus

Ein Beispiel fir dieses Engagement ist Maria Stein-
bichel, die einen schweren Schicksalsschlag erleiden
musste. lhr damals 20-jdhriger Sohn, der an einer
Fallotschen Tetralogie — einem schweren Herzfehler —
litt, starb pldtzlich an einer Virusinfektion.

Mit der Namenszustiftung ,,Peter Steinblchel” erinnert
sie an ihren Sohn und hat zu ihren Lebzeiten mehrere
hohe Betrdge zugestiftet. Im August 2022 ist Maria
Steinblchel verstorben und hat die kinderherzen
in ihrem Testament mit einer enormen Summe von
120.000 Euro bedacht. Mit den Ertrdgen aus der Stif-
tung unterstltzen die kinderherzen weltweite For-
schungs- und Forderprojekte fir herzkranke Kinder.

Die Zustifter unter dem Dach der kinderherzen
Stiftung Dr. Andreas Urban:

Peter Albert und Henning von
Steinbiichel Alexander Miiller Burgsdorff

seit 2002 seit 2003 seit 1998

Kontakt Zustiftungen:

kinderherzen
Fordergemeinschaft Deutsche Kinderherzzentren e. V.
Elsa-Brandstrom-StralRe 21 - 53225 Bonn

Jorg Gattenlohner - Nachhaltiges Engagement
0228 | 42 280-0 - joerg.gattenloehner@kinderherzen.de
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Henry

Henry ist ein kleines Wunder fiir seine Eltern. Er wurde mit einem
Herzfehler — einer Fallot'schen Tetralogie — geboren und musste
schon mehrfach operiert werden. Auch wenn weitere Eingriffe und
Kontrollen ein fester Bestandteil seines Lebens sind, ist er ein Wir-
belwind und zeigt schon mit seinen zwei Jahren allen, wie stark er
und sein kleines Herz sind.
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DAS KINDERHERZEN-TEAM

International

Marketing

Internes/Projekte/Finanzen

Jorg Gattenl6hner Sylvia Giils
Geschéftsflihrer | CEO Spenderservice |
joerg.gattenloehner@ A
kinderherzen.de sylvia.guels@

0228 | 42 280-0

Frank Heinrichs
Facility Manager

| frank.heinrichs@

kinderherzen.de

0228 | 42 280-43

Dirk Adelseck
Fundraising, Database
dirk.adelseck@
kinderherzen.de

0228 | 4 22 80-23

L

'

kinderherzen.de
0228 | 42 280-0

Julia Huppert
Koordination inter-
nationale Einsatze
julia.huppert@
kinderherzen.de
0228 |42 280-40

David Melikyan
Social Media

- david.melikyan@
~ kinderherzen.de

0228 | 4 22 80-44

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

Tim Josten
Landerkoordinator
Rumaénien, Ghana,
El Salvador
tim.josten@
kinderherzen.de
0228 |42 280-14

Britta Nehring

Online-Redaktion |

| Online-Fundraisng
" britta.nehring@

kinderherzen.de
0228 | 42 280-0

Tanja Schmitz
Bereichsleiterin
Projekte | Stiftungen |
Gremien
tanja.schmitz@
kinderherzen.de
0228 | 42 280-24

Darya Karpitskaya
Landerkoordinatorin

" Burundi, Bolivien,

Ukraine
darya.karpitskaya@
kinderherzen.de
0228 |42 280-11

Ronald Pabst

Bereichsleiter Marke-
ting | Fundraising | PR

ronald.pabst@
kinderherzen.de
0228 | 4 22 80-10

Dennis Taaks
Buchhaltung

dennis.taaks@

kinderherzen.de
0228 | 42 280-27

Reinhard Risse
Logisitk | Supply Chain

| Management
/ reinhard.risse@

kinderherzen.de
0228 | 42 280-13

Maria Zach
Kommunikation |
Presse | CSR

" maria.zach@

kinderherzen.de
0228 | 4 22 80-20

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

Anja Schlarb
Bereichsleiterin
International
anja.schlarb@
kinderherzen.de
0228 | 42 280-29

