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‘ INTERVIEW

Ruckblick nach vorn

2020 war nicht nur ein Jahr der Krise. Im Abschluss unse-
res letzten Jahresberichts kiindigten wir einen Neustart
an, der uns trotz aller Rickschldge durch die Pandemie
gegllickt ist. Wir eroffneten unsere zweite regionale
Stiftung in Minchen, schlossen vielversprechende Part-
nerschaften und brachten zahlreiche lebensrettende
Forschungsprojekte nach vorn. Obwohl viele unserer
Auslandseinsatze schweren Herzens abgesagt werden
mussten, gewann gerade die Internationale Nothilfe von
kinderherzen neue Perspektiven. Wir nutzten die Zeit,
neue Wege zur Hilfe herzkranker Kinder zu gehen und
blicken nun in eine herzgesunde Zukunft fir sie. Unser
Dank daflr gilt vor allem unseren Spenderinnen und
Spendern, die nicht von der Seite der vielen Herzkinder
in Deutschland und weltweit gewichen sind. Wie wichtig
ihr Engagement und die gemeinnUtzige Arbeit ist, erklart
der kinderherzen-\orstand im Interview.

Noch nie haben die Deutschen so viel gespendet wie
im Corona-Jahr. Was bedeutet das fiir gemeinniitzige
Organisationen?

Hille Dahm-Becker: Dieser Segen traf zum Glick auch
kinderherzen. Es gab noch nie so viele Spendenein-
gange wie in 2020. Wir sind flr die anhaltende hohe
Spendenbereitschaft sehr dankbar. Es zeigt, dass die
Menschen den Wert gemeinnltziger Arbeit nicht nur
erkennen, sondern, egal wie sich ihre persdnliche Situ-
ation darstellt, ihn sehr schatzen. Dadurch gewinnt un-
sere Arbeit die Sicherheit, die es dringend braucht, um

Volle Konzentration am OP-Tisch: Dr. Rodrigo Sandoval (li.)
und Prof. Christian Schlensak (re.) beim Einsatz am Kinder-
krankenhaus Benjamin Bloom in San Salvador.

herzkranken Kindern zu helfen — und zwar dauerhaft.
Es werden auch in Zukunft viele Herzkinder zur Welt
kommen und fur sie sind wir immer da. Hilfe lohnt sich!

Viele Spendende haben personliche Beweggriinde
fiir ihr Engagement. Welchen Einfluss hat das auf
lhre Arbeit?

Hille Dahm-Becker: Wir verstehen unsere Rolle als Ver-
mittler zwischen verschiedenen Spendenden und deren
unterschiedlichen Praferenzen. kinderherzen bietet ein
breites Spektrum fiir individuelles Engagement: sei es
regional in Deutschland, weltweit, in Forschung oder als
Einzelfallhilfe.

Mich personlich motivieren auch die Geschichten, die da-
hinterstecken. Es kommt vor, dass sich Betroffene melden,
die in ihrer Kindheit von einem unserer ehrenamtlichen
Arzte operiert wurden und nun selbst helfen wollen. Das
sind sehr emotionale Wiedersehen. So schlieft sich der
Kreis unserer Hilfe, der seit Gber 30 Jahren stetig wachst.

Was bedeutet der Pandemie-bedingte Ausfall der
Eritrea-Einsatze fiir die Kinder und die Kinder-Herzchi-
rurgie vor Ort?

Dr. Andreas Urban: Der Ausfall unserer Einsatze bedeu-
tet, dass ca. 100 Kinder mit Herzfehlern, die wir mit un-
seren Teams hatten operieren kdnnen, friihzeitig sterben
und zum Teil bereits gestorben sind. Falls nicht, haben
diese Kinder eine reduzierte Lebensqualitat, kénnen we-
der in die Schule gehen noch ihrer Familie auf dem Land
helfen. Sportliche Betatigung ist nicht mdglich. Dadurch
werden sie automatisch aus dem Ublichen Leben in kind-
licher Gemeinschaft ausgeschlossen.

Zur Einordnung: Eritrea ist eines der armsten Lander der
Welt. Das Gesundheitssystem ist entsprechend wenig
entwickelt, eine Herzchirurgie gibt es nicht. Kinder mit
angeborenem Herzfehler werden nicht chirurgisch be-
handelt und sterben an den Folgen ihres Herzfehlers,
wdhrend diejenigen, die einen etwaigen infolge einer
Erkrankung erwerben, einen vorzeitigen Tod erleiden.
Nur sehr selten werden diese Kinder nach Khartum im
Sudan zur rettenden Operation verlegt.

Ohne den kinderherzen-Einsatz vor Ort sterben Kinder,
die sonst leben wirden. Die Kindersterblichkeit steigt an.

Und das in einem Land, in dem knapp die Halfte der Be-
volkerung unter 20 Jahre altist und es ca. 2,5 Mio. Kinder
(unter 18 Jahren) gibt.

Was konnen wir aus dem vergangenen Jahr fiir die
Zukunft lernen?

Dr. Andreas Urban: Wir missen auch in anderen bedurf-
tigen Landern humanitér tatig werden, entsprechende
Vorbereitungen laufen bereits. In El Salvador und Ruma-
nien sind die Arzte, Schwestern und Techniker unserer
Organisation gliicklicherweise langst aktiv.

Die Covid-Pandemie trifft die armsten von uns be-
sonders hart und offenbart ihren Bedarf an Hilfe
von auBen mehr als deutlich. Bis es beispielsweise in
Eritrea ohne unsere Hilfe zum Aufbau einer eigen-
stdndigen Kinderherzchirurgie kommt, werden Jahre,
moglicherweise Jahrzehnte vergehen. In dieser Zeit
sterben Jahr fir Jahr Kinder, die — unter normalen
Umstdnden — hatten von uns operiert werden kdnnen.
Das sind jedes Jahr ca. 80 bis 100. Insbesondere
in einer Situation, wie wir sie seit Pandemieausbruch
erleben, bedarf es konkreter Regelungen, die zukilnf-
tige humanitdre Einsatze sicher mdglich machen.

Vor 30 Jahren starb jedes fiinfte ,,Herzkind“, das einen
mittleren bis schweren Herzfehler hatte. Heute liberle-
ben 98 Prozent — Welche Rolle spielt kinderherzen bei
diesem Erfolg?

RA Ulrich Keller: Unsere Initiative hat zu einem wesent-
lichen Teil dieser erfolgreichen Entwicklung beigetragen.
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Hille Dahm-Becker
stellvertretende
Vorstandsvorsitzende
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Mit der Eréffnung des ersten Deutschen Kinderherz-
zentrums in Sankt Augustin (DKHZ) im Jahr 2000
wurde der Stein ins Rollen gebracht. Eine hoch-
spezialisierte Kinderherzchirurgie, vollkommen auf
die Bedurfnisse herzkranker Neugeborener und
Sauglinge ausgerichtet, war zur Jahrtausendwende
ein Novum. Nur dort konnten bestimmte Opera-
tionstechniken angewendet und rund 700 Herz-
operationen jahrlich durchgefihrt werden. Von
dort aus richtete sich die Arbeit von kinderherzen
zundchst bundesweit und schlieflich international
aus. Seit Grindung der Fordergemeinschaft 1989
sind fast 30 Millionen Euro in Forderprojekte und
mildtatige Einsdtze zur Rettung herzkranker Kinder
geflossen.

Wichtig zu betonen ist in diesem Zusammenhang, dass
wir mit vielen weiteren Organisationen in partner-
schaftlichem Kontakt stehen. In den vergangenen drei
Jahrzehnten ist ein weltweites Netzwerk entstanden,
welches sich mit Herzblut fir Kinder, Jugendliche und
Erwachsene mit angeborenem Herzfehler einsetzt. Und
jede Spenderin und jeder Spender ist ein wichtiger Teil
dieser Gemeinschaft geworden.

Wik L?f/(f\/

RA Ulrich Keller
Vorstandsvorsitzender

Dr. Andreas Urban
stellvertretender
Vorstandsvorsitzender
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Aus- und
Weiterbildung

O
Internationale
Nothilfe

Wir forschen an rund
20 Standorten in ganz
Deutschland und erar-
beiten neueste herz-
medizinische
Standards. Wissen-
schaftliche Studien
ermoglichen inter-
disziplindren
Austausch auf
Spitzenniveau.

Durch uns initiierte
TherapiemalRnahmen
helfen Betroffenen
und Angehorigen.
Wir schaffen Ange-
bote wie die musik-
therapeutische
Behandlung kleiner
Herzpatienten oder
die psychologische
Betreuung fur Familien

Wir statten Kinderherz-
zentren mit moderner
und schonender Tech-
nik aus. Somit werden

Eingriffe auf hochstem
medizinischen Niveau

moglich.

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

und Ausland.

Unsere Internationale
Nothilfe ermoglicht
herzkranken Kindern
aus Krisengebieten eine
lebensrettende Opera-
tion direkt in ihrem
Heimatland. Wir
schaffen nachhaltige
Strukturen und leisten
Hilfe zur Selbsthilfe.

Uber den Klinikaufent-
halt hinaus.

... ist kinderherzen seit Uber 30 Jahren an der Seite herz-
kranker Kinder. Wir erforschen neue Wege in der Kinder-
herzmedizin und sorgen in Kliniken in ganz Deutschland
fiir moderne Technik und Therapien, um kleine Herzpati-
enten schonend und schmerzfrei behandeln zu kénnen.
Unsere Hilfe kennt keine Grenzen: Flr Herzkinder in me-
dizinisch unterversorgten Landern sind unsere Opera-
tionen oft die einzige Chance. Wir retten nicht nur das
Leben herzkranker Kinder, sondern schenken ihnen die
Aussicht auf ein bestmdgliches Leben.

Initiative Bundesverband Q

Transparente Herzkranke

Zivilgesellschaft Kinder e.V. u
T bvhk-4° DMGPR

~

Angeborene Herz- und GefaRfehlbildungen sind die
haufigsten Organerkrankungen, die bei Neugebore-
nen und Kleinkindern festgestellt werden. 1 von 100
Kindern startet herzkrank ins Leben — weltweit. Allein
in Deutschland waren es im vergangenen Jahr 7.731.
Unser Ansporn ist, fir jedes dieser Herzkinder eine
normale Lebensqualitat zu gewahrleisten, ein ganzes
Leben lang. Damit diese Vision jeden Tag ein Stlck weit
mehr Realitat wird, sind wir aktiv — bundesweit und in-
ternational, transparent und unabhangig. Als gemein-
nutziger Verein finanzieren wir uns zu 100% aus Spenden.

REGISTER ’ Kompetenznetz

AMGEBORENE HERZFEHLER Angeborene Herzfehler

kinderherzen ist Unterzeichner der Initiative Transparente Zivilgesellschaft. Ebenso sind wir Mitglied im Bundesverband herzkranker
Kinder e.V., der Deutschen Gesellschaft fur Padiatrische Kardiologie (DGPK), dem Nationalen Register fir angeborene Herzfehler

und im Kompetenznetz Angeborene Herzfehler.
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Ein kleines

Herz verzeiht
keine Fehler.




‘ ZAHLEN, DIE UNS GLUCKLICH MACHEN ‘ ZAHLEN, DIE UNS MOTIVIEREN*

486 iiix 7.731+

Wir haben bisher mehr als 486 herzkranken Kindern 1 von 100 lebend zur Welt gekommenen Kindern hat
im Ausland eine lebensrettende Operation ermaoglicht. einen angeborenen Herzfehler. 2020 waren es allein
Der GrofSteil wurde von unseren ehrenamtlichen in Deutschland 7.731 Kinder.

Einsatzteams selbst operiert, manche Eingriffe vor

Ort wurden von uns finanziert. Auch wurden Kinder

zur Operation nach Deutschland gebracht.

5 3 o 3 1 I Millionen Kinder auf der ganzen Welt werden jedes

Jahr mit einem Herzfehler geboren.

Die Summe unserer Online-Spendeneingange wird
von Jahr zu Jahr groBer, 2020 betrug sie 53.314 Euro.

Mit wenigen Klicks wird schnell geholfen. Allein die
facebook-Geburtstagsspenden beliefen sich zuletzt
auf 5.318 €.
@
ist die Anzahl aller in Deutschland lebenden Kinder
“‘ mit angeborenem Herzfehler.

Die Gemeinschaft unserer ehrenamtlichen Experten PY
im Auslandseinsatz zahlt mittlerweile Gber 300 Kopfe.
Die sogenannten Expats engagieren sich mit l
kinderherzen in Krisengebieten weltweit. [ ]

ist die Gesamtzahl der Erwachsenen mit angebore-

. nem Herzfehler (EMAH) in Deutschland.

Unsere Website www.kinderherzen.de erfreut sich
weiterhin wachsender Beliebtheit. Fast 10.000 mehr o
Besucher als im Vorjahr informierten sich 2020 Gber O
unser Wirken fir herzkranke Kinder.

der hierzulande geborenen Herzkinder werden er-

wachsen. Noch vor 65 Jahren starben 25% von ihnen
— im Sduglingsalter und weitere 25% im Kindesalter.
AN

Seit fast 20 Jahren richtet sich unsere Forschungsar-
beit bundesweit aus. Seither haben wir an mehr als 85

Projekteﬂ geforSCht. Viele davon Sind bereitS erf0|g— * Zahlen aufgrund folgender Quellen: American College of Cardiology Foundation (2011): Journal of
. the American College of Cardiology,58,21. Deutsche Herzstiftung e.V. (2020): Deutscher Herzbericht,
re|Ch a bgeSCh |OSS€ﬂ, I’]OCh meh rwe rden fO|ge n. 32. Statistisches Bundesamt (Destatis) (2021): Bevolkerung. Geburten.
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_g FORSCHUNGSPROJEKT MUNCHEN

Auswirkungen der
Pandemie auf Herzkinder

Seitdem die WHO im Marz 2020 COVID-19 zu einer
weltweiten Pandemie ausrief, haben sich fast alle un-
sere Lebensbereiche nachhaltig verandert. Wie wir in
zahlreichen personlichen Telefonaten, Videokonferen-
zen, durch Mailverkehr und auf Social Media selbst
festgestellt haben, gilt das insbesondere auch flr unse-
re Herzfamilien. lhre Welt steht Kopf, die Zeit steht still.
Nun wollen wir genauer untersuchen, wie sich dieser
Umbruch auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
von Kindern und Jugendlichen mit angeborenem Herz-
fehler auswirkt.

Zwischenzeitlich hat das neuartige Coronavirus das Le-
ben, wie wir es bisher kannten, griindlich durcheinan-
dergebracht. Schulen, Kindertagesstatten, Schwimm-
bader, Spielplatze, Kinos, Restaurants und viele andere
Einrichtungen des offentlichen und gesellschaftlichen
Lebens wurden in Deutschland, Euro-
pa und weltweit geschlossen. Dabei
ist nicht nur das Virus neuartig, auch
solche weitreichenden Kontaktver-
bote, Ausgangssperren und damit
einhergehende gesellschaftliche Ver-
dnderungen hat es seit dem zweiten
Weltkrieg nicht mehr gegeben.

Dementsprechend unbekannt st
bisher auch, wie sich die genannten
MalRnahmen auf die Psyche von Kin-
dern und Jugendlichen mit angebo-
renem Herzfehler sowie deren Eltern
auswirken. Zwar gibt es bereits erste
Studienergebnisse bezlglich psycho-

logischer Auswirkungen von Quarantdnemalinahmen
in der Allgemeinbevolkerung, dennoch stellen chro-
nisch kranke Kinder und deren Familien méglicherwei-
se eine besondere Risikogruppe dar.

Umfragen und Analyse auf unerforschtem Gebiet

Um jenes Neuland wissenschaftlich zu betreten, haben
wir mit dieser Studie begonnen, mit unseren Patien-
ten und deren Eltern in Kontakt zu treten. Wir befra-
gen sie zu der momentanen Situation hinsichtlich ihrer
Lebensqualitat, Sorgen und Angste, aber auch hinsicht-
lich ihrer psychischen Widerstandskraft, schwierige
Lebenssituationen ohne anhaltende Beeintrachtigung
zu Uberstehen, der sogenannten Resilienz.

Fir diese COVID-19-Umfrage werden die Familien pos-
talisch kontaktiert und gelangen mittels QR-Codes und

Wie wirken sich die starken Einschrankungen wahrend
12 der Corona-Pandemie auf die psychische Gesundheit von
Familien mit herzkranken Kindern wie Antonino aus?

einem anonymem Identifier zu unseren online hinter-
legten Fragebdgen. Unsere Kontaktaufnahme erfolgt
in zwei Runden. Zunachst mochten wir die Erkennt-
nisse der ersten Runde im Sommer 2020 nutzen, um
Grundlegendes Uber die psychischen Begebenheiten
unserer jungen Patienten und deren Familien wah-
rend der akuten Phase der Pandemie zu lernen. Ge-
gebenenfalls kdnnen wir daraus auch schon erste Ri-
sikogruppen ableiten. In einer zweiten Runde, sechs
Monate spater, wollen wir auch die Langfristigkeit
dieser Effekte untersuchen, um mdglicherweise In-
terventionsmaRnahmen einleiten zu kdnnen.

Studie ist Teil vorausgehender Projektarbeit

Im groReren Zusammenhang bettet sich diese Befra-
gung in den Kontext der langfristig angelegten Studie
,Functional Outcome in Children and Adolescents
with Congenital Heart Disease”, kurz FOOTLOOSE
ein. Seit knapp sechs Jahren untersuchen wir die
Sportmotorik, GefalReigenschaften und Lebensquali-
tat bei Kindern und Jugendlichen mit angeborenem
Herzfehler am Deutschen Herzzentrum Miuinchen.
Ziel ist es dabei, mit unserer Forschung einen Teil zur
multidisziplindren Behandlung und Versorgung als
Basis flir eine moglichst gesunde Zukunft aller Patien-
ten mit angeborenem Herzfehler beizutragen.

