kinderherzen

Hilfe fir herzkranke Kinder

Allison, 5 Jahre,
lebt mit einem
angeborenen
Herzfehler.
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Ruckgrat unserer Hilfe flir herzkranke
Kinder sind die vielen Arztinnen, Arzte
und Pflegekrafte in Deutschland, die sich
jeden Tag um die kleinen Patientinnen
und Patienten kimmern. In medizi-
nischen Notstandgebieten kdnnen wir
dank der rund 350 ehrenamtlichen
,Expats” daflir sorgen, dass kleine Herzen
grold werden. Allen diesen engagierten
Menschen danken wir von Herzen!

Gemeinsam stark fur kleine Herzen -
in Deutschland und weltweit

Liebe Unterstltzerinnen und Unterstitzer
von kinderherzen,

wir blicken auf einen bewegten Berichtszeitraum zu-
rick. Mit groRem Engagement haben wir Hindernisse
Uberwunden und Chancen genutzt — immer mit dem
festen Ziel vor Augen, unsere Hilfe flr herzkranke
Kinder und Erwachsene mit angeborenem Herzfehler
(EMAH) nachhaltig auszubauen. Und dies regional,
bundesweit und ja, sogar Uber unsere Grenzen hinaus.
Das gelang uns nur mit der wertvollen Unterstltzung
unserer drei lokalen Stiftungen in Bonn, Minchen und
Erlangen, mit dem unermdidlichen Einsatz unseres
professionellen Teams in der Bonner Zentrale und mit
dem herausragenden ehrenamtlichen Engagement
unserer medizinischen Expertinnen und Experten
(Expats). Ohne lhre Treue, lhren Glauben an unsere
Sache und die Unterstitzung von Gber 40.000 Spen-
derinnen und Spendern aus ganz Deutschland ware
das nicht moglich! Daflr sagen wir von ganzem Herzen
DANKE! Wir laden Sie ein, auf den kommenden Seiten
eine Reise durch den kinderherzen-Kosmos zu machen.
Schauen und lesen Sie, was wir im Berichtszeitraum
gemeinsam erreicht haben — regional, national und
international!

Neuins Leben gerufen haben wirim Bereich Forschung
gemeinsam mit dem Deutschen Herzzentrum der
Charité Berlin und dem Nationalen Register fiir ange-
borene Herzfehler (NRAHF) ein innovatives Projekt —
die Krebsvorsorge bei EMAH. Dieses Projekt ist eines
von zahlreichen durch uns geférderten Forschungspro-
jekten und ein Meilenstein, um die Lebensqualitat und
die Zukunftsaussichten dieser besonders schutzbe-
durftigen Gruppe zu verbessern.
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Mit Freude berichten wir auch von ambitionierte
medizinischen Nachwuchskraften: Einige hochmoti-
vierte Stipendiaten und Stipendiatinnen haben er-
kenntnisreiche Praktika im In- und Ausland absol-
viert. lhre Hospitanz auf spezialisierten Kinderkardio-
logie-Stationen waren nicht nur fir sie persdnlich
bereichernd, sondern sie tragen auch dazu bei,
wertvolles Fachwissen zu verbreiten.

Bewegend ist auch die Geschichte der kleinen Lena.
Sie und ihre Familie profitierten wahrend der vielen
Monate, die die Kleine mit einem externen Kunstherz
(Berlin Heart) leben musste, sehr von einem Lasten-
rad, dass die kinderherzen Stiftung Erlangen an die
Uniklinik Erlangen gespendet hat. Die Familie blieb
damit mobil und konnte ein kleines Stlck Freiheit
in ihrem von Einschriankungen gepragten Alltag ge-
nielRen. Mittlerweile wurde Lena erfolgreich ein Spen-
derherz transplantiert!

Wahrend wir in Deutschland alles daransetzen, herz-
kranke Kinder durch innovative Forschung, modernste
Ausstattung, Therapien, Aufklarung und Weiterbil-
dung zu unterstlitzen, haben unsere Herzmissionen
in medizinisch unterversorgten Landern wie Eritrea,
Burundi, El Salvador, Ghana und Rumdanien unmittel-
bar lebensrettende Bedeutung. Von Ende 2023 bis
Mitte 2025 haben unsere Herzteams bei ihren Missio-
nen mehr als 100 Kindern das Leben gerettet;
seit Beginn unseres Engagements im Ausland im
Jahr 2001 waren es rund 1.400! Gesondert zu
betrachten ist unsere Ukraine-Hilfe. In dem vom
russischen Angriffskrieg schwer verwundeten Land
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mangelt es weniger an Fachkompetenz als vielmehr
an medizinischem Verbrauchsmaterial und Gerat-
schaften. Mit beidem unterstitzen wir nach Kraften.

Unsere ehrenamtlichen medizinischen und techni-
schen Teams sind das Herz unserer Einsdtze in
unterversorgten Landern. Seit 2001 haben mehr als
350 Fachkrafte insgesamt rund 700 Kinderleben
durch Herzeingriffe gerettet. Viele investieren ihre
Urlaubstage, ihre Freizeit und wenn es sein muss,
spenden sie sogar ihr eigenes Blut! So geschehen
wahrend unserer zweiten Herzmission in Burundi.
Olaf G., einer unserer Techniker zogerte keine Sekunde
und spendete sein Blut fir die kleine Grace, die nach

Dr. Andreas Urban FETCS
Vorstandsvorsitzender

Hille Dahm-Becker
Vorstandin

inderherien

ihrer OP in einem kritischen Zustand war. Mit dieser
Geste hat er ihr das Leben gerettet. Es sind Erlebnisse
wie die von Olaf und Grace, die uns bewegen und uns
jeden Tag aufs Neue motivieren.

Dass wir dabei Beitrdge von unzahligen engagierten
und kreativen Menschen erhalten, berthrt uns
zutiefst. Wir bedanken uns an dieser Stelle fir jede
Unterstltzung — ob sportliches Event, Benefizkonzert
oder eine Versteigerung — jede einzelne Spende und
jede Spendenaktion tragen dazu bei, kleinen Herzen
die Chance auf eine lebenswerte Zukunft zu schenken.
Bleiben Sie auch weiterhin an unserer Seite!

Bonn, Oktober 2025
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Rolf Scholer-Everts
Vorstand

Dr. Christian Hirzebruch
Vorstand



‘ DARUM HELFEN WIR

%100

Jedes 100. Baby kommt mit einem
Herzfehler zur Welt.

@ 1,35

Weltweit werden jedes Jahr rund 1,35
Kinder mit einem Herzfehler geboren.

€ 7.000

Allein in Deutschland werden Jahr
far Jahr mehr als 7.000 Babys mit einer
Fehlbildung des Herzens geboren.

“ 2.000

So viele verschiedene Kombinationen
angeborener Herzfehler gibt es.

%500.000

Rund 500.000 Menschen in
Deutschland — Kinder, Jugendliche
und Erwachsene — leben mit einem
angeborenen Herzfehler.

€ 30

Es gibt mehr als 30 Arten verschiedener
angeborener Herzfehler, und es gibt
hunderte mogliche Kombinationen

von ihnen.

+ 2.500

Etwa 2.500 der in Deutschland geborenen
Herzkinder starten mit einer Notopera-
tion in ihr Leben. Sie haben das Glick
einer hervorragenden medizinischen
Versorgung.

X 9.n10

9 von 10 Herzkindern erreichen heute

in Deutschland das Erwachsenenalter. In
medizinischen Notstandsgebieten sind es
weit weniger. Daran, diese Zahlen zu ver-
bessern —sowohl in Deutschland als auch
in Landern mit mangelnder medizinischer
Versorgung — arbeiten wir mit Herzblut!

Zahlen, die
uns motivieren



Damit kleine Herzen
grol3 werden ...

... ist kinderherzen seit mehr als 35 Jahren an der Seite
herzkrank geborener Kinder. Unsere Hilfe fult dabei auf
sechs starken Saulen: Wir erforschen an rund 20 Stand-
orten in Deutschland neue Wege in der Kinderherzme-
dizin, statten Kliniken mit modernster Technik aus, for-
dern hilfreiche Therapien und Malknahmen zur Weiter-
bildung von kinderkardiologischen Fachkraften —immer
mit dem Ziel, dass die kleinen Herzpatientinnen und
-patienten so wirkungsvoll und so schonend wie moglich
behandelt werden kdnnen.

Unsere Hilfe kennt seit dem Jahr 2001 keine Grenzen.
In medizinisch unterversorgten Landern engagieren sich
unsere ehrenamtlichen Teams gemeinsam mit lokalen
Kraften flr herzkrank geborene Kinder. In regelmafRi-

/“\ CHARTA

gen, rund 3-wochigen Einsatzen operieren sie die Klei-
nen, die ohne diese Eingriffe keine Chance auf eine
herzgesunde Zukunft hatten.

Herzfehler sind weltweit die haufigste angeborene
Organfehlbildung. Jedes 100. Neugeborene ist betroffen.
Unsere Vision ist, dass jedes dieser Kinder und jeder
Erwachsene mit angeborenem Herzfehler weltweit,
unabhdangig von seiner Herkunft ein langes, gesundes
und unbeschwertes Leben flhren darf. Damit dieser
Wunsch Wirklichkeit wird, kldren wir die Bevdlkerung
Uber das Thema auf und engagieren uns in vielféltiger
Weise — national und international. Transparent und
unabhdngig. Als gemeinnUtziger Verein finanzieren wir
unser Wirken zu 100% aus Spenden.

kinderherzen — auf 6 starken Saulen fu3t unsere Hilfe
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AUFKLARUNG FORSCHUNG THERAPIE

Aufklarung — Wir setzen uns dafiir ein, das Be-
wusstsein rund um das Thema ,angeborene Herz-
fehler” in der Gesellschaft zu starken und betrof-
fenen Kindern eine bessere Zukunft zu ermaoglichen.
Aufklarung tber kindliche Herzfehler ist essenziell,
um Betroffene friihzeitig zu unterstiitzen und ihre
medizinische Versorgung zu verbessern.

Forschung — Wir forschen an rund 20 Standorten in
ganz Deutschland und erarbeiten neueste herzmedi-
zinische Standards. Wissenschaftliche Studien ermog-
lichen interdisziplindren Austausch auf Spitzenniveau.

Therapie — Durch uns initiierte TherapiemaRnahmen
helfen Betroffenen und Angehorigen. Wir schaffen
Angebote wie die musiktherapeutische Behandlung
von Herzkindern und die psychologische Betreu-
ung fir Familien Gber den Klinikaufenthalt hinaus.

-
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AUS- UND
WEITERBILDUNG

=
)

INTERNATIONALE
NOTHILFE

=

AUSSTATTUNG

Ausstattung — Wir statten Kinderherzzentren mit mo-
derner und schonender Technik aus. Somit werden
Eingriffe auf hochstem medizinischen Niveau moglich.

Aus- und Weiterbildung — Die Forderung von
Malnahmen zur Weiterbildung und Schulung von
Herzmedizinerinnen und -medizinern und Pflege-
personal sorgt nachhaltig fiir bestmogliche Exper-
tise aller handelnden Akteure im In- und Ausland.

Internationale Nothilfe — Unsere internationale Not-
hilfe ermoglicht herzkranken Kindern aus Krisenge-
bieten eine lebensrettende Operation direkt in ihrem
Heimatland. Wir schaffen nachhaltige Strukturen
und leisten Hilfe zur Selbsthilfe.

Transparenz und Zusammenarbeit sind uns wichtig:

Deshalb hat sich kinderherzen der Initiative Transpa-
rente Zivilgesellschaft angeschlossen. Ebenso sind wir
Mitglied im Bundesverband herzkranker Kinder e.V.,

Bundesverband
Herzkranke
Kinder e.V.

wurw.byhk-9%

Initiative
Transparente
Zivilgesellschaft

N
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der Deutschen Gesellschaft fur Padiatrische Kardiologie
(DGPK), dem Nationalen Register fiir angeborene Herz-
fehler und im Kompetenznetz Angeborene Herzfehler.

Kompetenznetz

Angeborene Herzfehler

7

RECASTER
ANCEEDREME HERZFEHLER
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PROJEKTE NATIONAL Q

Unser aktuelles Engagement
in Deutschland

« 2 8§85 T

AUS- UND
AUFKLARUNG FORSCHUNG THERAPIE AUSSTATTUNG WEITERBILDUNG

Auf diesen funf starken Saulen fuBt unser Engagement in Deutschland.
Bundesweit arbeiteten wir an Kinderherzzentren im Berichtszeitraum
daran, die Behandlungsmaoglichkeiten fiir Kinder, Jugendliche und
Erwachsene mit angeborenem Herzfehler entscheidend zu verbessern
— mit vielen renommierten Partnern. Einige der Projekte sind fort-
laufend und wir werden auch in Zukunft alles daransetzen, dass kleine
Herzpatientinnen und -patienten durch unseren Beitrag beste Chancen
auf ein weitgehend gesundes Leben bekommen.
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! PROJEKTUBERSICHT NATIONAL 2023|24|25

KLINIK | EINSATZORT | PARTNER

Asklepios Kinderklinik Sankt Augustin
Universitatsklinikum Bonn

Deutsches Herzzentrum Miinchen (DHM)
Universitatsklinikum K&ln

Universitatsklinikum Koln

Universitatsklinikum Koln und Elterninitiative herzkranker Kinder
am UK Kéln

Universitatsklinikum Bonn
Universitats-Herzzentrum Freiburg

Universitats-Herzzentrum Freiburg

PROJEKTNAME

kinderherzen-Eigenprojekt Musiktherapie
kinderherzen-Eigenprojekt Musiktherapie
kinderherzen-Eigenprojekt Musiktherapie
kinderherzen-Eigenprojekt Musiktherapie

kinderherzen-Eigenprojekt Musiktherapie (Folgeférderung)

kinderherzen-Forderung der lokalen Intitiative: Osteopressur und
(Schmerztherapeutisches Angebot)

kinderherzen-Eigenprojekt psychologische Begeitung kinderkar
kinderherzen-Eigenprojekt Musiktherapie

kinderherzen-Eigenprojket Musiktherapie (Folgeférderung)

w
E Deutsches Herzzentrum Minchen (DHM) Zentrum univentrikuldres Herz und andere komplexe Herzfehler
o
E Deutsches Herzzentrum Miinchen Zentrum univentrikuldres Herz und andere komplexe Herzfehler
T Universitatsklinikum Bonn Psychologische Betreuung von Herzkindern und deren Familien
Universitatsklinikum Bonn Fetal Atrial Flutter & Supraventricular Tachycardia (FAST Therapy
Entwicklung von Sportmotorik, GefaRsteifigkeit und Lebensqualitat
Deutsches Herzzentrum Minchen (DHM) Langsschnitt — Die ,,Footloose-Kohorte unter Einbeziehung
Kohorte und deren Eltern in Zeiten der Covid 19-Pandemie”
Universitats-Herzzentrum Freiburg Personalisierte Diagnose mittels MRT und Nachweis myokardialer
Deutsches Herzzentrum der Charité (DHZC) in Kooperation mit . . . . . .
Nationales Register fiir angeborene Herzfehler eV. (NR AHF) Strukturforderung Mykke-Register (Multizentrisches Register flr
Nationales Register flir angeborene Herzfehler (NR AHF e.V.)
in Kooperation mit dem Universitatsklinikum Ulm und dem Psyche bei angeborenen Herzfehlern (P-BAHN)
Herz-Jesu-Krankenhaus Fulda
Klinikum der Ludwig-Maximilians-Universitat (LMU) Miinchen Stairway — Step by Step; Kann der Treppensteigtest die Spiroergo
Technische Universitdt Minchen (TUM) Holistische Gesundheitsbetrachtung bei Erwachsenen mit ange
Medizinische Hochschule Hannover (MHH) Frihkindliche Thymektomie bei Kinderherzoperationen: Ist ein
. T Machbarkeitsstudie fiir einen synchronisierten transabdominellen
Universitatsklinikum Bonn L
einseitiger Zwerchfellparese
Universititsklinikum Kiel Multizentrische Untersuchung zum Einfluss der chronischen
jungen Erwachsenen (ALIVE-Studie)
Institut fur Klinische Pharmazie und Pharmakotherapie an der
Universitat Dusseldorf (bis 08.2022) / Institut fir Klinische . . . . o
Pharmazie und Pharmakotherapie an der Westfalischen Wilhelms Al ElmimEer GllEResEisr el S menis e Lme i
Universitat Minster (01.- 06.2023 Weiterfiihrung u. Fertigstellung)
Nationales Register fiir angeborene Herzfehler e.V. (NRAHF) in Koopera- . o . . - .
tion mit dem Psychologischen Institut der Universitat Heidelberg il e el B Sen s Elsibe D bel Ao
Deutsches Herzzentrum Miinchen (DHM) Psychosoziale Gesundheit von Frauen mit angeborenem Herz
Nahonales Beglstgr far ange_borene Herzfehler e.V_. (N.RAHF) Arterielle Hypertonie und deren Folgeerscheinungen nach prima
in Kooperation mit dem Klinikum der Ludwig-Maximilians- . : . ; : . .
. o - einer Operation: bundesweite, multizentrische Langzeitstudie
Universitat (LMU) Miinchen
Universitatsklinikum Aachen EchoHeart: Experimentelle und numerische Untersuchungen der
. Bestimmung der palliationsstadienabhdngigen Referenzbereiche
© Crevslies dsmzantLin e e (DR altersadjustierten NT-proBNP-Wertes (,,zlog NR-proBNP*) bei
% Universitatsklinik des Saarlandes, Homburg Cholinspiegel im Blut von Kindern mit angeborenem Herzfehler
v
§ Nationales Register fiir angeborene Herzfehler e.V. (NRAHF) Friiherkennung von malignen Erkrankungen bei Erwachsenen mit
T Nationales Register flir angeborene Herzfehler e.V. (NRAHF) Registerrettung / Strukturférderung