Bodo Kréger
Fundraising
bodo.kroeger@
kinderherzen.de
0228 |42 280-0

Regionale Prasenzen

kinderherzen.de
0228 | 4 22 80-42

o...o
“ UNSERE ABTEILUNGEN

International

Diese Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter organisieren
die Hilfe in anderen Landern und haben den Bau der
mobilen kinderherzen-Klinik (MOHKI) gestemmt.
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kinderherzen.de
089 | 121 817 98

Ramona Klingenhoff Linda R6R8 Edgar Heinz
Leitung kinderherzen Leitung kinderherzen Leitung kinderherzen
Stiftung Bonn Stiftung Miinchen | Stiftung Erlangen

' ramona.klingenhoff@ linda.roess@ / edgar.heinz@

kinderherzen.de
0228 | 42 280-0

Internes/Projekte

Derzeit sind zwei zentrale Aufgaben in diesem Bereich
zusammengefasst. Zum einen handelt sich um die
Forschungsprojekte sowie die Gremienarbeit. Zum
anderen kommen noch administrative Aufgaben wie
Finanzen, Buchhaltung Nachlasse und Personal hinzu.

Moritz

Unser wichtigster
Mitarbeiter, Herzbar
Moritz

Marketing

Hier werben wir Spenden ein und machen unsere
Projekte Uber die Medien und das Internet bekannt.
Zudem organisieren wir Veranstaltungen.

Regionale Stiftungen

In Bonn und Miinchen organisieren wir vor Ort die Unterstuit-
zung von Herzfamilien und halten Kontakt zu Spenderinnen
und Spendern. In 2023 ist unsere Stiftung in Erlangen dazu
gekommen.
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& DANKE

Gut vernetzt fir die gute Sache.

4 F 9% Deutsches
Kinder GERALD Herzkompetenz
Herz UNIVERSITATS ASAMOAH Zentrum
N FREIBURG - BAD KROZINGEN Imm sT'FTUNG

UK UNIVERSITATS
s H UNIVERSITATSKLINIKUM KLINIKum

Schleswig-Holstein ulm

Klinik HERZZENTRUM FUR HERZKRANKE KINDER Arovativ, Menschiich, Neh.
Gottingen

K it S — C‘,Q ASKLEPIOS

Angeborene Herzfehler

STIFTUNG Kids Hearts Klinik Sankt Augustin
international

.

-

Kinder- ‘ UNIKLINIK ‘

Herzzentrum
DEUTSCHES HERZZENTRUM BERLIN BONN KOLN

STIFTUNG DES BURGERLICHEN RECHTS Deutsd‘n‘esue‘mutrum Miincen SaMM iCJOYaZQa'\

mi corazdn te necesila

Polisano

FUNDATIA

1t Miinche

Mit unseren Partnern arbeiten wir eng und vertrauensvoll zusammen,
um herzkranken Kindern zu helfen: Wir bedanken uns bei unseren
bundesweiten und internationalen Forschungs-, Therapie-, Studien- und
Projektpartnern ganz herzlich fir die erfolgreiche Zusammenarbeit!

REGISTER /’4

ANGEBORENE HERZFEHLER
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& SPENDEN

,Herzschrittmacher”

Férdernde Stiftungen und gemeinniitzige Vereine
Fir das Jahr 2022 mochten wir all jenen Stiftungen
und gemeinnitzigen Vereinen danken, durch deren
Hilfe, Forderung und Fachkompetenz ganz spezielle
Forschungsvorhaben und Projekte initiiert und wei-
tergefihrt werden konnten:

Annemarie und Helmut Borner-Stiftung
Barbara Bommer Stiftung

CML Jakob Hoeft-Stiftung

Dr. Reuter-Dr. Strater-Stiftung

Dres. Mockenhaupt-Becker Stiftung
Gerd und Elisabeth Gerdts Stiftung
Gisela und Virgil Schabel-Stiftung
Hans-Otto Kromberg Stiftung

