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Personenbenennungen

Wir formulieren die Beitrage so, dass
sie moglichst allen Geschlechtern ge-
recht werden. Bei Personenbenennun-
gen wie Arzte oder Pfleger verwenden
wir der einfachen Lesbarkeit halber
die mannliche Form. Selbstverstand-
lich wenden wir uns damit an alle Ge-
schlechter (weiblich/mannlich/divers).

Datenschutz

Kontakt zum Verantwortlichen gemanR
Artikel 4 Abs. 7 DSGVO:
datenschutz@bvhk.de

Urheberrechte

Bildnachweise fir extern zugekaufte
Bilder sind direkt auf den Seiten ange-
fUhrt. Wir achten sorgfaltig auf die Ein-
haltung von Bildnachweisen. Sollten
Sie dennoch ein unzureichend gekenn-
zeichnetes Bild finden, informieren Sie
uns bitte. Wir korrigieren dann sofern
moglich umgehend den Nachweis.

Abkiirzungen im Inhalt:

AHF: Angeborene Herzfehler, AB AHF: Aktionsbind-
nis Angeborene Herzfehler, BAG: Bundesarbeits-
gemeinschaft DGPK: Deutsche Gesellschaft Padia-
trische Kardiologie, DGTHG: Deutsche Gesellschaft
Thorax-, Herz- und GefaRchirurgie, DZI: Deutsches
Zentralinstitut fur soziale Fragen/Spenden-Siegel,
ECHDO: European Congenital Heart Disease Orga-
nisation, EMAH: Erwachsene mit angeborenem Herz-
fehler, FOR: Familienorientierte Rehabilitation, G-BA:
Gemeinsamer Bundesausschuss, JEMAH: Jugendli-
che und Erwachsene mit AHF, SGB: Sozialgesetzbuch

Fotos: gstockstudio - Envato; Andreas Basler

Wer wir sind

Wir kiimmern uns seit Gber 30
Jahren um Familien mit herz-
kranken Kindern bzw. EMAH
(Erwachsene mit angeborenen
Herzfehlern). Eltern herzkranker
Kinder engagieren sich ehren-
amtlich in unserem Vorstand.

Wir sind die Koordinationsstelle
und Ansprechpartner far medi-
zinische Fachverbénde, Gesund-
heitspolitik, unsere zahlreichen
bundesweiten Mitgliedsvereine
(teilweise mit mehreren Kontakt-
gruppen) und alle Ratsuchenden.
Betroffene und ihre Familien finden bei uns Erfahrungsaustausch aus allererster
Hand, Gemeinschaft bei zahlreichen Veranstaltungen, gepriifte und verlassliche
Informationen, sozialrechtliche und einflihlsame Beratung sowie vielfaltige Un-
terstitzung.

Wir vereinen als Dachverband viele bundesweite Mitgliedsvereine und Verban-
de mit etwa 3.500 betroffenen Familien in ganz Deutschland, die den Familien
wohnortnahe Hilfestellung in ihrer oft schwierigen Situation bieten. Kompetente
fachliche Unterstiitzung erhalten wir durch unseren wissenschaftlichen Beirat
(siehe Punkt 8.6).

Der BVHK ist vom Amtsgericht Aachen als gemeinniitzig anerkannt (Vereins-
register 2986). Fur unsere sparsame Mittelverwendung wird uns seit vielen
Jahren das DZI-Spendensiegel verliehen. Unsere Einnahmen-/Ausgaben-Rech-
nung wird i.d.R. von zwei ehrenamtlichen Kassenpriifern und einer renommier-
ten Wirtschaftsprifergesellschaft gepriift. Den Bericht veroffentlichen wir auf
www.bvhk.de/ueber-uns.
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Was wir tun 1 Begegnungsangebote fiir herzkranke
=> Wir unterstiitzen Familien, wenn die Diagnose ,Herzfehler” gestellt wurde - Kinder’ Jugendliche und ihre Familien

auch schon vor der Geburt und ein Leben lang.

= Wir geben sozialrechtliche und psychosoziale Hilfen. Alle unserer Angebote stehen auch Betroffenen zur Verfiigung, die nicht Mitglied

=> Wir bieten Sport- und Begegnungsprogramme flir herzkranke Kinder und in einem unserer regionalen Elternvereine sind. Sie werden offen fur alle Men-
ihre Familien an. schen mit angeborenen Herzfehlern und deren Familien ausgeschrieben.

