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,Als Arztin und Mutter von
sieben Kindern weil3 ich, wie
sorgenvoll das Leben fir Eltern
mit einem kranken Kind ist.

Wir miissen alles daran setzen,
Kindern mit einem schweren
angeborenen Herzfehler eine unbe-
schwerte Zukunft zu ermaoglichen.

Ich bin deshalb sehr gliicklich dariiber,
dass ich die Schirmherrschaft der
Férdergemeinschaft Deutsche Kinder-
herzzentren e.V. iibernehmen durfte.”

Dr. Ursula von der Leyen ist
Schirmherrin der Fordergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.\V.




\orwort

von Dr. Rudolf Hammerschmidt

Senr geehrte Damen und Herren,
liebe Spenderinnen und Spender,

mit diesem Rechenschaftsbericht legt die Forderge-
meinschaft Deutsche Kinderherzzentren die Bilanz
fur das Jahr 2013 vor. Doch insgesamt blicken wir
auf eine deutlich gréBere Zeitspanne zurtick. Denn
in diesem Jahr ist die Férdergemeinschaft 25 Jahre
alt geworden. Das Jahr 2014 steht ganz im Zeichen
unseres Jubildums.

Am 30. Juni 1989 grliindeten engagierte Mitbur-
gerinnen und MitbUrger in Bonn-Bad Godesberg
die Fordergemeinschaft Kinderherzzentrum Sankt
Augustin e.V. Damals Uberlebte jedes flunfte in
Deutschland geborene ,Herzkind” die ersten Le-
benswochen nicht. In der Johanniter-Klinik in Sankt
Augustin wurden schon zu dieser Zeit Kinder mit
schwerem Herzfehler, die an anderen deutschen
Kliniken nicht behandelt werden konnten, erfolg-
reich operiert. Daher entwickelten mutige Arzte
und dankbare Eltern dort die Vision eines vollkom-
men auf die Bedlrfnisse herzkranker Neugeborener,
Sauglinge und Kinder zugeschnittenen Kinderherz-
zentrums.

Die Er6ffnung des Deutschen Kinderherzzentrums
Sankt Augustin im Juni 2000 erregte bundesweit
Aufmerksamkeit — nicht nur wegen der herausra-
genden medizinischen Maglichkeiten. Ein maBgeb-
licher Teil der Finanzierung stammte aus privater
Forderung — ein Novum. Im September 2003 folgte
unsere Umbenennung in Férdergemeinschaft Deut-
sche Kinderherzzentren e.V. Das neue Ziel: Bessere
Diagnose und Behandlung im gesamten Bundesge-
biet.

Die Finanzierung lebensrettender Forschung, Di-
agnose- und Therapiemdglichkeiten ist bis heute
Schwerpunkt unserer Arbeit. Viele unserer herzme-
dizinischen Forschungsprojekte wdren ohne private
Forderung nicht moglich.

In der 25-jdhrigen Zeit unseres Bestehens ist die
Uberlebensrate bis zum Erwachsenenalter bei Herz-

kindern auf Uber 90 Prozent
gestiegen. Dafur danken wir
unseren Spenderinnen und
Spendern. Sie sind das Funda-
ment unserer Arbeit. Stolz sind
wir auf das gute Verhaltnis zu
unseren Forderern, das auf Zu-
verlassigkeit und Vertrauen be-
ruht. Auch kunftig wollen wir
maoglichst Gberall in Deutsch-
land daflr sorgen, dass kleine
Herzen groB3 werden konnen.
Mit ,groB” meinen wir auch
die zunehmende Verantwor-
tung fur erwachsene ,Herz-
kinder”.

Darilber hinaus sind wir international aktiv: Nach-
dem wir in Deutschland in der Kinderherzchirurgie
und -kardiologie groBe Fortschritte gemacht haben,
wollen wir dieses Wissen weniger weit entwickelten
Landern zur Verfligung stellen. Dazu fahlen wir uns
aus humanitaren Grinden verpflichtet.

