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Jch mochte anderen Eltern Mut machen!”
P

Mein Name ist Janine Dalmus und ich mdchte
Ihnen von meiner kleinen Prinzessin erzahlen,
meiner Tochter Viviane. Wie viele kleine Madchen
ist sie gerade im Lillifee-Fieber. An ihrem dritten Ge-
burtstag schwebte sie im siebten Himmel, als sie erst
ein Puzzle, dann eine Lampe und schlieBlich einen
Teller mit ihrer geliebten Lillifee auspacken durfte.

Leider wurde der Geburtstag von einer anstehenden
Herzoperation Uberschattet. Denn meine Tochter
ist herzkrank, sie ist mit dem Hypoplastischen Links-
herzsyndrom (kurz HLHS) zur Welt gekommen, dem
schwersten angeborenen Herzfehler Gberhaupt. Bei
ihr kam noch ein sehr schmaler Aortenisthmus (ein-
geengte Hauptschlagader) hinzu. Anders gesagt:
Vivianes linke Herzkammer fehlte ebenso wie die
Klappe zum linken Herzen, die Hauptschlagader war
stark verengt angelegt. Mein Kind kam mit einem
,halben Herzen” zur Welt.

Dass etwas nicht in Ordnung ist, habe ich bereits in
der 24. Schwangerschaftswoche erfahren. Die Arz-
te der Bonner Universitatsfrauenklinik erkannten
bei einer 3D-Ultraschalluntersuchung, dass mein
Baby nicht gesund zur Welt kommen wiirde. Eine
Fruchtwasserpunktion bestatigte den Verdacht. Die
Kinderherzchirurgen des Universitatsklinikums Bonn
setzten Viviane gleich am ersten Lebenstag durch
Herzkatheterintervention einen Stent in die Aorta,
um die Verbindung zu den HerzkranzgefdBen zu
weiten und einen Herzinfarkt zu verhindern - eine
extrem seltene MaBnahme.

Norwood, Glenn, Fontan - so heiBen die drei Opera-
tionen, die bei HLHS heutzutage die Regel sind, um

das Herz schrittweise aufzubauen und den Koérper-
kreislauf vom Lungenkreislauf zu trennen. Ich bin
Uber die Jahre selbst zur Herzfachfrau geworden,
denn Viviane hat all diese Operationen erlebt und
Uberlebt. Oft habe ich vor einer Operation furcht-
bare Stunden durchgemacht, die Angst um mein
Kind hat mich teilweise gelahmt. Deshalb kann ich
kaum in Worte fassen, wie dankbar ich den Spezi-
alisten der Abteilungen Neonatologie, Kinderkardi-
ologie und -herzchirurgie des Universitatsklinikums
Bonn bin. Sie haben mein Kind gerettet, fir mich
arbeiten in den Kliniken die ,Engel in WeiB3".

Viviane realisiert mit ihren drei Jahren inzwischen
sehr gut, dass sie herzkrank ist. Sie hat sich oft bei
mir beschwert: ,Immer muss ich Tat(tata fahren.”
Doch sie ist tapfer und ich freue mich immer wieder
Uber ihr Lachen und ihre Fréhlichkeit. Ich hoffe sehr,
dass sie trotz ihrer eingeschrankten koérperlichen
Leistungsfahigkeit ein weitgehend normales Leben
fuhren wird. Unser nachster Schritt ist der Heilpada-
gogische Kindergarten, den sie bald besucht.

Ich méchte diese Gelegenheit nutzen, mich aus-
dricklich bei lhnen, liebe Spenderinnen und Spend-
er, fur lhre Unterstlitzung zu bedanken. Sie machen
mir Mut, denn ich weiB, dass viele Diagnose- und
Operationsmoglichkeiten ohne Ihre Hilfsbereitschaft
nicht moéglich waren. Und ich moéchte diesen Mut
weitergeben an all die Eltern, die in einer ahnlichen
Situation sind wie ich. Es lohnt sich, fur unsere Kin-
der zu kampfen. Jeder Tag und jede Minute mit mei-
ner Tochter Viviane bestatigen mir das.
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Die Fordergemeinschaft - Ziele und Aufgaben

Wir mochten erreichen, dass Kinder mit angebore-
nen Herzfehlern Uberall in Deutschland die gleiche
Chance auf Heilung erhalten. Um diese Vision Rea-
litat werden zu lassen, engagieren wir uns seit 1989
beispielsweise fur die Verbesserung technischer und
personeller Ausstattung in den Kliniken bis hin zum
Ausbau kinderherzchirurgischer Zentren. Zudem wer-
den wissenschaftliche Projekte unterstiitzt sowie Uber
angeborene Herzfehler informiert und aufgeklart.

Im Zentrum allen Handelns stehen die herzkranken
Kinder. Die Verbesserung ihrer Behandlungsmaéglich-
keiten ist oberster MaBstab fir die Forderung. Dabei
steht die Lebensqualitat der kleinen Patienten im
Mittelpunkt.

Der Erfolg all dieser Anstrengungen griindet auf der
treuen Unterstiitzung unserer Spender!

Jedes 100. Neugeborene — das sind pro Tag etwa
17 Kinder - kommt in Deutschland
mit einem Herzfehler zur Welt, es han-
delt sich dabei um die haufigste Organ-
fehlbildung neugeborener Kinder. Ohne
adaquate arztliche Versorgung wiirden
viele von ihnen die ersten Lebenstage

Die Fordergemeinschaft Deutsche Kinderherzzen-
tren e.V. halt bei der Verwendung der ihr anver-
trauten Gelder alle gesetzlichen Vorgaben ein und
lehnt die Mittelverwendung darGber hinaus an
die Empfehlungen des Deutschen Spendenrates
e.V,, Berlin, und des Deutschen Zentralinstituts fur
Soziale Fragen (DZI), Berlin, an. Das DZI erhalt seit
vielen Jahren den von einem Steuerberater und
vereidigten Buchprufer erstellten Jahresabschluss
sowie wesentliche, die Organisation betreffende
Informationen. Bei der Erstellung der steuerlichen
Abschlisse und bei der Kommunikation mit Unter-
stitzern und Forderern finden die nachfolgenden
Punkte besondere Beachtung:

OrdnungsgemaBe Buchfiihrung und Rechnungs-
legung nach kaufmannischen Grundsatzen

Einhaltung der steuerlichen Grundsatze fur gemein-
nlUtzige Organisationen mit Nachprifbarkeit der
Mittelherkunft und -verwendung

nicht Uberstehen. Mit fach-
kompetenterBehandlungund
optimaler medizinisch-tech-
nischer Ausstattung haben
mittlerweile die meisten der
Betroffenen die Chance so
aufzuwachsen wie andere -
herzgesunde - Kinder auch.

