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Seit der Grundung im Jahr 2006
verfolgt Stiftung KinderHerz die
Maxime, jedem herzkranken Kind
in Deutschland eine optimale Be-
handlung und Betreuung in hoch-
spezialisierten Kinderherz-Kompe-
tenzzentren zu ermaoglichen.

Durch die Investition in innovative
medizinische Versorgung, Anschaf-
fung modernster Klinik-Technik,
Forderung innovativer Projekte
und Grundlagenforschung sowie
durch Umsetzung praventiver
MalRnahmen werden Lebenschan-
cen und Lebensqualitat herzkran-
ker Kinder nachhaltig verbessert.

Medizin und Wirtschaft zusam-
menzubringen ist dabei eine wich-
tige Aufgabe. Ziel ist es, einen kon-
tinuierlichen Austausch zwischen
Medizin sowie der forschenden
und herstellenden Industrie zu
férdern. Denn ein gut funktionie-
rendes Netzwerk garantiert die
hochste Effizienz beim Einsatz von
Fordermitteln.

S.Fiftung KinderHerz
Uber uns

Vorstand/Stiftungsrat

Vorstand: Sylvia Paul
Stiftungsrat: Johann v. Cossel (Vorsitzender),

Dr. Gerhard Ries, Dr. Dieter Morlock

Rechtsform

Die Stiftung KinderHerz ist organisatorisch in zwei Bereiche aufgegliedert:

Stiftung KinderHerz

(Es handelt sich um eine gemeinnutzige Stiftung des privaten Rechts.
Zustandige Aufsichtsbehdrde Regierungspadsidium Stuttgart).

Die Stiftung KinderHerz fungiert als Ubergeordnete Instanz und ist
malgeblich fur die kommunikativen Aufgaben zustandig. Hier ist auch
die Stiftung KinderHerz International angesiedelt, bei der es um die
Vernetzung nationaler Projekte mit Kinderherz-Zentren aus anderen
Landern geht.

Stiftung KinderHerz Deutschland gGmbh
Sie zeigt sich vorwiegend fur die operative Umsetzung der Forder-
projekte verantwortlich.

Finanzierung und Transparenz

Durch Spenden und Stiftungsgelder finanziert (Offentliche Gelder nur
fur den KinderHerz-Innovationspreis 2016/2018.)

Erstellung der Jahresabschlisse durch einen unabhangigen
Wirtschaftsprufer.

Mitglied

Deutscher Fundraising Verband

Bundesverband Deutscher Stiftungen

Deutsche Interessengemeinschaft fur Erbrecht und Vorsorge e.V.
DIVI - Deutsche Interdisziplinare Vereinigung fur Intensiv-

und Notfallmedizin



Projekte der
Stiftung KinderHerz Deutschland

AACHEN: Kinderherzzentrum am Universitatsklinikum Aachen/Helmholtz-Institut

BioPacer - Biologische Rekonstruktion der Herzleitung Phase Il

lauft

BioPacer - Entwicklung eines BioPacer-Transportsystems und klinische
Implementierung Phase IV

lauft

BioPacer - Entwicklung eines biologischen Herzschrittmachers Phase I

abgeschlossen

Integrative stationare Pflege von Patienten mit angeborenem
Herzfehler jeden Lebensalters - Chancen und Heraus-

forderungen vor dem Hintergrund des Fachkraftemangels in der Pflege
(Gewinner Innovationspreis NRW 2018, Kategorie ,,Pflege*)

abgeschlossen

BioPacer - Entwicklung eines biologischen Herzschrittmachers Phase |

abgeschlossen

Der BioPacer - Entwicklung eines biologische AV-Knoten-
Ersatzes

abgeschlossen

Mobile Ultraschalluntersuchung herzkranker Kinder

abgeschlossen

Verbesserung der Diagnostik von Herzfehlern schon vor der Geburt durch
Bereitstellung eines High-End Ultraschallsystems