Dlul.ﬂ‘]]u Werrzenirum Mischen

kinderherzen :
Stiftung. Miinchen

,Die COVID-19 Pandemie und die damit einhergehen-
den Lockdown MalRnahmen stellen uns alle vor unge-
ahnte Herausforderungen. Wie sehr aber die Lebens-
qualitat von Kindern mit angeborenem Herzfehler
in dieser Zeit leidet und welche Sorgen die Familien
plagen, bedarf eines genaueren Blickes. Gehoren die
Kinder doch zur sogenannten Risikogruppe.”

kinderherzen-Experte Dr. Jan Miller Wissenschaftlicher
Mitarbeiter Lehrstuhl fir Praventive Padiatrie

PROJEKT AUF EINEN BLICK:

bessere Erkenntnisse liber die psychische Situation
durch COVID-19

Ableitung spezifischer Risikogruppen

gesunde Zukunft fiir alle Patienten mit AHF
(angeborenem Herzfehler)

multidisziplindre Behandlung und Versorgung

Ausfiihrlicher Projekttitel:

Wie wirkt sich die COVID-19 Pandemie auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Kindern
und Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler
aus? Entwicklung von Sportmotorik, GefaRsteifig-
keit und Lebensqualitat bei Kindern und Jugendli-
chen mit angeborenem Herzfehler im Langsschnitt
— Die ,,Footloose” Kohorte

Projektlaufzeit: Juli 2020 — Oktober 2023

Projektkosten: 97.040 Euro

Projektstandort:  Deutsches
Herzzentrum Miinchen
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Herztransplantation

bei Kindern

MRT und genetische Bluttests als Friihwarnsys-
tem? Wenn aufgrund angeborener oder erworbener
schwerster Herzerkrankung bei Kindern keine Chance
auf ein Uberleben besteht, kann in einigen Fillen noch
eine Herztransplantation zum dauerhaften guten Leben
verhelfen. Nach der Transplantation besteht jedoch die
Gefahr, dass das eigene Immunsystem das neue Herz
angreift, eine sogenannte AbstoRung droht. Um diesen
Zustand mdglichst friih zu erkennen und behandeln zu
konnen, sind bisher im ersten Jahr nach der Transplan-
tation mehrere Herzkathetereingriffe unter Rontgen-
strahlung vorgesehen, bei denen unter Narkose Proben
mit einer Biopsiezange direkt aus dem Herzmuskel ent-
nommen werden.

Dieses Vorgehen ist aufwendig und nicht ganz unge-
fahrlich. Die Kinder mussen dazu erneut einige Tage
im Krankenhaus aufgenommen werden. Nach dem oft
monatelangen Krankenhausaufenthalt aufgrund der
Herztransplantation, wird der erneute Klinikaufenthalt
flr die gesamte Familie meist extrem traumatisch und
belastend empfunden.

Pilotprojekt zur Fritherkennung

Seit Jahren arbeiten die Kinderherzspezialisten der
Freiburger Uniklinik unter der Leitung von Frau Prof.
Brigitte Stiller an Alternativen zu diesem belastenden
Verfahren. So konnte durch moderne Echokardiogra-
phie-Methoden und regelmalRige sehr spezielle Blut-
untersuchungen die Anzahl der Herzkatheterisierungen
bereits reduziert werden.

kinderherzen startet ein Pilotprojekt, bei dem zwei
neue Wege der Friherkennung einer AbstoRungsreak-
tion erforscht werden. Bei 20 Kindern soll ab Dezem-
ber 2020 zu drei Zeitpunkten eine neuartige Diagnostik

14

erfolgen, die nicht-invasiv ist, ohne Herzkatheter aus-
kommt und ambulant erfolgen wird. Geplant sind 2-3
Wochen, 3 Monate und 12 Monate nach der Herztrans-
plantation sowohl eine neuartige Gewebe-MRT-Unter-
suchung (= Kernspintomographie mit neu program-
mierten Sequenzen) als auch ein genetischer Bluttest.

Bei dem genetischen Bluttest (liquid biopsy) handelt es
sich um eine Blutentnahme aus der Vene, bei der Spu-
ren der Spender-DNA bei den Patienten nachgewiesen
werden kdnnen. Eine minimale Menge Spender-DNA
ist durch den Zellumsatz nach jeder Transplantation ei-
nes soliden Organes nachweisbar.

Sollte diese Menge jedoch deutlich ansteigen, spricht
das flr den Zerfall von Herzmuskelzellen des Spender-
herzens. So hoffen wir, bereits in der Frihphase, wenn
zunachst bei den Kindern nur unspezifische leichte
Symptome vorliegen, durch den Anstieg der zellfreien
Spender-DNA im peripheren Blut eine beginnende Ab-
stoRungsreaktion frih zu erkennen. Diese kdnnte un-
mittelbar medikamentos behandelt werden, bevor ein
bleibender Schaden bei dem neuen Herzen auftritt. Auf
diese Weise konnten spater auch langfristig chronische
AbstoRungsreaktionen erkannt und behandelt werden.

Neue MRT-Sequenzen sollen Klarheit verschaffen

Ahnlich sieht es mit den neuen MRT-Sequenzen aus.
Durch die drei Untersuchungen im ersten Jahr nach der
Transplantation mdchten wir die Anpassung des neu-
en Herzens im Kinde studieren und einen individuellen
LNull-Wert” fir jedes Kind erstellen. Wenn dann spater
erste verdachtige Symptome auftreten (die ahnlich wie
ein Infekt mit Schwache, Tachykardie oder einfach nur
mehrtagigem Erbrechen einhergehen konnen), kénn-
te ein MRT Klarheit schaffen: Wenn lediglich ein Infekt

Mit dem MRT kénnen unter Einsatz ungefahr-
licher Magnetfelder Veranderungen im Korper
festgestellt werden.

vorliegt, ist das MRT zu dem individuellen ,Null-
Wert” nicht verdndert. Im AbstoRungsfall rechnen
wir jedoch mit veranderten MRT-Signalen, da dann
u.a. vermehrt Wasser in die Herzmuskelzellen einge-
drungen ist.

Gelingt es in diesem Pilotprojekt die Wirksamkeit und
Zuverldssigkeit dieser beiden Methoden zu zeigen,
sollen die neuen Untersuchungsmethoden auch wei-
teren herztransplantierten Kindern zunachst in multi-
zentrischen Studien zugdnglich gemacht werden.

Wir erhoffen uns, langfristig das Uberleben und die
Lebensqualitat der transplantierten Kinder und de-
ren Familien nachhaltig verbessern zu kdnnen.

Auf den Punkt: Wir forschen an einer neuartigen,
nicht-invasiven Diagnostik, die nach einer Herztrans-
plantation bei Kindern maégliche AbstoRungsreaktio-
nen des Spenderorgans friihzeitig erkennt.

Ziel ist es, die transplantierten Kinder ambulant und
ohne Herzkatheter zu untersuchen. Mithilfe einer
neuartigen Gewebe-MRT-Untersuchung und eines
genetischen Bluttests, sollen AbstoRungsreaktionen
frihzeitig erkannt werden konnen. So kénnten in
Zukunft das Uberleben und die Lebensqualitit der
betroffenen Kinder nach einer Herztransplantation
nachhaltig verbessert werden.

kinderherzen

Fordergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

UNIVERSITATS

N FREIBURG - BAD KROZINGEN Hmm

HERZZENTRUM

,Mit personalisierter Diagnostik moéchten wir herztrans-
plantierten Kindern friihzeitig Klarheit verschaffen,
ob eine beginnende AbstoRungsreaktion vorliegt und
ihnen gleichzeitig invasive Herzbiopsien ersparen.
Dabei konnten eine neuartige MRT-Diagnostik und
ein genetischer Bluttest aus der Vene helfen.”

kinderherzen-Expertin Prof. Dr. med. Brigitte Stiller, Arztliche
Direktorin Klinik fiir Angeborene Herzfehler und Padiatrische
Kardiologie am Universitats Herzzentrum Freiburg Bad Krozingen

PROJEKT AUF EINEN BLICK:

> hohere Uberlebenschancen herztransplantierter
Kinder

bessere Lebensqualitat
Friiherkennung von AbstoRungsreaktionen

Ausfiihrlicher Projekttitel:

Personalisierte Diagnose mittels MRT und Nachweis
myokardialer zellfreier Spender-DNA im ersten Jahr
nach Herztransplantation

Dezember 2020 —
Dezember 2023

Projektlaufzeit:

Projektkosten: 151.652,42 Euro

Projektstandort:  Herzzentrum Freiburg
Bad Krozingen
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Musiktherapie —
Wohltuende Klange fur
kleine Herzpatienten

Lange Klinikaufenthalte wirken sich besonders nach-
teilig auf den emotionalen Zustand und die geistig-
korperliche Entwicklung eines Kindes aus. Kinder, die
mit einem Herzfehler zur Welt kommen, mdissen in
vielen Fallen unmittelbar nach der Geburt behandelt
und operiert werden, damit sie eine Chance haben
zu Uberleben. Gerade bei kritischen Herzfehlern und
aufwendigen Operationen sind danach lange Kranken-
hausaufenthalte die Regel. Die Kinder sind dabei meist
an viele medizinische Geratschaften angeschlossen,

Herzkind Emma beruhigt sich
sichtlich durch den Gesang.
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die die Vitalfunktionen Uberwachen — und die leider
haufig eine unangenehme Gerauschkulisse bilden. Die
kleinen Herzpatienten haben Heimweh, leiden unter
der Trennung von der Familie, sind oftmals lange an das
Bett gefesselt und haben Schmerzen. Zudem koénnen
durch den langen Klinikaufenthalt Entwicklungsver-
z6gerungen aufgrund fehlender Reize entstehen.

Therapie setzt auf unterschiedliche Reize

Die Musiktherapie stellt ein emotionales und soziales
Therapieangebot dar, dessen Zielgruppe insbesondere
Kinder sind, die aufgrund ihrer Herzbehandlung einen
langen Klinikaufenthalt zu bewaéltigen haben. Durch
den gezielten Einsatz von Musik wird eine therapeu-
tische Wirkung erzielt. Dies kann auf unterschiedliche
Art und Weise geschehen: Entweder passiv, indem eine
einfache Melodie vorgesungen oder vorgesummt wird
oder aktiv, indem Musikinstrumente wie Glockchen
oder Klangstdbe mit einbezogen werden. Das weckt die
Neugier der Kinder, animiert zum Mitmachen und wirkt
sich positiv auf den GemUtszustand aus.

Finanzierung alternativer Ansatze

Die Arzte und Schwestern am Universitatsklinikum Kéln
bestatigen die deutlich erkennbare Stabilisierung des
vegetativen und emotionalen Befindens der therapier-
ten Kinder. Da es sich nicht um eine klassische medizi-
nische Therapie handelt, werden seitens der Klinik und
der Kassen hierflir bisher keine Mittel bereitgestellt.
Die Personalkosten der engagierten Musiktherapeutin
Anna Fischer Ubernimmt daher kinderherzen.

Herzkind Junis profitiert von der Musiktherapie.

kinderherzen
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»Mit dem Angebot der Musiktherapie schenken wir

Herzkindern und ihren Familien ganz besondere
Momente der Entspannung. Mir ist es wichtig, die
ganze Familie mit einzubeziehen. Es gibt den kleinen
Patienten in diesen Augenblicken das Gefiihl, Zuhause
zu sein. Sie werden selbst aktiv, teilen sich mit und
konnen dadurch noch besser zur Ruhe kommen. Es ist
mir ein Anliegen, ganz individuell auf die emotionalen
Bediirfnisse der Kinder einzugehen. Fiihlen sie sich
wahrgenommen, sinkt ihr Puls, die Atmung verlang-
samt sich, Stress fallt ab und die Heilungschancen
erhohen sich.”

kinderherzen-Expertin Musiktherapeutin Anna Fischer

PROJEKT AUF EINEN BLICK:

Vermittlung positiver Horerlebnisse

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

Stabilisierung des vegetativen und emotionalen
Befindens der Kinder

Individuelle Einbindung und Unterstiitzung der
Eltern/Geschwisterkinder

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

Ausfiihrlicher Projekttitel:
Musiktherapie in der Abteilung fiir Kinderkardiolo-
gie am Universitatsklinikum Koln

Projektlaufzeit: 01.09.20 — 28.02.2023

Projektkosten: 29.458,71 Euro

Projektstandort: Kinderkardiologie am
Universitatsklinikum Koln
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Leberschaden
rechtzeitig erkennen

Der Fibrotest erganzt bisherige Bluttests

In Deutschland kommen jahrlich 300 bis 400 Kin-
der mit einer schweren Fehlbildung des Herzens zur
Welt: |hr Herz hat nur eine Kammer. Die Kinderherz-
chirurgen konnen ihr Leben retten. Nach dem Fon-
tan-Prinzip trennen sie in mehreren Operationen den
Lungen- vom Korperkreislauf. Dank der modernen
Operationstechniken, der guten Patientenversorgung
und der Medikamente erreichen die meisten dieser
kleinen Herzpatienten das Erwachsenenalter — doch
das Einkammerherz bleibt ...

Auch die besten Therapiemdglichkeiten kénnen nichts
daran andern. Aus Herzkindern werden Herzerwach-
sene, die mit zahlreichen gesundheitlichen Risiken

leben missen. Sie betreffen Lunge und Darm, vor
allem jedoch die Leber. Die Mehrheit der Patienten
entwickelt im Erwachsenenalter eine Leberfibrose,
Leberzirrhose oder sogar ein Leberkarzinom. Darum
forscht kinderherzen, um Leberschaden moglichst
frih zu erkennen. Dabei ist der Fibrotest ein wichtiges
Instrument. Dieser spezielle Bluttest erganzt das dia-
gnostische Programm aus Blutuntersuchungen und
bildgebenden Verfahren (Leberultraschall, Messung
der Lebersteifigkeit).

Die Herzspezialisten messen mit dem Fibrotest funf
verschiedene Stoffwechselwerte, etwa den des Ei-
weilkes Haptoglobin, das in der Leber gebildet und ins
Blut abgegeben wird. Mittels einer festgelegten For-
mel errechnen sie einen
Gesamtwert, der Aus-
kunft Uber das Gewebe
der Leber gibt. Der grole
Vorteil: Die Kinderherz-
mediziner missen keine
Gewebeprobe aus der
Leber entnehmen (Le-
berbiopsie), dieser Ein-
griff bleibt den Patienten
erspart.

Sergejs Herz hat nur eine Kammer. Am Deutschen Herzzentrum Berlin

erhalt er die bestmogliche medizinische Versorgung.

Prof. Dr. med. Stanislav Ovroutski und Dr. med. Anastasia
Schleiger betrachten die Ultraschallbilder von Herzkind Serge;j.

Rechtzeitige Hilfe

Werden Leberverdnderungen nach einer Fon-
tan-Operation frih erkannt, kann ein beginnendes
Versagen des Fontankreislaufes rechtzeitig behan-
delt werden — sei es mit Medikamenten oder durch
eine weitere Operation. Die Wissenschaftler haben
das Ziel, das Fortschreiten der Lebererkrankungen
zu verlangsamen und die Lebensqualitat der Patien-
ten zu steigern.

Weltweites Netz aus Spezialambulanzen

Das Deutsche Herzzentrum Berlin betreut seit Gber
25 Jahren kleine Herzpatienten mit einem Einkam-
merherzen. Die allermeisten erreichen nach der
lebensrettenden Fontan-Operation das Erwachse-
nenalter. Doch sie gelten als chronisch krank. Um
ihre Lebenssituation zu verbessern, sind weltweit
mehrere Spezialzentren entstanden. Wie die Ber-
liner Forscher kimmern sich auch andere Forscher-
gruppen um die Folgeerkrankungen. Die Ergebnisse
wurden zuletzt beim Weltkongress fir Kinderkar-
diologie im Juli 2017 in Barcelona vorgestellt.

kinderherzen

Foérdergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.
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,Wir haben die Spezialambulanz fiir unsere Fontan-
Patienten gegriindet, um Folgeerkrankungen —ins-
besondere an der Leber — friihzeitig zu erkennen und
zu therapieren. Dieses Projekt ist der erste Schritt,
unseren Patienten langfristig die beste medizinische
Versorgung zu ermdglichen und ihre Uberlebenspro-
gnose und Lebensqualitat zu verbessern!“

kinderherzen-Experte Prof. Dr. Stanislav Ovroutski,
Deutsches Herzzentrum Berlin

PROJEKT AUF EINEN BLICK:

Friherkennung von Leberschaden nach einer Fon-
tan-Operation (Trennung von Kérper- und Lungen-
kreislauf bei Menschen mit nur einer Herzkammer)

Sinnvolle Erganzung von Ultraschalldiagnostik und
Blutuntersuchungen durch den Fibrotest, einen
speziellen Bluttest

Verzicht auf Leberbiopsie

Rechtzeitige Behandlung bei beginnendem Versa-
gen des Fontankreislaufs und langsameres Fort-
schreiten von Lebererkrankungen

Hohere Lebenserwartung der Herzkinder und bes-
serer Gesundheitszustand im Erwachsenenalter

Ausfiihrlicher Projekttitel:

Friherkennung eines Versagens der Fontan-Zirku-
lation durch erweiterte Untersuchungen der Leber-
funktion

© Projektlaufzeit: August 2017 bis Januar 2022

€ Projektkosten: 14.493 Euro

Q Projektstandort:  Deutsches
Herzzentrum Berlin
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Therapie des

Herzrasens

Bei Herzrhythmusstorungen (Arrhythmien) sind Symp-
tome wie Herzstolpern (Extrasystolen) sowie ein un-
regelmaliger Herzschlag charakteristisch. Auch beim
ungeborenen Kind kann es bereits im Mutterleib zu
Herzrhythmusstérungen kommen, die zu einem Herz-
rasen (Tachykardie) fihren. Herzrasen kann dem Baby
im Mutterleib schaden, da der schnelle Herzschlag
dazu fihrt, dass das Blut des Kindes nicht richtig durch
den Korper gepumpt wird. Wenn das Herz langere Zeit
zu schnell schlagt, kann es zu Wassereinlagerungen
um das Herz, die Lunge, im Bauch und in der Haut des
Kindes kommen. Ohne eine Therapie drohen u.a. eine
zu frihe Geburt, eine Schadigung oder sogar der Tod
des Kindes.

Behandlungsmethoden

Das Herzrasen des ungeborenen Kin-
des wird dadurch behandelt, dass die
Mutter Medikamente gegen das Herz-
rasen einnimmt, die Uber den Mut-
terkuchen und die Nabelschnur auch
das Kind erreichen. Hierflr stehen
verschiedene Medikamente und Me-
dikamentenkombinationen zur Verfi-
gung. Je nach Erfolg der Behandlung
kann es vorkommen, dass die Prédpa-
rate gewechselt werden mussen oder
die Mutter mehr als eine Arznei neh-
men muss, bis der Herzschlag des Kin-
des wieder normal ist und auch nor-
mal bleibt.

Bisher gibt es keine groRRen klinischen Studien, die die
Wirksamkeit der verschiedenen Medikamente oder
auch Medikamentenkombinationen miteinander ver-
gleichen. Daher kénnen sich Arzte bei der Behandlung
des Herzrasens beim ungeborenen Kind bisher nicht
auf wissenschaftlich fundierte Daten stitzen. Die Be-
handlung erfolgt daher méglicherweise in jedem Zen-
trum mit unterschiedlichen Medikamenten bzw. un-
terschiedlichen Kombinationen.