-> Wir leisten Aufkldrungs- und Offentlichkeitsarbeit zum ,Leben mit angebo- Anhand von Fragebogen ermitteln wir den ,Vorher-Nachher-Effekt* in mess-
renem Herzfehler” z.B. durch die jahrliche Verleihung des Journalistenprei- baren Zahlen. Unsere Angebote tragen zu mehr Lebensqualitit, verstirktem
ses (s. Punkt 1.6.2). Selbstbewusstsein und einem optimalen Umgang mit der Erkrankung bei.

=> Wir beteiligen uns aktiv in der Gesundheitspolitik und haben wichtige Ver-
besserungen erreicht, z.B. die Evaluation des von uns erfolgreich beantrag-
ten Pulsoxymetrie-Screenings (s. Punkt 4.5).

Wir férdern die Integration der Betroffenen in die Gesellschaft. I. Ziel: Informationen tiber Neuerungen aus Medizin und Sozialrecht.

Wir bilden Netzwerke und sind eine starke Interessenvertretung der Men- 1.2 Tagdes herzkranken Kindes am 05.05.2024, bundesweite Ver-
schen mit AHF in jedem Lebensalter. anstaltungen ’

]’ Ziel: die breite Offentlichkeit auf das Thema "angeborene Herzfehler"
(AHF) aufmerksam zu machen.

1.3 Aktionstag "Herz zum Anfassen" am 25.05.2024 in Mainz

1.4 Yachtenwoche (16-21 Jahre) auf der Ostsee (ab Flensburg)
26.07.-02.08.2024

1.1 Bundesweite Arzt-Eltern-Seminare, organisiert von unseren
Mitgliedsvereinen

+ i

=> Wir unterstiitzen kinderkardiologische und interdisziplindre Forschung auf
dem Gebiet der angeborenen Herzfehler.

=> Wir etablieren die Familienorientierte Rehabilitation (FOR).

1.5 Jollen-Segelwoche (10-15 Jahre) in Kiel vom 27.07. - 03.08.2024

1.6 Reiterwoche (10-15 Jahre) in Gackenbach vom 27.07. -
03.08.2024

Fotos: Andreas Basler, BVHK
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1.7 Elterncoaching - online ab 30.10.2024 14-tagig

Hier lernten die Eltern, wie sie auch unter der chronischen Belastung ihre
Partnerschaft lebendig erhalten und ihre eigenen Bediirfnisse, die der
herzkranken Kinder sowie der Geschwister nicht aus den Augen verlie-
ren. Unser Ziel ist dabei die Starkung der elterlichen Erziehungskompe-
tenz und der souverdne Umgang mit familidaren Konflikten.

1.8 Preise
1.8.1 Journalistenpreis 2024

(@ Jedes 100.Kind7 '
Hd‘ kommt herxkra
- "urWe!t wir b

1.10 Online-Workshop "Digitale-Teilhabe" 6 Termine wdchentlich
ab 02.10.2024

Kinder und Jugendliche mit angeborenem Herzfehler lernten unter An-
leitung eines erfahren Coaches den aktiven Umgang mit SocialMedia
(Grundlagen, Datenschutz, eigenen Content erstellen und bearbeiten...)

vww.bvhic.de ' Mit freundlicher Unterstiitzung der Aktion Mensch 12.276 €

1.11 Mut-mach-Pakete mit Kuschelpuppe "Erwin'/ "Rosi", Buch / Kin-
dertagebuch ,,Annas Herz-OP“ und Broschiire ,Gut informiert
zur Herz-OP“

Die Kuschelpuppen "Erwin" und "Rosi" von Sigikid haben ein Herz zum
Anfassen. Sie helfen den kleinen Patienten, ihre Untersuchungen und
Operationen besser zu verstehen und zu verarbeiten. "Erwin" bzw. "Rosi"
Im Bereich Text/Print: Michaela Schneider mit dem Artikel: ,High-End-Chirurgie sind bei allen Eingriffen dabei und helfen, die Eingriffe und Untersuchun-
am walnussgroBen Organ“ erschienen am 29. November 2023 in Gesundheit, gen spielerisch nachzustellen.