So werden seit etlichen Jahren
verschiedene Projekte an den
Kinderherzzentren in Aachen,
Berlin, Bonn, GieBen, Gottin-
gen, Hannover, Kiel, Sankt
Augustin und Tubingen mit erheblichen finanziellen
Mitteln unterstitzt. Im Jahr 2010 haben wir an sechs
deutschen Kinderherzzentren Projekte finanziert.

Der Wissenschaftliche Beirat un-
terstiitzt den Vorstand bei der
Auswahl der férderungswurdigen
Projekte und begleitet die Projekt-
entwicklung aus fachlicher Sicht.
Sechs flhrende deutsche Kinder-
herzspezialisten gehéren dem Wis-
senschaftlichen Beirat an.

SatzungsgemaBe Verwendung der Spendenmittel
unter Beachtung der Grundsatze der Wirtschaft-
lichkeit und Sparsamkeit, Prifung der unterstitzten
Projekte auch vor Ort

Nachweis im Rechnungswesen iiber Erhalt und Ver-
wendung zweckgebundener Spenden, zum Beispiel
wissenschaftliche und mildtatige Zwecke

Keine Vergiitung fiir die ehrenamtlich
Tatigen, ausschlieBliche Erstattung
der tatsachlich entstandenen Aufwen-
dungen

Beachtung ethisch-moralischer Grund-
satze in der Gestaltung und Durchfih-
rung von WerbemaBnahmen

Beachtung von Sperrvermerken und
der Wiinsche der Spender bei Zusen-
dung von Spendenkommunikation

°
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Die Fordergemeinschaft — Unsere Satzung

[...]
§ 3 Zweck und Aufgaben

(1) Zweck des Vereins ist die Forderung der 6ffent-
lichen Gesundheitspflege sowie mildtatiger Zwecke
im Bereich der Kinderherzchirurgie und der notwen-
digen Folgebehandlungen, der Wissenschaft und
Forschung und der Bildung durch die Beschaffung
von Mitteln zur Verwirklichung der entsprechenden
steuerbeglinstigten Zwecke durch eine andere steu-
erbeguinstigte Korperschaft oder eine Koérperschaft
des 6ffentlichen Rechts

(2)

e die Fortbildung arztlicher und nichtarztlicher Mit-
arbeiter — im Bereich der Kinderherzchirurgie und
der notwendigen Folgebehandlungen;

e den Aufbau und den Betrieb eines weltweiten
kinderherzchirurgischen audio-visuellen Konsulta-
tions- und Kommunikationssystems;

e die Schulung von Kinderherzchirurgen der Ent-
wicklungslander, um ihnen zeitgemaBe Behand-
lungsstandards und Nachbehandlungsstandards
zu vermitteln;

e die Information und Aufklarung der Bevolkerung
Uber die Friherkennung von angeborenen Herz-
fehlern und ihre Behandlung sowie Uber Risiko-
gruppen unter werdenden Mduttern.

§ 4 Gemeinniitzigkeit

(1) Der Verein verfolgt ausschlieBlich und unmittel-
bar gemeinnitzige und mildtatige Zwecke im Sinne
des Abschnitts ‘steuerbeglinstigte Zwecke' der Ab-
gabenordnung in der jeweils gultigen Fassung.

(2) Der Verein ist selbstlos tatig; er verfolgt nicht in
erster Linie eigenwirtschaftliche Zwecke. Die Mittel
des Vereins durfen nur fur die satzungsgemafBen

Zwecke verwendet werden. Die Mitglieder erhalten
keine Zuwendungen aus den Mitteln des Vereins. Es
darf keine Person durch Ausgaben, die dem Zweck
der Korperschaft fremd sind, oder durch unverhalt-
nismaBig hohe Vergltungen beglnstigt werden.

(3) Die Mitglieder erhalten bei ihrem Ausscheiden
oder bei Auflésung oder Aufhebung des Vereins kei-
ne Anteile des Vereinsvermogens.

§ 5 Aufbringung und Verwendung der Zuwendungen

(1) Zuwendungen zur Erftllung von Aufgaben und
Zweck des Vereins sollen aufgebracht werden durch:
a) Spenden der Forderer,
b) Geldspenden und Sachspenden,

letztwillige Verfiigungen und dergleichen.

[...]
§ 10 Organe

Die Organe des Vereins sind:
e die Mitgliederversammlung;
e der Vorstand.

[...]

§ 17 Zusammensetzung und Aufgaben des Wissen-
schaftlichen Beirates

(1) Es wird ein Wissenschaftlicher Beirat gebildet.

(2) Aufgabe des Wissenschaftlichen Beirates ist es,
den Vorstand der Férdergemeinschaft bei der For-
derung von Projekten zu beraten.

(3) Die Mitglieder des Wissenschaftlichen Beirates
setzen sich aus fachkompetenten, besonders quali-
fizierten Wissenschaftlern und Arzten zusammen.

(4) Fur die Mitglieder des Wissenschaftlichen Bei-
rates gilt § 4 Absatz 2 entsprechend.
[...]

* Die vollstdndige Satzung der Férdergemeinschaft Deutsche Kinderherzzentren e.V. kénnen Sie gerne
Uber unsere Internetseite www.kinderherzen.de anfordern.
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Kurz-Chronik der Fordergemeinschaft

Juli 1989

Grindung der ,Fordergemeinschaft Kinderherzzen-
trum Sankt Augustin e.V.” von Eltern, Arzten und
engagierten Birgern.

