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                Patienten


                Wir forschen für Dein Herz.


                Es gibt viele Fragen zu angeborenen Herzfehlern. Dank Ihrer Daten- und Probenspenden lassen sich immer mehr davon beantworten. Über 60.000 Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern nehmen am Nationalen Register teil.
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                        Tanja, Erzieherin, 39 Jahre.
                    
                    Tanja, Erzieherin, 39 Jahre

                

                                
                    „Nach meiner Herzklappen-OP fühlte ich mich wie das Krokodil bei Peter Pan.“

                                    

                                
                    Tanjas Geschichte lesen
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                        Marc kommt von seiner jährlichen Routineuntersuchung.
                    
                    Marc, Steuerfachangestellter, 27 Jahre

                

                                
                    „Als Kind fand ich blöd, dass ich so vieles nicht durfte. Als Erwachsener finde ich das Leben mit einem angeborenen Herzfehler deutlich einfacher.“

                                    

                                
                    Marcs Geschichte lesen
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                        Barbara mit zwei ihrer Border Collies
                    
                    Barbara, Hundezüchterin, 54 Jahre

                

                                
                    „Der Arzt hörte meinen Herzschlag und stutzte. Immer wieder.“

                                    

                                
                    Barbaras Geschichte lesen
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                19. Februar 2024

                DGPK-Wissenschaftspreis 2024 geht an Constanze Pfitzer

                Mit ihrer Registerstudie zum Zusammenhang von Mikrozephalie und schulischer Entwicklung bei Kindern und Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler, betrat Constanze Pfitzer Neuland. Die DGPK zeichnete ihre Forschungsarbeit mit dem Wissenschaftspreis 2024 aus.

            

            
                Zur Pressemitteilung

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                15. Februar 2024

                Bessere medizinische Versorgung bis ins hohe Lebensalter

                OptAHF weist Wege zur Behandlung und weiteren Erforschung angeborener Herzfehler. Der Innovationsausschuss beim Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) hat das Langzeit-Projekt gefördert. Die Ergebnisse sollen jetzt bei der Weiterentwicklung von Leitlinien helfen.

            

            
                Zur Pressemitteilung

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                4. Juli 2023

                Therapie-Fortschritt nur durch Registerforschung 

                Forschende drängen auf die Förderung der registerbasierten Forschung. Wie wichtig diese ist, zeigen auch die Ergebnisse einer neuen Studie: Immundefekte bei angeborenen Herzfehlern sind deutlich häufiger als bislang angenommen.

            

            
                Zur Pressemitteilung

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                7. März 2023

                Schlauer durch Sequenzierung des gesamten Genoms?

                Könnte die Sequenzierung des gesamten Genoms zur Verbesserung der Diagnostik, Therapie und der Prävention bei schweren angeborenen Herzfehlern beitragen? Das untersucht eine neue Studie.

            

            
                Zur Pressemitteilung

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                23. Dezember 2022

                Wer behandelt Dein Herz?

                Forscherinnen und Forscher am Kompetenznetz Angeborene Herzfehler haben mit OptAHF erstmals umfassend zur medizinischen Versorgung bei angeborenen Herzfehler bis ins hohe Alter geforscht. Über die Ergebnisse informiert das neue OptAHF-Spezial.

            

            
                Mehr zum neuen OptAHF-Spezial

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                28. Juli 2022

                Aktualisiertes Corona-Spezial 2022

                Gelockerte Corona-Maßnahmen, endlich Sommer, und keine Entwarnung! Eine weitere noch ansteckendere Omikron-Variante und ihre Untervarianten treiben die Zahl der Infektionen erneut in die Höhe. Die Impfrate in Deutschland hält bislang nicht mit.

            

            
                Mehr erfahren

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                26. Juli 2022

                Julia Remmele mit Forschungspreis ausgezeichnet

                Mit Unterstützung durch das Nationale Register hat Julia Remmele zu Folgeerkrankungen bei jungen Erwachsenen mit angeborenen Herzfehlern geforscht. Die DGPR und die Deutsche Herzstiftung haben sie dafür im Juni mit dem Wissenschaftspreis der Kurt und Erika Palm-Stiftung 2022 ausgezeichnet.