dem Gesundheitsmagazin von Main-Echo. Mit freundlicher Unterstiitzung der BB-Bank-Stiftung 40.000 €
1.12 Avatare

Herzkranken Kindern, die tGber |angere Zeit nicht zur Schule gehen kén-
nen, stellen wir kostenfrei Teleprasenz Avatare AV1 (Roboter) zur Verfu-
gung und finanzieren diese aus Spendengeldern. Die Kinder kénnen vom
eigenen Zuhause oder direkt aus dem Krankenhaus sehen, héren und sich
aktivam Unterricht beteiligen. Der AV1 ist Auge, Ohr und Stimme des
Kindes im Unterricht zu Zeiten, an denen es nicht selbst dort sein kann.

Mit freundlicher Unterstiitzung von Bild hilft! 27.706 € und der DSEE 25.507 €

Wir méchten durch unseren Preis die Berichterstattung verstarken, um
so eine breite Offentlichkeit auf die Bed(rfnisse herzkranker Kinder und
ihrer Familien aufmerksam zu machen. Die Sieger waren:

Im Bereich TV/Film: Heike Kruse mit dem Film ,Happy End auf Zeit - Sarah und
ihr Spenderherz”. Erstausstrahlung war am 18. Juli 2023 in der Reihe 37 Grad des
ZDF.

Die Beitrage wurden von einer unabhangigen Jury aus namhaften Journalisten
und Experten als preiswirdig bewertet. Das Preisgeld betrug je € 1.000.

Mit freundlicher Unterstiitzung der Robert-Enke-Stiftung
1.9 Familienwochenende mit Schwimmunterricht fir herzkranke

Kinder und Workshops/Vortrage fiir die Eltern in Niedermiihlen
08.-10.11.2024

Fotos: Lea Schornstein, Markus Haner, Andreas Basler
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Kinderherzsportgruppen (bundesweit)

Sport- und Begegnungsangebote fir Kinder und Jugendliche, Informati-
ons- und Begegnungsveranstaltungen fiir die ganze Familie inkl. spezieller
Programme fuir herzkranke Kinder und JEMAH (Jugendliche und Erwach-
sene mit angeborenen Herzfehlern).

Sozialrechts-Hotline

Wir unterstlitzen Ratsuchende
bei sozialrechtlichen Leistungen,
wie Schwerbehindertenausweis,
Pflegegrad, einer FOR (fami-
lienorientierte Rehabilitation)
oder wenn das herzkranke Kind
Schwierigkeiten in der Schule
oder bei der Berufsfindung hat.
Unter bestimmten Umstanden
gewahren wir eine einmalige
Beratung durch eine auf Sozial-
recht spezialisierte Anwaltin auf
unsere Kosten.

Infos zum Nachlesen

Neue Broschiiren

Herzfenster

Ausgabe 1 und 2/2024
Informationen tber Aktuelles
aus Medizin, Sozialrecht, aus
unseren Mitgliedsvereinen sowie
Ansprechpartner und Literatur-
tipps.

Bewahrte Schriften

Broschiire "Endokarditis"

"Leitfaden fiir Familien mit
herzkranken Kindern" - Nachdruck
auch in Turkisch, Englisch, Russisch und Arabisch erhéltlich

Fotos: Andreas Basler, aporloporne - Envato

24
25
2.6

27
2.8
2.9
2.10
211
212
2.13
2.14

2.15
2.16

2.17

Broschiire "Herzkranke Kinder in der Schule"
Broschiire "FOR-Familienorientierte Reha"

Kinderbuch/Tagebuch "Annas Herzoperation"
auch in Englisch, Turkisch, Russisch, Arabisch und Polnisch

Broschiire "Gut informiert zur Herz-OP"
Broschiire "Herzrhythmusstérungen bei Kindern"
Broschiire "Defibrillator/Herzschrittmacher"
Broschiire "Herzkatheter bei Kindern"

Broschiire "Sport macht stark "

Broschiire "Kardiomyopathien"

Broschiire "Truncus Arteriosus Communis - TAC"

Broschiire "Syndrome, die mit angeborenen Herzfehlern einher-
gehen"

Broschiire "Pranatale Diagnostik angeborener Herzfehler"

"Herztransplantation im Kindesalter"
(in digitaler Form)