Dezember 1995

Grindung der ,Stiftung Deutsches Kinderherzzen-
trum Sankt Augustin” als logische Erganzung zum
Verein.

Dezember 1997
Grundsteinlegung fir das Deutsche Kinderherzzen-
trum Sankt Augustin.

Juni 2000

Einweihung des ,Deutschen Kinderherzzentrums
Sankt Augustin”, dessen Aufbau und Ausstattung
von der Fordergemeinschaft mit insgesamt rund
10 Mio. Euro unterstitzt wurde.

September 2000
Erste Operation eines Sauglings im ,Deutschen
Kinderherzzentrum Sankt Augustin®”.

2001

Beginn der Unterstitzung der Behandlung und Ope-
ration von herzkranken Kindern aus Kriegs- und Kri-
sengebieten. Bis heute wurden Uber 100 Kinder aus
Eritrea, dem Jemen und weiteren Landern mit Hilfe
der Férdergemeinschaft in Deutschland operiert.

2003

Beginn der von der Fordergemeinschaft unter-
sttzten Forschung an mitwachsenden Herzklappen
aus korpereigenem Material in Aachen und Berlin.

September 2003

Umbenennung in ,Foérdergemeinschaft Deutsche
Kinderherzzentren e.V.” und bundesweite Ausrich-
tung.

Sommer 2004

Initialspende der Férdergemeinschaft (500.000 Euro)
fur das Deutsche Kinderherz-Transplantationszen-
trum in GieBen.

Oktober 2005
Richtfest des Deutschen Kinderherz-Transplanta-
tionszentrums in GieBen.

Frithjahr 2006

Beginn der Unterstitzung der Hypothermiefor-
schung an der Abteilung fir Kinderkardiologie und
Angeborene Herzfehler am Deutschen Herzzentrum
in Berlin.

2007

Ausstattung des Klinikums Mittelbaden mit einem
mobilen Echokardiographiegerat. Mit diesem Gerat
wird die Diagnostik in einem Einzugsgebiet von fast
5.000 Geburten jahrlich durchgefihrt.

Herbst 2008

Inbetriebnahme der MRT-Anlage am Kinderherz-
zentrum GieBen, deren Anschaffung die Forder-
gemeinschaft (im Rahmen eines wichtigen, grof3
angelegten Forschungsprojektes) mit tGber 1,5 Mio.
Euro unterstitzt hat. Die MRT-Anlage ist zentraler
Bestandteil einer der europaweit modernsten
Diagnostik- und Therapiestra3en.

Sommer 2009

Die Fordergemeinschaft begeht ihr 20-jahriges Jubi-
[dum. In den vergangenen 20 Jahren konnte - auch
durch das Zutun der Férdergemeinschaft — die Sterb-
lichkeit bei Vorliegen eines angeborenen Herzfeh-
lers von seinerzeit 20 auf heute unter 5% gesenkt
werden

Friihjahr 2010

Zusammen mit dem Blutspendedienst der Universi-
tatsklinik Bonn startet eine groBe Blutspendeaktion
zu Gunsten herzkranker Kinder.

°
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Die Fordergemeinschaft — Vorstand und Beirat

ist seit
2006 Vorsitzender des Vorstands
der Fordergemeinschaft Deutsche
Kinderherzzentren e.V. Nach Ab-
schluss seines Studiums war er als
Journalist tatig, zuletzt leitete er
die Pressestelle der Deutschen Bi-
schofskonferenz. Derzeit arbeitet
er als freier Journalist im Bereich

des Gesundheitswesens in Berlin und Bonn.

gehoért zu

den Grindungsmitgliedern der
Fordergemeinschaft und ist seit

2001 stellvertretende Vorstands-

vorsitzende. Als Orthopadin fuhrt

sie eine eigene Praxis in KéIn. Da-

riber hinaus engagiert sie sich als

Verbandsarztin und Betreuerin

der deutschen Schwimm-Natio-
nalmannschaft von Menschen mit Behinderungen.

ist

ebenfalls stellvertretender Vor-
standsvorsitzender der Férderge-

meinschaft Deutsche Kinderherz-

zentren e.V. und gehdért dem

Vorstand bereits seit 2002 an. Der

promovierte Volljurist war als

Richter am Landgericht Gottin-

gen und am Bundespatentgericht

Minchen tatig. Zudem leitete er

das Referat Grundsatzfragen der Krankenhausfi-
nanzierung im Bundesministerium fir Gesundheit.

der Fordergemeinschaft
ist das medizinische Expertengremium des Vereins.
Er besteht aus fuhrenden Kinderherzspezialisten, die
dem Vorstand bei der Beurteilung der eingereichten
Projektantrage mit ihrem fundierten Fachwissen und
ihrer langjahrigen Erfahrung zur Seite stehen. Seine
Mitglieder sind renommierte Kinderherzchirurgen
und Kinderkardiologen, die die Fordergemeinschaft
dabei unterstitzen, die Behandlungsbedingungen
von angeborenen Herzfehlern strategisch immer
weiter zu verbessern. Der Wissenschaftliche Beirat er-
halt die eingehenden Projektantrdge zur Begutach-
tung, erarbeitet Stellungnahmen und legt diese zur

Entscheidungsfindung dem Vorstand vor. AuBBerdem
bewerten die Beiratsmitglieder die Projektberichte,
die von den Leitern der jeweiligen Projekte halbjahr-
lich vorgelegt werden, um den Forschungsfortschritt
oder den Einsatz neuer Gerate zu dokumentieren.
Diese Begutachtung durch Fachexperten hilft dem
Vorstand, die Projekte zu beurteilen. Somit garan-
tieren wir unseren Spendern eine sorgsame und
effiziente Mittelverwendung.

Die Mitglieder des Wissenschaftlichen Beirates:

Direktor der Abteilung
fur Angeborene Herzfehler und Kinderkardiolo-
gie am Deutschen Herzzentrum Berlin. AuBerdem
Direktor an der Klinik fur Padiatrie am Otto Heub-
ner Centrum der Charité Berlin.

absolvierte seine Ausbil-
dung in Groningen, Den Haag und den USA. Seit
1997 ist er Direktor der Klinik fr Kardiologie und
angeborene Herzfehler am Deutschen Herzzentrum
Minchen. Zuvor leitete er die Klinik fir Padiatrische
Kardiologie am Sophia-Kinderkrankenhaus der Eras-
mus-Universitat Rotterdam.