Wir méchten diesen Weg auch weiterhin gemein-
sam mit lhnen gehen. Wir kénnen nicht die ganze
Welt retten, aber wir kdnnen viele kleine Leuchtfeu-
er setzen, die Warme ausstrahlen und den Kindern
Hoffnung geben. Wir danken lhnen von ganzem
Herzen fur die vielfaltige Unterstitzung. Und wir
wurden uns sehr freuen, wenn Sie uns weiterhin auf
unserem Weg begleiten wirden.

Ganz herzlich danke ich Ihnen fur Ihre Unterstitzung,

lhr

Dr. Rudolf Hammerschmidt
Vorstandsvorsitzender

Dr. Rudolf Hammerschmidt
Vorstandsvorsitzender



Ziele und Aufgaben

Wir mochten erreichen, dass Kinder mit angebore-
nen Herzfehlern Gberall in Deutschland die gleiche
Chance auf Heilung erhalten. Um diese Vision Reali-
tat werden zu lassen, engagieren wir uns seit 1989
beispielsweise flr eine bessere technische und per-
sonelle Ausstattung in den Kliniken. Dazu gehort
auch der Ausbau kinderherzchirurgischer Zentren.
Wir unterstltzen wissenschaftliche Projekte und in-
formieren Uber angeborene Herzfehler.

Im Zentrum unseres Handelns stehen die herzkran-
ken Kinder. Die Verbesserung ihrer Behandlungs-
moglichkeiten ist oberster Mal3stab fir die Férderung.
Dabei steht die Lebensqualitat der kleinen Patienten
im Mittelpunkt.

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

Jedes 100. Neugeborene — das sind pro Tag etwa 17
Kinder — kommt in Deutschland mit einem Herzfeh-
ler zur Welt. Dies ist die haufigste Organfehlbildung
neugeborener Kinder. Ohne addquate arztliche Ver-
sorgung wirden viele von ihnen die ersten Lebens-
tage nicht Uberstehen. Dank fachkompetenter Be-
handlung und optimaler medizinisch-technischer

Ein Bild aus dem Jahr 1982:
Yvonne Franzen wurde als Baby am Herzen operiert.

Ausstattung haben mittlerweile die meisten Herz-
kinder die Chance so aufzuwachsen wie andere
— herzgesunde — Kinder auch. So unterstiitzen wir
seit etlichen Jahren verschiedene Projekte an den
Kinderherzzentren in Aachen, Berlin, Bonn, GieBen,
Minchen, Bad Oeynhausen, Hannover, Kiel, Sankt
Augustin und Tibingen mit erheblichen finanziellen
Mitteln. Im Jahr 2013 haben wir an zwoélf deutschen
Kinderherzzentren Projekte finanziert.

Der Wissenschaftliche Beirat unterstltzt den Vor-
stand bei der Auswahl der férderungswurdigen Pro-
jekte und begleitet den Projektfortschritt aus fach-
licher Sicht. Sechs fuhrende Kinderherzspezialisten
gehoren unserem Wissenschaftlichen Beirat an.

Ein Bild von heute: Mit Mann und Tochter Svea lebt Yvonne Franzen ein glickliches Leben.
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Selbstverpflichtung und Umgang mit Spendengeldern

Die Férdergemeinschaft Deutsche Kinderherzzen-
tren e.V. halt bei der Verwendung der ihr anver-
trauten Gelder alle gesetzlichen Vorgaben ein und
lehnt die Mittelverwendung darlber hinaus an die
Empfehlungen des Deutschen Spendenrates e.V.,
Berlin, und des Deutschen Zentralinstituts fir Sozi-
ale Fragen (DZl), Berlin, an. Das DZI erhalt seit vie-
len Jahren den von einem Steuerberater und verei-
digten Buchprufer erstellten Jahresabschluss sowie
wesentliche, die Organisation betreffende Informa-
tionen. Bei der Erstellung der steuerlichen Abschlis-
se und bei der Kommunikation mit Unterstltzern
und Forderern finden die nachfolgenden Punkte
besondere Beachtung:

e OrdnungsgemaBe Buchfihrung und Rechnungs-
legung nach kaufmannischen Grundsatzen

e Einhaltung der steuerlichen Grundsatze fur ge-
meinnltzige Organisationen mit Nachprufbarkeit
der Mittelherkunft und -verwendung