Themenorientierte Faltblatter
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2.18 Comic "Unter die Haut - Geht’s nur mit Tattoo?"
2.19 Comic "Stark im Netz-Wie Jonas in die Internetfalle tappt"

2.20 Comic "Herzflattern zum Thema Angeborene Herzfehler und
Sexualitat"

2.21 Comic "Herzzeichen"

2.3 Webseite & Social Media
2.3.1 www.bvhk.de

I' Mit unserer informativen, dynamischen Webseite fiir Eltern, Arzte uv.m.
machen wir unsere Selbsthilfearbeit 6ffentlich zuganglich. Durch die Neu-
gestaltung wird sie auch fir junge, ehrenamtlich mitwirkende Menschen
attraktiver.

2.3.2 Facebook

I.’ www.facebook.com/herzkranke.kinder: Unser Facebook-
Auftritt mit aktuellen Neuigkeiten aus Wissenschaft, Sozialrecht, der
Betroffenenperspektive und mit unseren vielfaltigen Angeboten erreicht
zahlreiche Abonnenten.

2.3.3 Instagram

I' Uber unseren Instagram-Account informieren wir unsere Abonnenten
zielgruppen- und altersgerecht sowie aktuell.
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2.3.4 LinkedIn

I' Auf dieser Plattform wollen wir uns verstarkt mit Unternehmen, Arzten
und Kliniken vernetzen.

2.3.5 Newsletter

I' Unser regelmaBiger (14-tagig) Newsletter wird von einer groRen, weite-
ren Zielgruppe wochentlich gelesen.

2.3.6 YouTube

I’ Mit vielen authentischen Filmen und Interviews regen wir unsere Nut-
zer zum interaktiven Austausch an. Wir decken den groBen Bedarf und
schaffen neue bzw. bauen unsere bewahrten Angebote aus. Mit unseren
Beitrdgen in Broschiiren und auf Webseiten stérken wir die Familien und
tragen zur Teilhabe der herzkranken Kinder bei. Damit erzielen wir eine
nachhaltige Wirkung.

3. Projekte und Arbeitskreise (AK)

3.1 Familienorientierte Rehabilitation (FOR)

I’ Neuauflage der FOR-Broschiire, Beratungshotline (s. Punkt 1.12), aktive
Mitwirkung in der AG FOR.

3.2 Kinderherzsportgruppen

I' Bundesweite Ansprechpartner, Starthilfe fiir neue Gruppen (s. Punkt
1.11).
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3.3 EMAH-Task-Force

I' Als Mitglied der EMAH-Task-Force, die aus Kinder- und Erwachsenen-
Kardiologen und -Herzchirurgen aus dem niedergelassenen und stationa-
ren Bereich sowie Patientenvertreter besteht, setzen wir uns u.a. fir das
Gelingen der gednderten Berufsordnung ein, um die EMAH-Versorgung
(Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern) zu verbessern (siehe Punkt
4.1).

3.4 UN-Behindertenrechtskonvention

I.‘ Die Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention zur Inklusion vor
allem im Bereich ,Schule” und ,Kindergarten" ist bei weitem noch nicht
gelungen. Vor allem Corona-bedingt bendtigen Familien mit herzkranken
Kindern besondere Schutzmanahmen. Diese fordern wir gemeinsam mit
anderen Organisationen ein.

f
L

‘.\

—_—

4. Gesundheitspolitische Arbeit sowie
Vernetzung mit anderen Selbsthilfe-
organisationen und Fachverbanden

Wir sind Mitglied in der Bundesarbeitsgemeinschaft (BAG) Selbsthilfe, in der
Deutschen Gesellschaft Padiatrische Kardiologie, im Kindernetzwerk (knw) und
in verschiedenen Arbeitsgruppen (s. Punkt 6).

4.1 Leitlinien Kommission der Deutschen Gesellschaft Padiatrische
Kardiologie (DGPK)
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4.2 EMAH-task Force (siehe Punkt 3.3)
4.3 Kompetenznetz und Register AHF

I. u.a. bei einer Umfrage zur Betreuung von Vatern herzkranker Kinder so-
wie Fachbeitrage in unseren Broschiiren und Webseiten.