Wirkte am Aufbau
der kinderkardiologischen Abteilung der Bonner Uni-
versitatskinderklinik mit. Bis zur Pensionierung u.a.
Leiter des Zentrums Kinderheilkunde und Humange-
netik an der Medizinischen Hochschule Hannover.

Direktor emeritus der
Klinik und Poliklinik fur Herz-, Thorax- und GefaB-
chirurgie im Klinikum der Johannes Gutenberg-Uni-
versitat Mainz und Sprecher des Wissenschaftlichen
Beirates.

Viele Jahre Kinderkar-
diologe an der Medizinischen Hochschule Hannover.
Seit 2002 Direktor der Klinik fur Padiatrische Kardi-
ologie und Intensivmedizin am Universitatsklinikum
Gottingen.

Arztlicher Direktor
der Klinik far Thorax-, Herz- und GefaBchirurgie der
Eberhard-Karls-Universitat Tabingen. Seit 1995 reist
er jedes Jahr nach Peru, um dort herzkranke Kinder
zu operieren und an der Arzteweiterbildung mitzu-
wirken. Prof. Dr. Ziemer ist seit Marz 2011 in Chicago
tatig.

(o)
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Projekte — abgeschlossene Projekte 2010

Studien zur standardisierten Herstellung von
humanen, padiatrischen Herzklappen mittels
Tissue Engineering

Deutsches Herzzentrum Berlin in Kooperation
mit dem Helmholtz-Institut der RWTH Aachen

VOLUMEN:
226.000,00 €

PROJEKTLAUFZEIT:

01.08.2007 bis 31.07.2010

Entwicklung und Erprobung eines speziellen
Herzklappenconduits fiir die Rekonstruktion
des rechtsventrikuldren Ausflusstraktes bei
Kindern mit angeborenem Herzfehler
(Polymerherzklappe)
Helmholtz-Institut der RWTH Aachen in Kooperati-
on mit dem Universitatsklinikum der RWTH Aachen

VOLUMEN:
174.028,00 €

PROJEKTLAUFZEIT:
01.08.2007 bis 31.07.2010

Kinder, die mit einem Herz-
klappenfehler zur Welt kom-
men, erhalten oft kurz nach
der Geburt eine kiunstliche
Herzklappe. Diese Prothese aus
Fremdmaterial bringt ein er-
hohtes Infektionsrisiko mit sich,
auBerdem waéchst sie nicht mit.
Fir ein Kind im Wachstum be-
deutet dies, dass weitere Kor-
rekturoperationen nétig sind.

Herzklappen aus kérper-
eigenen Zellen hinge-
gen werden nicht abge-
stoBen und haben das
Potential zum Mitwach-
sen, so dass den klein-
en Patienten Wieder-
holungsoperationen er-
spart bleiben koénnten.
Diese humanen Herzklappen kénnen mittels des
sogenanntenTissue-Engineeringim Labor hergestellt
werden. Zu Beginn der
Studie im Jahr 2007
gab es bereits vielver-
sprechende Ansatze bei
der in vitro-Herstellung
menschlicher Herzklap-
pen. Allerdings ist jede
dieser Herzklappen ein
Unikat, es fehlen noch immer optimierte und stan-
dardisierte Kultivierungsbedingungen. Im Laufe der
Studie wurde ein Bioreaktorsystem zur Herstellung
humaner Herzklappen entwickelt und erfolgreich
in Betrieb genommen. Damit wurde ein erster Stan-
dard entwickelt, weitere sollen folgen.

Fordergemeinschaft

Bei vielen Kindern mit
angeborenem  Herz-

fehler ist der rechts-
ventrikulare Ausfluss-

trakt, der die rechte
Herzkammer mit der
Lungenschlagader ver-

bindet, zu eng, ver-
schlossen oder gar nicht
vorhanden. Die Lunge

wird  nicht richtig
durchblutet, eine Ope-

ration, wie etwa die
Implantation eines klappentragenden Conduits (Ge-
faBprothese), ist unausweichlich.

Bisher verfluigbare biologische Prothesen zeigen er-
hebliche Nachteile in Bezug auf fruhzeitige Kalzifi-
zierung und Degenerierung. Ein weiteres Problem
ist die begrenzte Verfugbarkeit kleiner Klappen-
gréBen (Durchmesser < 12mm).

Das Ziel des Projekts war deshalb,
ein kleines Polymer-Herzklappen-
conduit zu entwickeln, um damit
die rechte Herzkammer zu entlas-
ten und den Kindern wiederholte
Operationen zu ersparen.

Im Rahmen des Projekts wurden
klappentragende Conduits aus
einem biokompatiblen Polymer-
vlies gefertigt. Die Festigkeit und
die Blutvertraglichkeit der herge-
stellten Labormuster wurden in
verschiedenen in-vitro-Versuchen
gezeigt. Die Dauerfestigkeit der
Prothese wird aktuell gepruft.

Deutsche Kinderherzzentren eV.

Engagement fiir Kinder mit angeborenen Herzfehlern seit 1989



Projekte -

abgeschlossene Projekte 2010

Wertigkeit und Aussagekraft eines 3-Tesla-
Kernspintomographen bei der Diagnostik von
Kindern mit angeborenen Herzfehlern und
erworbenen Herz-Kreislauferkrankungen

Universitatsklinikum GieBen und Marburg

VOLUMEN:
1.800.000,00 €

PROJEKTLAUFZEIT:

01.07.2008 bis 30.06.2010

Bei Kindern mit angeborenem Herzfehler sind
prazise Bilder des kleinen Herzens unabdingbar, um
genaue Diagnosen stellen zu kénnen. Bisher waren
im Laufe des Lebens dieser Kinder viele Herzkathe-
teruntersuchungen notwendig, bei denen die Klei-
nen zwangslaufig immer wieder Roéntgenstrahlen
ausgesetzt worden sind. Diese Rontgenstrahlen kén-
nen den Kindern beim Einsatz der Magnet-Resonanz-
Tomographie (MRT) erspart bleiben. Zu den weiteren
Vorteilen des MRT gehort, dass es im Gegensatz zum
Herzkatheter nicht-invasiv angewendet wird und die
Untersuchung relativ kurz ist. Dabei liefert es abso-
lut genaue dreidimensionale Bilder des schlagenden
Herzens.