abgeschlossen

AACHEN/Multicenter

Helmholtz-Institut, RWTH; Universitares Herzzentrum Hamburg, Kinderherzchirurgie

Kontraktiler Fontantunnel - Entwicklung einer bioartifiziellen rechten
Herzkammer zur Therapie des univentrikularen Herzens (Teil 3)

lauft

Kontraktiler Fontantunnel - Entwicklung einer bioartifiziellen rechten
Herzkammer zur Therapie des univentrikularen Herzens (Teil 2)

abgeschlossen

Kontraktiler Fontantunnel - Entwicklung einer bioartifiziellen rechten
Herzkammer zur Therapie des univentrikularen Herzens (Teil 1)

abgeschlossen

BAD OEYNHAUSEN: Kinderherzzentrum und Zentrum fir angeborene Herzfehler (ZAH), Herz-

und Diabeteszentrum NRW, Bad Oeynhausen

Familienorientierte Versorgung

@

soll geférdert
werden

Kognitive und metakognitive Kompetenzentwicklung in der

Therapie von lernbezogenen Teilleistungsstérungen bei Kindern

mit AHF - ein Konzept zur Validierung individualisierter Lerntherapie im
Kindesalter (Gewinner Innopr.NRW2018, Kategorie ,,Innovative Forschung*)

abgeschlossen
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BERLIN: Klinik fuir angeborene Herzfehler, Deutsches Herzzentrum Berlin

Berliner Fontan-Training: DHZB-Programm zum kardiopulmonalen Training bei
Patienten mit univentrikularer Physiologie und Fontanzirkulation (Teil 2)

Berliner Fontan-Training (Teil 3)

Schutz durch Kihlung: Etablierung eines Biomarkers zur Erkennung moglicher
Schaden wahrend Operationen am offenen Herzen der Kinder (Teil 2)

EKG-Pflaster fir Kinder und Jugendliche

Uberwachung von herztransplantierten Kindern

Ausbau eines familienorientierten Forschungszentrums (Family-Centered Care
- FCC) fur Kinder mit einem angeborenen Herzfehler

Herzhelfer-Ausbildung, Schiler der 5. und 6. Grundschulklasse sollen im O]
Bereich Herzgesundheit etc. einen Projekttag durchfiihren (60 Tage, 1.800
Schuler)

Psychische Belastungen von Eltern und Pflegepersonal in der stationaren
Betreuung von schwer herzkranken Kleinkindern

Schutz durch Kihlung - Eine Zellkulturstudie, um den Effekt von Kihlung auf
das Gehirn von Kindern infolge einer Herzoperation zu bestimmen (Teil 1)

Berliner Fontan-Training (Teil 1): DHZB-Programm zum kardiopulmonalen
Training bei Patienten mit univentrikulérer Physiologie und Fontanzirkulation

OCT - Optische Koharenztomographie, fraktionale und koronare Flussreserve
bei Veranderungen der Herzkranzarterien im Kindes-/Jugendalter

Entwicklung und Etablierung neuer Schrittmacher-Konzepte fiir kleine
Patienten mit angeborenen Herzfehlern

Hypothermie zur Neuroprotektion

Hypothermie zur Organprotektion - Anschaffung einer Hypoxiekammer

Uberwachung der Gehirnfunktion wahrend und nach Herzoperationen bei
Neugeborenen und Sauglingen, Teil V - Anschaffung eines aEEG-Geréates

Uberwachung der Gehirnfunktion von Kindern wéhrend und nach
Herzoperationen, Teil I, II, Il und IV

High-End Echokardiographie-Gerat zur exakten Planung von Operationen

Psychologische Betreuung herzkranker Kinder und ihrer Familien

BERLIN/Multicenter

Klinik flr angeborene Herzfehler, Deutsches Herzzentrum Berlin;
Klinik fUr Kinderkardiologie, Universitat Leipzig, Herzzentrum

Reanimation von Neugeborenen und Kindern ‘

BERLIN/BRANDENBURG: Kindernachsorgeklinik Berlin-Brandenburg gGmbH

Verbesserung der medizinischen Versorgung herzkranker Kinder durch
Kommunikations-Coaching des Personals