=
N



Entspannungstibungen fiir Herzkind-Eltern

diologischer Patientinnen und Patienten liber den stationdren Aufenthalt hinaus

(ZUVH)
(ZUVH)

wahrend des stationdren Aufenthalts und in der ambulanten Nachsorge

LAUFZEIT

01.07.2021 - 31.12.2024
01.11.2022 - 31.10.2025
01.09.2023 - 31.08.2025
01.09.2020 - 28.02.2023
01.03.2023 - 31.12.2025
01.10.2022 - 30.09.2024
01.01.2021 - 31.03.2024
01.09.2021 - 31.08.2023
01.09.2023 - 31.08.2025
01.01.2022 - 31.03.2024
01.04.2024 - 31.07.2026

01.08.2024 - 31.07.2026

kinderherzen

Hilfe fur herzkranke Kinder

GEPLANTE/VERAUSGABTE

KOSTEN
10.800,00 €
149.550,00 €
73.400,00 €
29.458,71 €
72.102,51 €
11.940,00 €
81.923,00 €
45.381,12 €
45.924,00 €
342.267,36 €
50.000,00 €

69.897,00 €

Trial)

bei Kindern und Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler im
,Sorgen, Angst, Resilienz. Eine online Befragung der Kinder der Footloose-

zellfreier Spender-DNA im ersten Jahr nach Herztransplantation

Kinder und Jugendliche bei Verdacht auf Myokarditis)

metrie ersetzen?
borenem Herzfehler - Bewegung, Fitness, Stress, Schlaf und Gefalle

normaler Reifungsprozess des Immunsystems anschliefend noch méglich?

Zwerchfellschrittmacher bei Kindern mit angeborenem Herzfehler und

Aorteninsuffizienz auf den linken Ventrikel bei Kindern, Jugendlichen und

mit Herzfehlern fir kiinftig optimierte Pharmakotherapie

mit angeborenem Herzfehler: Eine randomisiert-kontrollierte Studie

fehler nach einer oder mehreren Schwangerschaften (PROTE-CHD)

rer Behandlung einer Aortenisthmusstenose mittels einer Intervention versus

Ventrikelstromung durch multimodale Bildgebungsverfahren

und Evaluation der diagnostischen Einsatzmdglichkeiten des
Kindern und Jugendlichen mit totaler cavopulmonaler Anastomose (TCPC)

und ihren Eltern

angeborenem Herzfehler — Krebsvorsorge bei EMAH

01.06.2019 - 31.03.2024

01.07.2020 - 31.10.2023

15.12.2020 - 15.06.2024

2021 -2023

01.04.2023 - 31.08.2025

01.07.2023 - 30.06.2024

01.09.2023 - 31.08.2025

01.10.2023 - 31.03.2026

01.10.2021 - 31.03.2023

01.10.2021 - 30.09.2026

01.11.2021 - 30.06.2023

01.12.2021 - 30.06.2023

01.03.2022 - 31.03.2023

01.09.2023 - 28.02.2026

01.03.2025 - 28.02.2027

01.08.2024 - 30.04.2025

01.12.2023 - 31.01.2025

01.07.2024 - 30.06.2026

2022 - 2024

28.629,00 €

97.040,00 €

151.652,42 €

136.293,00 €

97.809,64 €

60.312,85 €
108.156,00 €
241.156,00 €

140.140,38 €

231.238,58 €

45.000,29 €

112.228,00 €

53.352,00 €

60.999,00 €

235.489,00 €

63.468,00 €
42.700,00 €
69.897,00 €

360.000,00 €
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' PROJEKTUBERSICHT NATIONAL 2023|24|25

KLINIK | EINSATZORT | PARTNER

Deutsches Herzzentrum Miinchen (DHM)
Deutsches Herzzentrum Minchen (DHM)
Deutsches Herzzentrum Munchen (DHM)
Deutsches Herzzentrum Munchen (DHM)

Deutsches Herzzentrum Miinchen (DHM)

Universitatsklinikum Erlangen

—e AUSSTATTUNG

PROJEKTNAME

Ausstattung mit dem Transport-Beatmungsgerat ,,Leoni plus T“
VR-Software zur Schulung von Mitarbeiter:innen der Intensivsta
Anschaffung eines Intensivtransportinkubators zum notfallma

Anschaffung von FuBsacken fuir den Transport von Herzkindern,

Anteilige Finanzierung einer biplanen Herzkatheteranlage fiir Unter
Kindern mit angeborenem Herzfehler

Erwerb und Umbau von zwei Lastenrddern fiir Kinder mit soge

Deutsche Gesellschaft fiir Andsthesiologie & Intensivmedizin (DGAI e.V.)
Deutsches Herzzentrum der Charité (DHZC)

kinderherzen-Eigenprojekt Stipendium bundesweit

WEITERBILDUNG

kinderherzen-Eigenprojekt Expats-Day 2023

Universitatsklinikum Bonn

Symposien fiir Kinderkardioanasthesisten — regelmaRige Treffen
MRT-Online-Workshops fiir Kinderkardiologen in Riga, Lettland
Stipendium (Fellowship) fiir in der Kinderherzmedizin und inter
Austausch und Weiterbildung der ins Ausland reisenden ehre

kinderherzen-Eigenprojekt: Interprofessionelle Ausbildungsstation

kinderherzen Podcast ,bundesweites Projekt in
_ Kooperation mit der Journalistin Nina Schwarzbauer”

kinderherzen-Eigenprojekt Podcast von Betroffenen fiir Betroffene

AUFKLARUNG —e AUS-UND

= 4 .
% PROJEKTUBERSICHT INTERNATIONAL 2023|24|25

KLINIK | EINSATZORT | PARTNER

kinderherzen-Eigenprojekt Eritrea

kinderherzen-Eigenprojekt El Salvador

kinderherzen-Eigenprojekt Burundi in Kooperation mit Kids Hearts Inter-
national eV. und dem Deutschen Herzzentrum der Charité Berlin (DHZC)

kinderherzen-Eigenprojekt Ruménien in Kooperation
mit der Polisano Stiftung

Ruménien in Kooperation mit der Polisano Stiftung

kinderherzen-Eigenprojekt Ghana in Kooperation mit
der Gerald Asamoah Stiftung

El Salvador in Kooperation mit Sana mi corazon
kinderherzen-Eigenprojekt: Ukraine Nothilfe
Rumanien in Kooperation mit der Polisano Stiftung

kinderherzen-Eigenprojekt: Ukraine Nothilfe

kinderherzen-Eigenprojekt Ghana in Kooperation mit
der Gerald Asamoah Stiftung

kinderherzen-Eigenprojekt Eritrea Nothilfe
kinderherzen-Eigenprojekt: Burundi-Nothilfe
kinderherzen-Eigenprojekt: Burundi Nothilfe
kinderherzen-Eigenprojekt: El Slavador-Nothilfe

kinderherzen-Eigenprojekt: Eritrea-Nothilfe

kinderherzen-Eigenprojekt Mobile Kinderherzen-Klinik (MOHKI) —
ohne Ersteinsatz

—o INTERNATIONALE NOTHILFE

PROJEKTNAME

Herzchirurgische Operationsreisen — Finanzielle Unterstiitzung der
Herzchirurgische Operationsreisen

Erkundungsreise flr zukiinftige Herzmissionen in Burundi
Herzchirurgische Operationsreisen

Finanzierung von Positionen, die bei Herzeinsadtzen vor Ort anfallen
Sondierungsreise fir kiinftige Herzmissionen und erster OP-Einsatz
Katheterinterventionen durch einheimische Arztinnen und Arzte in
Unterstltzung von herzkranken Kindern und deren Familien in und
Operation und Behandlung herzkranker Kinder, Fortbildung lokaler
Unterstiitzung von herzkranken Kindern und deren Familien in und
Herzchirurgische Operationsreisen

Herzchirurgische Operationsreisen — Finanzielle Unterstlitzung der

Erkundungsreise flr zukiinftige herzchirurgische Missionen und
kinderherzchirurgischen Abteilung

Herzchirurgische Operationsreisen und Fortbildung lokaler Arztinnen
Piloteinsatz der mobilen kinderherzen-Klinik MOHKI

Erkundungsreise fir Wiederaufnahme der eigenen OP-Einsdtze

Mobile Kinderherzen-Klinik fir kinderherzchirurgische Eingriffe in
(2023: Fertigstellung, Ausstattung und Verschiffung; 2024: Erstein

=
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kinderherzen

Hilfe fur herzkranke Kinder

GEPLANTE/VERAUSGABTE
LAUFZEIT KOSTEN
2023 33.986,40 €
tion im Umgang mit der ECMO 01.07.2023 - 31.08.2024 136.378,00 €
Rigen Transport herzkranker Sauglinge 2023/2024 92.886,40 €
die zu groR fur den Inkubator sind 2023 2.400,00 €
suchungen und Interventionen bei Sduglingen und 2024 - 2025 250.000,00 €
nanntem Berlin Heart, einem System zur mechanischen Herzunterstiitzung 22.-25.07.2024 15.047,90 €
des Arbeitskreises Kinderkardioanasthesie zur Erarbeitung neuer Leitlinien 01.11.2022 - 31.12.2025 15.000,00 €
01.-06.2023 3.000,00 €
disziplindr tatige Personen 2023 ff. 90.000,00 €
namtlichen Herzteams 01.07.23 20.476,13 €
auf der Kinderherzintensivstation des Zentrums fir Kinderheilkunde Bonn (IPSTA) 01.09.2022 - 31.08.2025 438.022,00 €
15.11.2024 - 14.11.2025 28.800,00 €
Uber unsere
vielfaltigen Projekte
informieren wir Sle_
auch gerne online mit
individuellen Prole:t' GEPLANTE/VERAUSGABTE
skizzen oder 34¢/ LAUFZEIT KOSTEN
personlich. Sprec G
. 1
italienischen Herzteams Sie uns an: 2023 35.000,00 €
2023 21.428,86 €
(Einsatz MOHKI und Aufbau Kinderherzchirurgie vor Ort) 2023 21.181,79 €
2023 23.642,41 €
2023 27.647,81 €
vor Ort 2023 100.050,33 €
El Salvador; Finanzierung von Positionen, die bei Herzeinsatzen vor Ort anfallen  01.03.2022 - 31.12.2023 100.000,00 €
aus der Ukraine seit 2022 204.033,59 €
Arztinnen und Arzte 2024 - 2025 60.000,00 €
aus der Ukraine 2024 180.000 €
2024 - 2025 180.000,00 €
italienischen Herzteams 2024 30.000,00 €
Ausstattung mit medizinisch-technischen Geratschaften zum Aufbau einer 2024 315.000,00 €
und Arzte 2024 - 2025 160.000 €
2024 260.000 €
ab 2025 26.-29.11.2024 20.000 €
medizinischen Notstandsregionen seit 2019 (Baubeginn) 2.204.690,77 €

satz El Salvador; 2025 Zweiteinsatz Burundi)

fortlaufend
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Keine Lust auf Vorsorge,
trotz erhohtem Krebsrisiko

Studie will Losungen fir
Erwachsene mit angeborenen
Herzfehlern finden

Jedes Kinderlachen, das wir bei kinderherzen horen,
ist ein Beweis dafir, dass unsere Arbeit Friichte tragt.
Doch unsere Verantwortung endet nicht mit dem
Erreichen des Erwachsenenalters. Esist unser Herzens-
anliegen, Menschen mit angeborenen Herzfehlern
moglichst schon vor der Geburt Uber ihre Kindheit
und Jugend bis ins hohe Alter zur Seite zu stehen.
Und dank medizinischer Fortschritte erreichen immer
mehr von ihnen das Erwachsenenalter — eine wun-
derbare Entwicklung! Doch diese sogenannten EMAH
(Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern) haben
besondere BedUrfnisse, und wir wollen sicherstellen,
dass sie die bestmogliche Unterstitzung erhalten.

Die wachsende Herausforderung:

Wir wissen, dass EMAH ein erhdhtes Risiko haben, an
Krebs zu erkranken, und oft geschieht dies in einem
vergleichsweise jungen Alter. Diese Erkenntnis hat
uns dazu veranlasst, genauer hinzusehen. Warum
sind diese jungen Menschen gefahrdeter als herz-
gesund geborene? Und was kdnnen wir tun, um ihnen
zu helfen?

Leider zeigt die Realitdt, dass EMAH die wichtigen
Krebsfriherkennungs-Programme seltener in An-
spruch nehmen als der Durchschnitt der Bevolke-
rung. Das ist alarmierend, denn gerade fir sie ist
eine frihzeitige Erkennung von entscheidender Be-
deutung. Wir wollen die Ursachen daflr verstehen
und Wege finden, um diese wertvollen Angebote
zuganglicher zu machen.

EMAH haben ein
erhohtes Risiko




Unser Engagement flir EMAH:

Mit dem Ziel, die Lebensqualitdt und Lebenserwar-
tung von EMAH zu verbessern, haben wir gemeinsam
mit dem Deutschen Herzzentrum der Charité Berlin
und dem Nationalen Register flir angeborene Herzfeh-
ler (NRAHF) ein wegweisendes Forschungsprojekt ins
Leben gerufen: ,Krebsvorsorge bei EMAH”.

Dieses Projekt ist mehr als nur eine Studie. Es ist ein
Versprechen an die EMAH, dass wir sie nicht Uberse-
hen. Wir wollen ihre Bedlrfnisse verstehen und sicher-
stellen, dass sie die bestmogliche medizinische Ver-
sorgung erhalten — Uber die Kontrolle ihrer Herz-
funktionen hinaus. Indem wir gezielt Aufklarung und
zugangliche Vorsorgeangebote fordern, konnen wir
das Risiko minimieren und die Gesundheit junger
Erwachsener nachhaltig schitzen.

Was wir konkret tun:

€ Wir evaluieren die Inanspruchnahme von
Krebsfritherkennungs-Angeboten: Uber eine
Online-Befragung analysieren wir, wie gut EMAH
die bestehenden Angebote nutzen, um ein
genaues Bild der aktuellen Situation zu erhalten.

« Wir erforschen die Grinde: Wir wollen heraus-
finden, warum EMAH diese Angebote moglicher-
weise nicht in Anspruch nehmen. Gibt es Hin-
dernisse, die wir aus dem Weg rdumen kénnen?
Fehlt es an Informationen oder an passenden
Angeboten?

€ Wir entwickeln mafigeschneiderte Losungen:
Auf Basis unserer Erkenntnisse entwickeln
wir Praventionsangebote, die speziell auf die
Bedurfnisse von EMAH zugeschnitten sind. Wir
wollen sicherstellen, dass sie die bestmogliche
Unterstltzung erhalten, um gesund und selbst-
bestimmt leben und alt werden zu kénnen.

) Patienten mit angeborenem
Herzfehler haben im Erwachsenen-
alter ein erhéhtes Krebsrisiko. Eine
spezialisierte Nachsorge und eine
patientenorientierte Krebsvorsorge
sind entscheidend fiir ihre Lebens-
erwartung und Lebensqualitét. Wir
mlissen sicherstellen, dass diese
jungen Menschen die bestmégliche
Unterstlitzung erhalten. «

Prof. Dr. med. Oktay Tutarel, Leiter des Bereichs
Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern am
Deutschen Herzzentrum der Charité

Gemeinsam stark fur
eine gesunde Zukunft:

Mit lhrer Unterstltzung kdnnen wir einen entscheiden-
den Beitrag leisten, um die Gesundheit und Lebens-
qualitat von EMAH nachhaltig zu verbessern. Helfen
Sie uns, Hoffnung zu schenken, Leben zu schitzen und
eine Zukunft zu gestalten, in der EMAH ihr volles Po-
tenzial entfalten konnen.