Studie soll Schwangeren weltweit helfen

Durch diese Studie soll sich das andern! In vielen
Landern der Welt nehmen Kliniken, die Schwangere
und deren ungeborene Kinder mit Herzrasen betreu-
en, an dieser Studie teil. So auch die Abteilung fir

20 Prof. Dr. Ulrike Herberg untersucht die Herzen der Babys
im Mutterleib und nach der Geburt.

Geburtshilfe und Pranatalmedizin und die Abtei-
lung flr Kinderkardiologie des Universitatsklinikums
Bonn. Es kénnen verschiedene Medikamente und
-kombinationen bezlglich ihrer Wirksamkeit und
Sicherheit erstmals anhand vieler Daten verglichen
werden. Dadurch soll es moglich sein, in Zukunft ge-
nauer zu wissen, welches Medikament in welcher
Situation die optimale Therapie darstellt und am
besten, schnellsten und zuverlassigsten hilft. Daraus
folgt eine bessere und sicherere Behandlung der
ungeborenen Kinder und Schaden kénnen vermie-
den werden.

Eine internationale Multicenter-Studie

Es handelt sich um eine internationale, multizentri-
sche Studie, die an ausgewahlten Zentren in Kanada,
USA, Australien, Brasilien und Europa durchgefihrt
werden soll. Im Bereich der fetalen Kardiologie ist
diese Studie weltweit die erste randomisierte, kon-
trollierte Therapiestudie Uberhaupt und hat damit
einen hohen Stellenwert. Das Universitatsklinikum
Bonn, vertreten durch Prof. Dr. Ulrich Gembruch
sowie Prof. Dr. Ulrike Herberg, wurde als nationales
Koordinationszentrum fur Deutschland und so ge-
nannter principal investigator in Deutschland aus-
gewahlt.

kinderherzen Lkb uriversitits

Férdergemeinschaft kl”'lil':uf”bﬂ'nn

Deutsche Kinderherzzentren e.V.

,Oft ermoglichen uns erst grolRe internationale Multi-

center-Studien den Vergleich zwischen verschiedenen
moglichen Therapien. Durch die Beteiligung an dieser
Studie kénnen wir zu einer besseren und sichereren
Behandlung des Herzrasens bei ungeborenen Kin-
dern beitragen. Davon profitieren Kinder und Eltern
weltweit.”

kinderherzen-Expertin Prof. Dr. Ulrike Herberg,
Oberérztin der Abteilung fiir Kinderkardiologie
Universitatsklinikum Bonn

PROJEKT AUF EINEN BLICK:

Bessere, einheitliche und sichere Behandlungs-
methoden

Unterstitzung fir die gesamte Herzfamilie

Bessere Vergleichbarkeit verschiedener
Medikamente

Internationaler Austausch von Experten

Ausfiihrlicher Projekttitel:

Fetal Atrial Flutter & Supraventricular Tachycardia
(FAST Therapy Trial)
Projektlaufzeit: Juni 2019 — Marz 2023

28.629 Euro

Projektkosten:

Projektstandort:  Eltern-Kind-Zentrum Bonn,
Abteilung fiir Kinderkardiolo-
gie und Abteilung fiir Geburts-
hilfe und Pranatalmedizin
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Verengung der
Hauptschlagader

(Aortenisthmusstenose)

Warum kommt es nach der Beseitigung einer Aortenisth-
musstenose (ISTA) im spdteren Verlauf bei einigen Patien-
ten zu einem erhohten Blutdruck, einer erneuten Veren-
gung oder auch zu Aussackungen der Hauptschlagader?
Es wird vermutet, dass in diesen Fallen die Wand der
Hauptschlagader Giber den sichtbar verdickten Teil hinaus
geschadigt und verdndert ist.

Bei der Aortenisthmusstenose handelt es sich um eine
Verengung der Hauptschlagader direkt hinter dem Ab-
gang der linken Armarterie. Betroffen sind ungefdhr
sechs bis zehn Prozent aller Kinder mit einem angebo-
renen Herzfehler. Aufgrund der Verengung kann es je
nach Schweregrad nach der Geburt zu einer lebensbe-
drohlichen Minderdurchblutung der unteren Korper-
halfte und einer Uberbelastung der linken Herzkammer
kommen. Es besteht ein deutlich erhéh-
ter Blutdruck vor der Verengung. Je nach-
dem, wie stark die Einschrankungen sind,
wird eine ISTA entweder sofort nach der
Geburt oder in der frihen Kleinkindzeit
operativ oder durch eine Katheterinter-
vention behandelt.

Wir suchen nach Ursachen

Auch nach erfolgreicher operativer Be-
handlung treten im Verlauf immer wie-
der Komplikationen wie eine Aussackung
(ein sog. Aneurysma) oder eine erneute
Verengung der Hauptschlagader auf.
Nicht selten behalten oder entwickeln
die Kinder einen Bluthochdruck. Als
mogliche Ursache kommt hier eine Uber
den sichtbar verdickten Bereich hinaus-
gehende Gefiallveranderung in Frage.

Um die Ausbreitung der Verdanderungen der GefaR-
wand bei einer ISTA zu erforschen, wird operativ ent-
ferntes ISTA-Gewebe (Abb. 1) genauer untersucht.
Dazu werden bewahrte Nachweisverfahren (Abb. 2)
wie auch hochmoderne Methoden der Proteinbestim-
mung (Abb. 3) miteinander verbunden.

Forschung & Therapie in Gottingen

An der Universitdtsmedizin Gottingen ist kinderherzen
vielfaltig aktiv. Neben dem skizzierten Forschungspro-
jekt erforschen wir mit Hilfe eines sogenannten ,feta-
len Kardio MRT” eine hochauflésende neue Herzbild-
gebung fur ungeborene Kinder. Unsere Musiktherapie
bringt heilsame Klange fir kleine Herzpatienten.

22 Eldin wurde mit einer
Aortenisthmusstenose geboren.

Abb. 1 Operativ entfernte ISTA-Probe von circa einem
Zentimeter Lange.

Abb. 2 Movat-Pentachrom-Farbung einer Aortenisthmus-
stenose. Diese Ubersichtsfarbung wird verwendet, um einen
Uberblick Gber die Ausbreitung der Verdickung zu erhalten.

N

Abb. 3 Massenspektrometer, welches fiir die Bestim-
mung der Proteinzusammensetzung der ISTA-Proben
zum Einsatz kommt.

kinderherzen

Foérdergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

Gottingen

&

,on der Kenntnis der genauen Proteinzusammen-
setzung der Aortenisthmusstenose erhoffen wir uns,
vorhersehen zu konnen, ob eine erneute Gefals-
wandeinengung oder auch Aussackung der Gefal3-
wand bei einem Patienten wahrscheinlich ist. Lang-
fristig konnten mit dem Wissen aus dieser Studie
auch Strategien entwickelt werden, die gezielt den
molekularen Aufbau der GefaBwand verandern, um
die GefaBwandeigenschaften anzupassen und so das
Langzeitrisiko flir ISTA-Patienten nach einer operati-
ven Behandlung zu minimieren.”

kinderherzen-Expertin Dr. Katja Eildermann

PROJEKT AUF EINEN BLICK:

> Langzeitrisiken minimieren

Entwicklung von Praventionsprogrammen

Aufklarung molekularer Zusammenhange

Ausfiihrlicher Projekttitel:

Proteomics trifft Immunhistologie: Neue Wege zur
Aufklarung der molekularen Zusammensetzung der
Aortenisthmusstenose

Projektlaufzeit: August 2020 — Juli 2023

Projektkosten: 51.672 Euro

Projektstandort:  Universitatsmedizin
Gottingen
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Lebenschancen nach
Operation angeborener

Herzfehler li

Auszug aus dem Abschlussbericht der Universi-
tatsmedizin Gottingen in Zusammenarbeit mit der
Medizinischen Soziologie der Medizinischen Hoch-
schule Hannover (MHH).

Etwa ein Prozent aller Lebendgeborenen leidet an
einer angeborenen Fehlbildung des Herzens oder
der groRen GefdRe. Durch die Fortschritte in der Dia-
gnostik und Behandlung erreichen heute mehr als
90% dieser Kinder das Erwachsenenalter, so dass die
Gruppe der Erwachsenen mit einem angeborenen
Herzfehler (EMAH) stetig steigt. Mit diesem Projekt
untersuchten wir, in welchem MaR die operative Be-
handlung angeborener Herzfehler ,Lebenschancen”
eroffnet. Dies bezieht sich auf die Langzeitentwicklung
des Herz-Kreislaufsystems, auf die beruflichen Chan-
cen sowie auf das familidre Leben von Mannern und
Frauen mit einem angeborenen Herzfehler. Grundlage
der Untersuchung war die bereits von 2003 bis 2004
in Gottingen durchgefiihrte Studie Lebenschancen |,
in die 364 Patientinnen und Patienten mit einem ope-
rierten angeborenen Herzfehler eingeschlossen wer-
den konnten. Damals waren die Patienten zwischen
14 und 45 Jahre alt.

Wie geht es Herzkindern, wenn sie erwachsen sind?
Gut 15 Jahre spater kontaktierten wir alle 364 Patien-
ten und luden sie fir eine erneute kardiologische Un-
tersuchung und ein Interview ein. 68% der Patienten
mit einem mittleren Alter von nun 40+8 Jahre (von 27
bis 60) nahmen an der Nachsorgeuntersuchung teil.
79% dieser Patienten hatten einen mittelschweren
bzw. schweren angeborenen Herzfehler. Eine hohe
Rate der nachuntersuchten Patienten musste sich
in der Zeit zwischen beiden Studien einem Kranken-
hausaufenthalt aufgrund des Herzfehlers unterziehen.

26

50% der Patienten mit einem mittelschweren und 86%
der Patienten mit einem schweren Herzfehler waren
wegen eines oder mehrerer Eingriffe am Herzen bzw.
der GefdRRe durch Herzkatheter oder Operation in sta-
tiondrer Behandlung.

Aber auch bei den leichten angeborenen Herzfehlern
hatten fast 1/3 dieser Patienten einen derartigen Ein-
griff. Fast 8% der Patienten, von denen uns Informatio-
nen Uber den Langzeitverlauf vorlagen, waren seit der
ersten Lebenschancenstudie verstorben und mehr als
2/3 der verstorbenen Patienten hatten einen schwe-
ren angeborenen Herzfehler. Kein Patient mit einem
leichten Herzfehler war in der Zeit zwischen beiden
Studien verstorben.

Die aktuellen Analysen fokussieren sich nun auf die
spezifischen Herzfehler und auf die besonders haufi-
gen Langzeitfolgen wie Herzklappenprobleme, Herz-
rhythmusstorungen und Herzinsuffizienz. Ein weiteres
Hauptthema des Projekts bezog sich auf berufliche
Karrieren, die im Vergleich zur beruflichen Position
der Eltern und im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung
untersucht wurden.

Unterschiede beim beruflichen Werdegang

Hinsichtlich des schulischen Erfolgs unterschieden
sich Patientinnen und Patienten mit angeborenem
Herzfehler nicht von der Allgemeinbevolkerung, bei
beruflichen Karrieren gab es dagegen deutliche Un-
terschiede. Zum Zeitpunkt der ersten Studie waren
3% der Patientinnen und Patienten vorzeitig berentet
gewesen, dieser Anteil war zum Zeitpunkt der zwei-
ten Studie auf etwa 9% angestiegen. Beide Anteile
waren hoher als in der Allgemeinbevolkerung. Bei den
Patientinnen und Patienten hatten mehr berufliche

Biografische Interviews, in denen der Patient Auskunft
Uber sein Berufsleben, seine Familie und seinen Gesund-
heitszustand gibt, gehdren zur Studie.

Aufstiege als in der Allgemeinbevdlkerung stattge-
funden, was auf den ersten Blick Gberraschend sein
mag. Dies ist jedoch vor dem Hintergrund eines ho-
heren Risikos vorzeitiger Berentung zu sehen. Ins-
gesamt sind die Ergebnisse zu beruflichen Karrieren
jedoch erfreulich und zeigen, dass den Patientinnen
und Patienten durch die Operation und die Behand-
lungen in der Folgezeit Chancen fir eine Teilnahme
am beruflichen Leben eréffnet wurden.

Manner im Vergleich zu Frauen haufiger alleinstehend
Im Hinblick auf Familie und Partnerschaft lebte ein
groRerer Teil der Manner der Studie im Vergleich zur
Allgemeinbevolkerung allein. Die Wahrscheinlich-
keit, ohne Partnerin zu leben, stieg mit der Schwere
des Herzfehlers. Diese Unterschiede zur Allgemein-
bevolkerung gab es jedoch nicht bei den Patientin-
nen. Bei der Entscheidung fiir eigene Kinder gab es
ebenfalls deutliche Geschlechtsunterschiede. Deut-
lich weniger Manner (ndmlich 70% weniger) mit an-
geborenen Herzfehlern als die Frauen hatten eigene
Kinder, wahrend es in dieser Hinsicht bei den Frauen
mit angeborenen Herzfehlern kaum Unterschiede
zur Allgemeinbevolkerung gab. In unseren weiteren
Analysen werden wir untersuchen, welche Einstel-
lungsmuster hier wirksam geworden sein kénnen.

kinderherzen
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Anknipfung an die Vorgangerstudie aus den Jahren
2003 bis 2005

Untersuchung von Herzrhythmusstérungen,
Bluthochdruck und korperlicher Belastbarkeit im
Vergleich zur Allgemeinbevolkerung

umfassendes Bild der gesundheitlichen und
beruflich-sozialen Entwicklung von Herzkindern
und Erwachsenen mit angeborenem Herzfehler

Hochwertige, lebenslange, medizinische Betreuung
bei angeborenem Herzfehler

Menschen mit einem angeborenen Herzfehler sind starker
gefdhrdet, Herzrhythmusstorungen und Bluthochdruck zu
entwickeln, als andere Patienten.

V. |. n. r. Alexandra Knitza, Prof. Dr. Claudia Dellas, Iris Bolle,
Prof. Dr. Thomas Paul, Dr. Matthias Miiller, Andrea Schirmer
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Webbasierte

Fitnessplattform

Auszug aus dem Abschlussbericht des Deutschen
Herzzentrums Miinchen

Getreu dem Motto ,wer rastet, der rostet” ist ein ak-
tiver Lebensstil auch flr unsere jungen Patienten mit
angeborenem Herzfehler eine wichtige Grundlage fir
ein langes und moglichst beschwerdefreies Leben. Lei-
der gibt es unter ihnen noch immer Kinder und Jugend-
liche, die deutliche Auffalligkeiten wie Bewegungsein-
schrankungen und Kraftdefizite haben, welche diese
bis ins Erwachsenenalter begleiten werden. Deshalb
besteht Handlungsbedarf bereits bei unseren jungen
Patienten, damit sie in Zukunft moglichst die gleichen
Chancen wie Gleichaltrige erhalten.

Auch wenn Interventionen mit Fokus auf die Fitness
und Sportmotorik noch immer selten sind, gab es in

Kraftmessung
der Handmuskulatur
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den letzten zehn Jahren dennoch einige Ansédtze, haus-
liche Bewegungsprogramme fiir diese Zielgruppe zu
untersuchen und sie in die klinische Betreuung zu in-
tegrieren. Heimbasierte Bewegungsprogramme sind
nicht nur sicher durchfiihrbar, sondern stellen vielmehr
eine ndtzliche Alternative zu betreuten, stationdren Re-
habilitationen fir Patienten mit angeborenem Herzfeh-
ler jeglichen Alters dar.

Positive Riickmeldung der Beteiligten

In den vergangenen zwei Jahren haben wir in unserem,
von kinderherzen gefoérderten Projekt ,One Hour a
Week, Brings Mobility, Power and Speed” eine webba-
sierte Bewegungsintervention getestet, welche sicher
von allen Patienten durchlaufen wurde. Mit Hilfe von
Trainingsvideos wurden bei 70 Kindern und Jugendli-
chen, welche im Deutschen Herzzentrum
Minchen in kinderkardiologischer Betreu-
ung sind, speziell fir sie zusammengestellte
Ubungen eigenverantwortlich und in haus-
licher Umgebung durchgefihrt. Neben der
Verbesserung der gesundheitsbezogenen
Fitness untersuchte das Projekt etwaige
Auswirkungen eines 24-wdchigen sportli-
chen Trainings auf die Lebensqualitat.

Die Anwendung eines webbasierten Ubungs-
programmes ist bisher einzigartig in der
ambulanten kinderkardiologischen Reha-
bilitation von Patienten mit angeborenem
Herzfehler. Das Format war einer der ersten
Versuche seiner Art, welches viel positives
Feedback von Seiten der Kinder und Jugend-
lichen, aber auch ihrer Eltern erhielt.

Herzgesund in den eigenen vier Wanden

Auch wenn unsere Intervention hinsichtlich der
Sportmotorik und Lebensqualitdt noch nicht die er-
hoffte Durchschlagskraft besal3, sehen wir dennoch
grolRes Potenzial fir zuklnftige Bewegungsprogram-
me unter Bericksichtigung der digitalen Technologi-
en und modernen Medien.

Weiter konnten wir anhand unserer Untersuchung
wichtige Hindernisse und Hirden identifizieren. So
muss ein solches Programm nicht nur gewisse sport-
liche Anforderungen erfillen, sondern sich auch im
alltdglichen Einsatz bewahren. Insbesondere dies-
bezlglich kénnen schulische Belastungen, bedingt
durch Hausaufgaben, Priifungen oder dem Ubertritt
in weiterfihrende Schulen und den ersten Beruf,
Ursache daflr sein, dass eine zusatzliche sportliche
Betatigung nicht in dem notwendigen Mal3e und Re-
gelmaRigkeit durchgefiihrt werden kann.