BONN: Universitatsklinikum Bonn

Studie zur Auswirkung einer mittelfristigen, moderaten Hypoxie auf das lauft
Schlafverhalten (Kooperation mit DLR KdIn und Sporthochschule Kaln)

Aufbau einer Transitionssprechstunde fir Patienten mit einer abgeschlossen
angeborenen Herzerkrankung (Gewinner Innovationspreis NRW
2016, Kategorie ,,Pflege*)

Wie verkraften Kinder mit nur einer funktionierenden Herz- abgeschlossen
kammer groRRe Hohen? Oder: RV-Funktion und Gewebe-
oxygenierung unter héhenphysiologischen Bedingungen bei
univentrikulérer Zirkulation (Gewinner Innovationspreis NRW 2016,
Hauptkategorie ,,Innovative Forschung*)

Kénnen Biomarker die Erndhrung von Kindern auf abgeschlossen
kardiologischen Intensivstationen verbessern? (Gewinner
Innovationspreis NRW 2018, Kategorie ,,Nachwuchs*)

BREMEN: Klinik fur strukturelle und angeborene Herzfehler / Kinderkardiologie,

Klinikum Links der Weser, Herzzentrum Bremen

Projekt im Bereich Herzrhythmusstérungen @ soll gefordert
werden

ERLANGEN: Kinderkardiologische Abteilung, Universitatsklinikum Erlangen (Studienzentrum)

Evaluierung der motorischen und funktionellen Entwicklung herzkranker ® beantragt
Kinder und die Interventionsmdglichkeiten der Physiotherapie

ESSEN: Universitatsklinikum Essen, Klinik f. Kinderheilkunde / Institut fir Pathophysiologie

Friherkennung von Herzschwéche bei Kindern nach Krebsbehandlung lauft



GIESSEN: Hessisches Kinderherzzentrum, Frankfurt-Giefen

Intrakardiale Echokardiographie zur Vermeidung von Rontgenstrahlen bei
Herzkatheter-Eingriffen bei kleinen Kindern

GIESSEN/Multicenter

abgeschlossen

Hessisches Kinderherzzentrum, Frankfurt-Giel3en;
Kinderherzchirurgie der Medizinischen Hochschule Hannover

Spiroergometrische Untersuchung bei Kindern mit Lungenhochdruck und abgeschlossen
Mukoviszidose zur Bestimmung der individuellen Leistungsschwelle -
Trainingsprogramm

Hessisches Kinderherzzentrum, Frankfurt-Giel3en;
Klinik flir Kinderkardiologie, Herzzentrum am Universitatsklinikum Koln, Universitatsklinikum
Ulm, Herzzentrum Nijmwegen und Rotterdam

Charakterisierung der strukturellen und funktionellen Zusammensetzung des lauft
Darmmikrobioms bei Fontan-Patienten: eine multizentrische Studie
(Folgeprojekt zum EiweiBverlust bei Fontan-Patienten)

EiweilRverlust bei Fontan-Patienten - Forschungsprojekt abgeschlossen

Frankfurt: Hessisches Kinderherzzentrum, Frankfurt-Giessen

Charakterisierung der strukturellen und funktionellen Zusammensetzung des lauft
Darmmikrobioms bei Fontan-Patienten: eine multizentrische Studie
(Folgeprojekt zum EiweiRverlust bei Fontan-Patienten)

Gottingen/Multicenter

Padiatrische Kardiologie, Herzzentrum Gottingen;

Klinik fir Kinderkardiologie und angeborene Herzfehler und Klinik fir Herz-

und GefaRchirurgie, Deutsches Herzzentrum Miinchen

Genetische Pradiktoren des Verschlusses von operativ angelegten systemisch- abgeschlossen

pulmonalarteriellen Goretex-Shunts bei Sduglingen mit komplex zyanotischen
Herzfehlern