Hans und Wolfgang Schleussner-Stiftung
Hella-Langer-Stiftung

A & & & & & & & & @&

—
B BIB
M| FAIRBANKING Y

STIFTUNG COMMERZBANK
STIFTUNG

EQUITY EVA MAYR-STIHL

SOLIDARITY

@ ESC

KURT & MARIA A%
DOHLE STIFTUNG Lions Club I8

Karl Valentin

WIR HELFEN KINDERN

(“)) Ri ypasgrsnftung
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Helmut Bischofberger-Stiftung

Hubert und Katharina Kienzler Stiftung
Josef-Hagedorn-Stiftung

Karl-E. Heuser-Stiftung

Karl und Lore Klein Stiftung

Koch Stiftung

Maria Kerpen-Stiftung
Marlene-Schreyer-Stiftung

Mechthild und Franz Becker Stiftung
Peter Dornier Stiftung
Ruth-Kreitz-Stiftung

Siegfried und Hanne Lore Meter Stiftung
Wilhelm Weller-Stiftung

| A& & & & & A& A& & & & a4 @

... sowie weiteren Stiftungen, die nicht 6ffentlich mit
ihrem Namen bekannt gegeben werden mdochten.

EIN
HERZ FUR
KINDE

Dr. Josef und Brigitte Pauli-Stiftung

COMPASSION STI l_—I-U N G

(f
&VSTIFTUNG

Unterstiitzt durch den
Gewinn-Sparverein der m
Sparda-Bank Miinchen eV.
GERDA UND LOTHAR

R ULFF

www. sparda-m.de STIFTUNG

RaKa.Stiftung

for Kids

dem Leben zuliebe

RUDOLF = iom
B P [
Countru

LA
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Unternehmen
zeigen Herz

DANKE an alle Unternehmen und Privatpersonen, die
im Jahr 2022 dazu beigetragen haben, dass kleine
Herzen groRR werden!

Das Familienunternehmen Hoérl + Hartmann Ziegel-
technik hat an seinen sechs Standorten auf Kunden-
geschenke verzichtet, um stattdessen kinderherzen
Zu unterstitzen. ,In solch turbulenten Zeiten ist das
Geld hier sinnvoll investiert. Wir sind UGberzeugt, dass
das auch im Sinne unserer Mitarbeiter, Kunden und
Geschaftspartner ist — vor allem, weil die Spenden
Kindern zugutekommen®, sagt Dominik Gerber, Kauf-
mannischer Leiter.

Linda RoOR, kinderherzen,

und Dominik Gerber,
Kaufmannischer Leiter bei
Horl + Hartmann Ziegeltechnik

URKUNDE

X Jahre Engagement fiir kinderherzen
\> Hier kdnnte lhr Unternehmen stehen

* Bonn, 2023 -

Aukaan . 9 fotu bt
Dr. Andreas E. Urban klﬂdefhefzen J6rg Gattenldhner

Vorstandsvorsitzender Hilfe fiir herzkranke Kinder seit 1989 Geschaftsfiihrer

Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit angeborenem
Herzfehler kdnnen dank lhrer Unterstiitzung schnell und
nachhaltig behandelt werden.

Herzlichen Dank im Namen von kinderherzen.

Martha, 6 Jahre
lebt mit einem
halben Herzen

Mit unserer einzigartigen
kinderherzen-Urkunde

machen Sie auf |hr Engagement
fir herzkranke Kinder aufmerksam.




3 FINANZEN

Trotz der turbulenten weltweiten Gesamtsituation in
2022 kann kinderherzen aus finanzieller Sicht auf ein
gutes Jahr zurlckblicken. Wir haben dank der anhal-
tend hohen Spendenbereitschaft mehr Spenden er-
halten und wurden von immer mehr Menschen unter-
stltzt. Das zeigt, dass wir bei unseren Unterstltzern
und Spendern ein hohes Mal an Vertrauen genielsen
und auch in schwierigen Zeiten einer positiven Ent-
wicklung fiir die Zukunft entgegenblicken kénnen.

Aufgrund des Verkaufs eines uns als Erbe Uberlasse-
nen Hauses haben wir 2021 sehr hohe Einnahmen aus
der Vermogensverwaltung erzielt. Diese sind wieder
auf ein normales Mal? zurtickgegangen.