Der haufige Einsatz der Technik (1710 Untersuchun-
gen in 2 Jahren) hat das MRT zu einer nicht mehr ver-
zichtbaren Diagnostikmodalitat werden lassen und ist
wesentlicher Bestandteil bei der Patientenbetreuung
des Kinderherzzentrums geworden. Es konnte ein
groBer Teil der diagnostischen Herzkatheter-Unter-
suchungen durch den Einsatz des MRT ersetzt oder
abgeklrzt werden. Die Untersuchungssequenzen
wurden zwischenzeitlich erheblich optimiert und an
die Besonderheiten bei kleinen Kindern angepasst.
Wertvolle Informationen liefert die MRT Untersu-
chung auch bei Intensivpatienten im postoperativen
Verlauf, wenn Komplikationen auftreten, die mit der
Ublichen echokardiographischen Untersuchung nicht
geklart werden kénnen.

Fordergemeinschaft

Deutsche Kinderherzzentren eV.

Untersuchung des rechten Ventrikels
mit Conductance-Technik

Universitatsklinikum Kiel

VOLUMEN:
289.700,00 €

PROJEKTLAUFZEIT:

01.04.2006 bis 30.06.2010

In Deutschland kommen jahrlich Gber 6.500 Kinder
mit einem angeborenen Herzfehler zur Welt. Bei
25 Prozent dieser kleinen Patienten ist selbst nach
lebensrettenden Operationen zu erwarten, dass die
rechte Herzkammer falsch belastet wird. Es drohen
Herzrhythmusstérungen und sogar Herzversagen.

Das Problem bisher: Ultraschall und Herzkatheter
reichten nicht aus, um Druck und Volumen der rech-
ten Herzkammer genau zu messen und einen ge-
eigneten Re-Operationstermin zu bestimmen. Hier
setzt die Diagnosetechnik an, bei der der Conduc-
tance-Katheter in die rechte Herzkammer vorge-
bracht wird. Er ermittelt mit Hilfe ’

eines ungefahrlichen elektrisch- I
en Feldes kontinuierlich Druck |
und Volumen der rechten |

Herzkammer. Die Arzte am |
Universitatsklinikum  Kiel I
untersuchten 126 Patien- i
ten mit der Conductance-

Technik. E

|
i
Das Ergebnis: Die aus 1
der Conductance- |
Technik gewonnenen I
Daten erlauben die {
prazisesten Aussagen
Uber den ,gesund-
heitlichen” Zustand
der Muskulatur der
rechten Herzkam- i
mer (sog. Elastanz).
Auf dieser Basis wird
es leichter, den opti-
malen Zeitpunkt fur
eine notwendige Re-
Operation zu bestimmen i
und unndétige Operatio- i
nen zu vermeiden. | B §

(B
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Projekte — abgeschlossene Projekte 2010

Dreidimensionale Funktionsanalyse des linken
Ventrikels zur Friiherkennung der Herzbeteili-
gung bei Patienten mit neuromuskularen
Erkrankungen am Beispiel der Muskeldystrophien
vom Typ Duchenne und Becker

Herzzentrum der Universitdtsmedizin Géttingen

Jahrlich werden in Deutschland etwa 100 bis 120
Kinder mit Muskelschwund (Muskeldystrophie),
einer nicht heilbaren Erbkrankheit, geboren. Durch
die Beeintrachtigung von Atemmuskulatur und Herz
in einem spateren Stadium endet sie meist todlich.
Doch einige Symptome, darunter die Erkrankung des
Herzmuskels, sind behandelbar. Die Spezialisten des
Herzzentrums der Universitatsmedizin Go&ttingen
haben Kinder mit Muskeldystrophie systematisch
untersucht. Mit Hilfe von 3D-Herzultraschall, EKG
und Laborwerten haben sie analysiert, inwieweit
der Herzmuskel vom Muskelschwund betroffen ist.
Diese gewonnenen Daten wurden mit den Daten
herzgesunder Kinder verglichen.

Ziel der Studie war es, ein standardisiertes Untersu-
chungsschema zu erarbeiten, um die Herzbeteili-
gung bei Muskeldystrophie friihzeitig zu erkennen
und die erkrankten Kinder mit den geeigneten
Medikamenten zu versorgen, bevor eine schwere
Schadigung des Herzmuskels vorliegt. ,,Die Ergeb-
nisse unserer Forschungen sollen fur die von die-
ser schweren Krankheit betroffenen Kinder eine
Verbesserung der Lebensqualitat erbringen”, sagt
Dr. Verena Gravenhorst, die die Studie geleitet hat.

°
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Helmholtz-Institut
der RWTH Aachen

Universitatsklini-
kum der RWTH
Aachen

Deutsches Herz-
zentrum Berlin

GieBen und
Marburg
Universitat

Gottingen
Herzzentrum

e Tissue Engineering korpereigener Herz-
klappenprothesen Evaluation des Wach-

laufende Projekte 2010

* 01.07.2008 -
31.12.2011

stumspotentials im Tiermodell (Mitwach-
sende Herzklappen) (Folgeprojekt)

e Entwicklung und Erprobung eines speziel-
len Herzklappenconduits fur die Rekon-

struktion des rechtsventrikularen Aus-

* 01.08.2007 -
31.07.2010

flusstraktes bei Kindern mit angeborenem
Herzfehler (Polymerherzklappe) (in Koop-
eration mit UK Aachen)

e Studien zur standardisierten Herstellung
von humanen, padiatrischen Herzklappen