4.4 Strukturrichtlinie Kinderherzchirurgie / Qualititssicherung (QS)
in der Kinderkardiologie/-herzchirurgie

I' Ziel: standardisierte Behandlung und Erfolgskontrolle in allen Kinder-
herzkliniken Deutschlands. Die Beratungen im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss (G-BA) auf unseren Antrag hin dauerten bis 2024 an.

4.5 Pulsoximetrie-Screening

I. Bundesweit verpflichtende Einfiihrung einer Sauerstoffmessung nach der
Geburt zur SchlieBung der diagnostischen Liicke. Die auf unseren Antrag
vom Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) beschlossene verpflichtende
Untersuchung wurde 2023 abschlieBend evaluiert. Der fertige Bericht
wurde 2024 dem G-BA vorgelegt.

4.6 Schwerbehinderung

]' Ziel: einheitliche, gerechte Einstufung von Kindern mit AHF.
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5. Offentlichkeitsarbeit /Teilnahme an
Veranstaltungen, z.B.

5.1 Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft Padiatrische Kar-
diologie und Deutsche Gesellschaft Thorax-, Herz- und
GefaBchirurgie vom 17.-29.02.2024

I’ Informationsstand und Vortrage

5.2 Newsletter, Rundbriefe, Facebook-und
Instagram-Auftritt mit immer aktuellen Meldungen

I’ wachsende Zahl von ,Geféllt mir“ Klicks und Kommentaren. (s. Punkt 2.3)

5.3 Pressemeldungen in Zeitschriften und Zeitungen

I. z.B. die SZ, Frankfurter Allgemeine Zeitung uv.m.
Unabhangigkeit des BVHK

Wir legen groBen Wert auf Unabhangigkeit bezliglich niedergelassener Kinder-
kardiologen, Herzzentren, Behandlungs- und Rehabilitationskliniken. Daher
werden i.d.R. Erfahrungsberichte von Eltern und Betroffenen anonymisiert und
weder Kliniken noch Arzte genannt. Neutralitdt und Transparenz sind ein wich-
tiges Kapital von gemeinnitzigen Vereinen. Die Unabhangigkeit ist u.a. wichtig,
um Ratsuchende objektiv informieren zu kénnen und Interessenskonflikte zu
vermeiden. Letztere kdnnten sonst entstehen, da wir z.B. einen Gesellschafter-
anteil an der Nachsorgeklinik Tannheim in Héhe von € 200.000 haben, die Fa-
milienorientierte Rehabilitation (FOR) anbietet. Als Gesellschafter sind wir stark
daran interessiert, dass diese Klinik sehr gut gefiihrt wird und vertreten dort die
Belange herzkranker Kinder und ihrer Familien unmittelbar und in der Arbeits-
gemeinschaft FOR (s. Punkt 3.1). Bei den weiteren FOR-Kliniken, wie Bad Oexen
und Katharinenhéhe ist aufgrund der Organisationsform die Ubernahme von Ge-
sellschafteranteilen nicht moglich.

Transparenz und Wirkungsbeobachtung

Mithilfe fortlaufender Kontrollen unserer MaBnahmen (Befragungen der Teil-
nehmer unserer Angebote) maximieren wir deren messbare Wirkung. So sorgen
wir flr Teilhabe und Partizipation von Menschen mit angeborenen Herzfehlern.
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6. Aktive Mitwirkunginfolgenden Gremien:

6.1
>

6.2
6.3

6.4

6.5
6.6
6.7
6.8

6.9
6.10

Aktionsbilindnis AHF mit den Partnern:

— Bundesvereinigung JEMAH e.V.

— Bundesverband Herzkranke Kinder e V. (BVHK)
— Herzkind eV.

— IDHK eV.

— Kinderherzstiftung

BAG Selbsthilfe e.V. - Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe

Corience - Plattform zur Vernetzung von Patienten und Exper-
ten

ECHDO - European Congenital Heart Disease Organisation
Unser Vorstandsmitglied Amin Houari ist ebenfalls im Vorstand der ECHDO

DGPK - Deutsche Gesellschaft fiir Padiatrische Kardiologie
Kindernetzwerk e.V.
Kompetenznetz AHF e.V.