Nichts desto trotz zeigt die Corona-Pandemie einmal
mehr, wie ausnahmslos alle, aber auch ganz beson-
ders unsere jungen Patienten, mit besonderen Her-
ausforderungen zu kdmpfen haben, wobei der Nut-
zen solcher Angebote umso deutlicher wird. Deshalb
sollten die Bemihungen weiter intensiviert werden,
das Angebot solcher sogenannter eHealth-Angebote
flr diese Patientengruppe zuklnftig noch weiter aus-
zubauen und zu untersuchen.
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Nachhaltigkeit von
Herz-Operationen

Auszug aus dem Abschlussbericht des Universitats-
Herzzentrums Freiburg / Bad Krozingen

»Wozu ist Geld gut, wenn nicht, um die Welt zu ver-
bessern?” (Elizabeth Taylor)

Fast jeder von uns hat sich die folgenden Fragen ge-
stellt: ,Spende ich einen Teil meines Geldes?”, , Kann
ich mir sicher sein, dass das Geld auch wirklich bei den
Menschen ankommt, die es brauchen?” ,Wie sieht es
mit der Nachhaltigkeit des Projektes aus, das ich unter-
stitze?” Anhand dieser Fragen haben wir bespielhaft
ein Wohltatigkeits-Programm untersucht, das es sich
zur Aufgabe gemacht hat, Kinder mit angeborenen
Herzfehlern in Begleitung der Mutter aus den unter-
schiedlichsten Ldndern dieser Erde nach Freiburg zu
fliegen und zu operieren.

,Jedes Kind mit einem angeborenen Herzfehler, egal
wo es geboren wird, soll Zugang zu angemessener me-
dizinischer und chirurgischer Versorgung haben.” (Visi-
on der World Society for Pediatric Heart Surgery, 2008)
Es wurden alle Kinder in die Studie eingeschlossen,
die in den Jahren 01/2008 bis 12/2017 mit Hilfe von
gemeinnitzigen MaRnahmen in Freiburg behandelt
wurden. Im ersten Teil der Studie wurden die demo-
grafischen und medizinischen Daten dieser 100 Kinder
ausgewertet. Im zweiten Teil wurde ein eigens entwi-
ckelter Fragebogen professionell in 13 Sprachen Uber-
setzt und zur Erhebung der Nachfolgeuntersuchung an
die Familien in 20 Lander verschickt.

Teil 1: Demografische und medizinische Daten

Aus mehreren hundert Anfragen hat ein interdisziplina-
res Arzteteam diese 100 Kinder rein nach medizinischen
Gesichtspunkten aus den qualitativ sehr unterschiedli-
chen Bittschreiben nach entsprechenden Rickfragen
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ausgewashlt. Die Triage, also das Auswahlen genau der
Kinder, die zum Zeitpunkt der Anfrage noch sinnvoll
operabel waren und andererseits auch wirklich einen
schweren Herzfehler aufwiesen, hat sehr gut funk-
tioniert. Denn 97 von 100 Kindern konnten operativ
behandelt werden. Lediglich bei 3 Kindern stellte sich
erst in Freiburg heraus, dass ein invasiver Eingriff nicht
zielfihrend sein wirde und fand daher nicht statt. Kein
Kind verstarb bis zum Heimflug oder wies eine bleiben-
de Komplikation auf. 89 Kinder wurden chirurgisch ope-
riert, und bei 8 Kindern konnte der Herzfehler mittels
einer minimalinvasiven Herzkatheterintervention er-
folgreich behandelt werden. Die Beatmungszeit lag im
Mittel bei 7 Stunden, der Intensivaufenthalt bei 2 Tagen
und der Gesamtkrankenhausaufenthalt bei 12 Tagen.

Teil 2: Die Nachfolgeuntersuchung

Der zweite Teil der Studie umfasste die Nachfolgeunter-
suchung der Kinder. Die Daten der Langzeitverlaufe wur-
den mit Hilfe eines selbstentwickelten Fragebogens mit
50 Einheiten zu medizinischen, psychosozialen und so-
ziokulturellen Fragen erhoben. Von den 100 Patienten
erhielten wir von 70 Familien eine Antwort. Zwei Kinder
waren in der Zwischenzeit im Heimatland verstorben.
58 schickten uns einen vollstandig ausgefiillten Fragebo-
gen zurlck, der von professionellen Dolmetschern aus
den 12 Sprachen rickibersetzt und anschlieRend von
uns ausgewertet wurde. Hier zeigte sich, dass die meis-
ten ausgefillten Fragebogen aus El Salvador stammten,
gefolgt von Antworten aus dem Irak.

Uberraschend positives Ergebnis

Uber 80% der Kinder wurden nach der Behandlung
in Freiburg im Heimatland arztlich betreut, meist war
auch eine Echokardiographie durchgefiihrt worden.

Ware kinderherzen nicht kurz nach seiner Geburt
vor Ort eingetroffen, hatte er nicht Gberlebt:
Abreham (r.) aus Eritrea lebt heute herzgesund.

Auch die Ergebnisse bezlglich Ausbildungsstand und
Entwicklung der Kinder waren sehr erfreulich: Alle
Kinder im schulfahigen Alter besuchten die Schule.
Lediglich einem Kind war dies aufgrund einer gene-
tisch bedingten geistigen Behinderung nicht moglich.
Die korperliche Leistungsfahigkeit wurde von knapp
90% der Eltern als sehr gut und die Kinder als ,,sport-
lich fit“ eingestuft. Ahnlich fielen die Ergebnisse im
Hinblick auf die psychosoziale Entwicklung aus: Hier
wurden 97% der Kinder als Gberwiegend frohlich und
gut gelaunt bewertet. Als Vergleichsgruppe waren
die altersgleichen Klassenkameraden, Freunde und
Geschwister herangezogen worden. Auch die fa-
milidre Situation war vielversprechend: In 88 % der
Familien war mindestens ein Elternteil erwerbstéatig
und 62% unserer Patienten hatten nicht mehr als 2
Geschwister in der Familie.

Fazit FUr das arztliche Team konnten wir beweisen,
dass das Triage-System sehr gut funktioniert. Den
Spendern konnte mit der Auswertung der Fragebo-
gen gezeigt werden, dass die psychosoziale und kor-
perliche Entwicklung der Kinder trotz des angebore-
nen Herzfehlers nach der Herzoperation im Vergleich
zu Gleichaltrigen oder den Geschwistern in den
allermeisten Fallen als gleich gut oder sogar besser
eingestuft wurde. Aufgrund der Ergebnisse unserer
Studie sehen wir die Nachhaltigkeit des untersuchten
gemeinndtzigen Projektes sehr positiv.

kinderherzen

Fordergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

UNIVERSITATS

N FREIBURG - BAD KROZINGEN Hmm

HERZZENTRUM

KERNZIELE:

Erkenntnisse Uber:

Personliche Situation von auslandischen Kindern
mit angeborenem Herzfehler nach der Operation in
Deutschland

Kardiologische Versorgung im Heimatland

Korperliche und geistige Entwicklung sowie Ausbil-
dung in Schule, Studium und Beruf

Sowie:

Information ehrenamtlicher Helferinnen und Helfer
sowie der Spenderinnen und Spender liber den
Zustand der Kinder

Motivation von Arzten, Pflegepersonal, Klinikver-
waltungen und Gastfamilien, sich auch in Zukunft
flir Herzkinder im Ausland zu engagieren

HERKUNFTSLANDER DER KINDER

Sonstige 16% El Salvador 49%

Afrika 7%

Afghanistan 7%

Irak 21%

Sonstige: Jemen, Armenien, der Kosovo, Nicaragua, Albanien,
Georgien, Kasachstan, die Mongolei, Usbekistan, Venezuela
und WeiRrussland.




Internationale Nothilfe 32-43

Vor und nach den GrenzschlieBungen 34

El Salvador 35-36
Eritrea 37

Rumanien 37

Die mobile kinderherzen-Klinik 38 — 41

Projektibersicht 2020 42 —43

Eduardo hilt ganz still
bei seiner Ultraschall- A
Voruntersuchung zur
Herzoperation




2.
\‘ CORONA-PANDEMIE

Internationale

Nothilfe

Bevor und nachdem die Grenzen schlossen

Jede Stunde starten weltweit 158 Kinder herzkrank ins
Leben. Darum engagieren wir uns seit 2001 auch fur
diejenigen von ihnen, die im Ausland leben und keine
Chance auf Heilung haben — unabhangig von ihrer Her-
kunft, Hautfarbe oder Religion. Die medizinischen Be-
handlungsmoglichkeiten fur herzkranke Kinder sind in
vielen Landern dieser Welt katastrophal. Es fehlen gut
ausgebildete Arzte und Fachkrifte, angemessene me-
dizinische Einrichtungen und oft schlichtweg das Geld
flir eine Herzoperation.

Mehrmals im Jahr fihren wir lebensrettende Opera-
tions-Einsdtze in Krisengebieten durch. Unsere Teams
aus ehrenamtlichen Herz-Experten helfen kleinen Herz-
patienten in medizinisch unterversorgten Landern wie El
Salvador, Eritrea und Rumanien in Kliniken direkt vor Ort.
Unter bestimmten Voraussetzungen ermdglichen wir le-
bensrettende Herzoperationen fir auslandische Kinder
in spezialisierten Kinderherzzentren in Deutschland.

Vorboten eines Ausnahmejahres

Anfang 2020 kam kinderherzen gerade noch rechtzei-
tig nach El Salvador, bevor die Grenzen fir lange Zeit
schlossen. Unter der Flihrung von Professor Schlensak
operierte unser ehrenamtliches Expertenteam elf
Kinder, die sich allesamt — auch nach teils schweren
Eingriffen — gut erholten und wohlauf sind.

Es blieb der einzige Auslandseinsatz des Jahres, der
uns andeutete, wie die ndhere Zukunft aussehen
sollte. Am Flughafen wurde bei allen Einreisenden die
Korpertemperatur gemessen, Fragebdgen zu Corona-
Kontakten mussten ausgeflllt sowie neue Hygiene-
und Quarantanevorschriften eingehalten werden.
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Nach dem glicklichen Ende der Mission El Salvador
folgten die Ausfille aller weiteren flr das Jahr geplanten
Noteinsatze. Am 11. Mdrz 2020 mussten wir erstmals
unseren Eritrea-Einsatz offiziell absagen. Schatzungs-
weise 30 herzkranke Kinder und ihre Familien warteten
vergeblich auf unsere Hilfe und die Ungewissheit, ob sie
bei unserem nachsten Einsatz noch leben werden, ist
nur schwer zu ertragen. Eine Woche spéter |6ste die auf
Social Media veroffentlichte Video-Erklarung von Dr.
loannis Tzanavaros zur Absage der humanitaren Not-
hilfe in Rumanien zusatzliche Bestlirzung in der Herz-
Community aus. Dariber hinaus mussten die Kosten
aufgefangen werden, die wegen der kurzfristigen Absa-
gen flir uns entstanden waren. Um den Kindern direkt
nach der Corona-Krise helfen zu kdnnen, brauchen wir
dringend Spenden.

Es geht weiter

Heute, da diese Zeilen entstehen, sei ein erfreulicherer
Ausblick fir 2021 gewahrt: Bei unserem nachgeholten
Rumanien-Einsatz schenkten unsere Herz-Experten 14
Kindern die Chance auf ein herzgesundes Leben. Fir
das Team um Dr. Tzanavaros war es eine Rekordleistung
unter erschwerten Bedingungen, die unser Einsatzziel
deutlich Gbertraf.

Auch wenn es mancher Tage seit Ausbruch der Pande-
mie so scheint als wiirde die Zeit stehen bleiben, tat
sie es 2020 keineswegs. Unsere Vorbereitungen fir die
nachsten Auslandseinsatze nahmen enorm an Fahrt
auf. Das trifft sowohl auf unsere bisherigen Einsatzge-
biete als auch auf neu hinzugewonnene zu. AuRerdem
bekommt die Internationale Nothilfe von kinderherzen
mit der mobilen Klinik MOHKI eine einzigartige Kompo-
nente, die unser Engagement auf ein neues Level be-
fordert. Mehr dazu verraten wir auf den Seiten 38-41.

»,
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Ereignisreicher
Auslandseinsatz

Unser einziger humanitarer Auslandseinsatz 2020
fand vom 1. bis 9. Februar statt. Auch dieses Mal war
die grolRe Anzahl an Eltern mit ihren herzkranken Kin-
dern im Wartesaal bemerkenswert. Da es in El Sal-
vador keine gesetzliche Krankenversicherungspflicht
gibt, ist die lebensrettende Herz-Operation fir viele
nicht bezahlbar. Familien reisten von weit her an, wa-
ren dngstlich, aber auch voller Hoffnung, ihren Kin-
dern wiirde endlich die ersehnte Hilfe zukommen. Elf
von ihnen bekamen sie und blicken einer herzgesun-
den Zukunft entgegen.

Das Thema Ausbildung stand im Vordergrund

Es gab weiterbildende Unterrichtseinheiten fiir anséas-
sige Arzte und Schwestern auf der Intensivstation, ope-
riert wurde in gemischten Teams aus deutschem und
salvadorianischem Personal. Zusatzlich lud Missionslei-
ter Professor Christian Schlensak Medizinstudenten der
Universitat San Salvador in den OP ein. Nach einer Vor-
lesung zum Thema ,, Angeborene Herzfehler” durften
die angehenden Arzte bei den Eingriffen live dabei sein.

Es war uns eine Ehre —und zwar sprichwortlich: Wah-
rend unseres Einsatzes wurde Professor Schlensak fur
seine humanitare Arbeit das Bundesverdienstkreuz
vom deutschen Botschafter Bernd Finke verliehen.
Normalerweise geschieht das nur in Deutschland, so-
mit war die Uberraschung perfekt. Zusatzlich wurde
dem Tibinger Mediziner und Arztlichem Direktor der
Klinik fir Thorax-, Herz- und Gefalichirurgie auch die
héchste Ehrung El Salvadors, der ,Noble Amigo de
El Salvador” zuteil. Wir gratulieren von Herzen!

>

Intensivschwester Dorothea Friih (I.) begriSt im Wartebereich
des Krankenhauses in San Salvador ihre kleinen Patienten und
deren Familien.

Prof. Schlensak wird offiziell zum ,,Noble Amigo de El Salvador“
und Trager des Bundesverdienstkreuzes.
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Die kleine Angeli Jasmin hat die Intensivstation sehr schnell
verlassen und schon wieder Appetit.

Auch kinderherzen wurde fur das Engagement feierlich
gedankt. Gabriela de Bukele, die First Lady des mittel-
amerikanischen Staates, Uberreichte jedem einzelnen
unseres Teams eine offizielle Urkunde, die das person-
liche Engagement wirdigt. Es war einer dieser ganz be-
sonderen Momente, die man nur einmal erlebt.

Verlassliche Partner in fremden Landern sind unerldss-
lich. Wir sind daher sehr gllcklich, die exzellente Zu-
sammenarbeit mit der ortlichen Hilfsorganisation Sana
Mi Corazdn vertraglich fixiert zu haben. Die ehrenamtli-
chen Mitglieder organisieren unser neues padiatrisches
Herzkatheterprogramm, das ganzjahrig von ortsansassi-

Austausch liber Grenzen: Die Kinder werden gemeinsam mit
einheimischen Fachkraften im Team operiert.

gen Kinderkardiologen durchgeflhrt wird. Dr. Mauricio
Velado, der im Vorfeld zur Weiterbildung nach Tibingen
reiste, verfolgt im Rahmen des Programms die Redu-
zierung der Todeszahlen von unter einjahrigen herz-
kranken Kindern. Ein weiteres Ziel ist die Vorbeugung
kiinftiger Komplikationen durch frilhe Diagnose und
Problembehebung schon im jungen Alter.

Sana Mi Corazon ist unser Bindeglied zu allen rele-
vanten Partnern vor Ort. Dazu zdhlen unter anderem
Ministerien, Krankenhausleitung sowie medizinisches
Personal oder solches, das in logistischen Fragen uner-
lasslich ist.

Dr. Rodrigo Sandoval (I.) und Prof. Christian Schlensak (r.)

.
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1.400 gerettete Kinder

Seit ihrem Ersteinsatz 2002 haben Dr. Urban (Grin-
dungsvater und Vorstand von kinderherzen sowie ehe-
maliger arztlicher Direktor des Deutschen Kinderherz-
zentrums Sankt Augustin) und seine Teams rund 1.400
Madchen und Jungen am Herzen operiert, die Sterbera-
te mit und ohne Herz-Lungen-Maschine lag bei knapp 2
Prozent. Das bedeutet, fast alle operierten Kinder tber-
lebten und sind dauerhaft geheilt. In den meisten Fallen
haben sie auch eine normale Lebenserwartung.

Um die bis dato 36 erfolgreichen Herzmissionen durch-
fihren zu kénnen, wurde in Asmara, der Hauptstadt
Eritreas, ein eigens daflr errichtetes OP-Zentrum auf-
gebaut: das International Operation Center for Child-
ren in Asmara (IOCCA). Der Zustand des urspriinglichen
Militérlazaretts war menschenunwdrdig, erinnert sich
Dr. Urban: ,,... die Intensivstation war ein dunkles, stin-
kendes Loch mit defekten Beatmungsgeraten aus der

\‘ RUMANIEN

Vorkriegszeit; kein Patient verliel’ sie lebend.” Der Kin-
derherzchirurg und sein Team machten es sich fortan
zur Aufgabe, zu helfen. Bereits seit 1997 wird ortsan-
sassiges medizinisches Personal von ihnen unterrichtet
und geschult — zunachst im DKHZ in Sankt Augustin, seit
2002 auch im IOCCA in Eritrea.

kinderherzen ist seit 2016 fir die Herzmissionen in Eri-
trea verantwortlich und arbeitet eng mit Kooperations-
partner ARCHEMED — Arzte fiir Kinder in Not e V. zusam-
men. Dass wir in einem der armsten Lander der Welt, in
dem es fur seine 2,5 Mio. Kinder lediglich 12 Facharzte
flr Padiatrie und keine ausgebildeten Kinderchirurgen
gibt, so viel Gutes bewirken kdnnen, macht uns unend-
lich dankbar. Finanziert wird jede einzelne Mission, je-
des medizinische Gerat ausschlieRlich durch Spenden.
Durch sie werden 1.400 kleine Herzen grol.

Herzlichkeit und
Herzleiden in Europa

,In Rumanien kommen jahrlich schatzungsweise 1.500
Kinder mit angeborenem Herzfehler auf die Welt. Es
kdbnnen nur weniger als die Halfte der Kinder pro Jahr
behandelt werden. Wir wollen in Rumanien, mitten in
Europa, ehrenamtlich helfen, weil der Bedarf riesig ist...”
Den Worten von Dr. loannis Tzanavaros folgen seit 2019
Taten. Seither unternimmt kinderherzen zusammen mit
der Sana Herzchirurgie Stuttgart lebensrettende Opera-
tionseinsatze ins Land am Schwarzen Meer.