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

e Nachweis im Rechnungswesen Uber Erhalt und
Verwendung zweckgebundener Spenden, zum Bei-
spiel wissenschaftliche und mildtatige Zwecke

e Keine Vergutung fur die ehrenamtlich Tatigen,
ausschlieBliche Erstattung der tatsachlich entstan-
denen Aufwendungen

e Beachtung ethisch-moralischer Grundsdtze in der
Gestaltung und Durchfihrung von WerbemafBnah-
men

e Beachtung von Sperrvermerken und der Wiinsche
der Spender bei Zusendung von Spendenkommuni-
kation

MITGLIED IM

Kompetenznetz

Angeborene Herzfehler

Initiative
Transparente
Zivilgesellschaft

\/

DGPK

.

Die Fordergemeinschaft ist Unterzeichner der Initiative
Transparente Zivilgesellschaft. Ferner ist sie Mitglied der
Deutschen Gesellschaft fur Padiatrische Kardiologie und
des Kompetenznetzes Angeborene Herzfehler.

Herzkind Max geht es gut. Im Urlaub auf Sardinien tobt er durch die Wellen.




Auszug* aus der Satzung
der Fordergemeinschaft Deutsche Kinderherzzentren e.V.

[...] a) Spenden der Forderer,

b) Geldspenden und Sachspenden, letztwillige Verflgungen
§ 3 Zweck und Aufgaben i
und dergleichen.
(1) Zweck des Vereins ist die Forderung der 6ffentlichen Ge- [..]
sundheitspflege sowie mildtatiger Zwecke im Bereich der Kin-
derherzchirurgie und der notwendigen Folgebehandlungen, § 10 Organe

der Wissenschaft und Forschung und der Bildung durch die Be- ) o
Die Organe des Vereins sind:

- die Mitgliederversammlung;
- der Vorstand.

[.]

schaffung von Mitteln zur Verwirklichung der entsprechenden
steuerbegiinstigten Zwecke durch eine andere steuerbegin-
stigte Korperschaft oder eine Kérperschaft des offentlichen
Rechts

(2) sowie durch die Fortbildung arztlicher und nichtarztlicher .
: ) . ) ; ) ) § 17 Zusammensetzung und Aufgaben des Wissenschaft-
Mitarbeiter — im Bereich der Kinderherzchirurgie und der not-

) ) lichen Beirates
wendigen Folgebehandlungen; den Aufbau und den Betrieb

eines weltweiten kinderherzchirurgischen audio-visuellen Kon- [...]

sultations- und Kommunikationssystems; die Schulung von (2) Aufgabe des Wissenschaftlichen Beirates ist es, den Vor-
Kinderherzchirurgen der Entwicklungslander, um ihnen zeitge- stand der Fordergemeinschaft bei der Férderung von Projekten
méaBe Behandlungsstandards und Nachbehandlungsstandards zu beraten.

zu vermitteln; die Information und Aufklarung der Bevélkerung (3) Die Mitglieder des Wissenschaftlichen Beirates setzen sich
Uber die Fruherkennung von angeborenen Herzfehlern und aus fachkompetenten, besonders qualifizierten Wissenschaft-
ihre Behandlung sowie Uber Risikogruppen unter werdenden lern und Arzten zusammen.

Muttern. (4) Fur die Mitglieder des Wissenschaftlichen Beirates gilt § 4

Absatz 2 entsprechend.

[.]