Projektname: Krebsvorsorge bei EMAH
Projektleiter: Prof. Dr. med. Oktay Tutarel, FESC

Antragstellende

Einrichtung: Deutsches Herzzentrum der
Charité Berlin in Kooperation
mit NRAHF

Laufzeit: 01.07.2024 - 30.06.2026

Fordersumme: 69.897 Euro
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kinderherzen-Stipendium:
Eine Investition in die Zukunft

Nachwuchsforderung
zum Wohl der Herzkinder

Seit Vereinsgriindung vor rund 36 Jahren widmet sich
kinderherzen mit leidenschaftlichem Engagement dem
Ziel, die bestmogliche Versorgung von Kindern mit Herz-
erkrankungen zu gewahrleisten. Ein zentraler Baustein
dieser Mission ist das kinderherzen-Stipendium, das sich
an talentierte Nachwuchs-Fachkrafte in der Kinderherz-
medizin richtet — beispielsweise Kinderkardiologen, Kin-
derherzchirurgen, Kinderanasthesisten und Intensiv-
Krankenpflegende. Das Stipendium unterstitzt sie darin,
ihre Expertise auf internationalem Spitzenniveau weiter-
zuentwickeln und ihren personlichen Beitrag zur Ver-
besserung der Versorgung von herzkranken Kindern
leisten zu kénnen.

Mit dem kinderherzen-Stipendium verfolgen wir das Ziel,
hochmotivierte und qualifizierte Fachkrafte zu fordern,
die sich mit Herzblut der Behandlung von Kindern mit
angeborenen Herzfehlern verschrieben haben. Durch die
finanzielle Unterstitzung von Weiterbildungen in renom-
mierten Kinderkardiologie-Programmen und die gezielte
Forderung von Forschungsprojekten tragt das Stipendium
dazu bei, die Versorgung von Kindern mit Herzerkran-
kungen nachhaltig zu verbessern und die Forschung in
diesem Bereich voranzutreiben. Das Stipendium ist ein
strategisches Instrument, um Innovationen zu fordern,
Best Practices zu etablieren und die Qualitdt der medizin-
ischen Versorgung kontinuierlich zu steigern. Neben der
Vermittlung von Wissen geht es auch um den Aufbau von
Netzwerken und den Austausch von Erfahrungen. Es zielt
darauf ab, eine Community von Experten zu schaffen, die
sich gegenseitig unterstiitzen und voneinander lernen.

Stipendium inspiriert und motiviert

Die bisherigen Stipendiatinnen und Stipendiaten schildern
begeistert, dass das Konzept aufgeht und wie wertvoll
die Forderung fir ihre personliche und berufliche Ent-
wicklung war. Zum Beispiel Dr. Martin Munz, Assistenz-
arzt an der Hamburger Universitatsklinik, der ein durch
das kinderherzen-Stipendium gefordertes Praktikum am
Boston Children’s Hospital absolvierte, einem der weltweit
fihrenden Krankenhauser fur Kinder- und Jugendmedi-
zin und Lehrkrankenhaus der Harvard Medical School:
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) Mein Praktikum im Boston Children’s
Hospital war eine aufsergewdéhnliche und
prégende Erfahrung, die mir tiefgehende
Einblicke in die Elektrophysiologie und
fortschrittliche chirurgische Techniken bei
der Behandlung komplexer kardiologischer
Erkrankungen ermdéglichte. Es bot mir
die einmalige Gelegenheit, von weltweit
flihrenden Experten zu lernen und wert-
volle praktische Erfahrungen zu sammeln,
die meine berufliche Entwicklung nach-

haltig beeinflussen werden. «

Dr. Martin Munz, Assistenzarzt an der Hamburger
Universitatsklinik

Dr. Munz arbeitet derzeit daran, die erlernten Metho-
den in Hamburg zu etablieren und so die Versorgung
herzkranker Kinder in seiner Heimat zu verbessern.

Dr. Maria von Stumm, zertifizierte Kinderherzchirurgin am
Deutschen Herzzentrum Miinchen

Stipendiaten geben Wissen weiter

Auch Dr. Maria von Stumm profitiert maligeblich von
ihrem Observership am New York Presbyterian
Morgan Stanley Hospital, einem angesehenen Zentrum
fur Kindermedizin, das durch seine exzellente Ver-
sorgung und innovative Forschung eine bedeutende
Rolle in der globalen Kinderheilkunde spielt.



M Zusammenfassend habe ich im
Rahmen meines Observerships viele
positive und spannende Erfahrungen
gesammelt. Ich habe mich nicht nur
fachlich weitergebildet, sondern habe
auch mein internationales Netzwerk
weiter aufgebaut. Daher méchte ich
mich fiir die Unterstiitzung durch
kinderherzen bei diesem Vorhaben

nochmal bedanken. «
Dr. Leon Soltesz

Dr. Leon Soltesz absolvierte ebenfalls ein Observer-
ship am Boston Children’s Hospital und betont:

,Neben vielen besonderen persénlichen Erfahrungen,
die ein Auslandsaufenthalt mit sich bringt, ist allein das
Kennenlernen der Dimensionen eines so grofsen Kran-
kenhauses sehr eindrticklich. Fachlich hat sich mein the-
oretisches wie auch praktisches Wissen durch die viel-
en Lehrveranstaltungen und Visiten deutlich verbessert
und ich werde davon sicherlich in meinem klinischen
Alltag profitieren. Ich méchte mich auf diesem Weg fiir
die Unterstiitzung, die ich erfahren durfte, bedanken.
Meine Erwartungen und Wiinsche an diesen Aufent-
halt wurden bei weitem (bertroffen und ich freue mich
darauf, die gewonnenen Eindriicke in meinen Alltag zu
integrieren”

Aktuellist Dr. Soltesz fiir einen Forschungsaufenthaltin
Kanada; er macht ein Research Fellowship am Hospital
for Sick Children, ebenfalls einem der weltweit fih-
renden Kinderkrankenhauser und Forschungszentren.

) Die damalige Férderung meines
Boston-Aufenthaltes durch
kinderherzen hat auch dazu
beigetragen, weitere internationale

Vorhaben anzugehen.
blickt Soltesz zurtick.

Stipendium bleibt bestehen

Die positiven Bewertungen der Stipendiatinnen und
Stipendiaten belegen die Wirksamkeit des Programms
und motivieren uns, es auch in Zukunft anzubieten
und kontinuierlich weiterzuentwickeln. Wir wollen
noch mehr engagierte Fachkrafte in der Kinderherz-
medizin fordern und auch Uber diesen Weg die Ver-
sorgung von Kindern mit Herzerkrankungen stetig
und nachhaltig verbessern. Dabei wird der Fokus wei-
terhin auf der Forderung von Exzellenz, dem Aufbau
internationaler Netzwerke und dem Austausch von
Best Practices liegen. Das kinderherzen-Stipendium ist
somit ein wichtiger Baustein, um die Zukunft der Kin-
derherzmedizin positiv zu gestalten.

Anzahl der Stipendiennehmer*innen bisher:
7 (2 in Beantragung)

Programmstart: 2023

Gepl. Laufzeit:  auf unbestimmte Zeit

Voraussetzung: € (iberdurchschnittliches Engage-

ment und hohe Qualifikation

€ aktive Tatigkeit in Kinderkar-
diologie, Kinderherzchirurgie,
Kinderanasthesie, Kardiotechnik,
spezialisierte Kinderkranken-
pflege respektive Intensivpflege;
wir fordern interdisziplinar.

€ mindestens 2 Jahre
Berufserfahrung
Eigeninitiative: & in Auswahl & Durchfiihrung
des Weiterbildungsprogramms
inkl. konkreter Lernziele &
dafiir geeigneter Ausbildungs-
partner

& Die aufnehmende Klinik kann
sich in Deutschland, dem
europaischen oder aulRer-
europdischen Ausland befinden.
Die Forderung bevorzugt
bewahrte, eher grofRvolumige
und ausbildungserfahrene
Institutionen.
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Musik tut gut
und macht Mut

Emmas Geschichte: Zwischen
Krankenhaus und Lebensfreude

,lch habe mein eigenes Lied mit meinen eigenen
Worten. Das ist crazy? freut sich die 11-jahrige Emma,
und ein bisschen stolz ist sie auch. Zu Recht! Denn
Emmas Leben begann mit einer niederschmetternden
Diagnose — eine fehlende Pulmonalklappe, schwere
Atrophie der Pulmonalarterie, Ventrikelseptumdefekt
und verdrehte Arterien — und sie musste schon so man-
chen Tiefpunkt durchleben. Gerade darum hat sie in
ihrem zarten Alter schon eine gewichtige Botschaft.
,Overcome your fears” (deutsch: ,Uberwinde Deine
Angste”) ist der Titel des Songs, den sie mit Unterstiitzung
von Musiktherapeutin Neus Enrich Piris im Rahmen der
Musiktherapie im Minchner Herzzentrum wahrend
eines stationaren Aufenthaltes geschrieben hat.

T

O]
Emmas Songtext. Einén/Bericht und den . i3
Song finden Sie unter dem QR-Code. g

Emmas holpriger Start ins Leben

Nur wenige Monate alt, wurde das in Syrien geborene
Madchen in Saudi Arabien am offenen Herzen operiert.
Doch die Behandlung reichte nicht aus, damit es
Emma wirklich gut ging. So entschloss sich die Familie,
nach Deutschland zu ziehen. Am Deutschen Herzzen-
trum in Mlnchen wurde Emma nachhaltig geholfen.
Heute geht es ihr gut, trotz einiger kdrperlicher Ein-
schrankungen. Emmas Botschaft fir andere Kinder
mit Herzfehler und deren Eltern: ,Gebt niemals auf!
Auch die schwierigen Momente gehen vorbei. Und in
schwierigen Situationen kénnen wunderbare Dinge
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Ich tberlege, wenn ich erwachsen bin, b
kinderherzen mitzumachen. Die Arbeit von
kinderherzen gefdillt mir sehr. Die Leute, die'da
mitmachen, sind einfach so nett und ich freue‘mich
immer, wenn ich jemand neues von kinderherzen
kennenlerne.” sagt Emma.

passieren.” Eines dieser wunderbaren Dinge ist ihr
Song, der inzwischen sogar in einem Tonstudio profes-
sionell produziert wurde.

Multitalent Musik

Auch wenn nicht jede kleine Patientin und jeder kleine
Patient einen eigenen Song schreibt, ist Musik ein
wahres Multitalent, eine regelrechte Wunderwaffe im
oft bedrickenden Krankenhausalltag. Sie schenkt den
Kindern wahrend ihres Aufenthalts auf Station eine
wertvolle Auszeit. Das ist wichtig, denn die Belastun-
gen, mit denen sie dort zu kdmpfen haben, sind enorm.
Qualendes Heimweh, die andauernde Gerauschku-
lisse medizinischer Gerate, Schmerzen, Bewegungs-
mangel, Reizarmut, Langeweile, Angste. ,Wir merken,
dass sowohl die Kinder wie auch die begleitenden Eltern
sehr von der Musiktherapie profitieren. Es herrscht eine
viel entspanntere Atmosphdre. Die Kinder brauchen sog-
ar weniger Medikamente zur Beruhigung” so Dr. Nicole
de Winkel, Oberarztin am Munchner Herzzentrum.

Gerade flr Kinder mit komplexen Herzfehlern, die oft
Wochen und Monate im Krankenhaus verbringen mus-
sen, kann die Musiktherapie in diesem Ausnahmezu-
stand stabilisierend und stimmungsaufhellend wirken.



Neus Enrich Piris
Musiktherapeutin

Linda ROR Leiterin
kinderherzen Stiftung Miinchen

) Selten hat mich ein Projekt so beriihrt
wie dieses mit Herzkind Emma und unserer
lieben Musiktherapeutin Neus Enrich Piris.
Gemeinsam haben sie ein beriihrendes
Lied erschaffen, in dem Emma ihre Ang-
ste, Sorgen und tiefsten Wiinsche auf eine
wunderbare Weise verarbeitet hat.

Linda R6R, Leiterin kinderherzen Stiftung Miinchen

Die Mutter eines betroffenen Jungen im Kdlner Klinikum
erklart: ,In dieser emotionalen Zeit mtissen wir, die Eltern
und vor allem die Kinder, ganz viel ertragen. Ganz viele
Trdnen, ganz viele Piekereien. Und wenn die Musikthera-
peutin kommt, ist es tatséichlich einfach nur schén.”

Musik beruhigt und stabilisiert

Indem sie auf das vegetative Nervensystem einwirkt,
beruhigt und entspannt Musik die Kinder und 16st ihre
Angste. Julia Huiging, Musiktherapeutin am Uniklinikum
Bonn: ,,Die Musiktherapie ist ein zusatzliches Angebot,
das in diese Welt der Technik und der Medizin etwas
Emotionales, etwas Soziales einbringt. Sie ist nicht
primar etwas fur den Korper, um den Korper zu gene-
sen, sondern sie unterstitzt vor allem die Psyche, das
Wohlbefinden.” Tatsadchlich hilft die Musiktherapie aber
auch dem Korper. So beeinflusst gemeinsames Singen
die Atmung positiv, entlastet das Herz und erleichtert
die Lungenfunktion.

Auch wichtiginder Zeit, in der die Kinder Krabbelgruppe,
Kita und Schule nicht besuchen kénnen: Kreativitat und
Sozialverhalten werden geférdert. Kinder und Jugend-
liche ohne musikalische Vorkenntnisse kénnen Instru-
mente selbst bauen und mit diesen ihre Stimmungen
ausdriicken. Sie kénnen eigene Stlcke komponieren
—so wie Emma es getan hat —, ganze Geschichten mit
Klangen und Gerdauschen vertonen und gemeinsam
musizieren. All dies starkt das Gefiihl von Gemeinschaft
und fordert die soziale Interaktion.

Emmas Lebenslust steckt an

Musik ist die nonverbale Sprache, die uns alle verbindet
und universal verstandlich ist. Musik verbindet, lindert

Schmerzen und macht froh. Emma hat von der Musik-
therapie enorm profitiert — und steckt heute andere
Menschen mit lhrer Zuversicht und ihrer Lebensfreude an.

Sie zeigt, dass das Leben trotz aller Herausforderungen
voller Gliick, Hoffnung und schéner Augenblicke sein kann.

,Diese Kinder sind Helden und jeder Tag mit ihnen ist
ein Wunder. Sie finden alle einen Weg, sich ein gutes
Leben aufzubauen mit dem, was ihnen zur Verfiigung
steht. Vielleicht gibt es kérperliche Einschridnkungen,
aber das ist ja nicht alles im Leben. Sich auf die schénen
Momente zu konzentrieren, das ist fiir mich das Wich-
tigste.” so Lina, Emmas Mutter

Als Rat gibt sie anderen Eltern herzkranker Kinder mit
auf den Weg: ,Gebt den Angsten nicht so viel Raum.
Positive Energie hilft viel mehr als diistere Gedanken.”

Musiktherapie-Ziele auf einen Blick

€ Vermittlung positiver Horerlebnisse
emotionale Ansprache mit Hilfe von Musik
Beruhigung der oftmals angstlichen Herzkinder

Forderung der kindlichen Entwicklung

| &4 & «

Stabilisierung des vegetativen und emotionalen
Befindens der Kinder

a

individuelle Einbindung und Unterstiitzung der
Eltern & Geschwisterkinder

&€ Beruhigung, Entspannung fir Kind und Eltern,
z.B. nach Medikamentenentzug

Emma mit
ihrer Mutter
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Kleiner Wirbelwind
Lena: Zwischen
Hoffen und Bangen

Vom Alltag mit Berlin Heart und einem
kinderherzen-Lastenrad

Lenas Krankheitsgeschichte begann mit anhaltendem
Husten, Erbrechen und Schlappheit, die zunachst
auf eine Virusinfektion zurtickgeftihrt wurden. , Es ist
halt ein Virus, das kann dauern”, sagten die Arztinnen
und Arzte. Nach drei Wochen und mehreren Arztbe-
suchen verschlechterte sich ihr Zustand zusehends.
SchlieRlich zeigte eine Rontgenuntersuchung: Nicht
die Lunge war das Problem, sondern das Herz! Eine
dilatative Kardiomyopathie, eine krankhafte Erweite-
rung des Herzmuskels, insbesondere der linken Herz-
kammer. Diese Erkrankung fuhrte dazu, dass Lenas
kleines Herz nicht mehr ausreichend pumpte, was zu
einer Stauung im Lungenkreislauf und Husten, Erbre-
chen, Atemnot und allgemeiner Schwache flhrte.