LAG NRW e.V. - Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Behin-
derter Nordrhein-Westfalen

Nationales Register AHF e.V.
DVfR - Deutsche Vereinigung fiir Rehabilitation
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7. Gremiensitzungen

7.1 Mitgliederversammlung (MV):

22.-24.03.2024 in Leer/Ostfriesland und
20-22.09.2024 in Erkner/Berlin

7.2 Tagung des wissenschaftlichen Beirats:
02.02.2024 in Frankfurt/Main

8. Diese Menschen vertreten den BVHK

Unsere Vorstandsmitglieder sind ehrenamtlich aktiv. Die Verglitungen der haupt-
amtlichen Mitarbeiter entsprechen den Vorgaben des DZI (Deutsches Spenden-
siegel, sieche Punkt 9).

8.1 Vorstand

Unsere Vorstandsmitglieder sind betroffene Eltern und setzen sich ehrenamtlich
fir herzkranke Kinder und EMAH ein. Sie nehmen keine pauschale Aufwandsent-
schadigung in Anspruch, sondern lediglich die Erstattung ihrer Auslagen (Fahrt-
kosten usw.) und eine (auf Antrag) Ehrenamtspauschale in H6he von max. € 840.
Diese Menschen setzen sich im BVHK-Vorstand fir herzkranke Kinder ein (von
links nach rechts):

Amin Houari, Vorstand: Erwachsener mit AHF (EMAH)

Mandy Geierhos, Schatzmeisterin: Mutter einer Tochter mit AHF

Sigrid Schroder, 1. Vorsitzende: Mutter eines Sohnes mit AHF

Mechthild Fofara, Vorstand: Mutter eines Sohnes mit AHF

Gabriele Mittelstaedst, 2. Vorsitzende: Mutter eines Sohnes mit AHF
Joachim Stahl, Vorstand: Vater eines Sohnes mit AHF (nicht abgebildet)

R A AR 2R 2
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8.2 Mitglieder

Als Dachverband vertreten wir die Interessen unserer 27 Mitgliedsvereine (mit
teilweise mehreren Kontaktgruppen) in ganz Deutschland mit etwa 3.500 Fami-
lien. Anlasslich der Mitgliederversammlungen (MV) wird der Vorstand aufgrund
seines Tatigkeitsberichts von den Mitgliedsvereinen entlastet (siehe Punkt 7.1).

8.3 Geschiftsstelle

=> Geschaftsfiihrung: Sebastian Kahnt (Vollzeit)
—> Geschéftsstelle und Projektarbeit:
e Anna Weiss (Vollzeit)
Julia Larkin (Vollzeit)
Beratungsstelle Sozialrechts-Hotline: Anke Niewiera (Teilzeit)
Fundraising/Offentlichkeitsarbeit: Yves Muck (Vollzeit)

Foto v.l.n.r: Yves Muck, Julia Larkin, Sebastian Kahnt, Anna Weiss, Anke Niewiera

Bei einer bundesweiten Organisation wie unserer, geht es nicht ganz ohne Ver-
waltung (-skosten). Um unsere vielfiltigen Projekte dauerhaft anbieten zu kén-
nen, brauchen wir eine funktionierende Geschéaftsstelle mit Biromaterial sowie
weiteren laufenden Kosten (Porto, Strom, Miete) und Unterstiitzung von Exper-
ten, z.B. fir unsere Social-Media-Aktivitaten.

Die Vergitungen der hauptamtlichen Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen orien-
tieren sich am Tarifvertrag fiir den Offentlichen Dienst (TVSD) und entsprechen
den Vorgaben des DZI (Deutsches Zentralinstitut fiir soziale Fragen). Aus daten-
schutzrechtlichen Griinden veréffentlichen wir aufgrund der geringen Zahl an
Mitarbeiter keine einzelnen Jahresbezlige.
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8.4 Datenschutzbeauftragter

Unser Datenschutzbeauftragter wirkt auf die Einhaltung des Datenschutzes
(Datenschutz-Grundvqrordnung DS-GVO) hin. Seine wesentlichen Aufgaben
sind die Kontrolle und Uberwachung der ordnungsgemafen Anwendung der DS-
GVO.

8.5 Sozialrechts-Beratungsstelle

Bei Anke Niewiera von unserer Sozial-
rechts-Beratungsstelle gehen zahlrei-
che, zT. sehr komplexe Anfragen ein, zu
Themen wie Familienorientierte Reha
(FOR), Schule, Berufsfindung, Schwer-
behinderung, Pflege uv.m. (siehe auch
Punkt 1.12).