Es ist kaum zu glauben, doch in dem EU-Land sind
Kinder mit zum Teil ,einfach” zu behandelnden Herz-
fehlern zum Sterben verurteilt. Aufgrund des unzurei-

chenden Gesundheitssystems, mangelnder finanzieller
Hilfe sowie nicht ausreichend geschultem Fachpersonal
kann den meisten Herzkindern nicht geholfen werden.
Darum sind wir Uberglicklich, mit dem einheimischen
Kollegium der Kliniken in Brasov (ehem. Kronstadt) 2019
zumindest acht und im April 2021 in Sibiu (ehem. Her-
mannstadt) 14 von ihnen eine lebensrettende Operati-
on geschenkt zu haben. Die rumanischen Eltern, Fami-
lien und Kollegen teilen ihr Glick mit einer Herzlichkeit
wie wir sie nicht vergessen werden. Darum freuen wir
uns auch alle sehr, nach dem herzzerreilenden Ausfall
der geplanten Einsatze in 2020, dass wir in 2021 wieder

zurlckkehren konnten.
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W I W I r m I I . - Viele schwer herzkranke Kinder leben dort, wo die
: medizinischen Bedingungen fir eine Chance auf Le-

ben unerfillt bleiben. Doch genau diesen Herzkindern
o o o ‘ A kénnen wir ab 2022 endlich helfen. Mit der ersten und
’n er erzen- K I n I \ e einzigen mobilen Herzklinik speziell fur Kinder errei-
\ I 5’ ' chen wir mehr von ihnen als bisher méglich war.
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Die MOHKI ist:

» vollstdndig mit allen medizinischen Geraten aus-
gerUstet, die flir hochkomplexe Herzoperationen
benotigt werden.

Zentrale
Aufnahme

beweglich, leicht, robust und kann innerhalb
von 4 Tagen von wenigen Helfern ohne grolle
Maschinen aufgebaut werden.

zielgerichtet. Mit nur einer Operation soll sie
Kindern das Leben retten — egal, wo sie geboren
werden.

&
e i B

weltweit einsatzbereit. Uberall, wo die medizini-
schen Bedingungen fiir Herzoperationen unzu-
reichend sind, kommt MOHKI zum Einsatz.

!;#ﬂ‘ S e - : nachhaltig, weil sie mit Aus- und Weiterbildungs-
ﬁ!’ 4 ; programmen Verbesserungen des Gesundheits-

systems vor Ort schafft.

wirtschaftlich, weil sie die Kosten einer Herz-OP
von Kindern im Ausland dramatisch senkt: von
durchschnittlich 40.000 in Deutschland auf

4.000 Euro.
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Wir haben viel vor
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Prof. Christian Schlensak, Arztlicher Direktor Universitats-
klinik fiir Thorax-, Herz- und GefaRchirurgie Tibingen

Unser bisher grofites Auslandsprojekt veranschaulicht
das: MOHKI ist die erste mobile kinderherzen-Klinik, au-
tark, modular und dank der innovativen Systembauweise
innerhalb von 4 Tagen komplett einsatzbereit. In sich tragt
sie alle medizinischen Gerate, die unsere Rettungsteams
fir ihre anspruchsvollen Einsatze flr herzkranke Kinder
brauchen. Das gibt es noch nirgendwo auf der Welt.
Ein groRes Team aus ehrenamtlichen Fachexperten
arbeitet mit Leidenschaft an diesem Innovationsprojekt.

Das macht MOHKI einzigartig

Die mobile Klinik besteht aus robusten, leichten Elemen-
ten eines neuartigen Kunststoffes. Die Module werden
schnell mit wenigen Helfern und ohne groRe Maschinen
aufgebaut. AulRerdem funktioniert MOHKI unabhéangig
von lokaler Stromversorgung Uber erneuerbare Energie-
guellen und Generatoren. Unsere Einsatzteams konnen
so erstmals unter deutschen Standards operieren, unter
gesicherten Bedingungen, die Bestand haben.
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Darum ist dieses Projekt so wichtig
,Man traut es sich kaum zu sagen, aber
im einzigen vorhandenen Operationssaal
in Eritrea flogen die Fliegen und setz-
ten sich auf die Wunden®, berichtet Dr.
Andreas Urban aus unserem langjahri-
gen Einsatzort im Nordosten Afrikas. Die
Frage, die wir uns deshalb immer wieder
stellten: Was ware, wenn wir herzkranke
Kinder auch in Krisengebieten unter den
gleichen Bedingungen wie in Spezialklini-
ken in Deutschland operieren kénnten?
Wenn wir eine mobile kinderherzen-Kl|i-
nik an diese hoffnungslosen Orte mitneh-
men wirden?

Prof. Dr. Dr. h.c. Christian Schlensak, der
die medizinische Leitung der mobilen Kili-
nik innehat, berichtet aus El Salvador von
dhnlichen Zustdanden. Man arbeite unter
unfassbar schlechten hygienischen und
medizinischen Bedingungen. Dabei stolke
man an psychische und physische Gren-
zen — Was ware, wenn...?

Die Antwort auf diese Frage ist vielver-
sprechend: Die MOHKI ermoglicht es uns, weitaus
mehr herzkranke Kinder zu operieren als zuvor. Bei ih-
rem voraussichtlichen Ersteinsatz in der zweiten Jah-
reshalfte 2022 planen wir, ca. 30 Herzkindern im Pro-
jektland El Salvador eine lebensrettende Operation zu
ermoglichen. Das sind doppelt so viele wie im Vorjahr
ohne die mobile Klinik.

Eigenes Ausbildungsprogramm vor Ort

Ferner beschleunigt das Projekt eine Entwicklung, die
unsere Internationale Nothilfe ldngst in Bewegung
gebracht hat: Wir intensivieren und optimieren den
Wissenstransfer in die Einsatzlander. Die Schulung
des 6rtlichen Fachpersonals wird im Rahmen des Ein-
satzes eine hohere Qualitat erreichen und somit die
Nachversorgung der kleinen Patienten auch nach un-
serer Abreise verbessern. Mit MOHKI leisten wir akti-
ve Hilfe zur Selbsthilfe.

kinderherzen

Fordergemeinschft Deutsche Kinderherzzentren e.V.
Elsa-Brandstrom-Str. 21 - 53225 Bonn

Telefon: 0228 - 42 280-29

E-Mail: anja.schlarb@kinderherzen.de

Sehen Sie unseren kurzen und
bewegenden Film. Bitte QR-Code
mit dem Smartphone scannen
oder auf der Website unter:

www.kinderherzen.de/mohki/

SchlieRlich reduzieren wir durch die gesteigerten Ope-
rationszahlen und die Sicherstellung einer nachhalti-
gen Versorgung und Pflege langfristig die Kosten unse-
rer internationalen Noteinsatze.

Der Ersteinsatz in El Salvador 2022 erfolgt in enger
Absprache mit den Verantwortlichen vor Ort. Im Vor-
feld werden unter anderem der Platz fir die MOHKI
geebnet, die MUllentsorgung sichergestellt sowie ein
Sicherheitsprogramm entwickelt. Tatkraftige Unter-
stltzung erhalten wir insbesondere von unserer orts-
ansassigen Partnerorganisation Fundacion Sana Mi
Corazon, dem Gesundheitsministerium und vom Kli-
nikstab des Hospital de San Juan de Dios in Santa Ana.

Oberst a.D. Edgar P. Chatupa entwickelte mit kinderherzen
und der Firma NOWEBO das Konzept der MOHKI.

,Mit MOHKI betreten wir Neuland in der Internationalen
Nothilfe fir herzkranke Kinder. Gemeinsam mit tber 30
ehrenamtlichen Herzspezialisten entwickeln wir Schritt
fur Schritt diese vollig neuartige mobile Klinik. Von Kiel bis
Zlrich opfern sie alle neben ihrer anspruchsvollen Tatig-
keit in den Kliniken und Praxen viel Zeit, Miihe und Energie,
um dieses Innovationsprojekt zu realisieren. Und wir haben
schon viel geschafft: Die Gebaudehdille steht, ein Grolteil
der Gerate ist angeschafft und wir kdnnen mit dem Innen-
ausbau sowie den Versorgungseinheiten beginnen.

Auch nach jahrelanger humanitarer Auslandsarbeit mo-
tiviert mich MOHKI auf ganz besondere Weise. Denn sie
wird dafiir sorgen, dass wir mit einem gleichbleibenden
Standard auf héchstem Niveau mehr Kindern weltweit das
Leben retten kdnnen. Und das macht mich sehr gliicklich.”

Anja Schlarb, Projektleitung MOHKI

»Ich mach mir mal Gedanken.”

Die Idee der Mobilitdt nahm bei einem Besuch bei der
Bundeswehr konkrete Form an. Oberst a.D. Edgar P.
Chatupa prasentierte damals kinderherzen und Prof.
Schlensak die modularen Containerldsungen fur hu-
manitdre Einsdtze im Ausland und erklarte die Mog-
lichkeiten solcher Bausysteme — genauso wie deren
Grenzen. Denn fir den Bedarf einer mobilen Klinik wie
kinderherzen sie sich wiinschte, waren die bestehen-
den Systeme ungeeignet. ,Es wurde schnell klar, dass
die MOHKI autark und ihre Bauweise besonders leicht
sein musste. Maximal vier Erwachsene sollten Bauele-
mente und Ausristung tragen kdnnen, damit der Sup-
port in den Entwicklungslandern so gering wie moglich
gehalten werden kann® erklart Oberst a.D. Chatupa,
der bereits viele mobile Kliniken im Ausland fir die
Bundeswehr geplant hat und den Aufbau organisierte.
Als Sanitatsstabsoffizier und gelernter Pfleger weild er
genau, worauf es ankommt und entwickelte aus der
Idee das konkrete Konzept. ,Diese Klinik wird den An-
forderungen chirurgischer Eingriffe unter schwersten
Bedingungen gerecht. Mit der MOHKI wird der Wunsch
nach Mobilitdt wahr und die Internationale Nothilfe fur
herzkranke Kinder effektiver denn je.”
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Klinik | Einsatzort | Partner

Projekttitel

kinderherzen

Fordergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

L)

Bereich

Laufzeit

L 5 TS

KOSten (geplant)

Deutsches Herzzentrum Berlin

Deutsche Gesellschaft fiir Andsthesiologie & Intensivmedizin
(DGAIl eV.)

Eritrea in Kooperation mit Archemed e.V., Méhnesee
kinderherzen-Musiktherapeutin Agnes Koblenzer

El Salvador in Kooperation mit Hand aufs Herz e.V., Tibingen
Deutsches Herzzentrum Berlin

Universitatsklinikum GieRen und Marburg

Deutsches Herzzentrum Berlin

Afghanistan in Kooperation mit der Albertinen-Stiftung,
Hamburg

Universitats-Herzzentrum Freiburg

El Salvador in Kooperation mit Universitatsklinikum Tuibingen
Deutsches Herzzentrum Berlin

Universitatsklinikum Bonn (in Kooperation mit RWTH Aachen)
Universitatsmedizin Gottingen

Deutsches Herzzentrum Miinchen

Deutsches Herzzentrum Miinchen

Sportprojekt in Kooperation mit Universitatsklinikum Bonn
Universitatsklinikum Bonn

Deutsches Herzzentrum Berlin

Rumanien in Kooperation der Polisano Stiftung
kinderherzen-Musiktherapeutin Angelika Konig
kinderherzen-Initiativprojekt Expats-Day 2020

kinderherzen-Musiktherapeutin Julia Higing

weltweit: kinderherzen-Initiativprojekt
Mobile kinderherzen-Klinik (MOHKI)

Universitatsklinikum Bonn

Universitatsmedizin Gottingen

El Salvador in Kooperation mit Sana Mi Corazon
Deutsches Herzzentrum Miinchen
kinderherzen-Musiktherapeutin Anna Fischer
kinderherzen-|nitiativprojekt Schutz Risikogruppen
Universitats-Herzzentrum Freiburg

Nationales Register fir angeborene Herzfehler e.V. (NR AHF)

Psychomotorische Entwicklungsuntersuchung bei Kindern mit angeborenem Herzfehler

Symposien fir Kinderkardioandsthesisten — Satelliten-Symposium und regelmaRige
(auf Initiative und in Tragerschaft der kinderherzen Fordergemeinschaft Deutsche

Operation und Behandlung herzkranker Kinder in Eritrea und Fortbildung einhei
Musiktherapeutische Einzeltherapie auf den Stationen des DKHZ Sankt Augustin
Operation und Behandlung herzkranker Kinder aus El Salvador am UK Tibingen

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

Longitudinale Erfassung (2.-8. Lebensjahr) des neurologischen Outcomes und
Herzfehlern vor und nach Fontankomplettierung

Friherkennung eines Versagens der Fontan-Zirkulation durch erweiterte Untersu

Kostenibernahme von Operationskosten von zwei herzkranken Kindern aus Afghanistan
der Re-Operation eines herzkranken Madchens aus 2019 am Universitatsklinikum

Nachhaltigkeit von Herzoperationen von Kindern aus 17 Landern
Herzchirurgische Operationsreisen Team Prof. Schlensak & Co. nach El Salvador
Kann Hypothermie die Inflammationsantwort geschadigter primarer Kardiomyozyten

Entwicklung von patienten-individuellen, computergestiitzten Strémungsmodellen

Klinische Evaluation der fetalen kardiovaskularen-MRT mittels MRT-kompatibler
angeborener Herz- und GefaRfehlbildungen

Webbasierte Bewegungsintervention zur Verbesserung der Sportmotorik und deren
Herzfehler

Neuro-kognitive Entwicklung und gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei Patienten
Sporttrainer flr kinderherzen-Staffel beim Bonn Marathon

Fetal Atrial Flutter & Supraventricular Tachycardia (FAST Therapy Trial)
Untersuchung der enzymatischen Leberfunktion bei Patienten nach einer Fontan-
Herzchirurgische Operationsreisen nach Rumanien

Finanzierung der Musiktherapie in der Klinik fir Padiatrische Kardiologie und Intensiv
Austausch und Weiterbildung der ehrenamtlich ins Ausland reisenden Herzteams
Musiktherapeutische Einzeltherapie auf den Stationen der Kinderkardiologie am
Mobile kinderherzen-Klinik fir kinderherzchirurgische Eingriffe vor Ort in Krisengebieten
Fest montierte Warmestrahler fir die Kinderherzabteilung des ELKI

Proteomics trifft Immunhistologie: Neue Wege zur Aufklarung der molekularen

Finanzierung von Positionen, die bei Herzeinsatzen vor Ort anfallen und Kinderherz-OP’s

Entwicklung von Sportmotorik, GefaRsteifigkeit und Lebensqualitat bei Kindern u. Jugend
Kohorte ,,unter Einbeziehung” Sorgen, Angst, Resilienz. Eine online Befragung der Kinder

Musiktherapeutische Einzeltherapie in der Kinderkardiologie der Universitatsklinik KéIn
Schutz Risikogruppen durch Mund-Nasen-Schutzmasken f. herzkranke Kinder,
Personalisierte Diagnose mittels MRT und Nachweis myokardialer zellfreier Spender-

Strukturforderung Nationales Register flir angeborene Herzfehler

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

Treffen des Arbeitskreises Kinderkardioanasthesie
Kinderherzzentren e.V.)

mischer Arzte und Schwestern

zerebraler MRT-Veranderungen bei Kindern mit komplexen

chungen der Leberfunktion

im French Medical Institute in Kabul und verzogerte Teilrechnung
Hamburg-Eppendorf

aufhalten?

fr herzkranke Kinder

Doppler-Ultraschall Triggerung zur pranatalen Diagnostik

Nachhaltigkeit bei Kindern und Jugendlichen mit angeborenem

mit angeborenem Herzfehler- Same same, but different?

Operation

medizin an der Universitatsmedizin Gottingen

Universitatsklinikum Bonn

(Ausgaben 2020: 115.672,01 €); Bau beendet, Ausstattung in Planung

Zusammensetzung der Aortenisthmusstenose

durch einheimische Arzte in El Salvador

lichen mit angeborenem Herzfehler im Langsschnitt- Die ,,Footloose-
der Footloose-Kohorte und deren Eltern in Zeiten der Covid 19-Pandemie

Jugendliche und deren Familien

DNA im ersten Jahr nach Herztransplantation

auch personlich. Sprechen Sie uns an!

Wissenschaft / Forschung
Weiterbildung / Fortbildung
Internationale Nothilfe
Personal / Therapie
Internationale Nothilfe
Wissenschaft / Forschung
Wissenschaft / Forschung
Wissenschaft / Forschung
Internationale Nothilfe
Wissenschaft / Forschung
Internationale Nothilfe
Wissenschaft / Forschung
Wissenschaft / Forschung
Wissenschaft / Forschung
Wissenschaft / Forschung
Wissenschaft / Forschung
Sportprojekt / Personal
Wissenschaft / Forschung
Wissenschaft / Forschung
Internationale Nothilfe
Therapie / Personal
Weiterbildung / Fortbildung
Therapie / Personal
Internationale Nothilfe
Ausstattung
Wissenschaft / Forschung
Internationale Nothilfe
Wissenschaft / Forschung
Therapie / Personal
Satzungszwecke
Wissenschaft / Forschung

Satzungszwecke

01.10.2015 —30.06.2020
01.11.2015-31.12.2021
01.05.2019-30.04.2021
01.08.- 31.10.2020
01.04.2019- 31.12.2021
15.02.2017- 30.09.2021
15.02.2017-31.12.2020
01.08.2017- 31.01.2022
mittelbare Zuwendung
01.12.2017- 31.05.2020
2019- 2021
15.01.2018- 15.01.2020
01.02.2018-31.01.2020
15.09.2018-31.08.2021
01.01.2019- 30.09.2020
01.04.2019- 30.06.2022
01.06.2019-31.12.2021
01.06.2019- 31.03.2023
15.08.2019- 15.02.2022
2020/2021

18.10.2019- 17.10.2021
05.09.20

01.11.2019- 31.10.2022
Baubeginn 2019

Kauf 2020

01.08.2020- 31.07.2023
01.03.2020- 28.02.2022
01.07.2020- 31.10.23
01.09.2020- 28.02.2023
2020

15.12.2020- 15.12.2023

2020

215.182,96 €
30.000,00 €
450.000,00 €
1.417,50 €
50.000,00 €
283.220,00 €
93.000,00 €
14.493,00 €
8.564,25 €
19.188,00 €
50.000,00 €
139.000,00 €
194.900,00 €
169.752,00 €
50.000,00 €
220.651,02 €
2.900,00 €
28.629,00 €
5.100,00 €
40.000,00 €
51.672,00 €
11.200,01 €
77.132,02 €
2.500.000,00 €
18.822,46 €
27.210,54 €
50.000,00 €
97.040,00 €
32.308,71 €
10.000,00 €
151.652,42 €

45.000,00 €
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Die Vielfalt des
Engagements

Eine Familie mit offenen Armen.