Lena wurde sofort auf die Intensivstation der Kinder-
herzklinik Erlangen verlegt. Hier versuchten Spezialist-
innen und Spezialisten sie medikamentds zu behan-
deln, doch die Erkrankung war zu weit fortgeschritten.
Ziel war eine sogenannte Banding-OP — ein Eingriff,
bei dem die groRen Blutgefalle mit einem Bandchen
verengt werden, um das Herz zu entlasten. Schon zu

Lena konnte!
Sich mit dem

y#Kunstherz-
Trolley'nur:selr
eingeschrankt
bewegen.

'"Nach 'der Herz-
transplantation
kann Lena

~--endlich frei

herumflitzen
wie andere.

diesem Zeitpunkt war aber klar: Lena wirde lang-
fristig ein Spenderherz brauchen. Sie wurde auf die
Warteliste fir eine Transplantation gesetzt.

Rickschlag folgte auf Riickschlag

Nach nur zwei Tagen kehrten die Symptome mit voller
Wucht zuriick und die Arzte zogen die geplante Banding-
Operation vor. Der Eingriff war erfolgreich, doch gegen
Ende der OP musste Lena vier Minuten lang reanimiert
werden. Danach wurde sie in ein kinstliches Koma
versetzt. ,Der Chefarzt hat Lena mit einem rohen Ei
verglichen”, blickt Mutter Vanessa zurick. ,,Sie brauchte
das Koma zum Regenerieren.” Nach dieser Phase war
das kleine Madchen fitter als zuvor; sie machte sogar
ihre ersten Schritte. Doch kaum eine Woche spater kam
der nachste Rickschlag. Lena bekam Fieber und ihr
Zustand verschlechterte sich erneut dramatisch. ,Da
war kein Lebenswille mehr, sie war nicht wiederzuer-
kennen und mein Mann und ich konnten es kaum ertra-
gen” erinnert sich Vanessa.

Alltag mit Kunstherz

Angesichts dieser dramatischen Entwicklung entschie-
den die Arztinnen und Arzte, Lena an ein Kunstherz, das
sogenannte Berlin Heart, anzuschlieRen. Eine zweite,
groRRe OP in nur vier Wochen! Die Operation verlief gut,
und Lenas Energie kehrte zuriick. Uberraschend schnell
gewohnte sie sich an ihr externes Herz. Fir ihre Eltern
aber war die Herausforderung groR. ,Wie halt man blof
ein Kind, aus dem zwei Schldauche herauskommen?“
fragte sich Vanessa. Das Gerdt mit der permanent



arbeitenden Membranpumpe war 13 Kilo schwer und
in einem Trolley untergebracht, die Schlauchverbindung
mafs 1,5 Meter. Weiter konnte sich Lena nicht von ihrem
externen Herzen entfernen. Jederzeit musste jemand
den Wagen hinter ihr herbewegen.

Mobil dank kinderherzen-Lastenrad

Die Erlanger Klinik ist eine der wenigen, die Kinder mit
externer Herzunterstitzung Uberhaupt nach Hause
entldsst. Vanessa und Ludwig lernten, wie sie Lena im
Alltag versorgen mussten und es wurde ein Notfall-Plan
erstellt. Baden, Duschen und Spielen im Sand waren
verboten, doch die Familie fand Wege, um Lena trotz
der Einschrankungen ein relativ normales Leben zu er-
moglichen. kinderherzen stellte der Familie ein Lasten-
rad zur Verfligung. ,Dank des Lastenrads konnten wir
mit Lena und Johannes Ausfllge in die Natur unterneh-
men —wie mit gesunden Kindern eben auch. Das haben
wir sehr genossen, da es ein wenig Normalitat und Frei-
heit in unseren Familienalltag gebracht hat”, freut sich
Vanessa rickblickend. Das Rad bot Schutz und Mobili-
tat, lieR die Familie den Alltag leichter bewaltigen und
verbreitete ein Geflihl von Normalitat.

Zu jeder Zeit auf Abruf

Der Alltag mit dem Kunstherz funktionierte Uberra-
schend problemlos. Alle sechs Wochen musste Lena
zur Kontrolle nach Erlangen. Ein einziges Mal musste sie
wegen eines Infekts und hohem Blutgerinnungswert
stationdr versorgt werden. Doch schon nach drei Tagen
konnte sie zurlick nach Hause. Eine Grundanspannung
war dennoch immer da. Eine Zeit permanenten Hoffens
und Bangens. Vanessa und Ludwig war sehr bewusst,
dass erst ein ,ahnliches’ Kind sterben musste, damit
das eigene gerettet werden konnte. , Das willst du dir
gar nicht vorstellen”, sagt Vanessa, ,meine Hochstach-
tung vor Eltern, die sich in dieser schwierigen Situation
entscheiden, die Organe von ihrem Kind zu spenden®.
Lenas Eltern sind selbst seit langem Organspender und

"i"‘ﬁn =]

gty

- €-W\OTIC

TECHNOL O G

hoffen auf eine Widerspruchslosung in der Politik, da-
mit mehr Organe gespendet werden.

Endlich — Ein Herz fiir Lena!

Endlich: Im April 2025, nach rund zwei Jahren, kam die
ersehnte Nachricht: Ein passendes Spenderherz war
verfigbar. Am 9. Mai wurde Lena nach erfolgreicher
Transplantation aus der Klinik entlassen —in ein Leben
ohne Berlin Heart. , Jetzt, nach der erfolgreichen Trans-
plantation, flitzt Lena auf dem Roller neben ihrem
groRen Bruder her und ich bin einfach nur glticklich,
das erleben zu dirfen,” strahlt Vanessa. Die Herzklap-
pen des entnommenen Herzens von Lena waren noch
intakt und wurden von Vanessa und Ludwig zur Organ-
spende an ein anderes Kind freigegeben.

Organspende — ein wichtiges, ja liberlebens-
wichtiges Thema (Stand Dezember 2024):

& 24 Kinder unter 16 Jahren warten auf
ein Spenderherz

€ 8.716 Menschen warten auf ein neues Organ

€ 2854 Organe konnten im Jahr 2024 von
953 Personen entnommen werden

& Die Spenderquote liegt in Deutschland bei
11,4 Spendern pro eine Million Einwohner

€ Hierzulande gilt die Zustimmungsregelung.
Bedeutet: Organspende ist nur zulassig, wenn
der Spende zu Lebzeiten ausdrticklich zuge-
stimmt wurde oder postmortal die Angehdrigen
der Organspende zustimmen

€ Moglichkeiten zur Willenserklarung:
- Organspendeausweis
- Patientenverfiigung
- Organspenderegister
- Mindliche Erklarung gegeniiber Angehdorigen
- Organspendetattoo
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Unser aktuelles
Engagement im Ausland

Das Land, in dem ein herzkrankes Kind geboren wird, /
kann daruber entscheiden, ob es Chancen auf ein

Uberleben hat. In medizinisch unterversorgten Lindern

und Regionen kommt ein schwerwiegender angeborener

Herzfehler oft einem Todesurteil gleich. In solchen

medizinischen Notstandsregionen ist kinderherzen

aktiv — seit 2023 sogar mit einer eigens gebauten,

mobilen Kinderherzen-Klinik (MOHKI).
27



gz N
\(“ PROJEKTE INTERNATIONAL | UKRAINE

Sorgenkind Nestor:

Bestens versorgt inmitten des Krieges

Ukrainische Herzkinder sind auf Hilfe
aus dem Ausland angewiesen

Die Diagnose traf Yulia wie ein Schlag. Bei einer Routine-
untersuchung noch wahrend der Schwangerschaft zeigte
sich, dass sich das Herz ihres Ungeborenen nicht richtig
entwickelte. Sie begab sich zu weiteren Untersuchun-
gen in das einzige im Krieg noch funktionierende Zen-
trum fUr Kinderherzchirurgie in der Westukraine, in das
St. Nicholas Hospital. Dort bestdtigten die Experten die
niederschmetternde Diagnose: hypoplastisches Links-
herzsyndrom. Bei dieser Fehlbildung — sie gilt als eine
der schwerwiegendsten angeborenen Herzfehler — ist
der linke Teil des Herzens, der normalerweise das sau-
erstoffreiche Blut in den Korper pumpt, stark unter-
entwickelt und das Herz somit nicht in der Lage, ausrei-
chend Blut in den Korper zu pumpen. Die Folge: eine
lebensbedrohliche Unterversorgung des Korpers mit
Sauerstoff. Ohne chirurgischen Eingriff haben Sauglinge
mit ,halbem Herzen” keine Uberlebenschance.

Medizinische Versorgung
leidet weiter unter dem Krieg

In der Ukraine kommen jedes Jahr rund 4.500 Kinder mit
einem Herzfehler zur Welt. Ihre Uberlebenschancen han-

gen von einer friihzeitigen Diagnose, von intensivmedi-
zinischer Betreuung und oftmals auch von chirurgischen
Eingriffen ab. All das ist im Krieg kaum mehr verldsslich
gewabhrleistet. Seit Beginn des russischen Angriffskrieges
im Februar 2022 hat sich die humanitére Situation in der
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) Jedes Kind, das wir operieren, tréigt nicht
nur einen angeborenen Herzfehler, sondern
auch die Narben des Krieges in sich. Wir
kdmpfen hier tdglich — mit Skalpell und Hoff-
nung gegen Angst, Mangel und Zerstérung.
Dies ist mein Beitrag zum Wohlergehen
unserer Gesellschaft. Der Krieg wiitet in
unserem Land, aber damit alles bestmdglich
funktioniert, bleibe ich an meinem Platz und
tue meine Arbeit.

Dr. Oleksandr Yachnik (rechts), Leiter der Kinderherzchirurgie in
Lwiw im Gesprach mit kinderherzen-Vorstand Dr. Andreas Urban
Ukraine dramatisch verscharft. Kinder sind von den Fol-
gen des Krieges in vielfacher Weise betroffen: Sie erleben
nicht nur Angst, Verlust und Vertreibung, sie haben auch
vielfach keinen sicheren Zugang mehr zu Bildung, psy-
chosozialer Betreuung und medizinischer Versorgung.
Letzteres trifft Kinder mit Herzfehlern besonders hart —
ja, es kann fir sie lebensbedrohlich sein.

Die medizinische Infrastruktur ist vielerorts zerstort oder
Uberlastet. Auch in vergleichsweise sichereren Regionen,
wie der Westukraine, herrscht akuter Mangel an medizi-
nischem Personal, Gerdten und Verbrauchsmaterialien.
In diesem Ausnahmezustand hat sich das Kinderkranken-
haus St. Nicholas zu einem medizinischen Ankerpunkt
entwickelt.

Kleiner Junge, grol3er Lebenswille

Zum einen hat es als einziges Krankenhaus in der West-
ukraine eine kinderherzchirurgische Abteilung und zum
anderen verfligt diese Abteilung Uber eine eigene Entbin-
dungsstation. Somit kdnnen Babys mit komplexesten Herz-
fehlern unmittelbar nach der Geburt fachkundig intensiv
betreut und operiert werden. Belastende Transporte und



damit verbundene Risiken fir die kleinen Patientinnen
und Patienten fallen weg und die Mitter kénnen sich un-
ter dem gleichen Dach von der Entbindung erholen.

Auch Yulia entschied sich, ihr Baby im St. Nicholas Hos-
pital in Lwiw zur Welt zu bringen. Nestor erblickte in der
41. Schwangerschaftswoche das Licht der Welt. Die zwin-
gend notwendige, lebensrettende OP wurde nur eine
Woche spater durchgefiihrt. Neun Stunden dauerte der
hochkomplexe Eingriff. Sicher die langsten neun Stunden
im Leben von Mutter Yulial Die OP verlief gut, Nestor
erholte sich zusehends und schon nach sechs Tagen
konnte der kleine Junge mit dem grofRen Lebenswillen
von der Intensiv- auf die Normalstation verlegt werden.

Wir bleiben an der Seite
der ukrainischen Herzkinder

Damit Kindern wie Nestor die so dringend bendtigte
medizinische Hilfe zuteilkommt, unterstitzen wir das
St. Nicholas Hospital schon seit 2022 mit Verbrauchsma-
terialien, die unter Kriegsbedingungen kaum noch zu
beschaffen sind sowie mit lebensnotwendiger Medi-
zintechnik. Derzeit ist nicht absehbar, dass sich die Ver-
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Diese Menschen sind auch’unte¥ .
Kriegsbedingungen fest an der Seite
der Herzkinder.

Nestor erholte
sich schnell von
den Strapazen
seiner schweren
Herzoperation.

A

Universitatsklinikum Schleswig-Holstein — ein wich-
tiger Kooperationspartner bei unserer Ukraine-Hilfe
Unsere langjahrige Partnerschaft ermaoglicht es uns,
sehr gezielte Hilfe zu leisten. Als eine der groRten
Universitatskliniken Deutschlands verfiigt das UKSH
Uber eine ausgepragte medizinische Wirtschafts- und
Versorgungsexpertise. Zudem ist das Klinikum seit
vielen Jahren ein enger Kooperationspartner des ukra-
inischen Gesundheitsministeriums. Ein zentraler Ak-
teur dieses Engagements ist der deutsche Chirurg mit
ukrainischen Wurzeln, PD Dr. med. Dr. h.c. Hryhoriy
Lapshyn. Das UKSH ist an unserer Seite und liefert un-
sere Spenden mit ihren Transporten per LKW nach Lwiw.

sorgungslage im Land entspannt. Die instabile Stromver-
sorgung und Luftalarme beeintrachtigen den Kranken-
hausbetrieb zusatzlich. Gerade fir Herzkinder kann
jede Verzogerung eines Eingriffs, jedes nicht gegebene
Medikament, jeder Stromausfall lebensbedrohlich sein.

Wir setzen auch weiterhin alles daran, unsere Hilfe
in der Ukraine fortzusetzen. Es wird auch nach dem
ersehnten Ende des Krieges noch viele Jahre dauern, bis
die Ukraine ihre herzkranken Kinder wieder aus eigener
Anstrengung und mit eigenen Ressourcen versorgen
kann. kinderherzen-Vorstandsvorsitzender Dr. Andreas
Urban betonte nach einer Projektreise im Mai 2025:
,Es mangelt nicht am Willen, sondern an Ressourcen”,

Unser tief empfundener Respekt gilt den medizinischen
Kraften vor Ort, die unter flr uns kaum vorstellbaren
Bedingungen mit einer schier unerschopflichen Energie
fir das Leben der ukrainischen Herzpatientinnen und
-patienten kdmpfen. Nestor verdankt ihnen sein Leben,
und wir sind stolz und dankbar, mit diesen besonderen
Menschen zusammenarbeiten zu dirfen.
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Nach seiner Herzoperation®
kann Eric sich nun gut entW
sehr zur Freude seiner Mutter

und der ganze Familie. =
| LS

B

Rumanien:

Erics Chance auf eine gesunde Entwicklung

Ziel unserer internationalen Nothilfe
ist immer auch Hilfe zur Selbsthilfe

,Sind Mutter und Kind wohlauf?“ist eine der hdufigsten
Fragen nach der Geburt eines Kindes. Doch was, wenn
die Antwort ,Nein!” lautet? Was, wenn das Baby mit
einem Herzfehler geboren wurde, der operativ behan-
delt werden muss? In Rumadnien trifft das Jahr fur Jahr
auf rund 1.500 Kinder zu. Denn auch in dem sidost-
europaischen Land kommt jedes 100ste Kind mit einem
Herzfehler zur Welt — wie Uberall auf der Welt. Der finf
Monate alte Eric ist eines von ihnen. Noch wahrend
der Schwangerschaft erfuhren die Eltern, dass ihr Un-
geborenes mit Down-Syndrom an einem angeborenen
Herzfehler leidet, der die Blutpumpfunktion stark beein-
trachtigt und einen erhéhten Druck in der Lunge sowie
eine eingeschrankte Herzleistung nach sich zieht. Ein
Schock fir die Eltern. Doch damit nicht genug.

30

Schon bald erfuhren sie, dass die Kinderherzchirur-
gie in Rumadnien nicht sehr leistungsstark ist. Es gibt
zu wenige spezialisierte Arzte und Pflegekrifte, die
lebensrettende Herzoperationen bei Kindern wie Eric
durchfihren kénnen. ,Es ist kaum zu glauben, doch
in dem EU-Land sind Kinder mit zum Teil ,einfach’
zu behandelnden Herzfehlern zum Sterben verur-
teilt’, erldutert Jorg Gattenlohner, Geschaftsfihrer
kinderherzen. Aufgrund des unzureichenden Gesund-
heitssystems, mangelnder finanzieller Hilfe sowie
nicht ausreichend geschultem Fachpersonal kann den
meisten Herzkindern nicht geholfen werden. Vor al-
lem auBerhalb der grolRen Stadte ist die medizinische
Infrastruktur oft mangelhaft und veraltet. Von rund
1.500 jahrlich benotigten Kinderherz-Operationen
konnen die einheimischen Fachkrafte nur zirka 400
gewahrleisten. Somit werden viele rumanische Jungen
und Madchen unzureichend behandelt nach Hause



geschickt und regelrecht ihrem Schicksal Gberlassen.
Ein Ausweg aus diesem Drama ist fir manche Familien
eine Operation im Ausland. Die damit verbundenen
Kosten sind aber nur flr einen Bruchteil der betroff-
enen Familien leistbar.