8.6 Wissenschaftlicher Beirat

Fachliche Unterstlitzung erhalten wir
durch unseren wissenschaftlichen Bei-
rat, dem namhafte Experten aus Kinder-
kardiologie, Kinderherzchirurgie und
Vertreten anderer Fachrichtungen wie Anasthesie, Pflege und Psychologie ange-
héren. Die Beiratstagung fand am 02.02.2024 in Frankfurt/Main statt.

9. Finanzen

Der BVHK hat das DZI-Spendensiegel und tragt da-

* ?::::acﬂs:ﬁtut riber hinaus die Leitsatze zur Transparenz im Um-
»* L fiir soziale gang mit Wirtschaftsunternehmen der BAG Selbst-
DZI &3 Fragen (DZl) hilfe mit. Ob und in welcher Héhe wir im Jahr 2024

TS Zeichen fir Zuwendungenvon Pharma-odefMedi'zinprod‘ukte-
Siegel Vertrauen Herstellernerhaltenhaben, veréffentlichenwir auf:
www.fsa-pharma.de/de/der-fsa/bezugsgruppen/
patientenorganisationen/transparenzliste-2021
Wir danken fiir die Unterstlitzung unserer Spender und Dauerspender. Wir infor-
mieren sie i.d.R. einmal jahrlich dartber, wie wir die Mittel verwendet haben und
bitten um weitere Unterstiitzung. Bei unserer Offentlichkeitsarbeit werden wir
teilweise von gewerblichen Dienstleistern (DCM Druck Center Meckenheim, I-

nex) unterstitzt. Dabei berticksichtigen wir selbstverstandlich die Vorgaben der
Datenschutz-Grundverordnung.
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Wir danken den gesetzlichen Krankenkassen flir die Selbsthilfeférderung nach §
20 ¢ SGB V, mit deren Fehlbedarfsfinanzierung (keine Vollfinanzierung) wir fol-
gende Projekte durchfiihren konnten:

Krankenkassen Selbsthilfeférderung

9.1 GKV-Gemeinschaftsférderung Selbsthilfe auf Bundesebene
[™ pauschalférderung: € 128.000

9.2 Einnahmen/Ausgaben

Einnahmen 2023 2024 |»

Spenden 149.799€ 252.250€ 168%
Erbschaft 52.000€ 39.675€ 76%
BuRgelder 18.227€ 30.135€ 165%
Mitgliedsbeitrage 5040€  2200€ 44%

Offentl. Zuschiisse & von
anderen gemeinnltzigen 274.004€ 234.889€ 86%
Organisationen

Leistungsentgelte 15.930€ 13.740€ 86%
Zinsen 4581€ 9.592€ 209%

Summe Einnahmen 519.581€ 582480€ 112%

Ausgaben 2023 2024 |»

Projekte 482.065€ 346.799€ 72%

Informierende
Offentlichkeitsarbeit

75.129€ 130.953€ 174%

Werbende

. 7.515€ 33.720€ 449%
Offentlichkeitsarbeit

Verwaltung 75.450€ 67.301€ 89%
Summe Ausgaben 640.159€ 598.773€ 94%

Die Vermogensrechnung/den Bericht sowie die erteilte Bescheinigung der Wirtschaftsprifungsgesellschaft finden Sie
auf: www.bvhk.de/ueber-uns

Betrage sind ohne Nachkommastellen gerundet.
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Verstindliche Infos Giber angeborene Herzfehler.
Vorbeischauen und selber erleben!

Wir sind fiir Sie da!
Informieren Sie sich auf:

Auf unserer Webseite:
www.bvhk.de

Kommentieren und teilen Sie unsere Beitrage auf:
www.facebook.com/herzkranke-kinder

Auf Instagram mit interaktiven Stories:
www.instagram.com/bvhk.de

Lassen Sie sich von unseren bewegten Bildern
inspirieren auf: www.youtube.com/bvhkde

Abonnieren Sie unseren Newsletter auf:
www.bvhk.de/aktuelles/newsletter

Bundesverband Herzkranke Kinder eV. (BVHK)
Vaalser Str. 108 - 52074 Aachen