            

            
                Zur Pressemitteilung

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                17. Mai 2022

                Nach Corona-Pause: 7. Watt-Moor-Ultra-60

                Countdown läuft! Auf der Insel Neuwerk zählen sie die Sekunden bis zum nächsten Watt-Moor-Ultra-60. Der ungewöhnliche Lauf zugunsten der Forschung mit dem Nationalen Register geht am 11. Juni 2022 zum siebten Mal an den Start.

            

            
                mehr

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                13. Oktober 2021

                Ausgezeichnet

                Für die weltweit größte Studie zum Einsatz von Gerinnungshemmern bei angeborenen Herzfehlern erhielt Eva Freisinger bei den Herztagen 2021 den August Wilhelm und Lieselotte Becht-Forschungspreis der Deutschen Stiftung für Herzforschung.

            

            
                Zur Pressemeldung

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                14. September 2021

                Entdeckung weiterer AHF-Gene 

                Kieler Forscher haben weitere Gene entdeckt, die an der Entstehung angeborener Herzfehler (AHF) beteiligt sind - ein neuer Meilenstein für eine verbesserte Diagnostik und Therapie.

            

            
                Zur Pressemitteilung

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                9. September 2021

                DZHK Paper of the Month

                Ein Berliner Wissenschaftlerteam hat in Kooperation mit dem Kompetenznetz Angeborene Herzfehler erstmals Gendefekte entdeckt, die den Schweregrad einer Myokarditis beeinflussen. Das DZHK würdigte die Publikation als „Paper of the Month“.

            

            
                Zur Pressemeldung

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                31. März 2021

                Evaluierung des Pulsoxymetrie-Screenings gestartet

                Kritische angeborene Herzfehler zählen zu den Hauptursachen der Kindersterblichkeit. Sie erfordern eine rasche Behandlung nach der Geburt. Das Pulsoxymetrie-Screening schließt eine sensible Lücke in der Diagnostik. Nur, wie gut funktioniert das Früherkennungsverfahren bundesweit?

            

            
                Zur Pressemitteilung

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                17. November 2020

                Gerinnungshemmer bei angeborenen Herzfehlern 

                Jeder achte Patient mit angeborenem Herzfehler ist auf Gerinnungshemmer angewiesen. Doch die Einnahme ist riskant. Eine neue Studie rät zum vorsichtigeren Einsatz direkter oraler Antikoagulanzien.

            

            
                Zur Pressemitteilung

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                13. November 2020

                Austausch, Beratung, Interessenvertretung bei AHF

                Wie wichtig ist die Selbsthilfe für Eltern? Was kann, was soll sie leisten? Gemeinsam mit dem Bundesverband Herzkranke Kinder e. V. hat das Kompetenznetz Angeborener Herzfehler eine bundesweite Online-Umfrage unter Eltern dazu gestartet. Bis 13. Dezember bitte mitmachen!

            

            
                Zur Elternumfrage

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                6. November 2020

                Neues Corona-Spezial

                Die Pandemie mit Covid-19/SARS-CoV-2 wird uns weltweit dauerhaft begleiten. Viele sind verständlicherweise besorgt. Über den richtigen Umgang mit der Pandemie informieren wir ab sofort in unserem neuen Corona-Spezial.

            

            
                Mehr erfahren

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                26. Juni 2020

                Abschied von einem Visionär 

                Der Gründer des Kompetenznetz Angeborene Herzfehler Prof. Dr. med. Peter E. Lange ist tot. Der renommierte Kinderkardiologe und Spezialist für Rechtsherzerkrankungen hat Maßstäbe in der Forschung gesetzt.