Experten geben Wissen weiter

kinderherzenhat es sich schon im Jahr 2019 zur Aufgabe
gemacht, rumanischen Herzkindern in ihrer Heimat zu
einer lebensrettenden Operation zu verhelfen. Zusam-
men mit der Sana Herzchirurgie Stuttgart entsenden
wir seitdem ehrenamtliche Herzexperten-Teams in
das Land am Schwarzen Meer. Gemeinsam mit den
Kolleginnen und Kollegen vor Ort geben unsere soge-
nannten Expats den Herzkindern durch operative Ein-
griffe und Katheter-Interventionen die Chance auf ein
gesundheitlich moglichst unbelastetes Leben.

Unser Kooperationspartner in Bukarest ist die Polisano

der erfolgreich operiert —den kleinen Eric eingeschlos-
sen. Im Kreise seiner liebevollen Familie — Eric hat vier
Brider und eine Schwester — kann sich der Kleine nun
gut entwickeln, ohne Herz- und Atembeschwerden
und ohne UbermaRiges Schwitzen.

LAuch bei diesem Einsatz war es pure Freude zu er-
leben, wie herzlich, engagiert und interessiert an der
Zusammenarbeit im OP-Saal sowie auf der Intensivsta-
tion das Team des Spitalul Sanador in Bukarest ist. Eine
gute und vertrauensvolle Kooperation innerhalb des
internationalen Teams, der Erfahrungsaustausch in
beide Richtungen ist eine wichtige Grundlage fiir das
Gelingen unserer Einsdtze” so Gattenlohner. Auch fir
die Zukunft planen wir weitere Einsatze in Kooperation
mit der Polisano Stiftung zur nachhaltigen Starkung
der Kinderherzchirurgie in Rumanien.

Ob die kleine Herz-
patientin mal Arztin
werden mochte?

' l
Stiftung. Sie wurde im Jahr 2015 mit dem Ziel gegriindet, % b
die Versorgungslicke in der rumanischen Kinderherz-

chirurgie zu schliefen, indem sie Kindern mit angebo-
renen Herzfehlern zu kostenlosen Operationen verhilft
— unter anderem indem sie internationale medizinische
Teams fir Operationen nach Rumanien holt.

Warum es eine gute Strategie ist, nicht die herzkran-
ken Kinder ins Ausland aus- sondern die Herzexperten
nach Rumanien einzufliegen, erklart Dr. Vladimir Voth,
leitender Oberarzt der Sana Herzchirurgie Stuttgart:
,Man hat friiher die Kinder mit ihren Angehérigen
zum Beispiel aus afrikanischen Lédndern und auch
aus Rumdnien fiir lebensrettende Operationen nach
Deutschland transportiert. Man hat aber gesehen,
dass das mit diversen Schwierigkeiten verbunden
ist. Viel sinnvoller ist es, die Mediziner vor Ort zu un-
terstiitzen und sie auszubilden, so dass sie beféhigt
werden, komplexe Herzoperationen in Zukunft im eige-
nen Land selbst durchzufiihren.” Voths Kollege, der
Kardiotechniker Pavel Heghi erganzt: ,Die wenigen
Herzchirurgie-Zentren, die es in Rumdnien gibt, brau-
chen unsere Hilfe, sie brauchen unser ,Teaching;, und
es ist immer eine grofSe Freude zu erleben, wie jeder
Expat das Wissen aus seinem Bereich an die jeweiligen
Kolleginnen und Kollegen weitergibt. Das ist — neben
den lebensrettenden Operationen der Kinder — auch
ein wichtiges Ziel unserer Mission. Ich denke, wir kn-
nen hier wirklich etwas Nachhaltiges hinterlassen.”

12 Kinderleben gerettet

Waéahrend unserer sechsten Rumanien-Mission im
November 2024 hat das internationale Team aus
deutschen und ruménischen Herzexperten zwolf Kin-

m
Intensivschwester Franziska V=5 S

kiimmert sich liebevoll
um Herzkind Eric
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Allison und Zoé — zwei kleine Madchen,
eine groRRe Erfolgsgeschichte

Mobile Kinderherzen-Klinik bringt
lebensrettende Behandlungen

Es war ein Meilenstein fir Burundi und die Erflllung ei-
nes grofRen Traumes des dort geborenen Dr. Nicodeme
Sinzobahamvya: Am 17. Mdrz 2025 fand die erste Ope-
ration am offenen Herzen in dem ostafrikanischen
Land statt. Bei der dreijahrigen Zoé hat ein deutsch-
burundisches Team in einer mehrstiindigen Opera-
tion einen angeborenen Herzfehler operativ korrigiert
und dem Méadchen damit das Leben gerettet. Zoé war
das erste von bis jetzt 60 Kindern*, die dank der von
kinderherzen entwickelten, weltweit einzigartigen und
mit kompetenten Partnern betriebenen, mobilen
Kinderherzen-Klinik (MOHKI) eine Zukunft mit gesun-
dem Herzen geschenkt bekommen haben.

Am Anfang stand die ldee: Wie toll ware es, wenn
unsere Herzexperten-Teams unabhéangig von der —in
den Einsatzlandern oftmals sehr unzureichenden —
Infrastrukturoperieren konnten? Die |dee der mobilen
Klinik nahm im Jahr 2019 konkrete Form an. Rund vier
Jahre spdter war aus unserem Wunsch Realitat ge-
worden: Die MOHKI, verpackt in zwolf Container, war
auf dem Weg zu ihrem Piloteinsatz nach El Salvador!

*Stand August 2025

Piloteinsatz in El Salvador

In dem kleinsten und am dichtesten besiedelten Land
Mittelamerikas werden Jahr fur Jahr rund 1.000 Kinder
mit Herzfehler geboren. Aufgrund der mangelhaften
medizinischen Infrastruktur und der verbreiteten Armut

)) Bei unseren Auslandseinsditzen haben
wir oft mit Widrigkeiten gekdmpft, die das
Leben der Herzkinder wéhrend der Opera-
tionen unmittelbar geféhrdet haben. Ein
Beispiel: Wenn wdhrend eines Eingriffs der
Strom ausfiel, mussten wir mit Taschen-
lampen weiteroperieren und die Herz-
Lungen-Maschine per Hand ankurbeln .«

Anja Schlarb, Leiterin kinderherzen International

Herzkind Aniella (14) litt
seit ihrer Geburt unter
einem Vorhofseptum-
defekt. Sie freut sich
darauf, nun endlich
beschwerdefrei zu sein.




Auf dem Weg in die MOHKI
freut Allison sich tber die
Aufmerksamkeit und die
Aussicht, dass es ihr bald
besser geht.

im Land haben gerade mal rund 50 von ihnen die
Chance auf eine inlandische Herzoperation. Wahrend
des dreiwdchigen Ersteinsatzes der MOHKI im Frih-
jahr 2024 hat ein Team aus deutschen und salvado-
rianischen Arztinnen, Arzten und Pflegekraften 24
Kindern das Leben retten kdnnen — darunter die kleine
Allison (vgl. Titelbild des Berichts). Sie war die erste Pa-
tientin, die in der MOHKI operiert wurde. Mit Erfolg!
Das lebhafte Madchen leidet nun nicht mehr an einem
atrioventrikularem Septumdefekt und hat beste Aus-
sichten auf ein langes, gesundes Leben.

) In der MOHKI kénnen wir an nahezu jedem
Ort der Welt bei gleichen Standards wie
in einem Universitdtsklinikum herzkranke
Kinder operieren. OP-Saal, Intensivstation,
autarke Sauerstoff- und Druckluftver-
sorgung — das mobile Krankenhaus bietet
alles, was wir fiir die Behandlung der herz-
kranken Kinder benétigen, und wir sind
damit gdnzlich unabhdéngig von der oft
mangelhaften lokalen Infrastruktur((,

Prof. Dr. Joachim Photiadis, Direktor der Kinderherzchirurgie
am Deutschen Herzzentrum der Charité Berlin und
ehrenamtlicher medizinischer Leiter der MOHKI

3
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Ungleiche Chancen fir
kranke Kinderherzen

Dieses Glick haben bei weitem nicht alle rund 1,35
Millionen Kinder, die weltweit jedes Jahr mit einem
Herzfehler geboren werden. Gerade in Krisengebie-
ten, Entwicklungs- und Schwellenlandern haben sie
oft nur eine geringe oder keine Uberlebenschance.
Um auch diesen Kindern zu helfen, haben wir unsere
modulare Klinik entwickelt.

(Y
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MOHKI ist mehr als Technik

,Aber MOHKI ist mehr als Technik“, schreibt Kimberley
Gartner, Medizinstudentin, ausgebildete Intensivkin-
derkrankenschwester und Co-Vorsitzende der Medi-
zinstudierenden im Hartmannbund im verbands-
eigenen Magazin (Ausgabe 02/2025) nach ihrem
eigenen Hilfseinsatz in Burundi im Marz 2025. ,Es ist
ein Symbol flir moderne Entwicklungshilfe: nachhaltig,
partnerschaftlich und aufAugenhéhe. Wir kamen nicht,
um ,nur zu operieren’. Wir kamen, um zu lehren, zu
befdhigen und irgendwann iberflissig zu werden.”
Mittels dieser ,Pop-Up-Klinik’ geben wir dem einhei-
mischen medizinischen Personal im jeweiligen Einsatz-
land die Chance, in einem optimalen Setting ausge-
bildet zu werden — im Idealfall, bis lokale Struk-
turen etabliert sind. Der Gesundheitsminister der
salvadorianischen Regierung stufte die MOHKI als
, Projekt von nationaler Bedeutung”ein. Und auch der
burundische Prasident wirdigte bei der Eroffnungs-
feier in Bujumbura die immense Bedeutung des weg-
weisenden Projekts fir sein Land. Die First Lady Uber-
nahm sogar spontan die Patenschaft fir die MOHKI
und hélt sich fortlaufend informiert Uber Zwischen-
schritte und Erfolge.

33



=
\(‘ PROJEKTE INTERNATIONAL | MOHKI

Die kleine Grace war
wahrend der Juni-Mission
unser Sorgenkind. Heute
geht es ihr gut.

h % a

Gartner bringt es auf den Punkt, wenn sie schreibt: , Das
Projekt von kinderherzen mit der mobilen Herzklinik ist
mehr als eine beeindruckende medizinische Leistung.
Es ist vor allem ein Beispiel dafiir, wie Entwicklungshilfe
heute gedacht werden muss: nachhaltig, ausbildend und
partnerschaftlich.”

Einmal um den halben Globus —
MOHKI auf Reisen

Diese Form der Entwicklungszusammenarbeit findet
derzeit in Burundi auf beeindruckende Art und Weise
statt. Doch zundchst einmal musste die MOHKI nach
ihrem Ersteinsatz in Mittelamerika den Weg nach Ost-
afrika finden. Von Juli 2024 bis Dezember 2024 dauerte
dieser Weg. Eine Reise, die Ausdauer und eine perfekt
organisierte Logistik erforderte. In dem Kontext gilt
unser Dank DHL. Als verlasslicher Partner spielt das
Unternehmen eine entscheidende Rolle dabei, unsere
lebensrettende medizinische Hilfe an strukturschwa-
chen Orten Uberall auf der Welt zu ermoglichen.
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Im Januar und Februar 2025 wurde die Klinik auf dem
Gelande des Militarkrankenhauses Hopital Militaire de
Kamenge auf einem eigens flr sie gegossenen Funda-
ment errichtet. Auch ein Wellblechdach hat unsere
Klinik erhalten, damit sie bestens vor Witterungsein-
flissen geschitzt ist —denn in Burundi soll sie etwa bis
Ende 2026 als Lehrkrankenhaus verbleiben, bevor sie
abgebaut, verpackt wird und in das nachste Land reist,
um dort Leben zu retten und Wissen Wurzeln schlagen
zu lassen.

Drei Herzmissionen in einem Jahr

Gemeinsam mit unseren Partnern — Kids Heart Inter-
national, der Charité-Universitatsmedizin Berlin und
dem Hopital Militaire de Kamenge — verfolgen wir in
Burundi ein klares Ziel: Langfristig soll dort ein kinder-
herzchirurgisches und -kardiologisches Kompetenz-
zentrum fUr Zentralafrika entstehen. Das Gebaude, in
dem das zukinftige Herzzentrum untergebracht sein
soll, steht bereits. Bis es aber vollstandig eingerichtet
und funktionsfahig ist, setzen wir unsere Arbeit in der
MOHKI fort.

In den Jahren 2025 und 2026 finden jeweils mindes-
tens drei Herzmissionen statt. Missionen, wahrend
derer Kinderleben gerettet und lokale Krafte aus- und
weitergebildet werden. Insbesondere fir den zweiten
Aspekt kooperieren wir eng mit der medizinischen
Fakultat der Universitat Burundi und verankern wert-
volles Fachwissen in der ndchsten Generation von Herz-
chirurginnen und -chirurgen, Kinderkardiologinnen und
Kinderkardiologen sowie von weiteren Fachkraften.

) Wenn ich auf der Intensivstation die frisch
operierten Kinder sehe, von denen die
meisten die MOHKI schon nach wenigen
Tagen wieder gesund verlassen kénnen,
dann bin ich tief bewegt und kann nur allen
Untersttitzerinnen und Unterstiitzern von
Herzen dafiir ,Danke’ sagen. «

Jorg Gattenlohner, Geschaftsfliihrung kinderherzen



,Zur Stdrkung der Frauen ermutigen wir diese ganz
besonders, sich in ihren Professionen weiterzubilden
oder einen medizinischen Beruf mit Zukunft zu ergrei-
fen. Damit werden sie wirtschaftlich unabhdngig und
Vorbilder fiir andere Frauen”, betont Schlarb.

Zoé schrieb in Burundi
Medizingeschichte

Und Zoé? Vor der Operation im Marz litt sie an einem
Vorhofseptumdefekt, einem Loch in der Scheidewand
zwischen den beiden Vorhofen ihres Herzens. Fir sie
bedeutete das: standige Erschopfung, Atemnot und
ein verzogertes Wachstum. Heute geht es ihr sehr gut!
Im Juni 2025 kam sie mit ihrem Vater zur Nachunter-
suchung ins Krankenhaus. Diagnose: Quietschfidel und
kerngesund. Zoé kann endlich das tun, was sie schon im-
mer wollte: mit den anderen Kindern rennen, toben und
die Welt entdecken, ohne standig aus der Puste zu sein.

DarUber freut sich ganz besonders Dr. Nicodeme
Sinzobahamvya. Der Herz- und GefaRchirurg hat lang-
jahrige Berufserfahrung in Deutschland und ist ein wert-
volles Bindeglied zwischen den deutschen und den bu-
rundischen Arzte- und Pflegeteams. In ihrem Ruhestand
untersttzen er und seine Frau Elisabeth, gelernte Aus-
bilderin fur Pflegekrafte, den Aufbau der Kinderherz-
chirurgie nach Kraften, woflr wir ihnen sehr dankbar
sind. Ebenso gilt unser Dank allen anderen am wachsen-
den Erfolg der MOHKI beteiligten Menschen in den ver-

Ew |

Gemeinsdm fiir die gute
% Sache — das ist gleichermaRen
anstrengend wiegerfillend!

schiedenen Landern und unterschiedlichsten Funktio-
nen. Mit der tatkraftigen Unterstltzung dieser vielen en-
gagierten und idealistischen Menschen wollen wir auch
weiterhin Kinderleben retten und Wissen weitergeben,
dort, wo es an Strukturen und Expertise noch mangelt.

Frage an Jorg Gattenlohner, Geschaftsfihrer
kinderherzen: Warum holt kinderherzen nicht
herzkrank geborene Kinder aus dem Ausland fiir
eine lebensrettende OP nach Deutschland?

,Eine lebensrettende Herzoperation in unserer MOHKI
kostet rund 6.500 €. Eine vergleichbare OP in Deutschland
wirde inklusive Flugkosten, Unterkunft fiir die Eltern,
medizinischer Vorbereitung und Nachsorge bis zu
65.000 € kosten. Neben dem reinen Kostenaspekt ist
auch zu berticksichtigen, dass es oft angenehmer fiir
die Angehdrigen ist, in dieser belastenden Zeit im eige-
nen Land, im vertrauten Umfeld zu sein. Hinzu kommt
der Ausbildungsaspekt. Die MOHKI ist ein kleines, aber
sehr effektives Lehrkrankenhaus.”