HAMBURG: Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Universitares Herzzentrum Hamburg, Kinderherzchirurgie

C19.CHILD-Studie

lauft

Aufristung und neue Software des Konfokalmikroskopes

lauft

Perioperatives Monitoring mittels Nah-Infrarot-Spektroskopie (NIRS) und
Biomarkern bei Neugeborenen und Sauglingen mit angeborenen Herzfehlern

HAMBURG/Multicenter

Universitares Herzzentrum Hamburg, Kinderherzchirurgie;
Aachen Helmholtz-Institut, RWTH

abgeschlossen

Kontraktiler Fontantunnel - Entwicklung einer bioartifiziellen rechten
Herzkammer zur Therapie des univentrikularen Herzens (Teil 3)

lauft

Stiftungsprofessur fir Kinderherzmedizin

® beantragt

Kontraktiler Fontantunnel - Entwicklung einer bioartifiziellen rechten
Herzkammer zur Therapie des univentrikularen Herzens (Teil 2)

abgeschlossen

Kontraktiler Fontantunnel - Entwicklung einer bioartifiziellen rechten
Herzkammer zur Therapie des univentrikularen Herzens

abgeschlossen

HANNOVER: Kinderherzchirurgie der Medizinischen Hochschule Hannover

»Sport-Projekt*: Wissenschaftliche Begleitung und Untersuchung von
herzkranken und gesunden Kindern bei einem medizinisch kontrollierten
Sportprogramm

® beantragt

Sichere Uberwachung kleiner Herzpatienten von zu Hause aus
(HoMo Sapiens/COPRA II)

abgeschlossen

AUREKA- Entwicklung einer autologisierten Herzkammer als patienteneigenes
Herzunterstitzungssystem mittels Tissue Engineering

abgeschlossen

System zur elektronischen Dokumentation auf der Kinderherz-Intensivstation
(COPRA)

abgeschlossen






KIEL: Klinik fur angeborene Herzfehler und Kinderkardiologie,

Uniklinik Schleswig-Holstein, Campus Kiel

Mit Genforschung Herzfehler vermeiden (Next Generation Sequenzierung) lauft

Phase Il

Strémungsdynamik in Herz und GefaRen bei Kindern und Jugendlichen nach lauft
Operation an der Aorta

Kontrastmittelfreie morphologische und funktionelle Untersuchungen der ® beantragt
Lunge bei Patienten mit angeborenem Herzfehler mittels MRT

Psychologische Betreuung herzkranker Kinder und ihrer Familien und abgeschlossen

Durchfiihrung von Studien zur neuropsychologischen Einschatzung des
Entwicklungsstatus bei Kindern mit schweren angeboren Herzfehlern und zum
Verlauf bei Kindern nach Operation am ,,halben Herzen*

Exom-Sequenzierung von Patienten mit angeborenen Herzfehlern Phase | abgeschlossen

Magnetresonanztomographie in Verbindung mit einer ,,Baby-Spule* zur abgeschlossen
optimalen Vorbereitung von Operationen herzkranker Sauglinge - Anschaffung
eines speziellen Geréats

Magnetresonanztomographie in Verbindung mit einer ,,XL-Spule* zur abgeschlossen
verbesserten Bildgebung bei Kinderherzen und Optimierung der
Operationsvorbereitung - Anschaffung eines speziellen Geréts

Bronchoskopie: Bessere Beatmung Neugeborener und Sauglinge wahrend und abgeschlossen
nach schweren Herzoperationen - Anschaffung eines speziellen Gerats

Funktions-Echokardiographie des rechten Ventrikels bei Fallotscher Tetralogie abgeschlossen
- Anschaffung eines speziellen Gerats

Patientenzimmer: kindgerechte Renovierung von 5 Patientenzimmern abgeschlossen

KOLN: Herzzentrum am Universitatsklinikum Koln

Sporttauglichkeits-Attest fur Kinder mit angeborenen oder erworbenen abgeschlossen
Herzfehlern, Teil Il: Ausweitung des Programms