            

            
                Mehr

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                9. Juni 2020

                Herzkinder sitzen zu viel

                Sport bei angeborenen Herzfehlern? Das ist sogar lebenswichtig. Eine neue Studie des Kompetenznetzes Angeborene Herzfehler zeigt: Ärzte beraten übervorsichtig.

            

            
                Zur Pressemitteilung

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                1. Mai 2020

                Breite Beteiligung an Corona Umfrage

                3.358 Herzpatientinnen und Herzpatienten beteiligten sich an der bundesweiten Online-Umfrage des Kompetenznetzes Angeborene Herzfehler zu den Auswirkungen von Corona bei angeborenen Herzfehlern.

            

            
                Mehr erfahren

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                8. April 2020

                Wir trauern um Ingram Schulze-Neick

                Plötzlich und unerwartet verstarb der Herzspezialist Professor Dr. med Ingram Schulze-Neick. In ihm verlieren wir einen langjährigen Freund und Kollegen, einen einfühlsamen Arzt und international renommierten Wissenschaftler.

            

            
                Mehr

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                17. März 2020

                Schwere Herzfehlbildungen früh erkennen

                Kleine Manschette, große Wirkung. Die Pulsoxymetrie hilft bei der Früherkennung von angeborenen Herzfehlern. Für den Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) überprüft das Nationale Register das Verfahren bei kritischen Herzfehlbildungen.

            

            
                Zur Pressemitteilung

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                6. März 2020

                DGPK Posterpreis für S-BAHn-Studie  

                Ausgezeichneter Vortrag bei der 52. Jahrestagung der DGPK: Der Kinderkardiologe Jannos Siaplaouras nahm den von der kardiologischen Fachgesellschaft verliehenen Preis für den besten Kurzvortrag entgegen.

            

            
                Mehr erfahren

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                5. März 2020

                Angeborene Herzfehler - ein unterschätztes Forschungsgebiet?

                Forscherinnen und Forscher des Kompetenznetzes Angeborene Herzfehler tauschten sich im Deutschen Herzzentrum Berlin mit Thomas Rachel, Parlamentarischer Staatssekretär bei der Bundesministerin für Bildung und Forschung, zu Forschungspraxis und Forschungsförderung aus.

            

            
                Mehr erfahren

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                2. März 2020

                Paper of the Month

                Ein fehlendes Gen verursacht Herzklappenfehler. Die Publikation dieser Entdeckung in der renommierten nature genetics wurde im Februar durch das Deutsche Zentrum für Herz-Kreislauf-Erkrankungen (DZHK) als „Paper of the Month“ gewürdigt.

            

            
                Mehr erfahren

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                25. September 2019

                Wir sind soweit!

                Unsere erste digitale Newsletterausgabe wartet auf Sie. Das Herzerforscher-Magazin versorgt Sie mit allen Neuigkeiten rund um unseren gemeinsamen Forschungsverbund. Lesen Sie hier, was sie in der ersten Ausgabe erwartet und wie Sie sich anmelden können.

            

            
                Jetzt Newsletter abonnieren

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                10. Juli 2019

                Startschuss für den 6. Watt-Moor-Ultra

                Für passionierte Langstreckenläufer ist der Watt-Moor-Ultra etwas ganz Besonderes. Am 13. Juli geht der „ultimative Natur-Lauf“ zugunsten des Nationalen Registers für angeborene Herzfehler zum sechsten Mal an den Start.

            

            
                Zur Pressemeldung

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                19. Juni 2019

                Herzkinder sind gut in der Schule 

                Lassen sich Schule und Abi auch mit einem angeborenen Herzfehler meistern? Eine Studie des Kompetenznetzes Angeborene Herzfehler kommt zu ermutigenden Ergebnissen.

            

            
                Zum Pressetext

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                6. Februar 2019

                KNAHF startet KI-Forschung

                Ergebnisse aus zwei ersten internationalen KI-Studien am Kompetenznetz Angeborene Herzfehler belegen: Künstliche Intelligenz erleichtert Identifikation von Gesundheitsrisiken bei angeborenen Herzfehlern. Forscher setzen Hoffnungen in KI-Strategie der Bundesregierung.