Voll ausgestattet, autark, modular und dank innovativer
Systembauweise innerhalb von nur drei Wochen einsatz-
bereit — die MOHKI setzt neue Mafstabe in der mobilen
Kinderherzmedizin.

Anja Schlarb, Leiterin International bei kinderherzen
,Sehr bereichernd ist zu erleben, wie wichtig der wech-
selseitige Erfahrungsaustausch ist. Denn natiirlich kén-
nen auch wir viel von den Kolleginnen und Kollegen vor
Ort lernen.” 35
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Herveé

Der kleine Hervé ist ein wahrer Sonnenschein. Vom
Moment seiner Geburt an hat er seine liebevollen
Eltern, seine zwei Schwestern und seine zwei Briider
verzaubert — und gleichzeitig war er das Sorgenkind
der Familie. Wie viele andere Kinder mit Down-Syn-
drom auch leidet Hervé an einem angeborenen Herz-
fehler. Immer wieder haben die Eltern den Kleinen
ins Krankenhaus gebracht, da er fieberte, Schwierig-
keiten beim Saugen und Atemprobleme hatte und
Verzogerungen in seiner Entwicklung aufwies. Dr.
Nahayo Herménégilde im Militarkrankenhaus von
Bujumbura, dem aktuellen Standort unserer mobilen
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Kinderherzen-Klinik (MOHKI) diagnostizierte im Ja-
nuar 2025 einen persistierenden Ductus arteriosus
(PDA). Das bedeutet: ein Verbindungskanal zwischen
der Lungenarterie und der Aorta hatte sich nach der
Geburt nicht verschlossen, was Herz und Lunge des
Kleinen belastete.

Im Juni wurde Hervé in der MOHKI mit Erfolg ope-
riert und erholte sich in Windeseile. Nur wenige Tage
nach dem Eingriff konnte der Junge endlich frei sitzen
und sein Képfchen gut halten. Vorher fehlten ihm dazu
die Kraft und die Ausdauer. Die ganze Familie und das
MOHKI-Team freuen sich iber Hervés Fortschritte!
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kinderherzen

Férdergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

Seit 1989 engagiert sich unser Verein flr herzkranke
Kinder. 13 ehrenamtliche Mitglieder bestimmen seine
Ausrichtung und reprasentieren ihn nach auflSen.
Die Arbeit von kinderherzen wird von insgesamt 21

Geschaftsfihrung:

Jorg Gattenlohner

Wissenschaftlicher Beirat:

Der Wissenschaftliche Beirat unterstitzt den Vorstand
bei der Auswahl und Durchflihrung unserer bundes-
weiten 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

/N

Kinderherzstiftung
Gerda und Rolf Schopf Nr. 2

seit 2015

kinderherzen
5“]0{""5— Bonn

Unsere regionale Stiftung fordert
seit 2014 gezielt Projekte flr
herzkranke Kinder in Bonn und
Umgebung. Unter anderem war
sie malgeblich an der Umsetzung
des neuen Eltern-Kind-Zentrums
(ELKI) beteiligt.

Leitung: Mona Klingenhoff
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kinderherzen
Stiftung. Miinchen

Seit 2020 intensivieren wir dank un-
serer regionalen Stiftung Minchen
die hervorragende Zusammenarbeit
mit dem Deutschen Herzzentrum
und optimieren die Behandlung
von herzkrank geborenen Kindern
und Erwachsenen in der Region.

Leitung: Linda R6R

Angestellten und von Uber 27.000 Spenderinnen
und Spendern sichergestellt. Zusatzlich zahlt
kinderherzen viele weitere Ehrenamtliche zu seinen
Freunden, darunter mehr als 350 sogenannte Expats.

Vorstand:

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

€ € € EXPATS

Unsere zahlreichen ehrenamtlichen Expertinnen
und Experten aus Deutschland und der Welt
sind unsere Heldinnen und Helden im Einsatz.
Sie finden sich regelmafRig zu Herzmissionen
im Ausland zusammen und helfen als Chirurgen,
Anésthesisten, Kardiologen sowie Pflegekrafte und
in vielen weiteren Funktionen. Diese Gemein-
schaft wdchst!

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

AN

kinderherzen
Stiftung. Exlangen

In enger Zusammenarbeit mit der
kinderherzchirurgischen Abteilung
des Uniklinikums Erlangen widmet
sich unsere regionale Stiftung Erlan-
gen seit 2023 Herzkindern und de-
ren Familien sowie Erwachsenen mit
angeborenem Herzfehler (EMAH).

Leitung: Antonia Rogler
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seit mehr als 35 Jahren

Weltweit aktiv

Seit Jahrzehnten setzt kinderherzen sich flr eine opti-
male Behandlung und das Wohlergehen von Kindern
und Erwachsenen mit angeborenem Herzfehler ein.
Wir engagieren uns regional, national und interna-
tional, da wir der Auffassung sind, dass jedes Herz
gesund schlagen soll, unabhangig von Herkunft, Re-
ligion, ethnischer Zugehorigkeit oder sonstigen Un-
terscheidungsmerkmalen. Wenn Sie diese Auffassung
teilen, kdnnen auch Sie lhren Teil dazu beitragen, dass
kleine Herzen grold werden.

Wie kann ich nachhaltig helfen?

Da wir uns zu 100 Prozent aus Spenden finanzieren,
sind wir auf ebendiese Zuwendungen angewiesen.
Unsere kinderherzen Stiftung Dr. Andreas Urban bietet
Ihnen die Chance, mit einer eigenen Zustiftung dauer-
haft zu helfen und ein offizieller Teil der kinderherzen-
Familie zu werden. Des Weiteren tritt unser Verein als
Treuhdnder auf. Dadurch konnen Sie als Stifter Ihr Ver-
mogen mit geringem Verwaltungsaufwand langfristig
der Hilfe fur herzkranke Kinder widmen.

Einfache und
kreative Spendenarten

erldutern wir lhnen
auf Seite 52,

Dr. Andreas Urban
Eine Sf’ifhmg_ von kinderherzen

kinderherzen Stiftung Dr. Andreas Urban

Vor mehr als 30 Jahren wurde die Stiftung unter
dem Namen , Stiftung Deutsches Kinderherzzentrum
Sankt Augustin® gegriindet und 2020 umbenannt
in ,kinderherzen Stiftung Dr. Andreas Urban’, um
die Leistungen des Grinders zu wirdigen. Ziel der
Stiftung: Langfristige Sicherung der Hilfe fir herz-

T T
Peter Albert und
Steinbuchel Alexander Miiller

seit 2002 seit 2003

kranke Kinder. Als Stifter oder Erblasser konnen Sie
mit Ihrem Namen einen nachhaltigen Beitrag dazu
leisten, dass kleine Herzen grol3 werden.

Vorstand:

Dr. Andreas E. Urban (Vorsitzender),
Dr. Anne Marie Brecher, Hille Dahm-Becker,
Dr. Thomas Becker, Dr. Christian Hirzebruch

N\

Henning
von Burgsdorff

seit 1998
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Kinderleben retten
uber den eigenen
Tod hinaus

Ein Testament ermoglicht
nachhaltige Hilfe flr Herzkinder.

Wenn das Herz am Ende eines langen Lebens nicht
mehr schlagen will, heilst es Abschied nehmen. Was
aber, wenn das Leben noch gar nicht richtig begon-
nen hat? Wenn schon fur das Ungeborene oder den
Saugling die Diagnose ,herzkrank’ zutrifft? Dann greift
das Engagement von kinderherzen! Und Sie kdnnen
uns mit threm letzten Willen, ausformuliert in einem
Testament, bei unserer Hilfe flr herzkrank geborene
Kinder unterstitzen. Dabei kdonnen Sie entscheiden,
welche Art von Hilfe lhnen am Herzen liegt. Ob Sie die
nationale Herzforschung, die Anschaffung medizin-
ischer Gerate, Aus- und WeiterbildungsmalRinahmen
oder unsere lebensrettenden Operationen in medi-
zinischen Notstandsregionen fordern wollen: Mit lhrer
Entscheidung tragen Sie dazu bei, dass viele der herz-
kranken Kinder, die Jahr fir Jahr auf die Welt kommen,
die Chance auf ein herzgesundes Leben bekommen. Die
Hohe Ihres Nachlasses ist hierbei nicht entscheidend.
Jeder Betrag hilft, Leben zu retten.

Moglichkeiten, Ihren Nachlass selbstbestimmt zu gestalt-
en, gibt es viele. Hier stellen wir Ihnen die Wichtigsten vor.

ERBSCHAFT

Die Erbschaft ist das Vermogen des Erblassers, das bei
dessen Tod auf den oder die Erben tbergeht. Dazu ge-
horen alle vermogensrechtlichen Positionen des Erb-
lassers. Zur Erbschaft gehdren auch die zum Zeitpunkt
des Erbfalls bestehenden Schulden des Erblassers.

VERMACHTNIS

Mit einem Vermachtnis kdnnen Sie einzelnen Perso-
nen, aber auch gemeinnitzigen Organisationen wie
kinderherzen, Dinge aus lhrem Nachlass direkt zu-
wenden. Vermachtnisnehmer werden vom Nachlass-
gericht ebenso wie Erben im Erbfall benachrichtigt.
Sie kénnen sich dann an den bzw. die Erben wenden
und den Ihnen per Vermachtnis festgelegten Teil am
Nachlass, z. B. einen Geldbetrag, Gegenstand oder
auch ein Haus oder Grundstick, einfordern.
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Kleine Herzen
werden groR

Ratgeber fir Testament
und Nachlass

SCHENKUNG

Mit einer Schenkung geben Sie Werte und GUter bereits
zu Lebzeiten in andere Hande. Dies kann sinnvoll sein,
wenn Sie die Freude des Beschenkten teilen mochten.
Haben Sie zu lhren Lebzeiten Vermogen verschenkt,
so besteht grundsatzlich ein sogenannter Pflichtteils-
erganzungsanspruch wegen der Schenkungen. Dieser
verringert sich jedoch um 10 Prozent fir jedes volle
Jahr, das zwischen Schenkung und Erbfall vergangen ist.
Bei Schenkungen an Ehegatten und Schenkungen unter
vollem NieRbrauch greift die 10-Jahresfrist nicht. Das
bedeutet, dass die Schenkungen auch nach langerem
Zeitraum den Pflichtteilsanspruch nicht verringern.

ERBVERTRAG

Einen Erbvertrag kdnnen Sie als Erblasser direkt mit
dem Erben abschlieBen. Er muss von einem Notar
beurkundet sein. Je nach Vereinbarung ist ein Erbver-
trag in der Regel bindend und kann nur von beiden
Parteien gemeinschaftlich abgeandert werden. Der
Vorteil fir Ihren Erben: Er kann auf seine Position als
Erbe oder auch Vermachtnisnehmer vertrauen. Aber
Vorsicht: Dem Vertragserben bzw. Verméachtnisneh-
mer verbleibt nichts, wenn Sie als Erblasser |hr Ver-
mogen vollstandig verbrauchen.

TREUHANDSTIFTUNG

Im Fall einer Treuhandstiftung vertrauen Sie einem
Treuhander ein Stiftungsvermdgen an. Der Treuhdnder
verwaltet es gemdl der von lhnen vorgegebenen Satz-



ung. Diese Stiftung kann lhren Namen oder den einer
Person, die Sie wirdigen mochten, tragen. Eine Aner-
kennung durch die Stiftungsaufsicht ist nicht erforder-
lich, da es sich bei einer Treuhandstiftung um keine
eigenstandige Rechtsperson handelt. Die Abstimmung
mit dem Finanzamt ist allerdings notwendig.

ZUSTIFTUNG

Mit einer Zustiftung kdnnen Sie das Vermogen einer
bestehenden Stiftung aufstocken —zum Beispiel das der
kinderherzen Stiftung Dr. Andreas Urban. Die Zustiftung
erhoht das Kapital und somit die Kapitalertrage. Die
sogenannte Namenszustiftung tragt den Namen des

Dr. Andreas E. Urban

Der Namensgeber der kinderherzen Stiftung Dr. Andreas
Urban — ehemals gegrindet als Stiftung Deutsches
Kinderherzzentrum St. Augustin — ist ehemaliger Arzt-
licher Direktor und langjahriger Leiter der Klinik flr
Kinderherzchirurgie in Sankt Augustin. Zudem ist er Vor-
standsvorsitzender unseres Dachvereins kinderherzen
Fordergemeinschaft Deutsche Kinderherzzentren elV.
Er hat einen wesentlichen Beitrag zur modernen Kinder-
herzmedizin geleistet und mit seiner Stiftung will er
die Hilfe fUr herzkranke Kinder fur viele weitere Jahr-
zehnte sicherstellen.

i enistals
kmderhezrizge Organisa-
Erbschafts- u.nd
Schenkungssteuer befreit.
Somit kommt‘:hr:k'lr':t:‘;n
nde her
rl‘::\rc‘!t::: ihne steuerlichen
Abzug zugute-

tion von der

Stifters. Der besondere Vorteil: Die Zinsertrage konnen
zu 25 Prozent zu einem vom Stifter bestimmten Zweck
verwendet werden, z.B. zur Grabpflege.

SONSTIGE FORMEN
LEBENS- UND RENTENVERSICHERUNG

Sie kdonnen gemeinnltzige Organisationen wie
kinderherzen in lhre Lebens- oder Rentenversicherung
einsetzen. Die Abwicklung ist oft reibungsloser als die
eines ganzen Testaments. Wenn Sie einen Bezugs-
berechtigten eingesetzt haben, ist die Versicherungs-
summe nicht Teil des Nachlasses. Damit reduziert sich
unter Umstanden die Hohe von Pflichtteilsanspriichen.
Wenn Sie diesen Weg gehen wollen, informieren Sie
schriftlich ihre Versicherung dariber, dass kinderherzen
bezugsberechtigt im Hinblick auf alle Rechte Ihrer Ver-
sicherung im Todesfall sein soll. Teilen Sie auch unsere
vollstdndige Adresse, Bankverbindung und Vereinsre-
gister-Nummer mit. Wichtig: Eine entsprechende
Verflgung in Ihrem Testament reicht nicht aus.

IMMOBILIEN

Als Immobilienbesitzer sollten Sie testamentarisch
daflr sorgen, dass die Wohn- und NielRbrauchrechte
von Familie, Mitbewohnern oder Mietern, die in lhrem
Eigentum wohnen, auch nach ihrem Tod gesichert
sind. Ansonsten kann es passieren, dass z.B. lhr Part-
ner plotzlich umziehen muss. Legen Sie testamenta-
risch die Aufteilung der Immobilien unter lhren Erben
fest. Wenn alle versorgt sind, die lThnen am Herzen
liegen, kbnnen Sie auch kinderherzen mitbedenken.

Detailliertere Informationen erhalten Sie in unserer
Erbschaftbroschiire, die Sie online lesen kdnnen und
auch jederzeit bei uns anfordern durfen.

Sylvia Giils und Elke Ickstadt sind gern fiir Sie da.
Sie erreichen sie telefonisch unter 0228/422 800.
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Sophia

In der 19. Schwangerschaftswoche erfuhren Judith
und Eike, dass ihre Tochter mit einem schweren Herz-
fehler zur Welt kommen wiirde. Ein Schock! Sophia
litt an einer Dextro-Transposition der groflen Arte-
rien (D-TGA). Das bedeutet: Kérper- und Lungenblut-
kreislauf sind komplett voneinander getrennt und in
Folge wird der Korper nicht mit Sauerstoff versorgt.
Kinder mit einer TGA sind nur lebensfahig, weil das
Herz zusatzlich ,Kurzschlussverbindungen” aufweist,
Uber die sich das sauerstoffreiche Blut aus der Lunge
mit dem sauerstoffarmen aus dem Korperkreislauf
mischen kann. Diese schlieRen sich aber {blicher-
weise nach der Geburt innerhalb von Stunden oder
wenigen Tagen. Um dies bis zur Uiberlebenswichtigen
Operation zu verhindern, erhielt Sophia sofort nach
ihrer Geburt Medikamente. Zudem wurde bei ihr das
sogenannte Rashkind-Mandéver angewandt. Durch ei-
nen Herzkatheter vergroRerten die Arzte mit einem
Ballon eine kleine Licke in ihrem Herzen, die zumin-
dest ein wenig Sauerstoffaustausch ermoglichte. Am
zehnten Lebenstag war Sophia kraftig genug fir die
arterielle Switch-Operation. Dabei wurden nicht nur

)

ihre falsch angeschlossenen Korper- und die Lungen-
schlagadern durchtrennt und anatomisch korrekt
wieder angenaht, sondern auch die winzigen Herz-
kranzarterien. Nach der erfolgreichen OP kampfte das
kleine Madchen mit einem Infekt — leider keine Selten-
heit nach solch schweren Eingriffen — sowie mit Herz-
rhytmusstérungen.