Mit unserer starken Basis kdnnen wir viele Projekte for-
dern, dafiir standen 2022 rund drei Millionen Euro zur
Verflgung. Das sind unsere Forschungsprojekte, thera-
peutischen Angebote und Weiterbildungsmalinahmen in
Deutschland sowie lebensnotwendige kostenlose Opera-
tionen flr bedirftige herzkranke Kinder im Ausland. Wir
bedanken uns bei allen, die das moglich machen.

t“
X SPENDENARTEN

lhre Hilfe macht
den Unterschied!

Spenden Sie!
Es gibt viele
Maoglichkeiten.

g Uberweisung

Spenden Sie uns durch eine Uberweisung oder
nutzen Sie die vielfdltigen Moglichkeiten einer
Online-Spende auf unserer Website. Dort kdénnen
Sie per Einzug oder Paypal bezahlen. E5E
www.kinderherzen.de/spenden/ ﬂiﬁkﬁ

2.
aAde

)\
@ RegelmaRig

RegelmaRige Spenden sind flir unser Engagement be-
sonders wichtig. Denn |hr dauerhaftes Vertrauen gibt
uns die Moglichkeit, fir die Zukunft zu planen. Diese
Planungssicherheit ist eine besonders wertvolle Hilfe fur
Herzkinder und ihre Familien. Sie sendet ihnen das Zei-
chen, dass wir gemeinsam verlasslich an ihrer Seite sind.

Mehr Informationen: EYEE
www.kinderherzen.de/dauerspende E:[E}!"
i

—ide
E Kreativ

Stellen Sie z.B. lhren Geburtstag oder |hr Firmenjubi-
|[aum unter das Motto ,Spenden statt Geschenke” und
erzahlen Sie Ihren Gasten, Freunden, Kollegen oder
Mitarbeitern von unseren Projekten flr Kinder mit
einem angeborenem Herzfehler.

Uber weitere Méglichkeiten an uns zu spenden oder
uns auf anderen Wegen zu unterstitzen, informieren
wir ausfihrlich auf www.kinderherzen.de
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g EINNAHMEN UND AUSGABEN