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

Was ist mir wichtig?

Ob der Noteinsatz im akuten Einzelfall finanziert oder
ein Forschungsprojekt dauerhaft unterstiitzt werden
soll, ist fir Spendende eine persdnliche Entscheidung.
Vielleicht sind Sie begeisterter Sportler und wiinschen
sich, dass auch Herzkinder sicher in Bewegung blei-
ben? Wir fordern zurzeit die Entwicklung einer pas-
senden App, die das mdglich macht. Sie méchten sich
nicht vorstellen, dass ein Kind aufgrund seines Wachs-
tums regelmaBig am offenen Herzen operiert wird?
Wir forschen an einer mitwachsenden Herzklappe,
die das verhindert. Auch die psychologische Betreu-
ung von Kindern und Erwachsenen mit Herzfehlern
liegt uns am Herzen. Das Spektrum der Hilfsmalinah-
men geht weit Uber diese Beispiele hinaus. Es kann
gezielt und zweckgebunden oder frei und anderweitig
satzungsgemal geholfen werden.

46

Wie kann ich nachhaltig helfen?

Da wir uns zu 100% aus Spenden finanzieren, bleiben
wir auf ebendiese Zuwendungen angewiesen. Unsere
kinderherzen Stiftung Dr. Andreas Urban bietet lhnen
die Chance, mit einer eigenen Zustiftung dauerhaft zu
helfen und ein offizieller Teil der kinderherzen-Familie
zu werden. Des Weiteren tritt unser Verein als Treuhan-
der auf. Dadurch kénnen Sie als Stifter |hr Vermogen
mit geringem Verwaltungsaufwand langfristig der Hilfe
herzkranker Kinder widmen.

Einfache und kreative Spendenarten erldutern wir
Ihnen auf Seite 73.

/\

kinderherzen
Stiftung. Dr. Andreas Urban

Hier engagieren wir uns nachhaltig und langfristig.
Es besteht die Mdglichkeit, sich mit einer Zustiftung
Uber das Leben hinaus zu verwirklichen. Als Stifter
oder Erblasser kdnnen Sie mit Ihrem Namen dauer-
haft einen entscheidenden Beitrag zur Hilfe herz-
kranker Kinder leisten — Uberall auf der Welt, wo
kinderherzen aktiv ist.

7 0 T
Peter Albert und Henning von
Steinbiichel Alexander Miiller Burgsdorff
seit 2002 seit 2003 seit 1998

kinderherzen

Fordergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

Seit 1989 engagiert sich unser Verein fir herzkranke
Kinder. 13 ehrenamtliche Mitglieder bestimmen
seine Ausrichtung und reprasentieren ihn nach au-
Ren. Die Arbeit der insgesamt 16 Angestellten wird

Geschaftsfiihrung:
Jorg Gattenléhner

Wissenschaftlicher Beirat:

Der Wissenschaftliche Beirat berat den Vorstand bei
der Auswahl und Durchflhrung unserer bundeswei-
ten Forschungs- und Therapieprojekte. Zu diesem
hochkaratigen medizinischen Fachgremium zahlen:

Prof. Dr. Thomas Paul (Sprecher)
Prof. em. Dr. Hellmut Oelert

Prof. Dr. Philipp Beerbaum

Prof. Dr. Felix Berger

Prof. Dr. Oliver Dewald

Prof. em. Dr. John Hess

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

AN

Kinderherzstiftung
Gerda und Rolf Schopf Nr. 2

seit 2015

/\

kinderherzen
Stiftwng. Bonn

Unsere regionale Stiftung fordert seit 2014 gezielt
Projekte fur herzkranke Kinder in Bonn und Umge-
bung. Unter anderem war unsere Stiftung mafigeblich
am Bau des neuen Eltern-Kind-Zentrums beteiligt.

Leitung: Stefanie Heckeroth

von rund 25.000 aktiven Spenderinnen und Spen-
dern sichergestellt. Zusatzlich zahlt kinderherzen
viele weitere Ehrenamtliche zu seinen Freunden,
darunter Uber 300 sogenannte Expats.

Vorstand:
RA Ulrich Keller, Hille Dahm-Becker, Dr. Andreas Urban

‘ ‘ ‘ Expats

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

Die Grunderfamilie Schopf (Eduscho) unterstitzt
kinderherzen bereits seit vielen Jahren. |hr Vertrau-
en in unsere gemeinnitzige Arbeit mindete 2015
in diese Treuhandstiftung.

/\

kinderherzen
Stiftung. Minchen

Seit 2020 sind wir direkt vor Ort. Die langjahrige Zusam-
menarbeit mit dem Deutschen Herzzentrum Muinchen
wird somit intensiviert und optimiert die Behandlung
von Patienten mit angeborenem Herzfehler lokal in
MUunchen und Bayern.

Leitung: Linda ROl
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kinderherzen
$ﬁﬁvn5_ Dr. Andreas Urban

Nachhaltige Hilfe

Die ,Stiftung Deutsches Kinderherzzentrum Sankt
Augustin® wurde 2020 in kinderherzen Stiftung Dr.
Andreas Urban umbenannt. Auf diese Weise wird
auch nach SchlieBung der Kinderherzchirurgie im ers-
ten Deutschen Kinderherzzentrum Sankt Augustin das
Andenken und die Vision dieser Stiftung in die Zukunft
getragen. Und noch mehr: Um das Lebenswerk des-
sen Grindungsvaters Dr. Andreas Urban zu wirdigen
und sicherzustellen, dass auch in den nachsten 100
Jahren herzkranken Kindern weltweit geholfen wer-
den kann, wird sich die Stiftung darum bemdhen, viele

Menschen als nachhaltige Unterstltzer zu gewinnen.
Ziel ist es, dass Stiftungskapital durch Zustiftungen,
Namensstiftungen, Vermachtnisse, Legate, Darlehen
und andere langfristige und nachhaltige Formen des
Engagements zu vermehren.

Erstes Deutsches Kinderherzzentrum

Wir blicken zuriick auf beispiellose Hilfe flir herzkran-
ke Kinder und den Namensgeber der kinderherzen
Stiftung Dr. Andreas Urban. Die Stiftung wurde im
November 1993 gegriindet und vom nordrheinwest-

Tag 1 nach der lebensrettenden Herzoperation: Dr. Urban untersucht ein Kind in Eritrea

,1 von 100 Neugeborenen kommt mit einer Fehlbil-
dung des Herzens auf die Welt — und zwar weltweit.
Allein in Deutschland werden dies im Jahr 2021 Uber
7.000 sein. Ohne medizinische Hilfe sterben 7 von 10
Kindern mit Herzfehler innerhalb ihrer ersten beiden
Lebensjahre. Die kinderherzen Stiftung Dr. Andreas
Urban sorgt daflr, dass unseren kleinen Herzpatien-
ten kompetent geholfen wird — weltweit.”

Dr. med. Andreas E. Urban

falischen Innenministerium im Dezember 1995 geneh-
migt. Fortan unterstitzte sie gemeinsam mit dem na-
mensgleichen Verein in den ersten Jahren den Aufbau
des ersten Deutschen Kinderherzzentrums in Sankt
Augustin. Nach dessen erfolgreicher Inbetriebnahme
im September 2000 wurden die Ertrage aus dem Stif-
tungskapital eingesetzt, um wichtige Forschungspro-
jekte, Therapieansatze und andere HilfsmaRnahmen
fir kleine Herzpatienten zu finanzieren — in Sankt
Augustin und an anderen Kinderherzzentren in ganz
Deutschland. Ziel war und ist es noch immer, das Le-
ben der vielen kleinen Herzpatienten in Deutschland
und weltweit zu retten und ihnen Zukunftschancen zu
eroffnen.

Internationale Vorbildfunktion

Die kinderherzen Stiftung Dr. Andreas Urban konn-
te in den vergangenen Jahren einen wichtigen Bei-
trag dazu leisten, das Leben vieler Tausend Kinder
mit angeborenen Herzfehlern zu retten. Allein in der
Kinderherzchirurgie Sankt Augustin wurden bis zu
deren SchlieBung jahrlich rund 700 Herzoperationen
an kleinen Patienten und etwa ebenso viele Katheter-
behandlungen durchgefihrt. Der ehemalige Standort
hat bis heute eine internationale Vorbildfunktion. Da-
riber hinaus wurden mit finanzieller Unterstitzung
der Stiftung schonendere Untersuchungs- und Be-
handlungsmethoden entwickelt.

Die Stiftung wird sich mit ihrem ganzen Denken, Han-
deln und Fihlen auch in Zukunft fir herzkranke Kinder
einsetzen, in der Region, ob auf der linken oder rech-
ten Rheinseite, in Deutschland und weltweit.

Dr. med. Andreas E. Urban

Der Namensgeber der kinderherzen Stiftung Dr.
Andreas Urban ist Mitbegriinder unserer Forderge-
meinschaft sowie ehemaliger Arztlicher Direktor und
langjdhriger Leiter der Klinik fir Kinderherzchirurgie
in Sankt Augustin. Er ist auRerdem stellvertretender
Vorstandsvorsitzender von kinderherzen Forderge-
meinschaft Deutsche Kinderherzzentren e.V. und fliegt
mit unseren ehrenamtlichen Expertenteams seit 1997
zweimal im Jahr nach Eritrea, um herzkranke Kinder
vor Ort zu retten.

Fiirimmer helfen

Wenn Sie Ihr Engagement langfristig sicherstellen wol-
len, dann werden Sie Teil der kinderherzen Stiftung
Dr. Andreas Urban. Mit lhrem Namen und Vermogen
kénnen Sie Uber lhr Leben hinaus nachhaltig helfen.
Schon heute gibt es Namenszustiftungen wie Peter Stein-
bichel, die der Idee fortwahrender Hilfe flir Herzkinder
ein Gesicht geben.

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

Peter Albert und
Steinbiichel

Henning von
Alexander Miiller Burgsdorff

seit 2002 seit 2003 seit 1998

Zustiftungen Kontakt:

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

Barbara Hendelkes - Nachhaltiges Engagement
0228 | 42 280-33 - barbara.hendelkes@kinderherzen.de
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Stiftung. Minchen

Neu gegrun

Unser Herz schlagt bereits seit einigen Jahren auch
in Bayern. Die fruchtbare Zusammenarbeit mit dem
Deutschen Herzzentrum MUlnchen brachte zahlreiche
Projekte nach vorn und trug dazu bei, dass wir eine
enge Verbindung zu Herzfamilien und-Experten in und
um die Bayrische Landeshauptstadt herum aufbauen
konnten. Jetzt verstarken wir unser Engagement und
haben Anfang 2020 neben Bonn die zweite regionale
Stiftung in Minchen gegrindet.

,Fur Kinder. Fiir Bayern. Von Herzen.”

Unter diesem Motto sorgen wir dafir, dass herzkranke
Kinder und Jugendliche nachhaltige Hilfe erfahren so-
wie die Forschung flr sie wie auch fiir EMAHs (Erwach-
sene mit angeborenem Herzfehler) einen entscheiden-
den Impuls bekommen. Ein ebenso groRes Anliegen ist
der Ausbau der Betreuung und Therapie fir herzkranke
Kinder in Minchen. Dies alles wird zu einer deutlichen
Verbesserung des Versorgungsniveaus, der Qualitdt des
Aufenthalts sowie der Genesungschancen der Herzkin-
der fihren. Neben unserer finanziellen Unterstitzung
der Miunchner Kinderherzmedizin ist uns insbesondere
die sichtbare Anteilnahme am Schicksal der Herzfamili-
en wichtig. Denn die hilft, auch schwere Zeiten durch-
zustehen. Wir sind fir sie da!

Was bisher geschah

Am 1. April 2021 Gbernahm Linda R6R die Leitung der
kinderherzen Stiftung Miinchen. Die waschechte
Minchnerin bringt viel Erfahrung in der Stiftungsarbeit
und im Fundraising mit. Sie ist Mutter von zwei Kindern
und geht mit viel Wertschatzung an ihre Arbeit. Auf der
neuen Homepage www.muenchen.kinderherzen.de
wird sie Uber spannende Projekte berichten.
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ndet!

Thomas Schwankl und Chau Bau Tang-Rupp, Geschéftsfiihrerin
der Allianz fur Kinder in Bayern e.V., mit Herzbar Moritz.

Auch wenn uns die Pandemie einen Strich durch den Ter-
minkalender gemacht hat, konnten wir vor Ort bereits tolle
Aktionen durchfihren und neue Projekte anstoRen. Dar-
unter den #AllianzKinderherzenlauf. Initiator war Allianz-
Mitarbeiter Thomas Schwankl. Er wollte eigentlich am New
York Marathon teilnehmen. Das GroRevent ist aus bekann-
ten Grinden ausgefallen. Doch nicht zu laufen, war keine
Option! Die 42,195 Kilometer hat er alternativ fiir Kinder
mit einem angeborenen Herzfehler absolviert und fir je-
den Kilometer einen Euro gespendet. Allianz fir Kinder in
Bayern elV. legte bei Thomas Schwankl und bei allen ande-
ren Laufern wiederum einen Euro pro Kilometer drauf.

Unter den Teilnehmern waren Laufer jeden Leistungs-
grades mit Gesamtstreckenlangen von 2 bis 148 Kilo-
metern dabei. Ein Allianz-Vertreter hat diese Aktion
genutzt, um nahezu téglich mit seiner Familie spa-

,Dass ich als neue Leiterin der kinderherzen Stiftung
Miinchen Kinder mit einem angeborenen Herzfeh-
ler und deren Familien mit Menschen, die aus voller
Uberzeugung helfen mdéchten, zusammenbringen
darf, erfillt mich mit viel Freude.”

Linda R6R, Leitung kinderherzen Stiftung Miinchen

kinderherzen Stiftung Miinchen

c/o Deutsches Herzzentrum Minchen
Lazarettstr. 36 - 80636 Minchen
Telefon: 089 12 18 17 98

E-Mail: linda.roess@kinderherzen.de

zieren zu gehen. Miki aus Danemark hat als Einzelldu-
fer die langste Strecke beigetragen: Er ist an sieben
Tagen Uber 100 Kilometer gelaufen. Zahlreiche Spen-
der beteiligten sich zuséatzlich an der Spendenaktion,
auch ohne zu laufen. Das zeigt die groRe Uberzeugung
flr die gute Sache. In Zahlen gesprochen: 5.533 Euro

Apropos Corona:

In MUnchen wird zurzeit umfassend untersucht, wie sich
die Pandemie auf Kinder und Jugendliche mit angebore-
nem Herzfehler auswirkt. Wahrend eines Pressetermins
erzdhlte Herzpatient Alexander, der zur Risikogruppe ge-
hort, wie er die Ausnahmesituation erlebt. Auch wenn
ihm manchmal die Decke auf den Kopf falle, bleibe er
vorsichtig und sei sehr gespannt auf die Ergebnisse der
Studie. Ausfihrliche Informationen zum laufenden Pro-
jekt geben wir auf Seite 12-13.

Tatkraftige Unterstitzung bekommt Linda ROR von
M. Sc. Julia Remmele. Sie ist sowohl wissenschaftliche
Mitarbeiterin an der Klinik fir Angeborene Herzfehler

Kinderkardio

rdlologle

hirurgie

kinderherzen-Expertin M.Sc. Julia Remmele

und Kinderkardiologie am Deutschen Herzzentrum
Minchen als auch ehrenamtlich fir kinderherzen im
Einsatz. Damit steht sie uns direkt mit Rat und Tat zur
Seite. Aktuell erforscht sie die neuro-kognitive Entwick-
lung und gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von
Zwillingen mit angeborenem Herzfehler.

Eroffnungsveranstaltung, Freundeskreisevent, Besuche...
Wir freuen uns schon darauf, unsere Feierlichkeiten
nachzuholen, sobald es die Lage erlaubt. Dann startet das
volle Programm und wir sind auch wieder personlich fir-
einander da. Bis es soweit ist, erreicht ihr Linda auf alter-
nativem Wege unter der oben angegebenen Anschrift.

kinderherzen fordert seit vielen Jahren als verlassli-
cher Partner die Bereiche Forschung und Therapie am
Deutschen Herzzentrum Muinchen. Zusammen mit
der neuen regionalen kinderherzen Stiftung Miinchen
kdnnen wir zuklnftig viele innovative Meilensteine flr
herzkranke Kinder und ihre Familien initiieren.”

Prof. Dr. med. Peter Ewert, Direktor der Klinik fir Ange-
borene Herzfehler / Kinderkardiologie am Deutschen
Herzzentrum Minchen und Kuratoriumsvorsitzender
kinderherzen Stiftung Miinchen
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Meilenstein —
Eroffnung des ELKI

Auch fir unsere Bonner Stiftung war es ein Jahr wie kein
anderes. Normalerweise ist es das lebendigste Zimmer
im kinderherzen-Haus, in das wir regelmaRig Bonner
Spender und Freunde einladen. Doch 2020 fiel unter
anderem das halbjahrliche Freundeskreistreffen aus und
die Planungen fur den Besuch der kinderherzen-Freun-
de Greven Medien blieben ergebnisoffen. Das Zimmer
stand weitestgehend leer.

Doch ein Zimmer weiter und tatsachlich reicht mittlerwei-
le ein Blick aus dem Fenster unseres Biros heraus, konn-
ten wir sehen, wie unser Leuchtturmprojekt abgeschlos-
sen wurde: Das Eltern-Kind-Zentrum (ELKI), eine der
modernsten Kinderkliniken Europas, 6ffnete am 10. Ja-
nuar 2020 seine Pforten. Auf finf Etagen kénnen im ELKI
164 Patienten in allen Fachrichtungen behandelt werden
— natdrlich auch unsere Herzkinder. Das ELKI ersetzt die
Kinderklinik in der Adenauerallee und erspart den Patien-
ten und ihren Familien den umsténdlichen Transportweg
auf den Venusberg. Somit ist jetzt ,endlich alles unter ei-
nem Dach” freut sich unter anderem Familie Weber mit
Herzkind Bruno Uber den Bauabschluss. Das ELKI sei ihnen
wichtig, weil Fahrten durch Bonn erspart blieben und da-
durch wertvolle Zeit fir die Kinder bliebe, sei es fir Unter-
suchungen, OPs, Notfalle oder einfach nur Dasein.