§ 4 Gemeinniitzigkeit

(1) Der Verein verfolgt ausschlieBlich und unmittelbar gemein-
nltzige und mildtatige Zwecke im Sinne des Abschnitts , steu-

erbeginstigte Zwecke” der Abgabenordnung in der jeweils * Die vollstdndige Satzung der Fordergemeinschaft Deutsche Kin-
glltigen Fassung. derherzzentren e.V. kdnnen Sie gerne Uber unsere Internetseite
(2) Der Verein ist selbstlos tatig; er verfolgt nicht in erster Li- www.kinderherzen.de, oder per Telefon unter 0228/422 80-0
nie eigenwirtschaftliche Zwecke. Die Mittel des Vereins durfen bzw. Email Gber info@kinderherzen.de anfordern.

nur fur die satzungsgemaBen Zwecke verwendet werden. Die
Mitglieder erhalten keine Zuwendungen aus den Mitt
Vereins. Es darf keine Person durch Ausgaben, die d
der Korperschaft fremd sind, oder durch unverhalt
hohe Vergutungen begunstigt werden.
(3) Die Mitglieder erhalten bei ihrem Ausscheid
oder bei Auflésung oder Aufhebung des Vereins
keine Anteile des Vereinsvermdgens.

§ 5 Aufbringung und Verwendung der Zu-
wendungen

(1)  Zuwendungen zur Erfallung von Aufgaben
und Zweck des Vereins sollen aufgebracht werden
durch:




Unsere Forderer:

Stiftungen und Unternenmen (Auszug)

Wir bedanken uns fur ihre Zuwendung im
Berichtsjahr 2013 bei folgenden Stiftungen:

N7 MEWA iVGStiftung

TEXTIL-MANAGEMENT

Paul Nikolai €)X
EHLERS ()
STIFTUNG amdk

S
%, FUN G Kinder braucken e Bkin gt

RaKa.Stiftung

... dem Leben zuliehe

Prinee Charles d'Arvenberg Stiftung
dffentliche Stiftung des biirgerlichen Rechts

e Anna-Einhauser-Stiftung

e D.und H. Urban Stiftung

e Dr. Dirk Baier-Stiftung

e Dr. Hans Messer Sozialstiftung

e Dr. Reuter-Dr. Strater-Stiftung

e Gisela und Virgil Schabel-Stiftung
e Helmut Bischofberger-Stiftung

e Horst-Flock-Stiftung

e Ingrid Hammerschmidt-Stiftung
e Joachim Siebeneicher Stiftung

e Johann Wolfgang Langguth-Stiftung

Karl-E. Heuser Stiftung
Maria Kerpen-Stiftung
Peter Dornier Stiftung
Ruth-Kreitz-Stiftung
Wilhelm Weller Stiftung

sowie diverse (vier) weitere Stiftungen, die nicht

offentlich mit ihrem Namen bekannt gegeben wer-
den mochten

Wir sagen DANKESCHON!

Im Jahr 2013 haben uns 840 Unternehmen mit
einer Spende unterstiitzt.

Wir danken - im Namen der betroffenen Kin-
der und ihrer Familien — von Herzen fiir das in
uns gesetzte Vertrauen.

RegelmaBige Spenden ermdglichen bessere Planbar-
keit und damit effektivere Arbeit besonders im Be-
reich unserer Forder- und Forschungsprojekte. Mit
einer angekundigten jahrlichen Spende kann herz-
kranken Kindern noch intensiver geholfen werden.