AKTIVA (EURO) 2022 2021 PASSIVA (EURO) 2022 2021 EINNAHMEN (EURO) 2022 2021
A Anl ) A. Vereinsvermégen Spenden allgemein 2.353.367,13 2.045.422,25
- Anlagevermogen Spenden aus Erbschaften 209.170,02 212.352,65
) I. Vereinsvermogen 110.361,57 110.361,38 Spenden Wissenschaft - 115.865,00
I. Immaterielle
Vermogensgegenstande, Spenden Mlldtat'lgkelt 155.888,01 223.642,22
rogzessrilonen, ghewerb- Il. Zweckgebundene Spenden ,kinderherzen Stiftung Bonn“ 131.254,23 208.770,21
i Schut t 1.452,00 1.452,00 o
iche schutzrechte ’ ’ Riicklagen § 58 Nr. 6 AO Spenden , kinderherzen Stiftung Miinchen” 324.692,52 150.092,91
§ 62, Abs. 1, Nr. 1 AO 1.652.563,00 463.016,19 =
Sachspenden 7.614,16 56.804,80
Il. Sachanlagen Zinsertrage 97.419,26 74.476,82
Grundsticke, grund- IIl. RGcklage nach § 62 .
G Radi, Abs. 1 Nr. 3, 1. Alt. Zuweisungen aus Geldauflagen 29.730,00 33.565,00
andere Anlagen, und 2. Alt. AO 6.536.958,51 8.721.334,86 Sonstige Einnahmen = 12.437,02
Betriebs- und Einnahmen aus Vermogensverwaltung - 5.358.938,57
Geschaft tatt 29.690,01 21.098,01
eschatisatisstatiing B. Unselbststindige GESAMTEINNAHMEN 3.309.135,33 8.492.367,45
Stiftungen
IIl. Finanzanlagen
Beteiligungen, |. Treuhandstiftung AUSGABEN (EURO) 2022 2021
Wertpapiere des ,Kinderherzstiftung B B
Anlagevermogens 5.651.673,11 4.099.654,92 Gerda und Rolf Schopf ForderungsmalRnahmen gemaR § 3 der Satzung* 2.980.371,26 2.596.321,89
2 S Szl Fordererkommunikation (Events, Aktionen, Mailings, kinderherzenBrief) 806.687,94 588.266,31
B. Umlaufvermdgen Spendenverwaltung (Miete, Gehalter, Versicherungen, Reisekosten etc.) 454.907,54 421.717,43
C. Riickstellungen 80.779,79 765.689,87 )
| Eereler e U Kosten der Vermogensverwaltung, Geldverkehr 61.997,94 2.257.766,5%
sonstige Vermaogens- - q GESAMTAUSGABEN 4.303.964,68 5.864.072,15
gegenstinde 118.718,01 81.719,36 DaVErbindlichkeiten }
Uberschuss/Fehlbetrag 994.829,35 2.628.305,30
|- verbindiichkeiten Einstellung in Riicklagen und Vereinskapital 1.985.541,72 5.224.617,11
Il. Wertpapiere - - aus Lieferungen u.
Leistungen 393.155,29 308.303,27
IIl. Kassenbestand, Il Sonstige
Guthaben bei ' indlichkei STRUKTUR DER EINNAHMEN 2022 STRUKTUR DER AUSGABEN 2022
Kreditinstituten 3.907.426,03  7.097.650,67 S S 9.857,91 6.010,96
9,8 % 0,2% 2,9% — 10,6 %
Spenden Sachspenden Zinsertréage Spendenverwaltung
. E. Passive Rechnungs- ,kinderherzen
C. Aktive Rechnungs- abgrenzungsposten : : Stiftung Miinchen” 1,4 % )
abgrenzungsposten 17.364,02 15.788,68 0,9% Kosten der Vermogens-
Zuweisungen verwaltung Geldverkehr
aus Geldauflagen
9.726.323,18 11.317.363,64
9.726.323,18 11.317.363,64 4%
Spenden
. DURe ,kinderherzen
1 Ct / Stiftung Bonn* ——*
A L
O 2
& o 4,7%
v L . " 2 Spenden
Bestdtigungsvermerk: Die hier abgedruckte Bilanz, & .o Z, Mildtatigkeit
. . . wy =
Gewinn- und Verlustrechnung sowie die Mittelver- 5 GE?RU FT = 6,3 %
wendungsrechnung fir das Geschaftsjahr 2022 B AT ' o E?ﬁ?cii?ten
wurden zum 31.12.2022 von der FELICITAS GmbH 7 Q
Wirtschaftsprifungsgesellschaft, Kéln geprift. Es % &
e

wurde ein uneingeschrankter Bestatigungsvermerk
erteilt. Die Berichterstattung Gber die Abschluss-
prifung senden wir Thnen auf Wunsch gerne zu.

18,7 %
Forderkommunikation

71 % 69,2 %
Spenden allgemein ForderungsmaBnahmen

56 57



Jorg Gattenléhner
beim Besuch

in der Ukraine

im Mai 2023

Gemeinsam Grof3artiges erreichen

Liebe UnterstUtzerinnen und Unterstitzer
von kinderherzen,

in einer Welt, die von Unsicherheiten wie Inflation, Kli-
mawandel und Krieg begleitet wird, stehen herzkran-
ke Kinder besonders im Fokus unserer Sorgen. Wir
erkennen, dass viele Menschen in diesen schwierigen
Zeiten mit finanziellen Einschrdnkungen und Angsten
konfrontiert sind, was die Situation fir die betroffenen
Kinder und deren Familien noch schwieriger macht.

Dabei sind angeborene Herzfehler keine Seltenheit —
1 % aller Neugeborenen weltweit kommen mit einem
Herzfehler auf die Welt. Das sind Kinder, die sich mit
Mut und Starke ins Leben kampfen, doch ihre ersten
Atemzlge sind von einer Herausforderung begleitet,
die wir uns nur schwer vorstellen kénnen.