Bereits liber 1,25 Mio Euro in Projekte investiert

Seit der Griindung unserer Stiftung 2014 ist viel fir Kin-
der mit angeborenem Herzfehler in Bonn und der Region
passiert. Wir konnten einen wesentlichen Beitrag dazu
leisten, dass das neue ELKI auf dem Venusberg seine Pfor-
ten 6ffnet und mit hochmodernen Geraten ausgestattet
ist. Ob innovative Forschung, hochmoderne Ausstattung
oder zeitgemalle Therapieangebote fiir Herzkinder und
Familien. Die kinderherzen Stiftung Bonn hat den Bau
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des hochmodernen Hybrid-OP-Saals mit rund 300.000
Euro mitfinanziert. Hier werden kinftig auch herzkran-
ke Kinder fachibergreifend und besonders schonend
behandelt. Dies alles natdirlich dank des unermudlichen
Engagements unserer Spenderinnen und Spender. Das
ELKI ist Gbrigens Teil der Kulisse fiir geplante Dreharbei-
ten —Wir haben also noch viel vor!

Da war doch noch was?

Familienfeste, Freundeskreistreffen, Kuratoriumssitzun-
gen, Spendeniibergaben... Uber letztere haben wir uns
natlrlich auch 2020 umso mehr gefreut. Das geblindelte
Engagement prasentieren wir auf den Seiten 60 bis 62.
Alle weiteren Aktionen, von denen die kinderherzen
Stiftung Bonn lebt, werden alsbald neu gestartet.

Flr Kinder. Fir Bonn. Von Herzen.

Aller Anfang war gar nicht so schwer: Unser erster
Spatenstich am sonnigen 2. Mai 2016.

Am 10. Januar 2020 erhielten sie den Schliissel zum
Gebdude: Das arztliche und pflegerische Team des ELKI.

Wir merken nun einmal mehr, wie wertvoll unser herzliches Netzwerk im Laufe der letzten Jahre geworden ist.
Eure Stefanie und das ganze Team kinderherzen

,Seit 2014 gehen wir unseren Weg zur Hilfe herzkran-
ker Kinder Hand in Hand mit dem Kuratoriumsvorsit-
zenden Prof. Dr. Breuer und seinem gesamten Team —
eine sprichwortlich herzliche Zusammenarbeit, auf die
ich stolz und fir die ich besonders dankbar bin. Dank ist
auch die groRte Motivation, welche uns die Herzfamili-
en entgegenbringen. lhr unendlicher Dank und die gro-
Re Unterstltzung aus der Region treiben mich taglich
an, den eingeschlagenen Weg weiter zu gehen.”

Stefanie Heckeroth,
Leitung kinderherzen Stiftung Bonn

kinderherzen Stiftung Bonn
Universitatsklinikum Bonn

Venusberg - Campus 1

Gebdude 34 - 53127 Bonn

Telefon: 0228 42 280-28

E-Mail: stefanie.heckeroth@kinderherzen.de

,Heute blicke ich mit ein wenig Stolz auf unsere Ar-
beit, auf die Arbeit der kinderherzen Stiftung Bonn
zuriick. Bereits in den ersten 2 Wochen nach dem Ein-
zug konnten wir die Vorteile des Hybrid-OP‘s nutzen
und ein Kind sofort nach der Herzkatheteruntersu-
chung ohne Umlagerung und Ortswechsel am offenen
Herzen operieren. In weiteren Fallen konnten wir vom
hervorragenden Bilddatenmanagement profitieren
und mit einem einfachen ,drag-and-drop” wichtige
Bildinformationen von der aktuellen Echokardiografie
bzw. einer Luftrohrenspiegelung auf dem groRen Mo-
nitor im Operationssaal sofort den Operateuren zei-
gen und damit den OP-Erfolg beweisen.”

Prof. Dr. Johannes Breuer, Kuratoriumsvorsitzender
kinderherzen Stiftung Bonn, Direktor der Abteilung
far Kinderkardiologie und Geschaftsfihrender Direk-
tor des Zentrums fir Kinderheilkunde
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DAS KINDERHERZEN-TEAM

Jorg Gattenlohner

Geschaftsfihrung
joerg.gattenloehner@kinderherzen.de
0228 | 42 280-0

Sylvia Giils

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

Elke Ickstadt

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

Anja Schlarb

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

Tim Josten

Kommunikation | Projektentwicklung
tim.josten@kinderherzen.de

0228 |42 280-0

Reinhard Risse

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

Gisela Zimmermann

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

Anke Baumeister

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

Stefanie Heckeroth

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

Linda R6B

Leitung kinderherzen Stiftung Miinchen
linda.roess@kinderherzen.de

089 121 817 98

Tanja Schmitz

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

Bryan Kolarczyk
Kommunikation | Presse | CSR
bryan.kolarczyk@kinderherzen.de
0228 | 42 280-20

Cornelia Schimmel

Online-Redaktion | Online-Fundraising
cornelia.schimmel@kinderherzen.de
0228 | 42 280-0

Orlind Froebe

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

Constanze Kernbach

Fundraising (Elternzeit bis 1-2022)
constanze.kernbach@kinderherzen.de
0228 | 42 280-16

Barbara Hendelkes

Nachhaltiges Engagement
barbara.hendelkes@kinderherzen.de
0228 | 42 280-33

Um Herzkinder und uns selbst zu schiitzen,
arbeiteten wir 2020 im Home Office

o...o
UNSERE ABTEILUNGEN

Fundraising: Hier koordinieren, analysieren und kon-
trollieren wir sémtliche Spendeneinnahmen, aus de-
nen wir uns zu 100% finanzieren.

Kommunikation: Intern und extern. Hierunter fallt
die klassische Presse- und Offentlichkeitsarbeit in en-
ger Abstimmung mit allen anderen Abteilungen sowie
die Markenbildung.

Projekte: Zum einen die Betreuung unserer Forschungs-
projekte, Gremienarbeit und das Controlling. Zum ande-
ren kinderherzen-Projekte wie Auslandseinsatze.

-

CSR: Im Bereich Corporate Social Responsibility
betreuen wir engagierte Unternehmen, die sich Gber
gesetzliche Forderungen hinaus fir die gute Sache
einsetzen.

Online: Die Koordination unseres digitalen Contents
sowie unser Auftritt in den Sozialen Medien. Online
spenden geht ganz einfach und sicher.

Administration: Finanzen, Buchhaltung, Nachlass
und Personal. Hierzu gehért auch unser Spender-
service in der Zentrale.
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kinderherzen in Aktion 56-63

ExpatsDay Il
Helden des Auslandseinsatzes 58 — 59

Gala der Herzen — Unser
Herzensprojekt auf groller Bihne 60

Herzliche Unterstitzung 2020
Spendenaktionen Bl 6

kinderherzen On Air
Das passierte online 63

So nah wie Herzkind Bruno (5) und
Herzbadr Moritz kamen wir uns im
letzten Jahr zwar nicht. Viele Treffen
fanden online statt, die personlichen
waren ausgesprochen selten.
Dennoch gab es 2020 tolle Begegnun-
gen, die wir nicht vergessen werden.
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ExpatsDay li

Helden des Auslandseinsatzes kommen zusammen
Der zweite Teil sei immer schlechter als das Original,
schallt es oft einhellig zum Thema Fortsetzungen.
Doch legenddre Ausnahmen relativieren den zynischen
Konsens: Der ExpatsDay Il hat flr unsere ehrenamtli-
chen Experten (unsere sogenannten Expats) aus ganz
Deutschland und dariber hinaus einen festen Platz im
Herzen gewonnen und wurde darlber hinaus zu einem
Meilenstein fur kinderherzen-Auslandseinsatze.

SWir geben viel, aber wir bekommen eigentlich noch
mehr zurick” — Dieser wunderbare Satz eines Teil-
nehmers Uber sein kinderherzen-Engagement steht
stellvertretend fir diesen Tag. Wahrend die einen ih-
rem gestrichenen Urlaub mit Cocktail am Strand 2020
hinterhertrauern, bedauern unsere Expats den Aus-
fall nahezu aller unserer geplanten Auslandseinsatze.
Doch das ist nicht der Geist dieses eigentlich zwei Tage
langen Treffens.

Hand auf’s Herz fiir kinderherzen: Dr. Rodrigo Sandoval ist
schon ein ,alter Hase”, Charlotte Faust ist zum ersten Mal
dabei — und sichtlich begeistert.

"Der Austausch mit den kinderherzen-Mitarbeitern
und den anderen Freiwilligen auf dem ExpatsDay war
flr mich eine tolle Erfahrung und eine Bereicherung.
Es war unglaublich inspirierend und motivierend und
ich freue mich sehr auf die weitere Zusammenarbeit
mit der grolRen kinderherzen-Familie."

Antonia Rogler,
Intensiv-Kinderkrankenschwester

In der Pause liegt die Kraft

Unsere Auslandseinsdtze pausieren, viele Grenzen
sind zu, die Flughafen dicht — doch die Herzen sind of-
fen und unsere Ehrenamtlichen gut vorbereitet und
startklar. Diese Stimmung pragte den zweiten kinder-
herzen-ExpatsDay am 5. und 6. September in Alfter
bei Bonn. Es ging um fachlichen Austausch, herzli-
ches Wiedersehen, gemeinsame Erinnerungen und
den Blick auf die Zukunft unserer Hilfe. Wie kénnen
wir einheimische Krafte besser und nachhaltig aus-
bilden? Welche Herausforderungen stellen sich un-
seren Einsatzteams in Bezug auf fehlendes Material
und teilweise nicht funktionsfahige Technik vor Ort?
Gibt es neue Entwicklungen in Eritrea, El Salvador und
Rumanien? Unsere medizinischen Fachkrafte aus Kli-
niken in ganz Deutschland konnten brennende Fragen

Auch mit Maske sieht man die Freude: Kardiotechniker Walter und seine Tochter
Dr. Elena Jost waren schon zusammen auf kinderherzen-Einsatzen in El Salvador.

gemeinsam diskutieren und genossen die Vernetzung.
Alles natirlich unter Einhaltung eines eigens entwi-
ckelten Hygienekonzepts.

Vom geballten Fachwissen profitierte auch eines un-
serer groRRen Projekte, die mobile kinderherzen-Klinik
MOHKI, an der wir seit 2019 arbeiten. In Workshops
planten die Expertinnen und Experten, welche me-
dizinischen Materialien und Gerate in diese einzig-
artige, noch nie dagewesene mobile Klinik gehdren.
Sobald dieses technische Innovationswerk fertig ist,
verschiffen wir es temporéar in Ldnder, in denen es
keine Behandlung fir herzkranke Kinder gibt. Unsere
ehrenamtlichen Teams operieren dann in der mobilen
Klinik auf dem gleichen medizinischen Niveau wie in

Deutschland und kénnen viele Kinder nachhaltig ret-
ten. Auf den Seiten 40 bis 43 stellen wir MOHKI im
Detail vor.

Besondere Tage fiir besondere Menschen

Was diese Zusammenkunft ausmacht, ist das freund-
schaftliche und personliche Verstandnis flreinander.
Die gemeinsamen, zum Teil auch schmerzlichen, Er-
lebnisse verbinden unsere Expats. Im herbstlichen
Flair inmitten von Feldern und Wiesen zeigte sich an
diesen beiden Tagen, wie groR die Motivation der
knapp 50 Teilnehmer ist, bald wieder loszufahren und
ihre Urlaubstage fur kinderherzen-Einsitze zu ver-
wenden. Damit kleine Herzen groRR werden — Uberall
auf der Welt!

T A

EXPATS

‘k ivderherzen
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Gala der Herzen

Unser Herzensprojekt auf groBer Biihne

Wir bleiben Uberwiltigt von der Herzlichkeit, mit der
Anja und Jens auf der GALA DER HERZEN der Gerald
Asamoah Stiftung fir Herzkranke Kinder am 25. Januar
2020 empfangen worden waren. Ebenso gltcklich sind
wir nach wie vor Uber die Hilfsbereitschaft der Gaste:

unglaubliche 150.000 Euro wurden an diesem glamou-
rosen Abend in Disseldorf fir unsere gemeinsamen
Projektplane gesammelt.

Mithilfe dieser Spendensumme rlckt der Einsatz unse-
rer mobilen kinderherzen-Klinik MOHKI in Ghana ein
bedeutendes Stlick ndher. Diese Landerpartnerschaft
wird vielen herzkranken Kindern in Gerald Asamoahs
Geburtsland eine lebensrettende Operation schenken.
Far April letzten Jahres war bereits eine gemeinsame
Erkundungstour mit dessen Stiftung, Kinderherzspezia-
listen aus verschiedenen Herzzentren und kinderherzen
geplant. Wir wollten drei Kliniken in Ghana besichtigen
und prifen, inwieweit Strukturen fir Herz-Operations-
einsatze bereits vorhanden sind, den konkreten Bedarf
analysieren und feststellen, wie wir konkret helfen kdn-
nen. Dazu wurde ein umfangreicher Kriterienkatalog
entwickelt, ehe uns die gegenwadrtige Krise auch da-
durch einen Strich machte. Doch wir nutzten die unver-
hofft gewonnene Zeit zur weiteren Planung und sicher-
ten den Baufortschritt der mobilen Klinik. Wir tun alles,
um den Besuch in Ghana so schnell wie méglich nachzu-
holen. Details prasentieren wir auf den Seiten 40 bis 43.
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FuBball verbindet

Unsere Zusammenarbeit mit der Gerald Asamoah
Stiftung fir Herzkranke Kinder ist nicht selbstver-
standlich. Umso stolzer sind wir, in einem weiteren
Player fir Herzkinder einen Partner gefunden zu
haben, mit dem wir unser gemeinsames Ziel ver-
folgen und Krafte bindeln kénnen. Hilfe fir Kinder
mit angeborenem Herzfehler ist fir uns beide selbst-
verstandlich.

Die Chance, das MOHKI-Projekt von kinderherzen
einem namhaften Publikum vorstellen zu kdnnen so-
wie diesen unvergleichlichen Abend selbst werden
wir Gerald nie vergessen. Zum Dank Uberreichten wir
dem engagierten Ex-Schalke-Profi einen kinderherzen
Fairtrade FuBball, den wir alsbald mdglich in Ghana
einweihen wollen. Der Ball wurde eigens zu diesem
Anlass von der BADBOYS BALLFABRIK gefertigt und ge-
spendet. Damit wir unseren Kick-Termin mit den Herz-
kindern vor Ort trotz verlangerter Zwangspause nicht
aus den Augen verlieren, liegt der zweite FulRball im
kinderherzen-Biro einsatzbereit — beim Herausholen
der Aktenordner rollt er tatsachlich schon einmal ger-
ne durch die Tur. Damit kleine Herzen grofls werden.
Oder wie Gerald wahrend der Gala sagte: ,Damit es
mehr gliickliche Kinder auf der Welt gibt.”

:’. SPENDENAKTIONEN

Fitnessclubs hatten es im letzten Jahr nicht leicht.
Umso bemerkenswerter war die Initiative des ROBIN-
SON WellFit Clubs in Bonn. Geschéftsflhrerin Stepha-
nie Giesers und ihr Team riefen ihre Mitglieder dazu auf,
den Beitrag im Monat November weiter zu zahlen, um
damit Gutes zu tun. Das Geld ging als Spende direkt an
die kinderherzen Stiftung Bonn. Ganz konkret flieRt die
Spendensumme in die Ausstattung eines Sportraums
far Kinder mit angeborenem Herzfehler am neuen El-
tern-Kind-Zentrum (ELKI) auf dem Bonner Venusberg.

Konditormeisterin Stephanie Kiihn von der Feinen
Tortenschmiede in Kénigswinter hat sich zum 5-jahri-
gen Jubildum eine ganz besondere Spendenaktion fir
die kinderherzen Stiftung Bonn einfallen lassen: Vom
31.05. bis 15.06.2020 sammelte sie 10% von jeder be-
stellten Torte fur herzkranke Kinder. Eine groRherzige
Geste, gerade jetzt, da sie selbst die Auswirkungen
der Coronakrise zu verschmerzen hat. Zusammen mit
den Spenden aus zwei prall gefillten Spendendosen
kamen 600 Euro fur herzkranke Kinder zusammen.

iy
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Der Laufladen Bonn hat sich etwas einfallen lassen
und spendete im September die Mehrwertsteuer an
uns. Das Ergebnis kann sich sehen lassen: 1.600 Euro
fur herzkranke Kinder. Silvio Suderow Ubergab die
Spende an Stefanie Heckeroth von der kinderherzen
Stiftung Bonn.

Es gibt so viele tolle Ideen, Spenden fiir herzkranke
Kinder zu sammeln. Haben Sie auch eine gute Idee?
Schreiben Sie uns!

Mit #respectyourlimits macht Tamara Schwab auf die
Risiken einer Herzmuskelentziindung aufmerksam. Esist
gleichzeitig eine andauernde Spendenaktion, die auch
2020 herzkranken Kindern zugutekam: Auf ihrer Web-
site www.respectyourlimits.de kdnnen Armbander, Hals-
ketten und Hoodies bestellt werden. Den gesamten Erlos
ihrer Charity-Aktion spendet Tamara an kinderherzen.
Ubrigens, in ihrem Buch "Mein Speed-Dating mit dem
Tod" schreibt sie vom knappen Uberleben einer Herz-
muskelentziindung — klare Leseempfehlung von uns!
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Damit kleine Herzen im Takt bleiben, unterstiitzt die
Dr. Hans Riegel-Stiftung eine wegweisende Studie zur
Therapie des Herzrasens beim ungeborenen Kind mit
gut 28.000 Euro!

Mit dieser groRzlgigen Fordersumme wird eine in-
ternationale Multi-Center-Studie der kinderherzen
Stiftung Bonn ermoglicht, die Schwangeren weltweit
helfen soll. Bei dem Forschungsprojekt geht es darum
herauszufinden, wie man Herzrasen (Tachykardie) im
Mutterleib besser und einheitlicher behandeln kann.

Diese Unterstitzung lasst innovative Forschung Wirklich-
keit werden. Wir freuen uns auch in Zukunft auf den ge-
meinsamen Austausch und sind gespannt auf die Ergeb-
nisse unserer Studie am neuen Eltern-Kind-Zentrum (ELKI)
in Bonn. Mehr zu dem laufenden Projekt auf Seite 20-21.

,Wir freuen uns sehr, diese Studie im Bereich Pranatal-
diagnostik zu unterstltzen. Dies ware mit Sicherheit
im Sinne unseres Stifters, Dr. Hans Riegel, gewesen.
Die Ergebnisse verfolgen wir aufmerksam und werden
auch in Zukunft mogliche Forderoptionen fir das Wir-
ken der kinderherzen Stiftung Bonn prifen.”