            

            
                Zum Pressetext

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                16. Juli 2018

                Rettung schwerstkranker Kinder bedroht

                Um einen zuverlässigeren Schutz der Patienten soll es in der neuen EU-Verordnung über Medizinprodukte gehen. Doch die Regelung lässt ausgerechnet die schwächsten Patienten im Stich.

            

            
                Zum Pressetext

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                5. Juni 2018

                Herzschrittmacher: Zu teuer für ein Kind?

                Mit einem Brandbrief richten sich Ärzte, Patienten und Forscher des Kompetenznetzes Angeborene Herzfehler an Politik und Wirtschaft. Es fehlt an kindgerechten Medizinprodukten und Arzneimitteln.

            

            
                Zum Pressetext

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                4. Juni 2018

                Neue Studie: Optimal versorgt bei AHF?

                Forscher des Kompetenznetzes Angeborene Herzfehler starten gemeinsam mit der Barmer GEK bundesweite Big Data Versorgungs-Analyse.

            

            
                Zum Pressetext

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                8. Mai 2018

                Neue Technologie erspart Kindern Herz-OP

                Forscher des Kompetenznetzes Angeborene Herzfehler haben eine Nano-Beschichtung für kindgerechte Stents und künstliche Herzklappen entwickelt. Sie vermindert das Risiko von Blutgerinnseln.

            

            
                Zum Pressetext

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                6. Februar 2018

                Chronisch krank und gut beraten?

                Der Übergang ins Erwachsenenalter stellt für viele Patienten mit angeborenen Herzfehler eine besondere Hürde dar. Psychosoziale Unterstützung kann helfen. Doch die wenigsten fordern sie ein.

            

            
                Zum Pressetext

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                5. September 2017

                Die Transition ist die große Hürde

                Was kommt auf Kinder mit angeborenem Herzfehler zu, wenn sie erwachsen werden? Bis in die siebziger Jahre hat sich diese Frage selten gestellt. Dank des medizinischen Fortschritts hat sich das verändert.

            

            
                Zum Themenservice

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                28. Juli 2017

                Wissen Sie genug über Ihr Endokarditis-Risiko?

                Patienten mit angeborenem Herzfehler haben ein erhöhtes Risiko, an einer Endokarditis zu erkranken. Eine aktuelle Studie zeigt: Patienten und Ärzte sollten dringend miteinander reden.

            

            
                Zum Pressetext

            

        
    
                    
	
                        
    
        
            
                13. März 2017

                 Endlich Pflicht: Pulsoxymetrie-Screening

                Gute Nachrichten für die Früherkennung von Herzfehlern: Diese Routineuntersuchung rettet Leben und tut nicht weh.

            

            
                Zum Pressetext

            

        
    
                    


            


            
                
                
            


            
                
                
            


        


    
Forschung mit dem Register







        
        
            
                                
                    
                        
                        ©  iStockphoto.com | andrei_r 
                        Ärztin im vertrauensvollen Austausch mit einer Patientin. Über die Möglichkeiten der Palliativmedizin und über die eigenen Wünsche und Ängste sollte frühzeitig mit entsprechend spezialisierten Ärztinnen und Ärzten gesprochen werden.
                    
                

                                
                    Forschungsprojekte | Medizin und Versorgung

                    Bestens versorgt auch am Lebensende?

                                        Eine gute palliativmedizinische Betreuung ist für uns alle im Bedarfsfall von hoher Bedeutung – auch bei unheilbaren Erkrankungen des Herz-Kreislauf-Systems. Doch zu wenige Betroffene nehmen sie in Anspruch. Den Ursachen dafür gehen wir jetzt in einer Studie nach.

                                    

                                
                    Zum Forschungsprojekt
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                        Anhaltende Schmerzen in den Beinen, Müdigkeit, Kopfschmerzen und Schwindelanfälle können  auf eine Aortenisthmusstenose hindeuten.
                    