Doch lassen Sie uns gemeinsam den Blick auf das Po-
sitive und nach vorn richten. Dank lhrer Unterstit-
zung und dem medizinischen Fortschritt haben wir in
den letzten Jahren unglaubliche Fortschritte erzielt.
So werden mittlerweile 95 % aller Herzkinder, die in
Deutschland geboren werden, erwachsen. Vor 60 Jah-
ren waren es nicht einmal die Halfte. Eine Entwick-
lung, auf die Sie und wir stolz sein kdnnen.

Damit sich die Situation in Deutschland fir die
100.000 Herzkinder und die Gber 400.000 Erwachse-
nen mit angeborenem Herzfehler in Zukunft weiter
verbessert, mdchten wir auch in den nachsten Jahren
in ganz Deutschland forschen, neue Therapieansat-
ze entwickeln, Betreuungsangebote einrichten und
medizinisches Fachpersonal weiterbilden. Und auch
herzkranken Kindern, die nicht das Glick hatten, in
Deutschland geboren zu sein, wollen wir mithilfe un-
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serer ehrenamtlichen Teams die Moglichkeit geben, in
ihren Heimatlandern operiert zu werden.

Jedes Licheln auf den Gesichtern der Kinder, denen
wir helfen, ist ein Ergebnis lhrer Hilfe und ein Danke-
schén an uns alle. Und wir tréumen davon, dass wir
keine Familie mit einem herzkranken Kind mit ihrem
Schicksal alleine lassen missen.

Ihre Untersttzung ist der Schlissel zu dieser Veran-
derung. Wir laden Sie ein, auch in Zukunft mit uns Sei-
te an Seite der Herzkinder zu stehen. Seien Sie Teil un-
seres Engagements, Teil unserer Herzenswarme, die
herzkranken Kindern Licht und Hoffnung schenkt. Ob
mit einer Spende, einer Zustiftung, einem Verméacht-
nis oder mit lhrer Zeit als ehrenamtlicher Helfer in un-
seren Einsdtzen — jede Form der Unterstltzung zahlt.

Lassen Sie uns gemeinsam weiterhin daran arbeiten,
Herzen zu beriihren und Leben zu verandern. Wir kon-
nen nicht nur das Heute gestalten, sondern auch eine
Zukunft voller Moglichkeiten fir herzkranke Kinder
formen. Ihre Unterstltzung ist der Grundstein fur die-
se Entwicklung, und ich bin voller Zuversicht, dass wir
auch in den nachsten Jahren gemeinsam GrolRartiges
erreichen werden.

Ich danke Ihnen von Herzen.

i i

Geschéaftsfuhrer von kinderherzen

‘kinderherzen Research§
;ordevgememschaﬂ . Re po rt 532
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Fiir unser Fachpublikum: B
kinderherzen ResearchReport ﬁa@

Mit dieser halbjahrlichen Publikation machen wir un-
sere Forschungsergebnisse der Fachwelt bekannt und
informieren deutschlandweit Herzzentren, niederge-
lassene Kinderkardiologen und Interessierte Uber
wichtige Neuentwicklungen der Kinderherzmedizin.

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

oder kénnen kostenfrei bestellt werden unter
info@kinderherzen.de oder 0228 | 4 22 80-0.
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wind mit
Herzschritt-
macher

Qhincern
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Aponnleren Sie ynseren rﬁ?@h
kinderherzenBrief o

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.
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Jetzt scannen ﬁ il ill‘!

und spenden!

Spendenkonto
Ihre Spende BANK IM BISTUM ESSEN eG B E
macht den IBAN: DE73 3606 0295 0020 0390 19 g%
Unterschied! BIC: GENODED1BBE ofF

kinderherzen Elsa-Brandstrom-Str. 21 Tel.: 0228 | 422 80-0
Fordergemeinschaft 53225 Bonn Fax: 0228 | 422 802 22
Deutsche Kinderherzzentren e.V. info@kinderherzen.de

@ kinderherzen.de @ facebook.com/kinderherzen instagram.com/kinderherzen