Die Fordergemeinschaft
N Aktion®

Eine Feier fiir die Spender

Kinderherzen wollen Danke sagen!” — unter diesem o

Motto lud die Férdergemeinschaft im Juli 2013 GroB-
spender zu einer Feier ein. Im Alten Ballsaal des Bonner
Zentrums fur Kinderheilkunde bedankten Herzkinder
sich persénlich bei den Spenderinnen und Spendern.
Sie Uberreichten Lebkuchenherzen.
Herzkinder, ihre Familien und Spen-
der lernten sich persénlich kennen.
In kurzen Vortragen informierten
b | Vorstandsmitglieder und Kinderkar-
g T diologen Uber Projekte, die dank der
' : Spenden unterstltzt werden konn-
~  ten. Die Klarinettistin Pamela Coats
begleitete den Nachmittag musika-
lisch. Die Kabarettistin , Schwester
Salmonella” sorgte mit ihrer ,Ein-
zelgastbetreuung” fur Heiterkeit.
Sowohl die Gaste als auch die
Herzkinder werteten die Veran-
staltung als sehr gelungen. Da-
her plant die Férdergemeinschaft
weitere Events unter dem glei-
chen Motto.

erzzentren eV.

@ Fordergemems:ha it

Deutsche Kinderh

Auf Tuchfthlung mit Herz-Engeln:
Herzkinder wie Viviane und ihre Familien konnten sich
personlich bei einigen Spendern bedanken

Ahl Schluffe
Alte Schuhe

Mit der Aktion ,Alte
Schuhe - neues Leben”
sammelt die Forderge-
meinschaft seit 2013
alte, aber gut erhaltene
Stiefel, Sneaker, Sanda-
len oder Kinderschuhe,.
Die Schuhe landen kei-
neswegs im Mull. Sie

rationspartner gunstig
in drmere Lander ohne
eigene Schuhindustrie

Herzkind Joost sammelt fleiBig mit
dem ganzen Wohnort Schuhe

GFupbAenfE)tbkmit Schuhspende:

werden durch Koope- |

Der TS Fernthal mit seinem Sammelerfolg

Alte Schuhe
spenden un
herzkranken
Kindern helfen
12. Oktober 2013
der Egh‘ ‘Marathon Expo

verkauft. Denn dort ist die Nachfra-
ge nach gebrauchten Schuhen aus
Europa sehr hoch. Der finanzielle Ge-
genwert der Schuhe flie3t direkt in
lebenswichtige Projekte fir die Herzkinder. Bisher sind
nahezu 3.500 Euro zusammen gekommen.

Die Aktion ist sowohl 6kologisch als auch ethisch sinn-
voll: Schuhe, fur deren Produktion und Transport be-
reits viel Wasser und Energie aufgewendet wurde, wer-
den in Afrika oder Stdosteuropa aufgetragen. In den
Empfangerlandern leben inzwischen viele Familien vom
Handel mit gebrauchten Schuhen. Eine Schuhindustrie,
die unter der Konkurrenz durch die Second-Hand-Ware
leiden kdnnte, hat es mehreren Experten zufolge in die-
sen Landern nie gegeben. Haufiger Stromausfall, eine
unzureichende Wasserversorgung und fehlende Ersatz-
teile machen die Schuhproduktion unméglich.

Damit die Schuhe ihren langen Weg zu einer zweiten
Laufbahn antreten koénnen, verschickt die Forderge-
meinschaft den kostenlosen Paketaufkleber online oder
postalisch. So mussen die Spender das volle Schuhpaket
nur noch zur Post bringen.

Bereits nach wenigen Monaten hat diese Aktion eine
eigene Dynamik bekommen. Privatpersonen und Ver-
eine sammeln Schuhe. So hat Herzkind Joost aus dem
lippischen Brake gemeinsam mit seiner Mutter einen
Karton mit Schuhen gepackt. Die Sportler des Turnver-
eins Fernthal aus dem Westerwald bekamen sogar 230
gut erhaltene Paar Schuhe zusammen - vom Turnschuh
bis zum Wanderstiefel.

+Ahl Schluffe fér Hatzpanz” — so sagt der Kélner zu , Alte
Schuhe flr Herzkinder”. Mit dieser speziellen Aktion

ter
n.de

wahrend der KéIn Marathon Expo im Oktober 2013
sammelte die Férdergemeinschaft sogar 600 Paar Lauf-
schuhe.