* 01.08.2007 -
31.07.2010

mittels Tissue Engineering (in Kooperation
mit Deutsches Herzzentrum Berlin)

e Entwicklung und Erprobung eines speziel-

len Herzklappenconduits fur die Rekon-

struktion des rechtsventrikularen Aus-

* 01.08.2007 -
31.07.2010

flusstraktes bei Kindern mit angeborenem
Herzfehler (Polymerherzklappe) (in Koop-

eration mit Helmholtz-Institut Aachen)

e Studien zur standardisierten Herstellung
von humanen, padiatrischen Herzklappen

* 01.08.2007 -
31.07.2010

mittels Tissue Engineering (in Kooperation
mit Helmholtz-Institut Aachen)

e Wertigkeit und Aussagekraft eines 3 Tesla-
Kernspintomographen bei der Diagnostik

* 01.07.2008 -
30.06.2010

von Kindern mit angeborenen Herzfehlern
und erworbenen Herz-Kreislauferkrankun-

gen

® Dreidimensionale Funktionsanalyse des
linken Ventrikels zur Friherkennung der

* 01.04.2009 -
30.09.2010

Herzbeteiligung bei Patienten mit neuro-
muskularen Erkrankungen am Beispiel der
Muskeldystrophie vom Typ Duchenne und

Becker

(o)
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* 180.000,00 €

* 174.028,00 €

* 226.000,00 €

* 174.028,00 €

* 226.000,00 €

*1.800.000,00 €

* 59.760,00 €



Finanzen - Bilanz zum 31. Dezember 2010

Aktiva

A. Anlagevermégen

I. Immaterielle Ver-
mogensgegenstande,

Konzessionen, gewerb-

liche Schutzrechte

Il. Sachanlagen
Andere Anlagen,
Betriebs- und
Geschaftsausstattung

B.Umlaufvermégen

I. Forderungen und
sonstige Vermodgens-
gegenstande

Il. Wertpapiere
lll. Kassenbestand,

Guthaben bei
Kreditinstituten

C.Aktive Rechnungs-
abgrenzungsposten

2010 2009
1.573,50  2.199,00
6.608,50 13.646,00

0,00 0,00

1.001.439,25 500.529,24

1.325.269,36 1.613.311,42

5.574,96  5.531,69

2.357.692.65 2.135.217,45

Erlduterung zur Einnahmeniiberschussrechnung

Passiva
A. Vereinsvermoégen

I. Vereinsvermdgen

Il. Zweckgebundene Riick

lagen § 58 Nr. 6 AO

Vortrag per 01.01.2010
611098,49

2010 verbrauchte
Rucklagen 472.245,30

Zufuhrung Stiftung
0,00

Einstellung in Rick-
lagen 806176,23

lll. Rucklage nach
§ 58 Nr. 7a AO

B.Unselbststéandige
Stiftungen

C. Ruckstellungen
D. Verbindlichkeiten

I. Verbindlichkeiten
aus Lieferungen u.
Leistungen

Il. Sonstige
Verbindlichkeiten

2010 2009

110.354,09 110.353,74

945.029,42 611.098,49

325.110,99 298.330,22

894.950,00 894.950,00
12.004,84

12.780,88

67.135,55 204.443,39

3.107,76  3.260,73

2.357.692 2.135.217,45

*  Einen Auszug aus der Satzung haben wir auf Seite 5 dieses Geschafts- und Tatigkeitsberichtes verof-
fentlicht. Der Betrag der FérdermaBnahmen 2010 fir Satzungszwecke entstammt der Auflésung der in
den Vorjahren dafirr gebildeten Rucklagen.

** Dije Auflésung des 2010 in die Ricklagen eingestellten Betrages erfolgt gemaB den Vorgaben einer
zeitnahen Mittelverwendung zur Finanzierung der Satzungszwecke (vgl. *) in den Jahren 2011 und

2012.
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Finanzen - Einnahmeniberschussrechnung fiir das Kalenderjahr 2010

Einnahmen 2010 2009
Spenden und Zuwendungen 1.086.376,93 967.795,57
Zustiftungen 0,00 137.800,00
Sonstige betriebliche Ertrdage 102.162,05 59.573,77

1.188.538,98

1.165.169,34

Ausgaben 2010 2009
ForderungsmaBnahmen gemaB § 3 der Satzung* 492.245,30 991.356,41
Fordererwerbung 94.326,24 69.753,52
Spendenverwaltung 261.255,39 330.290,45
Uberschuss 832.957,35 765.125,37
Einstellung in Ricklagen** 832.957,06 765.125,00

Struktur der Einnahmen 2010

2,1%
Zuweisungen aus
2,1% | |Strafverfahren

Einnahmen aus

Struktur der Ausgaben 2010

31,37%

Kursdifferenzen
Spendenverwaltung

Fe

57,36%
Forderprojekte

5,5% 11,33%
Zinsertrige Forderwerbung
4%
Einnahmen aus
Erbschaften
................................. Férdergemeinschaft@DeutscheKinderherzzentrene.v. ©0000000000000000000000000000000000000000000000000000
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Forderer — Spender aus Stiftungen und Wirtschaft

Diese Stiftungen haben die Fordergemeinschaft
im Jahr 2010 mit einer Spende bedacht:

¢ Dietmar KluBmann Stiftung

¢ Dr. Reuter-Dr. Strater-Stiftung

¢ Eva Mayr-Stihl Stiftung

* Gabriele Gebauer MEWA Stiftung

» Gerhard Silberkuhl-Stiftung

¢ Joachim Siebeneicher Stiftung
¢ Johann Wolfgang Langguth-Stiftung
e Karl-E. Heuser Stiftung

e Karl-Hans Efinger-Stiftung

¢ Maria Kerpen-Stiftung

¢ Heinz und llse Buhnen Stiftung

¢ Herbert-Kajuter-Stiftung

* Rudolf Wittmer-Stiftung

¢ HIT-Stiftung

* Ruth-Kreitz-Stiftung

¢ Horst-Flock-Stiftung

e Stiftung RTL -
Wir helfen Kindern

¢ Ingrid und Kurt Roéhrle Stiftung

¢ [VG-Stiftung

JAls ich vor elf
Jahren am Her-
zen erkrankt bin, musste ich in
einem Heidelberger Krankenhaus operiert werden.
In der kardiologischen Abteilung fur Erwachsene, in
der ich behandelt wurde, lagen auch zahlreiche herz-
kranke Kinder. Das hat mich Uberrascht. Denn mir
war bis dahin gar nicht bewusst,
wie viele Sauglinge mit einem an-
geborenen Herzfehler zur Welt
kommen und wie oft manche die-
ser Kinder im Laufe ihres Lebens
operiert werden mussen. Ange-
sichts meiner eigenen Herzinsuf-
fizienz wurde mir klar, wie sehr die Lebensqualitat
dieser Kinder unter ihrem Herzfehler leidet.