Sporttauglichkeits-Attest fir Kinder mit angeborenen oder erworbenen abgeschlossen
Herzfehlern, Teil |

KOLN/Multicenter

Klinik fUr Kinderkardiologie, Herzzentrum am Universitatsklinikum Kdln;
Hessisches Kinderherzzentrum, Frankfurt-Giel3en, Universitatsklinikum Ulm

Charakterisierung der strukturellen und funktionellen Zusammensetzung des lauft
Darmmikrobioms bei Fontan-Patienten: eine multizentrische Studie
(Folgeprojekt zum EiweiRverlust bei Fontan-Patienten)

EiweiRverlust bei Fontan-Patienten - Forschungsprojekt abgeschlossen




LEIPZIG/Multicenter: Klinik fur Kinderkardiologie, Universitéat Leipzig, Deutsches

Herzzentrum Berlin

Reanimation von Neugeborenen und Kindern lauft

LEIPZIG: Klinik fur Kinderkardiologie, Universitat Leipzig

Psychomotorische und soziale Entwicklungsstérungen nach Herzoperationen im abgeschlossen
Neugeborenenalter - Forschungsprojekt

MUNCHEN: Deutsches Herzzentrum Miinchen

,.Neuromonitoring* mit Erfassung des pra- und post-operativen neurologischen lauft
Status Neugeborener mit angeborenem Herzfehler

Lungenfunktion bei Patienten mit angeborenen Herzfehlern lauft
Proteom profiling: Ein neuer Ansatz zur Therapieoptimierung von Rechtsherz- lauft
Belastung bei Patienten mit komplexen angeborenen Herzfehlern

Bewegen sich Kinder mit angeborenen Herzfehlern zu wenig? Eine lauft
Bewegungsstudie

Digital Health Nudging - Erhéhen tagliche Textnachrichten auf das Smartphone lauft

das Bewegungsverhalten von Jugendlichen mit AHF? (Folgeprojekt zur
Bewegungsstudie)

Erstellung eines Fragebogens zur krankheitsspezifischen Lebensqualitét bei lauft

Kindern und Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler

Hirnwachstum und neurologische Entwicklung bei Kindern mit angeborenen @® <ol gefordert

Herzfehlern werden

Kurze Videoclips zur Anleitung von Eltern fir spezielle hausliche ® 50| gefordert

Pflegemalinahmen bei Herzkindern werden

Reanimationstraining mittels Virtual Reality - der Notfallwagen ® ol gefordert
werden

Inzidenz bosartiger Tumore nach Herzkatheteruntersuchung bei Kindern beantragt

Atemtraining bei Kindern und Jugendlichen Teil 3 beantragt

Untersuchung von vererbten Herzmuskelerkrankungen abgeschlossen

sST2 als Marker der Herzinsuffizienz abgeschlossen

Entwicklung von patientengerechten Kathetern fur interventionelle abgeschlossen

Prozeduren bei Patienten mit angeborenen Herzfehlern

Beatmung kritisch kranker Kinder fir den Transport abgeschlossen

Herzkatheter-Untersuchung im MRT bei komplexen Herzfehlern abgeschlossen

Atemtraining bei Kindern und Jugendlichen mit univentrikularem Herzen nach abgeschlossen

Korrekturoperation, Teil 2

High-end Echogerat zur optimierten Bilddarstellung von kardialen Strukturen abgeschlossen

bei Kindern mit angeborenen Herzfehlern

Messung der muskularen Oxygenierung nach Atemtraining bei Kindern und abgeschlossen



Jugendlichen mit univentrikularem Herzen nach palliativer TCPC-Operation
mit Hilfe der Nahinfrarotspektroskopie (NIRS)

Atemtraining bei Kindern und Jugendlichen mit univentrikularem Herzen nach abgeschlossen
palliativer TCPC-Operation, Teil 1