Zahnreinigung hilft
Wer im Dezember 2013 zur
Zahnreinigung in die Praxis
von Kai Inez van Rickelen
kam, der tat nicht nur der
eigenen Gesundheit etwas
Gutes. Denn die Zahn-
arztin aus Bad Soden
spendete fur jede Zahn-
reinigung 10 Euro an
7 die Fordergemeinschaft.
Wie sehr bereits kleine Be-
trage helfen, weiB Kai Inez van
Rickelen aus personlicher Er-
fahrung zu schatzen. lhr Sohn
Luis kam mit
einem  schwe-
ren Herzfehler zur Welt. Heute hat
er die Chance auf ein weitgehend
normales Leben.

Kai Inez van

Rickelen mit
ihrem Sohn Luis

X Asgabe 2

KinderHerzBrief
Zweimal im Jahr informieren wir

£
rm—

Fac
Forschungsprojekte

Die Fordergemeinschaft
N Aktion®

denen unsere Spender Geld fir die Herzkinder sammeln.
Und wir schildern die medizinischen Forschungsprojek-
te, die wir unterstitzen. AuBerdem berichten wir Gber
Personalien aus unserem Vorstand, aus dem Beirat oder
der Geschaftsstelle. Ziel dieses Newsletters ist, Transpa-
renz zu schaffen.

Research
Report

iken tiber laufende und abgeschlossene
sche Kinderherzzentren e.V.

s Ktz e

KinderHerzen
ResearchReport

Diese Publikation geben wir
seit 2013 regelmaBig he-
raus. Sie wendet sich mit
zahlreichen Fachinformati-
onen an Arzte und medi-
zinisch interessierte Leser.
Der ResearchReport in-
formiert in jeder Ausgabe
detailliert Uber ein laufen-
des oder abgeschlossenes
Projekt an einem unserer
Projektstandorte. Er tragt
dazu bei, die Forschungs-

far Arzte und Klini
i akte der Fordergemeinschaft Deut
i lyse des linken
Herzbeteiligung bei Patienten
Typ Duchenne und Becker:

icht: imensionals

i iiherkennung der
Ventrikels (LV) zur Frither!

M At Muskeldystrophien (MD) vom

und Intensivmedizin Universitat Gattingen

Kiinik fir Padiatrische Kardiologie

Albir de Moment

unsere Spenderinnen und Spender Tkt gl ikl

mit dem vierseitigen KinderHerz-

st fie e apllchlioh wentooll”

ergebnisse in der Fachwelt bekannt zu machen
und andere Herzzentren Uber Neuentwicklun-
gen zu informieren. Auch damit helfen wir den

Brief Gber Aktuelles aus der Forder-

Herzkindern.

gemeinschaft. Wir stellen beson-
ders gelungene Aktionen vor, mit

£ Focegenenscho
[ a—

A, 1t ek ke 1o e Ve e

Impressum

Herausgeber:
Fordergemeinschaft

Deutsche Kinderherzzentren e.V.
Elsa-Brandstrém-Str. 21

53225 Bonn

Tel.: +49 (0) 228 — 4 22 80-0
Fax: +49 (0) 228 — 35 57 22
E-Mail: info@kinderherzen.de
Internet: www kinderherzen.de

Alle Rechte der Verbreitung des
Geschafts- und Tatigkeitsberichtes 2013

liegen bei der Férdergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.
Die Ubernahme, Ubersetzung
oder Vervielféltigung jeder Art
(auch in Teilen) bedirfen der Zu-
stimmung des Herausgebers.

Auflage/Verdffentlichung:

Der Geschafts- und Tatigkeitsbericht
2013 Fordergemeinschaft Deutsche
Kinderherzzentren e.V. liegt in gedruck-
ter Form vor und wird zusatzlich auf
der Internetseite des Vereins www.
kinderherzen.de veroffentlicht.