Ich wollte helfen. Mein Partner Peter Schonfuss und
ich als geschaftsfiuhrende Gesellschafter der DSC

e Marianne und Emil
Lux Stiftung

Forderer — Wirtschaft

Die DSC Unternehmensberatung
und Software GmbH begleitet
seit 2001 die Fordergemein-
schaft in ihrem Bemiuihen, die
Heilungschancen herzkranker
Kinder zu verbessern.

Unternehmensberatung und Software GmbH in
Schriesheim, hatten schon damals die Mdglichkeit,
herzkranke Kinder finanziell zu unterstttzen.

Da traf es sich gut, dass ich kurz nach meiner Opera-
tion von der Férdergemeinschaft Deutsche Kinder-
herzzentren e.V. einen Spendenaufruf erhielt. Ich
spendete sofort und seit dieser Zeit
beteiligt sich mein Unternehmen je-
des Jahr zu Weihnachten an der Ak-
tion ,Spende statt Prasente”. Es freut
mich, den herzkranken Jungen und
Madchen auf meine
Art helfen zu kénnen.”

ihr Han(red Dobiascin

Deutsche Kinderherzzentren eV.

Fordergemeinschaft
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GrofBe Blutspende-Aktion der Fordergemeinschaft

an der Uniklinik Bonn

Blutspenden retten Leben - das trifft in groBen
Krankenhdusern genau so zu wie in spezialisierten
Kinderherzzentren, wo die Chirurgen bei vielen le-
bensrettenden Eingriffen auf das kostbare Spender-
blut angewiesen sind, um ihren kleinen Patienten zu
helfen.

Am 22. Mérz 2010 startete im Blutspendedienst der
Uniklinik Bonn eine groBe Blutspendeaktion, die
auch in 2011 weitergefthrt wird. Die Schirmherr-
schaft hat der Bonner OberblUrgermeister Jirgen
Nimptsch iGbernommen.

Chore, Solisten, Orchester — viele Musiker haben ein
Benefizkonzert zu Gunsten der herzkranken Kinder
organisiert

Immer haufiger sprechen uns Musiker und Ensembles
an, die sich sozial engagieren und ihre Kunst in den
Dienst einer guten Sache stellen méchten. Musik und
die Arbeit der Fordergemeinschaft — das sind zwei
Herzensangelegenheiten, die gut zusammenpassen!

Organisation des Konzerts, Ankiindigung und Einla-
dung, sowie Berichterstattung in den Medien - hier
unterstltzt die Fordergemeinschaft die Kinstler
nach Kraften.

Das wichtige Engagement macht so nicht nur den Be-
sucherinnen und Besuchern Freude, sondern kommt
vor allem auch unmittelbar den Kindern zu Gute, die
mit einer Fehlbildung ihres nur walnussgroBen Her-
zens zur Welt kommen. Samtliche Spenden werden
fur wichtige Ausstattungs- und Forschungsprojekte
eingesetzt, um diesen Kindern die bestmdglichen

Am 28. August 2010 veranstalteten das LVR Lan-
desMuseum Bonn und die Fordergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V. gemeinsam ei-
nen groBen Fa-
milientag im Mu-
seum mit SpaB,
Spannung und
Unterhaltung fur
groBe und Kklei-
ne Besucher. Als
Hauptattraktion

Aktionen 2010

Diagnose- und Behandlungsmaéglichkeiten zuteil
werden zu lassen.

Folgende Chére und Musiker haben sich 2010 engagiert:

traten die tapferen Kéampfer der Gladiatorenschu-
le ,Amor Mortis” auf. Unterstlitzt wurden sie am
Abend von orientalischen Tanzerinnen, die gemaf
dem Motto ,Feuer und Flamme fur Herzkinder”
die Sandarena mit Fackeln und Feuerschalen er-
leuchteten.

Weitere H6hepunkte des Museumstages waren
eine Kindervorlesung, Mitmachworkshops, Glicks-
rad und Tombola mit attraktiven Preisen.

(o)
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Offentlichkeitsarbeit / Kommunikation

Die Information der Offentlichkeit und unserer Spender (iber angeborene
Herzfehler gehort mit zu den wichtigen satzungsgemaBen Aufgaben der
Fordergemeinschaft.

So haben wir auch im Jahr 2010 unseren Spendern wieder zweimal jahr-
lich unseren KinderHerzBrief zugesandt. RegelmaBig im Fruhjahr und
im Herbst erscheint unser Informationsblatt. Es enthalt Informationen
Uber unsere aktuellen und abgeschlossenen Projekte, stellt originelle
und schéne Aktionen unserer Freunde und Férderer vor. Dartber hi-
naus liefert der KinderHerzBrief leicht verstandliche Erkldrungen zu
neuesten Behandlungsméglichkeiten und Forschungsergebnissen im
Bereich angeborene Herzfehler.

In diesem Jahr konnten wir eine neue Publikation vorstellen: Den Ratgeber Uber
angeborene Herzfehler. In ihm werden die haufigsten angeborene Herzfehler er-
klart und die Symptome und Behandlungsmaéglichkeiten vorgestellt.

Auf unserer Internetseite www.kinderherzen.de
kénnen Sie sich rund um die Uhr Gber unsere Akti-
onen und Projekte informieren. Die News und Presse-
informationen halten Sie stets Uber die Arbeit der For-
dergemeinschaft auf dem Laufenden. Auch haben Sie
hier die Moglichkeit, alle unsere Veroffentlichungen
herunter zu laden oder auch per Post zu bestellen.
AuBerdem koénnen Sie auf unserer Internetseite auch on-
line spenden: bequem, schnell und, dank SSL-Verschlis-
selung, absolut sicher. Schauen Sie doch mal vorbei!