MUNCHEN/Multicenter

Klinik fur Kinderkardiologie und angeborene Herzfehler und Klinik fur Herz-
und Gefalchirurgie, Deutsches Herzzentrum Munchen; Padiatrische Kardiologie,
Herzzentrum Gottingen

Genetische Pradiktoren systemisch-pulmonaler Shunt-Malfunktion bei abgeschlossen
Sauglingen mit angeborenen Herzfehlern

MUNSTER: Universitatsklinikum Miinster, Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin/

Padiatrische Kardiologie

Forschungsprojekt zur medikamentésen Therapie bei abgeschlossen
Pulmonaler Hypertonie

Aktivitatstracker Giberwachen kranke Kinderherzen im Alltag lauft
bei Pulmonaler Hypertonie: Etablierung von Normwerten und
Quantifizierung des Einflusses der spezifischen medikamentdsen
Lungenhochdruck-Therapie auf die kdrperliche Leistungsfahigkeit

SANKT AUGUSTIN: Deutsches Kinderherzzentrum St. Augustin

Kinder lernen ihre Herzfehler abgeschlossen

TUBINGEN: Herzkompetenz Zentrum Universitatsklinikum Tiibingen

Erfassung der Hirnfunktion bei Sauglingen und Kindern mit angeborenen lauft
Fehlbildungen des Herzens (Folgeprojekt Bestimmung der Hirndurchblutung)
KinderHerz-Notfall-Einheit ® peantragt
Untersuchung von Einflussfaktoren auf die cerebrale Autoregulation und abgeschlossen

Entwicklung von cerebral-protektiven Behandlungsstrategien (Quantitative
Bestimmung der Hirndurchblutung, Teil I11)

Strahlenfreie Ablation angeborener und postoperativer abgeschlossen
Herzrhythmusstérungen

Frihzeitige Erkennung und erfolgreiche Behandlung von abgeschlossen
Herzrhythmusstérungen zur Verhinderung eines plotzlichen Herztodes

Quantitative Bestimmung der Hirndurchblutung bei Neugeborenen mit abgeschlossen
angeborenen Herzfehlern, Teil I, Teil Il

Bestimmung des Herz-Minutenvolumens mit Hilfe des INNOCOR-Messgeréats abgeschlossen
Verbesserung der medizinischen Versorgung herzkranker Kinder durch abgeschlossen

Kommunikations-Coaching des Personals



ULM/Multicenter

Universitatsklinikum Ulm, Klinik for Kinder- und Jugendpsychiatrie/ Psychotherapie
(Studienzentrum), Aachen, Berlin, Bernau, Freiburg, Gielen, Marburg, Tannheim,
Tubingen und Zurich

Darmikrobiom Charakterisierung der strukturellen und funktionellen lauft

Zusammensetzung des Darmmikrobioms bei Fontan-Patienten: eine
multizentrische Studie (Folgeprojekt zum EiweiRverlust bei Fontan-Patienten)

Erfassung und Verbesserung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat abgeschlossen
herzkranker Vorschulkinder

WUPPERTAL: Helios Universitatsklinikum Wuppertal

Kinderherzen bei Diabetes und Darmerkrankungen starken. abgeschlossen
Quantitative Echokardiographie und MicroRNA

Expressionsanalysen zur Erforschung der kardiovaskularen

Beeintrachtigung bei primar nicht-kardialen chronischen Erkrankungen

(Gewinner Innovationspreis NRW 2016, Kategorie ,,Nachwuchs*)












Stiftung
KinderHerz

Mit dem Herzen handeln!

Stiftung KinderHerz
Weserstralie 101
45136 Essen

www.stiftung-kinderherz.de
www.facebook.com/StiftungKinderHerz

www.instagram.com/StiftungKinderHerz
www.twitter.com/skinderherz
www.youtube.com/StiftungKinderHerz

Wir bitten um lhre Spende unter:
Spendenkonto ,Stiftung KinderHerz"

Deutsche Bank AG - BIC: DEUTDEDBBER
IBAN: DE41 1007 0024 0053 1616 00
: info@stiftung-kinderherz.de