                

                                
                    Forschungsprojekte | Medizin und Versorgung

                    Zwischen zwei und 18: Operation oder Katheter-Intervention?

                                        Die Aortenisthmusstenose zählt zu den häufigeren angeborenen Herzfehlern. Die rechtzeitige Korrektur dieser Fehlbildung ist überlebenswichtig. Welches Verfahren sollte bei Kindern ab zwei Jahren und Jugendlichen zum Einsatz kommen?

                                    

                                
                    Zum Forschungsprojekt
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                        Vater im Hautkontakt mit seinem Frühgeborenen.
                    
                

                                
                    Forschungsprojekte | Medizin und Versorgung, Leben und Alltag

                    Kind mit angeborenem Herzfehler? Wie geht es Vätern damit? 

                                        Auf das Leben mit einem Kind mit angeborenem Herzfehler kann einen nichts vorbereiten. Für die erfolgreiche Behandlung der Patientinnen und Patienten ist die Mitwirkung auch der Väter entscheidend. Darüber wollen wir Genaueres wissen.

                                    

                                
                    Zum Forschungsprojekt

                

                            
        

    


Ergebnisse unserer Studien
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                        Bildungsnachteile abfedern, kognitive und psychische Beeinträchtigungen rechtzeitig erkennen und behandeln: Kinder mit angeborenem Herzfehler und Trisomie 21 sind auf frühe individuelle Förderung angewiesen.
                    
                

                                
                    Forschungsergebnisse | Bildung, Ausbildung und Beruf

                    Bildungshürden bei angeborenem Herzfehler und Trisomie 21

                                        Ein angeborener Herzfehler ist kein Lernhindernis. Allerdings bedarf es in vielen Fällen gezielter multidisziplinärer Förderung. Dabei muss die mentale Gesundheit der Kinder stärker in den Fokus der medizinischen Versorgung rücken. Das zeigt eine aktuelle deutschlandweite Studie.

                                    

                                
                    Zum Forschungsergebnis

                

                            
        

    
    
        
            
                                
                    
                        
                        ©  iStockphoto.com | SolStock 
                        Schwimmen schützt vor der Gefahr des Ertrinkens und fördert die Herzgesundheit. Das gilt auch für Kinder mit angeborenem Herzfehler.
                    
                

                                
                    Forschungsergebnisse | Belastbarkeit und Sport

                    Schwimmen lernen! 

                                        Wie ein Fisch im Wasser? Schwimmen lernen tut rundum gut, bringt zusammen und schützt vor dem Ertrinken. Eine jüngste Studie zeigt: zu viele Kinder mit angeborenem Herzfehler erhalten keinen Schwimmunterricht. Das ist riskant.

                                    

                                
                    Zum Forschungsergebnis
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                        Zwischen angeborenen Herzfehlern und einer verringerten körpereigenen Abwehr von Krankheitserregern besteht ein Zusammenhang.
                    
                

                                
                    Forschungsergebnisse | Medizin und Versorgung

                    Tödliche Gefahr: Immunschwäche bei angeborenen Herzfehlern

                                        Eine Immunschwäche kommt bei angeborenen Herzfehlern offenbar häufiger vor als bislang angenommen. Und sie kann lebensbedrohlich sein. Das zeigt eine neue Studie auf Basis von Daten der Barmer Krankenkasse.
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            Jedes Herz zählt.

            Je mehr mitmachen, desto besser.
            Mehr als 60.000 Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit einem angeborenen Herzfehler tragen mit ihren Daten und Proben zum medizinischen Fortschritt bei. Je mehr Patienten mitmachen, desto besser lässt sich mit dem Register forschen. Davon profitieren auch die Patienten: denn bessere Forschung führt zu einer besseren Versorgung.
                            
                    Erfahren Sie, was wir gemeinsam für den medizinischen Fortschritt tun können.                                        	Am Register teilnehmen.
	Werde Forschungsförderer.
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