Knapp sechs Wochen nach ihrer Geburt ist es so weit:
Sophia darf zu Eltern und Bruder ins frisch sanierte
Haus in Koblenz einziehen —ohne Monitor oder andere
Geratschaften, nur mit zwei Medikamenten, die sie
alle acht Stunden gegen ihre Herzrhythmusstorungen
bekommt. Jetzt geht es Sophia gesundheitlich gut, mit
nur kleinen Einschrankungen: lhre beiden Herzklappen
schlieen noch nicht perfekt und wo die beiden grolRen
Arterien getauscht und genaht wurden, ist eine kleine
Engstelle entstanden. Sollte diese sich weiter verengen,
wird sie in flnf bis zehn Jahren geweitet. Da dies keine
Operation erfordert, konnen Judith und Eike damit gut
leben. Heute, mit sechs Monaten, ist Sophia ein frohli-
ches Baby mit Aussicht auf ein langes Leben.
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Erlangen

Mit unseren Partnern arbeiten wir eng
und vertrauensvoll zusammen, um herz-
kranken Kindern zu helfen: Wir bedanken
uns bei unseren nationalen und interna-
tionalen Forschungs-, Therapie-, Studien-
und Projektpartnern ganz herzlich

fir die erfolgreiche Zusammenarbeit

im Berichtszeitraum und freuen uns auf
zukunftige gemeinsame Projekte.
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Herzschrittmacher

Fordernde Stiftungen
und gemeinnutzige Vereine

Flr die Jahre 2023 und 2024 mochten wir all jenen
Stiftungen und gemeinnitzigen Vereinen danken, durch
deren Hilfe, Férderung und Fachkompetenz ganz spe-
zielle Forschungsvorhaben und Projekte initiiert und
weitergeflihrt werden konnten. Wir danken auch jenen
Stiftungen, die nicht 6ffentlich genannt werden mochten.

Anna Einhauser Stiftung

Annemarie und Helmut Borner Stiftung

Barbara Bommer Stiftung

Dr. Reuter-Dr. Strater-Stiftung

Dres. Mockenhaupt-Becker Stiftung

Familienstiftung ,,Menschen in Not“ —

Familienstiftung Werner Johann Kel3ler

Gerd und Elisabeth Gerdts Stiftung

« Gisela und Virgil Schabel-Stiftung
Alanr fur Kinder

i Bayern £ ﬁ
== =

@ & & & & 4

L]

apoBank
Stiftung

[ ]
bnlFi,

ISR N

Dr. Josef und Brigitte Pauli-Stiftung

Gewinn-Sparverein der

B
[ U0 ArztDato
i maa e s

Hans-Otto Kromberg 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
MG-Stiftung

Peter Dornier Stiftung

Prof. Dr. Heinrich und Renate Muller Stiftung
Renate Angermann-Stiftung
Ruth-Kreitz-Stiftung

Siegfried und Hanne Lore Meter Stiftung
Sportlich helfen e V.

Wilhelm Weller-Stiftung

Wirtschaft fir Menschen e V.
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Dr. Ingeborg von Tessin unc
Marion von Tessin-Stiftung
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Unternehmen
zeigen Herz

Wir sind dankbar, dass auch im ARWAREULGL a“e':\

Berichtszeitraum wieder viele Unternehmen, die
namhafte Unternehmen unser uns im Jahr 2024

regionales, nationales und inter- unterstiitzt haben!
nationales Engagement fir herz-
kranke Kinder unterstiitzt haben.
Eines davon war DHL. Der Konzern hat

U RKU N D E mittels seines umfangreichen Logistiknetzwerks den

X Jahre.Eneagement fiir kinderher 28 sicheren und rechtzeitigen Transport unserer mobilen
a8 Kinderherzen-Klinik MOHKI zunachst nach El Salvador
Hier kénnte lhr Unternehmen stehen

und dann nach Burundi pro bono sichergestellt.
.................................................. Bon, 2023 +sisseinssinerneons o . i
Damit hat unsere lebensrettende medizinische Ver-

A i v E D . . .

] .1##‘“.._,&&.. sorgung diejenigen Menschen erreicht, die sie am
Dr.AndreasE.»Urban Jorg Gattenldhner . % NG . .
Vorstandsvorsitzender e Geschafrsfihrer dringendsten bendtigen. ,Diese Partnerschaft mit
Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit angeborenem J klnderherzen Splegelt unsere MISSIOn Wlder, Men_
Herzfehler kénnen dank lhrer Unterstiitzung schnell und e SChen ZUu Verbinden Und Leben ZUu Verbessern”
nachhaltig behandelt werden. 3 3R ’
HEzlELPank im Namen/von kinderiSzen )i erklart Amadou Diallo, CEO von DHLGlobal Forwarding

Middle East & Africa. ,Durch die Nutzung unserer
logistischen Expertise und unseres globalen Netz-
werks stellen wir sicher, dass fortschrittliche Gesund-
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Martha, 6 Jahre . LY "\ L ] =
lebt mit einem o e ﬂ

E_
alben Herzen - " . . . .
e E ST heitsdienstleistungen dort ankommen, wo sie am
- = T BRSNS dringendsten bendtigt werden und unterstiitzen
Mit unserer kinderherzen-Urkunde kdnnen die Gesundheitssysteme dabei, lebensrettende medi-

auch Sie auf Ihr Engagement fiir herzkranke

Kinder aufmerksam machen. zinische Versorgung fir Kinder bereitzustellen.”

Den reibungslosen 'IJ'Lansport der
MOHK#-sawohlinach El Salvador s
als auch nach Burundi hat DHL pro
bono sicherggstellt. 2

il

—= 1%? L~

47



N SPENDENAKTIONEN

Mit ganzem
Herzen dabei

Spendenaktionen in Deutschland

Herzkindern in Deutschland und weltweit kdnnen wir nur helfen dank der
vielen Menschen, die ihrer Mitmenschlichkeit und Solidaritdt durch Spenden
Ausdruck verleihen. Dass es dabei weit mehr Mdglichkeiten gibt, als einmalig
oder regelmaliig eine bestimmte Summe zu Gberweisen, haben auch in 2024
wieder viele Unterstltzerinnen und UnterstUtzer von kinderherzen gezeigt.

Sportliche Leistungen wurden zu Benefizaktionen, kreative Ideen dem guten
Zweck gewidmet und musikalische Darbietungen zum Spendensammeln ge-
nutzt. Es liegt am beschrankten Platz, dass wir hier nur eine Auswahl aus den
vielen groRRartigen Aktionen vorstellen kdnnen. Allen Beteiligten danken wir
von Herzen!

Mit aussortierter Kleidung
Musiktherapie fiir herzkranke
Kinder fordern — wie das geht?
Mittels der schonen Aktion ,,Platz
schaffen mit Herz” des Versand-
hauses Otto. Einfach alte Klei-
dung aussortieren und an Otto
schicken. Fiir jede eingeschickte
Kleiderspende erhalten Sie einen
Votingcode per E-Mail und kon-
nen kinderherzen als beglinstigte
Schauspieler David Schiitter, Organisation auswahlen.
bekannt aus ,4 Blocks” und

,Barbaren” ist unser neuer

Botschafter! Im Herzzentrum )
der Berliner Charité hat David, Beim RTL-Spendenmarathon

im November 2023 kamen stolze
25.000 Euro fur die Musikthera-

gemeinsam mit Prof. Dr. Joa-
chim Photiadis, einem unserer
engagierten Kinderherzchirur-
gen, einen Eindruck vom Alltag
auf der Herzkinder-Station
bekommen.

phie am Uniklinikum Koéln zu-
sammen. Foto: RTL D / Guido
Engels

Anlasslich des Tags des
herzkranken Kindes durfte die
kinderherzen Stiftung Bonn
von den ,,Biker For Kids Rhein-
Sieg” einen Scheck in Hohe von
2.500 Euro entgegennehmen.
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Project:HeartBeat ist eine in-
spirierende Initiative der Mutter
des Herzkindes Emilio. Sie ist 670
km des Jakobswegs von Portugal
nach Spanien gegangen — sym-
bolisch fur die 67 Tage Kranken-
hausaufenthalt ihres Sohnes.
Stolze 3.615 Euro kamen bei der
Aktion zusammen!

,Kolsch schwade un Joodes
doon.” —Kdlsch sprechen und
Gutes tun. In der Koélsch-AG
der Markus-Schule in Rosberg
lernen die Kinder Mundart —
und sie haben auf einer Veran-
staltung stolze 1.900 Euro fir
die kinderherzen-Stiftung Bonn
gesammelt.

Die Schiilersprecherinnen der
Madchenrealschule Heilig Blut
in Mlnchen-Freising Uberreichten
gemeinsam mit ihren Lehrerin-
nen nach einem Schulbasar eine
Spende in Héhe von 1.000 Euro
an das ,Zentrum univentrikulares
Herz” im Deutschen Herzzentrum
Muinchen. Auch dank dieses wert-
vollen Beitrags kdnnen wir Herz-
familien in Not rund um die Uhr
arztliche Betreuung anbieten.



»Spenden statt Geschenke”
hatte sich unser Unterstltzer
Dork Sendel anldsslich seines
Geburtstags gewiinscht und
eine Spendenbox flr kinderherzen
aufgestellt. Am Ende des Tages
waren 1.005 Euro zusammenge-
kommen!

Die Gartnerei Frank hatte

bei einem Konzert der Band
Herrenbesuch Spendenboxen
aufgestellt und den Betrag
noch einmal aufgestockt. Die
kinderherzen Stiftung Minchen
freut sich Gber die Zuwendung!

Durch eine Spendenaktion
der Herzfamilie Handl auf der
Plattform ,GoFundMe” kam
die fantastische Summe von
7.155 Euro flr die kinderherzen
Stiftung Erlangen zusammen.

20.500 Euro fiir herzkranke Lesen Sie die Geschichte der
Kinder! Bei dem vom Ausdauer- kleinen Lena Handl auf den
club Freising initiierten und von Seiten 22-23!

Unternehmen wie FR 'Osteria SE
und Siemens Healthineers unter-
stitzten Lauf gingen 782 Laufe-
rinnen und Laufer an den Start.
Der Erlos aus Startgebihren und
einigen Zusatzspenden machten
die stolze Summe aus. Besonder-
heit: Die Teilnehmenden be-
stimmten Ort und Lange der
Strecke selbst und meldeten
ihren Lauf online an.

Seit Januar 2024 spendet die
Band Willkiir jahrlich ein Pro-
zent ihrer Umsatzerlose an
kinderherzen und stellt bei je-
dem Konzert eine kleine Spen-
denbox bereit. Bandmitglied
Julian hat selbst einen Herzstill-
stand Uberlebt und will sein
Gllck, dass er Uberlebt hat, teilen.

Wir freuen uns liber die
Spendenaktion des Hénninger
Dreigestirns. Es produzierte
zum Sessionsstart Buttons und
spendete den Erlds aus deren
Verkauf —2.000 Euro — zum Ende
der Session an kinderherzen. Wir

Ebenfalls am Tag des herz-
kranken Kindes verteilte

die Kinderherzen Stiftung
Minchen Schokoladenherzen
im dortigen Herzzentrum. Das

sonders im OP. Und so freuen wir ) war moglich dank der grof3zi-
sagen: kinderherzen Alaaf!

Honninger Dreigestirn Alaaf!

Fiir unsere herzchirurgische
Arbeit zahlt jedes Detail — be-

gigen Spende der Minchner
Pralinen-Manufaktur Elly Seidl.

uns Uber die groRzligige Spende
eines hochwertigen Nahtkabi-
netts der Nordiska GmbH & Co.
KG aus Gummersbach. Das Naht-
kabinett ist ein unscheinbarer,
aber zentraler Baustein im OP;
es ordnet und schitzt chirurgi-
sches Nahtmaterial vor Schmutz.
Dieses Kabinett wird im geplan-
ten Kinderherzzentrum in
Burundi zum Einsatz kommen.

Zwei Tage lang hat die
Stadtsparkasse Miinchen
jeden gespendeten Betrag
bis 100 Euro fir die Katheter-
anlage am Deutschen
Herzzentrum Minchen
nochmals verdoppelt.
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Rainer Bomm ist Triathlet und

GroRvater der herzkrank gebo-
renen Sophia. Aus Dankbarkeit,
dass Sophia lebt, ist Rainer von
Ende Mai bis Ende August 2024
vom Nordcap bis nach Gibral-
tar eine Spendentour geradelt.
Uber 12.000 Euro kamen fiir
die kinderherzen Stiftung Bonn
zusammen! Unter anderem hat
der Betriebsrat seines Arbeitge-
bers, die Energieversorgung Mit-
telrhein AG (evm) fleiRig unter
den Mitarbeitenden fiir Rainers
Benefizaktion geworben. Seinen
Kollegen Michael Geifes-Kazmarek
hat Herzkind-GrofRvater Rainer
mit seiner Begeisterung flr
kinderherzen so angesteckt,
dass dieser alle Geldgeschenke
zu seinem 60sten Geburtstag an
unsere Bonner Stiftung gespen-
det und den Betrag noch auf
1.000 Euro aufgerundet hat!

Die kinderherzen Stiftung
Miinchen erlebte einen un-
vergesslichen Tag beim FC
Augsburg. Linda RoR, Leiterin
kinderherzen Stiftung Minchen,
Torsten Pretzsch vom Ausdauer-
club, Dr. Julia Lemmer und Birgit
Beckmann vom Zentrum uni-
ventrikulares Herz (DHM) sowie
die Familie von Herzkind Manuel
durften eine Spende in Hohe von
1.250 Euro entgegennehmen.
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Im Juli rief die PSD Bank
Miinchen zur HerzFahrt auf.
Fir jeden geradelten Kilometer
spendete sie 50 Cent an die
kinderherzen Stiftung MUinchen.
101 Radlerinnen und Radler
erfuhren in Summe 4.572 Kilo-
meter, und die Bank hat die
Spendensumme auf stolze
15.000 Euro aufgestockt. Das
Geld floss in die Anschaffung
einer neuen Herzkatheteranlage
im Herzzentrum Munchen.

Der Saxophonist und
Sanger-Songwriter Johannes
Montag alias ,,Kapitan Holz“,
hat 1.000 Euro, die er bei seinen
Auftritten gesammelt hat, an die
kinderherzen Stiftung Minchen
gespendet. Geld flr unsere
Musiktherapie!

1 UHWE

»GenieRen fiir den guten
Zweck” ist der Leitgedanke des
alljahrlich betriebenen Glih-
weinstands der Minchner Lions
und Leos. Die Hélfte des Erloses
aus dem Gluhweinverkauf 2024
ging an die kinderherzen Stiftung
Munchen.

,Heart on Trails“ ist eine am-
bitionierte Spendenaktion der
herzkrank geborenen Sandra
Sporl. Gemeinsam mit Dr. Isabelle
Schoffl setzt sie sich leiden-
schaftlich fur die kinderherzen
Stiftung Erlangen ein. Ihr Ziel:
Herzkindern den Zugang zu Sport
und korperlicher Bewegung zu
ermoglichen. Wir freuen uns,
dass Sandras Arbeitgeber, das
uniVersa Versicherungsunterneh-
men, mit 4.000 Euro einen
wertvollen Beitrag geleistet hat.
Auch Stephan Geyer, Mitglied im
gleichen Laufteam wie Sandra
Sporl, dem ,,Crazy Runners Team
Frankenwald® hat gespendet.

An seinem runden Geburtstag
verzichtete er auf Geschenke
und sammelte stattdessen Geld.
Danke fiir 1.000 Euro!

Bei einem Benefizkonzert mit
Harmonic Brass in Erlangen
kamen unglaubliche 40.000 Euro
fir herzkranke Kinder zusam-
men. Ein riesiges Dankeschon

an Hubert Nagel, Schirmherr
Joachim Herrmann, MdL, alle
Musiker, Gaste und Unter-
stUtzer! Foto: Kristina Rogler,
Studio 11 Fotografie




Ganze 25 Prozent ihres Jahres-
umsatzes spendete das Beauty-
Start-Up Spritzeria Miinchen an
wohltdtige Organisationen — und
wir sind eine davon. Wir freuen
uns auf die weitere Kooperation!

Trotz einer angeborenen
Muskelerkrankung und mehr-
eren Wirbelsaulen-OPs radelte
Marie S. in nur sieben Tagen auf
ihrem Liege-Trike die 751 Kilome-
ter vom Deutschen Herzzentrum
Minchen bis zum Deutschen
Herzzentrum Berlin, um Spenden
fur herzkranke Kinder zu sammeln.
Ganze 8.300 Euro kamen durch
das Herzensprojekt zusammen.
Mit dem Geld konnten u.a.
spezielle Kinderwagen flr die
frisch operierten Herzkinder
erworben werden.