Auf unseren Prasenzen bei Facebook und Twitter informieren wir
regelmaBig Gber Aktionen und Erfolge.

o)
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Aktiv werden - So konnen Sie herzkranken Kindern helfen

Anregungen fur ehrenamtliches

Engagement

ﬂ/—ﬁ(//J/( /r/ff
THLENTE ey

Schreiben Sie Texte fiir die Fordergemeinschaft oder malen, zeichnen
und basteln Sie. Helfen Sie uns beim Bewerben und Durchfiihren von

Veranstaltungen.

SETZEN SIE IHRE
’/J///"J eI

Veranstalten Sie ein Benefizkonzert oder starten Sie mit Freunden

und Kollegen einen Benefizlauf.

f"- /z////f /}/li’i
ONTHICTE EINY

Werden Sie Herzkind-Botschafter und empfehlen Sie uns weiter. Verlinken Sie sich
mit uns oder sprechen Sie lhren Zahnarzt auf unsere Zahngold-Sammelaktion an.

Wer auch nach seinem Tod noch Gutes tun mochte,
der muss zu seinen Lebzeiten die richtige Entschei-
dung treffen und diese auch verbindlich festlegen.
Dann lebt er weiter in der Hilfe fur eine gute Sache
und mit seinem Tod ist nicht das einfach zu Ende, fur
das er sich schon zu seinen Lebzeiten eingesetzt hat.
Zukunft schenken, vor allem Zukunft fir Kinder, die
das Leben weiter tragen - das ist das Anliegen der
Fordergemeinschaft Deutsche Kinderherzzentren e.V.
Wir haben seit Gber 20 Jahren gewichtigen Anteil da-
ran, dass immer mehr Kinder, die mit einem Herzfeh-
ler zur Welt kommen, Uberleben und dann ein weit-
gehend normales Leben flihren kénnen.

Wer daran denkt, in einem Testament festzulegen,
was mit seinem Vermdgen nach seinem Tod gesche-

hen soll, der kann sich
dazu entschlieBen, die
Fordergemeinschaft
Deutsche Kinderherz-
zentren eV. zu be-
denken. Wir garantie-
ren, dass ein solches
Erbe von uns voll und
ganz im Sinne des im
Testament festgelegten
Zwecks verwendet
wird. Nachlasse an eine
gemeinnitzige Orga-
nisation sind Ubrigens
von der Erbschaftssteu-
er befreit.

(o)
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Aktiv werden - So konnen Sie herzkranken Kindern helfen

Wir wirden uns sehr dartber freuen, wenn Sie sich  Sie helfen Monat fir Monat mit einer Spende. So
mit uns via Facebook und Twitter vernetzen wirden. eine regelmaBige Hilfe ist besonders sinnvoll, denn
Auf beiden Kanalen bekommen damit kénnen wir unsere mittel- und langfristigen
Sie in aller Kirze brandaktu- Vorhaben besser planen. Auch sind Spenden per
elle Informationen. Werden Sie Dauerauftrag oder Bankeinzug mit dem geringsten
Freund oder Follower und zei- Verwaltungsaufwand verbunden und damit beson-
gen Sie lhren Freunden und Bekannten, dass Sie sich  ders empfehlenswert. Werden auch Sie eine treue
fur Herzkinder engagieren. Freundin oder ein treuer Freund herzkranker Kinder.
Schenken Sie mit lhrer regelmaBigen Unterstiitzung

wertvolle, langfristige Hilfe.

/el eint
HE //f”‘f/”fff”/
BR » HUL /r/fffv/vf/
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Anhang

Impressum

Herausgeber
Fordergemeinschaft Deutsche
Kinderherzzentren e.V.
Friedrich-Wilhelm-StraBe 45
53113 Bonn

Tel.: +49 (0) 228 - 3599 24

Fax: +49 (0) 228 — 35 57 22
E-Mail: info@kinderherzen.de
Internet: www.kinderherzen.de

Alle Rechte der Verbreitung des ,,Geschafts- und
Tatigkeitsberichtes 2010" liegen bei der Forder-
gemeinschaft Deutsche Kinderherzzentren e.V.

Die Ubernahme, Ubersetzung oder Vervielféltigung
jeder Art (auch in Teilen) bedurfen der Zustimmung
des Herausgebers.

Auflage/Veroffentlichung

Der Geschafts- und Tatigkeitsbericht 2010 der
Fordergemeinschaft Deutsche Kinderherzzentren e.V.
wird auf der Internetseite des Vereins
www.kinderherzen.de veroffentlicht. Aus Kosten-
grinden erfolgen Druck und Versand einzelner
Exemplare nur auf ausdrickliche Anforderung.

Wie in den vergangenen Jahren stellt die Férder-
gemeinschaft Deutsche Kinderherzzentren e.V.
auch ihren Geschafts- und Tatigkeitsbericht 2010
wieder dem Deutschen Institut fur soziale Fragen
(DZ1) in Berlin zur Verfligung. Die Férdergemein-
schaft ist beim DZI seit vielen Jahren als vertrauens-
wiurdige Organisation gelistet.
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Jeden Tag kommen in Deutschland 17 Kinder mit einem angeborenen Herz-
fehler zur Welt. Die meisten von ihnen kénnen heute aufwachsen wie ihre
gesunden Altersgenossen. Dafiir setzen wir uns seit 20 Jahren mit
der Unterstiitzung unserer Spender ein.

Helfen auch Sie mit, damit wir wichtige Forschungsprojekte
finanzieren und Diagnostik und Behandlung weiter verbessern kénnen!

Spendenkonto:
Bank im Bistum Essen
Konto: 23 230 » BLZ: 360 602 95

Folgen Sie uns
bei Facebook und Twitter
(twitter.com/kinderherzen)

Friedrich-Wilhelm-Str. 45 ¢ 53113 Bonn
Telefon: 02 28-35 99 24 ¢ Fax: 02 28-35 57 22

info@kinderherzen.de

www.kinderherzen.de