Marco Alfter, Geschaftsfihrender Vorstand Dr. Hans
Riegel-Stiftung
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»Spenden statt Geschenke”, Unter diesem Motto rief
die Herzfamilie von Antonino auf Social Media dazu
auf, zu Weihnachten fir kinderherzen zu spenden. Ur-
sprunglich wollten sie nur ihre Freunde dazu animieren,
die alljahrliche Bescherung einmal anders zu denken.
Die Musiktherapie in Bonn, welche Antonino beson-
ders gut geholfen hatte, verdiente Unterstiitzung. Doch
der eigens dafir eingerichtete Moneypool bei Paypal,
in dem die Spendenbetrage unkompliziert eingezahlt
werden konnten, wurde immer voller —unerwartet voll.

Nach kurzer Zeit gingen kleine wie groRzligige Spen-
den von Unbekannten aus ganz Deutschland ein. Auch
grof3e Firmen folgten dem Aufruf und Gberwiesen auf
alternativem Wege eine dankbare Summe. Mdglich
machte das die Initiative der Familienfreunde auf
Facebook. Sie teilten den Post mit ihrem eigenen
Freundeskreis und dieser wiederum aktivierte die
nachsten. So fillte sich allein der Moneypool via
Schneeballsystem auf rund 5.750 Euro — kein Sack
voller Geschenke, dafiir prall gefillt mit Hoffnung
fur herzkranke Kinder. Flir Antoninos Familie war das
Weihnachtswunder geschehen.

Das passierte online

Auf Social Media kommen wir mit immer mehr Men-
schen in Kontakt, die wir auf analogem Wege oder in
persona nie kennengelernt hatten. Unter unseren Fol-
lowern und Freunden finden sich Eltern und Familien-
angehorige herzkranker Kinder, Erwachsene mit ange-
borenem Herzfehler (EMAH), Partner von kinderherzen
ebenso wie Interessierte und Engagierte, die mit uns in
Kontakt treten und die Social Media Plattform nutzen,
um sich gegenseitig auszutauschen und zu unterstit-
zen. Diese Herz-Community wachst und ist aktiv. Im
letzten Jahr haben wir zwei Formate veroffentlicht, die
bleibenden Eindruck hinterlassen haben.

Wunschkonzertreihe.

,Das Leben ist kein Wunschkonzert” heilit es. Doch wa-
rum eigentlich nicht? kinderherzen-Freundin Chérine De
Bruijn sang eine Woche lang die Lieblingslieder der aus-
gelosten Herzkinder Viviane, Kate, Gloria, Jan-Henry, Zoe,
Finn und Leni in ihrem Wohnzimmer ein. Von links nach
rechts ins Bild gehuscht kam Chérine taglich ans Mikro
und machte den kleinen Musikfans eine Freude. Die sym-
pathische Sangerin lieR seit dem Corona-Lockdown auch
die Herzen ihrer Freunde, Verwandten, Kollegen und Be-
kannten auf facebook im Takt klopfen. Eine tolle Aktion!

Live-Gesprach Tamara Schwab.

Im April 2020 haben wir Tamara zum ersten Insta-
gram-Live-Stream der kinderherzen-Geschichte einge-
laden. Es regte definitiv zum Nachdenken, wenn nicht
sogar zum Umdenken an: Erlaube dir auf deinen Kor-
per zu hdren und gut auf dich und dein Herz zu achten.
Denn falscher Ehrgeiz ist es nicht wert, deine Herzge-
sundheit zu riskieren. Das ist Tamaras Botschaft. Sie
selbst musste auf die harte Tour lernen, wie gefahrlich

es ist, mit einer Herzmuskelentziindung an seine Gren-
zen zu gehen. Berufseinstieg, Studium, Umzug und
oben drauf Sport fihrten schliefRlich zu zwei Gberlebten
Herzstillstinden und einem Arzte-Marathon, der sie fir
den Rest ihres Lebens gepragt hat. In dem offenen Ge-
sprach erzahlte sie unter anderem, welche Anzeichen es
flr ihr Herzproblem gab und wie harmlos diese anfangs
erschienen. Auf unserem Instagram-Profil kann das auf-
gezeichnete Interview nach wie vor angesehen werden.
Im nachsten Jahresbericht erfahrt ihr, welch spannen-
de, aber auch positive Wende Tamaras Fall 2021 nahm.

Live-Gesprach Elmar Sprink.

Eine nicht weniger bewegende Geschichte ist die von
Elmar Sprink, den wir im Mai 2020 im selben Live-For-
mat interviewt haben. Der ,Multisportler”, wie sich
Elmar selbst bezeichnet, erlitt 2010 aus bis heute un-
geklarten Griinden einen plotzlichen Herzstillstand
auf dem Sofa. Zwei Jahre spater bekam er ein Spender-
herz eingesetzt. 189 Tage verbrachte er anschlieRend
liegend im Krankenhaus. Doch Elmar hat einen enor-
men Sportsgeist, mit seinem neuen implantierten Herz
erreicht er zahlreiche sportliche Erfolge im Triathlon.
Und dann kam das Corona-Virus: Elmar infizierte sich
auf dem Ruckflug aus Slidafrika mit dem neuartigen
Virus. Gefahrlich, denn als Transplantierter zahlt er zur
Risikogruppe. Doch kurz vor unserem Interview erhalt
er die erleichternde Nachricht: Es ist Gberstanden und
der Test ist negativ! Ein Blick ins archivierte Video auf
unserem Instagram-Profil lohnt sich. Denn Elmar erzahlt
aus seiner ganz personlichen Sicht, wie wichtig eine
Organspende ist, wie man sich in schweren Zeiten mo-
tiviert, weiterzumachen und einiges mehr.
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Danke

Unsere Partner

Gut vernetzt fir die gute Sache. Wir bedanken

uns bei unseren bundesweiten und internationalen
Forschungs-, Therapie-, Studien- und Projektpartnern
ganz herzlich fir die erfolgreiche Zusammenarbeit!
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& SPENDEN

,Herzschrittmacher”

Fordernde Stiftungen und gemeinniitzige Vereine
Fir das Jahr 2020 mochten wir all jenen Stiftungen
und gemeinnitzigen Vereinen danken, durch deren
Hilfe, Forderung und Fachkompetenz ganz spezielle
Forschungsvorhaben und Projekte initiiert und wei-
tergefiihrt werden konnten.

« Annemarie und Helmut Borner-Stiftung

« Dr. Dirk Baier Stiftung

« Dr. Josef und Brigitte Pauli-Stiftung

« Dr. Reuter-Dr. Strater-Stiftung

« Dres. Mockenhaupt-Becker Stiftung

« Fritz Hollweg Stiftung

« Gerd und Elisabeth Gerdts Stiftung

« Gisela und Virgil Schabel-Stiftung

Alianz Filr Kinder " BIB
IF

=
in Bayern e.\. | AIRBANKING

T STIFTUNG

« Kai Herold Kinderfonds Stiftung

« Karl-E. Heuser-Stiftung

« Koch Stiftung

« Maria Kerpen-Stiftung

« Marlene-Schreyer-Stiftung

« Mechthild und Franz Becker Stiftung

« Peter Dornier Stiftung

« Ruth-Kreitz-Stiftung

« Siegfried und Hanne Lore Meter Stiftung
« Wilhelm Weller-Stiftung

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

& SPENDEN

Unternehmen zeigen Herz

DANKE an alle Unternehmen und Privatpersonen, die [P AGa
im Jahr 2020 dazu beigetragen haben, dass kleine [
Herzen groll werden!

Mit unserer einzigartigen kinderherzen-Urkunde
machen Sie auf |hr Engagement fir herzkranke
Kinder aufmerksam.

URKUNDE

Engagement fir Kinderherzen

Hier konnte lhr Unternehmen stehen L/

L]
CISIall l@

Uil st dored don

Gowinn-Sparveresin der i v
Bparda Bank Misnehon oV & | stifung fur

abe

Kinder & Jugendliche

HERZ FUR
® ®
s ¢
DR. HANS RIEGEL-STIFTUNG

muITy EVA MAYR’STIHL STIFTUNG
& ESC | S STIFTUNG A 4

FASSBENDER

KURT & MARIA
DOHLE STIFTUNG

W anarss-mds

R“KG'SI:ﬁH ng \m ) Ria Messer tiftung “\i:--\f_“””““é

i (e Sl Saziales

66

,Das vergangene Jahr war fur uns alle eine beson-
dere Herausforderung — sowohl in der Arbeitswelt als
auch im sozialen Miteinander. Umso wichtiger war es
uns auch in dieser Ausnahmesituation unserem Part-
ner kinderherzen zur Seite zu stehen und unseren
Beitrag zur Forderung sowie Unterstlitzung von herz-
kranken Kindern und Jugendlichen sowie deren Fami-
lien zu leisten.

Wir blicken zuversichtlich in die Zukunft und freuen
uns schon jetzt auf viele weitere gemeinsame Projekte.”

Mirko Silz, CEO FR L'Osteria SE

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

........................................................................ .
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AKTIVA (EURO) 2020 2019 PASSIVA (EURO) 2020 2019 EINNAHMEN (EURO) 2020 2019
Spenden allgemein 2.041.004,78 2.380.491,58
e L B e TS T Spenden aus Erbschaften 1.947,44 3.459.196,71
|. Immaterielle |. 1. Vereinsvermogen 110.361,30 110.361,11 Spenden Wissenschaft 220000 2202500
Vermbgensgegensténde’ Spenden M||dtat|gke|t 240655,00 166275,00
Konzessionen, gewerb- o Spenden , kinderherzen Stiftung Bonn“ 111.983,44 152.979,10
lich h h 1.452 2.994 - <. Ireunandstrtung . . =
iche Schutzrechte S SR "Kinderherzstiftung Spenden , kinderherzen Stiftung Miinchen” 67.680,00 =
Gerda und Rolf Schopf Sachspenden 15.700,67 18.421,00
Il. Sachanlagen e 2 2B, - Zinsertrage 156.789,01 23.641,00
Gr.}"ndStu.Cke’ grund- Zuweisungen aus Geldauflagen 44.160,00 40.280,00
stlcksgleiche Rechte, keeb
andere Anlagen . Zusehgmouieiite Sonstige Einnahmen 12.437,04 12.437,04
gen, N
Betriebs- und SRS 2SI OO Einnah Vermi 30.029,86 15.619,37
Geschaftsausstattung ~ 2.261.102,01  2.263.334,51 §62 Abs.1, Nr. 1A0 1.284.575,58  1.284.779,21 nnanmen aus Vermietung — —
T R GESAMTEINNAHMEN 2.724.887,24 6.304.375,80
IIl. Rucklage nach § 62
IIl. Finanzanlagen Abs. 1Nr. 3, 1. Alt.
Wertpapiere des
Anlagevermagens 3.060.675,96 185.684,95 ForderungsmaRnahmen gemaR § 3 der Satzung* 1.624.967,63 2.090.730,33
B. Unselbststandige Fordererwerbung 345.927,97 435.093,54
. Stiftungen - 942.647,11
B. Umlaufvermdgen Spendenverwaltung 403.406,59 354.452,31
. EorderuiEen i C. Riickstellungen 756.453,81 725.621,08 Kosten der Vermogensverwaltung 40.559,56 =
sonstige Vermaogens- GESAMTAUSGABEN 2.414.861,75 2.880.276,18
gegenstande 95.759,40 62.674,18 N 3 N
D. Verbindlichkeiten Uberschuss 310.025,49 5.514.829,95
- ) Einstellung in Rucklagen und Vereinskapital 1.934.993,12 5.514.828,48
Il. Wertpapiere - 4.746.509,75 . Verbindlichkeiten
aus Lieferungen u.
Leistungen 158.122,69 351.863,62
Ill. Kassenbestand,
ot ot STRUKTUR DER EINNAHMEN 2020 STRUKTUR DER AUSGABEN 2020
Kreditinstituten 312393398  2.596.483,10 IGSeIenes
Verbindlichkeiten 30.974,45 1.490.329,64 0.1%
o Sanspend Spend 1,6%
Spenden achspenden penden . ,
_ ] . ,,Ir:inderherzen < 79 Erbschaften 11,6% Raumkosten 8%
C. Aktive Rechnungs E. P Rech . . " p ’ . Gehalter -
b t 11.681,84 22.402,60 e e Stiftung Miinchen Zinsertrage 1,6% und Aushilfen Burokosten
abgrenzungsposten 425 H0 abgrenzungsposten - 13.240,00 Zuweisungen Steuerberatung,
4,1% l aus Geldauflagen Rechtsberatung
Spenden 05% 0,3%
8.554.605,19  9.880.083,09 8.554.605,19  9.880.083,09 ,kinderherzen Sonstige Einnahmen Abschreibung
Stiftung Bonn 1,1% 19%
Einnahmen Nebenkosten
aus Vermietung
8,8%
Spen@gn . :
Bestdtigungsvermerk: Die hier abgedruckte Bilanz, Mildtatigkeit

Gewinn- und Verlustrechnung sowie die Mittelver-
wendungsrechnung fir das Geschaftsjahr 2020
wurden zum 31.12.2020 von der FELICITAS GmbH
Wirtschaftsprifungsgesellschaft, Kéln geprift. Es
wurde ein uneingeschrdankter Bestatigungsvermerk

erteilt. Die Berichterstattung Gber die Abschluss- 0.1%

Spenden
priufung senden wir Thnen auf Wunsch gerne zu. Wissenschaft 56,7%
10,6% Forderprojekte
Forderprojekte -unmittelbar -
- mittelbar -
74,9% ——14,3%
Spenden allgemein Fordererwerbung
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Krisen sind Chancen —
auch fiir kinderherzen!

Liebe Unterstitzerinnen und Unterstltzer
von kinderherzen,

wir alle haben in den letzten zwei Jahren erfahren, wie
fragil das Leben sein kann. Wie ein kleiner Virus die ganze
Welt auf den Kopf stellt. Viele Dinge die wir lieben, ein-
fach nicht mehr tun kénnen. Menschen die wir lieben,
nicht sehen kdnnen. All das verbunden mit der Angst sich
selbst oder auch andere anzustecken, hat viele Menschen
in eine Krise geflhrt. Doch die schnellen Forschungser-
gebnisse und die gemeinsamen Anstrengungen haben
auch gezeigt, dass wir diese und viele anderen Krisen
meistern kénnen.

Dies ist flr uns eine grolRe Antriebsfeder. Denn die Dia-
gnose ,lhr Kind hat einen Herzfehler und muss gleich
nach der Geburt operiert werden” versetzt Eltern und
GroReltern in eine unvorstellbare Stresssituation. Aus der
anfanglichenFreudeaufdie GeburtihresKindeswird Angst.
Angst um das Leben des noch nicht einmal selbststandig
atmenden Babys. Angst mit dieser schwierigen Situation
nicht zurechtzukommen. Eine wirklich handfeste Krise.

Hier wollen wir als kinderherzen ,Hoffnungsgeber” sein.
Durch die Ergebnisse und Erkenntnisse unserer vielfalti-
gen Forschungsprojekte wollen wir Herzkindern ein mog-
lichst langes und normales Leben ermdglichen. Durch
unsere therapeutischen Ansadtze erfahren sowohl die
Kinder als auch deren Eltern konkrete Hilfe. Die Finan-
zierung neuster Gerate ermoglichen den behandelnden
Medizinern eine bessere Diagnostik und Betreuung. Und
durch unsere weltweiten ehrenamtlichen humanitaren
Einsatze schenken wir herzkranken Kindern die Chance,
eine lebensrettende Operation zu erhalten, die sich die
Eltern niemals leisten kénnten.

Auch wenn Uber 100.000 Kinder und 300.000 Erwach-
sene hier in Deutschland mit einem angeborenen Herz-
fehler leben, so wissen wir immer noch viel zu wenig
dartber, wie ein Herzfehler entsteht, wie er am besten
zu behandeln ist und welche Auswirkungen er auch im
Erwachsenenalter auf das Leben hat.

kinderherzen versteht sich hier als Partner der Wissen-
schaft, der Arztinnen und Arzte, der betroffenen Herzkin-
der und deren Familien und als Partner der Menschen,
die durch ihr Engagement und lhre Spenden diese Hilfe
erst moglich machen. So wie Sie!

Wir haben in den nadchsten Jahren viel vor. So bauen wir
gerade eine eigene mobile kinderherzen-Klinik, die ab
2022 weltweit in den Einsatz gehen soll, um Kinderherz-
operationen in Krisengebieten durchfiihren zu kdnnen.
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Mit der Entwicklung einer kinderherzen-App schaffen
wir eine Plattform fur betroffene Familien, um diesen von
Anfang an mit hilfreichen Informationen, Kontakten und
Tipps fundiertes und praktisches Wissen an die Hand zu
geben.

Auch planen wir uns noch stdrker im Bereich der Thera-
pie und psychologischen Unterstiitzung der Betroffenen
Zu engagieren.

Den behandelnden Arztinnen und Arzten, den Schwes-
tern, Pflegern und allen anderen Fachleuten wollen wir
durch Weiterbildung und Austauschprogramme dabei
helfen, ihr Wissen zu erweitern und weiterzugeben.
Denn der Mangel an notwendigem hochspezialisierten
Fachpersonal zur Behandlung und Betreuung der kleinen
Herzen ist dramatisch. Hier ist es dringend notwendig
junge Menschen fir diese Berufsgruppe zu begeistern
und zu fordern, damit OPs nicht immer wieder verscho-
ben werden mussen.

Ein Herzfehler ist nicht heilbar, aber wir kdnnen mit Ihrer
Hilfe und durch die technischen Entwicklungen und mehr
Wissen vielen Kindern ermoglichen, trotzdem ein ganz
normales und langes Leben flhren zu kénnen. Das ist
unsere Hoffnung und unsere Antriebsfeder. So wird aus
einer Krise eine Chance.

Das werden wir nur gemeinsam mit lhnen und vielen
anderen Untersttzern schaffen! Daher bitte ich Sie sich
auch weiterhin flr uns und die vielen Herzkinder hier in
Deutschland und weltweit zu engagieren.

Esistimmer wieder ein Geschenk und eine grol3e Freude,
Herzkindern zu begegnen und die Freude der Eltern zu
sehen, wenn Sie den Krankenhausaufenthalt erfolgreich
hinter sich gelassen haben und wieder ein bisschen
Normalitat im Alltag Einzug halt.

Bitte bleiben Sie gesund und zuversichtlich.
Mit kinderherzlichen GrifRen

lhr
Jorg Gattenléhner

i b

kinderherzen Geschaftsfihrer

Fur unser
Fachpublikum:
kinderherzen
ResearchReport

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.

kinderherzenBrief

Abonnieren
Sie unseren
kinderherzenBrief

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