Fiir das Projekt ECMO-VR-Brille
hat uns die Firma codecentric
AG Eine Spende in Hohe von
3.000 im Deutschen Herzzen-
trum in Minchen Gbergeben.
Ziel des Projektes: Die Sicher-
heit fur Sduglinge und Kinder

zu erhohen, indem Notfall-
situationen im virtuellen Raum
gelibt werden.

»Whisky fiir den guten Zweck“
— Unter diesem Slogan trommelt
Manuel Tuschmann, alias The
Whisky Waiter, seit fiinf Jahren
mit Leidenschaft und Hingabe
die Whisky-Szene zusammen,
um sich gemeinsam fir herz-
kranke Kinder einzusetzen. Die
Charity-Aktion hat sich zu einem
wichtigen Termin innerhalb der
Community entwickelt. Das Er-
gebnis ist einfach Gberwaltigend!
Zuletzt fand auf der Whisky'n'more
Messe in Hattingen die Scheck-
Ubergabe fir die 2024er Aktion
statt. Unglaubliche 48.000 Euro
sind zusammengekommen. In
Summe hat Manuel seit 2021
durch sein unermudliches
Engagement unfassbare
109.442,98 Euro gesammelt!

Mit seinen Charity-Events gedenkt
Manuel seiner Mutter, die im
Alter von nur 50 Jahren wahrend
einer Herztransplantation verstarb.

Herzfamilie Geiselséder hat der
Erlanger Stiftung eine grolRziigige
Spende von 2.000 Euro Gber-
reicht, um ihre Dankbarkeit fir
die groRartige Arbeit des Be-
handlungsteams zu untermauern.

Auch in Niirnberg wurde im
Rahmen der ,,HerzFahrt“ fleiRRig
in die Pedale getreten, und die
PSD Bank Nurnberg spendete flr
jeden geradelten Kilometer 30
Cent an die kinderherzen Stiftung
Erlangen.

Einige Mitglieder des World
Doctors Orchestra tauschten die
weilen Kittel gegen ihre Konzert-
garderobe und spielten im Bon-
ner Plenarsaal Klassik zugunsten
der kinderherzen Stiftung Bonn.

Einige Miinchener Herzkinder
wurden von der Star Enter-
tainment GmbH liberrascht:

Sie durften die Konzerte von

der Harry Potter Musik in Augs-
burg besuchen! Das war eine
Freude! Insbesondere Herzkind
Emma war begeistert. Emmas
Geschichte kdnnen sie nachlesen
auf den Seiten S. 20-21 Foto: Emma

Sechs Herzkinder aus Franken
kamen im wahrsten Wortsinn
hoch hinaus. Dank des Schweizer
Vereins Strong Wings und des
Engagements unseres Kuratori-
umsmitglieds Michael C. Geiss
durften sie gemeinsam mit ihren
Familien bei einem Rundflug ihre
Heimat aus der Vogelperspektive
erleben und fir einen kurzen
Moment das Gefiihl grenzen-
loser Freiheit Gber den Wolken
genielRen.
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lhre Hilfe macht
den Unterschied!
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RegelmalRige Spenden sind flr unser Engagement
besonders wichtig. Denn |hr dauerhaftes Vertrau-
en gibt uns die Mdglichkeit, fir die Zukunft zu pla-
nen. Diese Planungssicherheit ist eine besonders
wertvolle Hilfe fur Herzkinder und ihre Familien. Sie
sendet ihnen das Zeichen, dass wir gemeinsam ver-
ldsslich an ihrer Seite sind. Mehr Informationen:
www.kinderherzen.de/dauerspende Eltrﬁ.'ﬂlﬂ_

g UBERWEISUNG

Spenden Sie uns mit einer Uberweisung oder
nutzen Sie die vielfaltigen Moglichkeiten einer
Online-Spende auf unserer Website. Dort kdnnen

Sie auch per Einzug oder Paypal bezahlen. ORGNO
www.kinderherzen.de/spenden/ ﬁélt,‘g
A
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Stellen Sie z.B. lhren Geburtstag oder |hr Firmenjubi-
[dum unter das Motto ,Spenden statt Geschenke” und
erzahlen Sie lhren 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

Zeigen
auch Sie Herz!
Spenden Sie fiir
herzkranke
Kinder.

L Y



VA
Dank!

Wir sind froh und dankbar! Denn obwohl wir uns in
einer Zeit multipler Krisen befinden —von Kriegen tber
Klimawandel bis hin zur Wirtschaftskrise — blicken wir
aus Vereinssicht auf ein gutes Jahr 2024 zurtck. Dank
der anhaltend hohen Spendenbereitschaft unserer
vielen treuen Unterstltzerinnen und Unterstltzer
kbnnen wir auch in dieser weltweit angespannten
Situation eine positive Bilanz ziehen.

Eine schone Entwicklung: Wir konnten mehr Men-
schen als je zuvor von der Wichtigkeit unseres Engage-
ments fur Herzkinder in Deutschland und weltweit
Uberzeugen und die Zahl unserer privaten Spend-
erinnen und Spender im Jahr 2024 um rund 1.100 auf
knapp 23.400 steigern.

Minimal ricklaufig hingegen ist die durchschnittliche
Spendensumme an unseren Verein. Mit aktuell 184
Euro liegt diese aber im Vergleich zur durchschnitt-
lichen Spendenhohe fir gemeinnltzige Zwecke pro

Person in Deutschland — laut Deutschem Spendenrat
e.V. lag diese im Jahr 2024 bei 43 Euro — sehr hoch.

Mit einem Gesamterlos von lber 5,4 Mio. Euro liegen
wir im Jahr 2024 deutlich Gber dem Vorjahr. Einen
groRen Anteil hieran haben Zuwendungen aus Nach-
l[assen. Wir sind sehr dankbar, dass immer mehr
Menschen unser Anliegen auch Uber den Tod hinaus
fordern. Was gibt es Schoneres, als sein ,Herz” wei-
ter zu geben —damit junge Menschen gesund und un-
beschwert aufwachsen kédnnen.

Wir kdnnen auf dieser starken Basis auch in Zukunft
weitere Forschungsprojekte und therapeutische An-
gebote fordern, medizinische Gerate und Weiterbil-
dungsmalinahmen in Deutschland finanzieren sowie
lebensrettende Operationen fir herzkranke Kinder
aus beddrftigen Familien im Ausland anbieten. Unser
Dank gilt allen Menschen und Institutionen, die uns
das ermoglichen!
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q FINANZEN kinderherzen

Hilfe fiir herzkranke Kinder

Bilanz

AKTIVA (EURO) 2024 2023 PASSIVA (EURO) 2024 2023

" A. Vereinsvermogen
A. Anlagevermogen 8

. I. Vereinsvermogen 110.363,74 110.362,44
I. Immaterielle
Vermogensgegenstande,
Konzessionen, gewerb- 1 Sl
liche Schutzrechte 2.895,00 1.452,00 - cweckgebundene
Riicklagen § 62 Abs.1,
Nr. 1 AO 2.814.680,65 2.953.471,00

. Sachanlagen
Grundstticke, grund-
stiicksgleiche Rechte,
andere Anlagen,
Betriebs- und
Geschaftsausstattung 21.597,01 28.586,51

IIl. Freie Rucklagen
§ 62 Abs. 1, Nr. 3 AO* 940.540,92 521.793,92

IV. Ges. Ricklagen
§ 62 Abs. 3, Nr. 1 AO* 5.497.755,93 4.605.754,69

.Finanzanlagen
Beteiligungen,

Wertpapiere des B. Unselbststandige

Anlagevermégens 7.124.737,38  6.936.204,54 Treihandstiftungen 942.647,11 942.647,11
B. Umlaufvermégen C. Riickstellungen 85.676,73 129.734,27
|. Forderungen und D. Verbindlichkeiten
sonstige Vermogens-
gegenstande 1.079.216,08 134.871,41 . Verbindlichkeiten
aus Lieferungen u.
Leistungen 241.404,08 379.211,45
Il. Kassenbestand,
Guthaben bei )
Kreditinstituten 2.386.415,54  2.535.18521 Il. Sonstige
Verbindlichkeiten 8.147,42 11.931,75

C. Aktive Rechnungs- E. Passive Rechnungs-

abgrenzungsposten 26.355,57 18.606,96 abgrenzungsposten ) :
PR DR Cy, ~ 10641.21658  9.654.906,63 10.641.216,58  9.654.906,63
s g
= (o
N ¥
x;?‘ { 1 ?R E Bestatigungsvermerk: Die hier abgedruckte Bilanz,
) o~ Gewinn- und Verlustrechnung sowie die Mittelver-
f,;_& \,.,-_;:‘""' wendungsrechnung fir das Geschaftsjahr 2024
f,a'. Q_} wurden zum 31.12.2024 von der FELICITAS GmbH

ﬁ".‘i'fg,_.‘a“,”.-w}.,‘f"'\' Wirtschaftsprifungsgesellschaft, Kéln geprift. Es
wurde ein uneingeschrdankter Bestdtigungsvermerk
erteilt. Die Berichterstattung Uber die Abschluss-
prufung senden wir lhnen auf Wunsch gerne zu.
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Einnahmen und Ausgaben

EINNAHMEN (EURO)

Spenden allgemein

Zuwend. aus Nachldssen
Spenden Wissenschaft
Spenden Mildtatigkeit
Spenden regionale Stiftungen
Sachspenden

Zinsertrage

Zuweisungen aus Geldauflagen
Sonstige Einnahmen
GESAMTEINNAHMEN

AUSGABEN (EURO)

ForderungsmalRnahmen gemaR § 3 der Satzung?
Fordererwerbung (Mailings, kinderherzenBrief, Beratung)
Verwaltung (Miete, Gehalter, Versicherungen, Reisekosten etc.)
Kosten der Vermogensverwaltung

GESAMTAUSGABEN

Einstellung in Ricklagen und Vereinskapital?

Entnahme aus Riicklagen und Vereinskapital?

2024

2.444.676,16
1.002.706,70
315.000,00
557.102,00
744.481,73
20.435,15
267.680,17
54.650,76

5.406.732,67

2024

3.064.176,46
520.410,93
422.478,38
227.707,71
4.234.773,48
1.171.959,19

2023

2.509.200,25
120.161,05

374.137,67
1.024.536,97
213.520,08
184.931,43
87.371,94

4.513.859,39

2023

3.524.419,29
537.629,87
498.792,19
61.519,07
4.622.360,42

108.501,03

! Der Betrag der ForderungsmaRRnahmen 2024 stammt aus der Aufldsung der in den Vorjahren dafir gebildeten Riicklagen.
2 Mehrerlose des laufenden Jahres erhéhen die Riicklagen, Mehraufwendungen mindern diese. Details s. Bilanz Passiva A. 1.-IV.

STRUKTUR DER EINNAHMEN 2024

0,38 %
Sachspenden

4,95 %
Zinsertrage

1,01 %
Zuweisungen
aus Geldauflagen

13,77 %
Spenden regionale
Stiftungen

10,30 %
Spenden
Mildtatigkeit

5,83 %
Spenden
Wissenschaft

18,55 %
) 45,22 %
Zuwend. g
B Spenden
aus Nachldssen allgemein

STRUKTUR DER AUSGABEN* 2024

10,54 %
Verwaltung

12,99 %
Forderer-
werbung

76,47 %

kinderherzen

Hilfe fiir herzkranke Kinder

Forderungs-
malnahmen

*Berechnung Kostenbereiche in Anlehnung an die Methodik des DZI-Spendensiegels: Hierbei werden Ertrage und Kosten der Vermdgensverwaltung saldiert.
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Wie Krankheit unser ganzes Leben verandert

— und wie medizinischer Fortschritt und menschliche

Hilfe den Unterschied machen kénnen.

Wir leben in einer Zeit, in der sich die Welt rasanter
dreht als jemals zuvor. Digitalisierung, Kinstliche
Intelligenz und unzahlige Innovationen bestimmen
unseren Alltag. Nicht selten fiihlen wir uns von dieser
Geschwindigkeit Gberrollt. Und doch: Wenn wir ge-
nauer hinschauen, entdecken wir, welch unglaubliche
Chancen in diesem Wandel liegen.

Das habe ich in den letzten zwolf Monaten personlich
erfahren. Nicht — wie unsere Herzkinder und Herz-
familien — durch die Diagnose und Behandlung eines
angeborenen Herzfehlers, sondern durch meine ei-
gene Konfrontation mit dem Thema Krebs. Der erste
Moment: Schock. Der zweite: unzahlige Fragen. Der
dritte: Handeln. Und schlieRlich: tiefe Dankbarkeit.
Dankbarkeit daflir, dass der medizinische Fortschritt
in den vergangenen Jahren so gewaltige Schritte
gemacht hat, dass Krebs heute in vielen Fallen, so
auch bei mir, langst kein Todesurteil mehr bedeutet.

Genau hier liegt die Parallele zu unseren Herzkindern.
Auch bei angeborenen Herzfehlern zeigt sich, wie
entscheidend Forschung, Innovation und medizinische
Spitzenversorgung sind. Kinder, die heute noch keine
Aussicht auf ein langes Leben haben, kbnnen in zwei,
drei oder finf Jahren vielleicht schon auf Heilung und
Zukunft hoffen. So, wie es bei anderen Krankheiten
bereits gelungen ist.
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Doch daflir brauchen wir weiterhin — mehr denn je —
Ihre Unterstltzung. Denn wir erleben tagtaglich, wie
Uberfordert staatliche Systeme sind, wie wenig Spiel-
raume den Kliniken bleiben und wie immer weniger
offentliche Mittel fur die Forschung vorhanden sind.
Gerade in diesen Zeiten zahlen Eigenverantwortung,
Menschlichkeit und personliches Engagement. Genau
dann sind wir es, die den Unterschied machen!

Sie sind es, die Hoffnung schenken. Sie sind es, die
Zukunft schenken. Sie sind es, die Leben retten.

Darum sage ich lhnen von Herzen: Danke! Danke
fir Ihre Treue, lhre Spenden, lhre Solidaritat und lhr
Engagement. Ohne Sie kdnnten wir diesen Weg nicht
gehen. Mit lhnen jedoch gelingt es, immer wieder
kleine und groRe Wunder moglich zu machen.

Bleiben Sie an unserer Seite. Ganz nach unserem Motto:
,Damit kleine Herzen grol8 werden“! Denn jedes Kind,
das mit einem Herzfehler geboren wird, verdient eine
Zukunft.

Sie sind unsere Herzensretter.

In tiefer Verbundenheit und Dankbarkeit.

o Ut b

Geschaftsfihrer von kinderherzen
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ferte ber Forschungsprojekte von kinderherzen

Fir unser Fachpublikum: Oy
. <€
kinderherzen ResearchReport Eg;%

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

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 Ihnen nach Hause.
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Lili

Liliana, kurz Lili, hatte einen deutlich schwierigeren
Start ins Leben als ihre Zwillingsschwester Anna. In
der 34. Schwangerschaftswoche per Kaiserschnitt ge-
boren, war Lili deutlich kleiner als ihre Schwester. Das
Madchen litt an einem groRen Ventrikelseptumdefekt
(VSD) sowie einem kleinen Vorhofseptumdefekt
(ASD) — eine Operation war unumganglich! Weil Lili
nur langsam an Gewicht zunahm, konnte sie erst
sechs Wochen nach ihrer Geburt operiert werden.
Die erste Operation, das sogenannte pulmonalarteri-
elle Banding (PAB), diente dem Schutz des Lungen-
kreislaufs vor erhéhtem Blutfluss und der Vorberei-
tung der eigentlichen Korrekturoperation, dem
Verschluss des Defekts in der Scheidewand zwischen
den Herzkammern. Beide Eingriffe verliefen gut, nach

dem zweiten bekam die geschwachte Lili eine Lun-
genentziindung und lag lange auf der Intensivstation.
Nur knapp flinf Monate spater trat eine weitere Kom-
plikation auf: Lilis rechter Lungenfliigel wurde nicht
mehr durchblutet, sie bekam kaum noch Luft. In einer
dritten grofen Operation wurde ein verwucherter
Teil der Arterie entfernt und durch ein sogenanntes
Patch ersetzt. Zum Gliick hatte Lilis Kérper kleine Blut-
gefalle — sogenannte Kollateralen — ausgebildet, die
die Lunge am Leben gehalten haben. Nach der dritten
Operation hat sich Lili prachtig entwickelt. Noch wird
sie per Sonde erndhrt und hat ein paar Klappenun-
dichtigkeiten, die engmaschig kontrolliert werden.
Aber die Chancen stehen gut, dass sie den Entwick-
lungsvorsprung ihrer Schwester irgendwann aufholt.
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