V.i.S.d.P. ist J6rg Gattenléhner,
Geschéaftsfihrer der Fordergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

Bildnachweis

Fordergemeinschaft: Titel/Seiten

3/8 0. 1i./8 u. re./15/Ruckseite;
Bundesministerium der

Verteidigung: Seite 2;

privat: Seiten 4/5/7/8 u. li./8 o. re./9 /14,
Hammer Forum e.V.: Seite 10



Unsere Erfolge

Hier unterstiitzen wir die
Behandlung herzkranker
Kinder. Die Karte zeigt
die Standorte unserer
derzeit laufenden und er-
folgreich abgeschlossenen
Projekte.

Mehr Informationen

zu den Projekten finden
Sie auf unserer Webseite
www.kinderherzen.de

Mobile Echokardiographie fiir

Kriegs- und Krisengebiete

Die Fordergemeinschaft Deutsche Kinderherz-
zentren e.V. hilft weit Gber Deutschlands Gren-

zen hinaus. 2013 hat sie den Arzten des Hammer
Forums e.V., die in Kriegs- und Krisengebie-

ten kranke Kinder behandeln, ein mobiles
Herzfehler-Diagnosegerat zur Verfligung

gestellt. Dieses Echokardiographiege-

rat ist nicht groBer als ein Notebook. Fiir

ein frih- oder neugeborenes Kind mit

dem Verdacht auf einen Herzfehler kann

es Wunder
wirken. Denn es
hilft den Arzten,
selbst in gefahr-
deten und abge-
legenen  Regio-
nen eine prazise
Herzfehler-Dia-
gnose zu stellen.

Ein schmerz-
hafter, invasiver
Eingriff  bleibt

Aufmerksam beobachtet
die zweijahrige Shaima
Dr. Wael Shabanah.

Miunst

Dattel

@her@.Augustin
nn @eﬂen

Kid®
@amburg Greifswa@

nnover
@d Oeynhausen

amm e
@ottmgen

@rlin

mburg

@aden-Baden
@bingen

@ﬁnchen
@rich

den Kindern erspart.

Die Daten werden ge-

speichert und ko&nnen

genutzt werden, um eine

maogliche Operation des jeweili-

gen kleinen Herzpatienten in Deutschland vorzube-

reiten. So ist es zuletzt im Jemen geschehen. Dort

untersuchte Dr. Wael Shabanah, Kinderkardiologe

am Herzzentrum in Bad Oeynhausen, im Auftrag des
Hammer Forums nahezu 100 Herzkinder.

Im Jahr 2013 hat die Férdergemeinschaft zwei sol-
cher mobilen Echokardiographiegerdte angeschafft.
Das zweite Gerat wird kostenfrei Archemed e.V. flr
die Untersuchung eritreischer Kinder zur Verfigung
gestellt.



Durchgeftinrte Projekte im Berichtszeitraum 2013

Klinik/Einrichtung

Deutsches Herz-
zentrum Berlin

Deutsches Herz-
zentrum Berlin

UK Bonn, Herz-
zentrum Bad Oeynhausen,
Uniklinikum Miinchen
Uniklinikum

GieBen
und Marburg

Universitats-
medizin Gottingen

Universitats-
medizin Greifswald

Albertinen-Stiftung,
Hamburg

Hammer Forum e.V.

Medizinische Hoch-
schule Hannover

Universitatsklinikum Kiel

Universitatsklinikum Kiel

VK e.V. Sankt Augustin

Universitats-
klinikum Tiibingen

Hand aufs Herz, Tibingen.

Hammer Forum e.V., Hamm
Archemed e.V., Mohnesee

Projektname

Hypothermie zur Organprotektion

Fiihrt intraoperative Hypothermie bei VSD-
Patienten zum Kapillarleck-Syndrom

Standardisierung und Normwerterstellung
zur Funktionsanalyse des Herzens mit-
tels 3D-Echtzeit-Echokardiographie

Neurologisches Outcome mit 24 Lebensmonaten
bei Kindern mit Hypoplastischem Linksherzsyn-
drom, Erfassung zerebraler Schadigungsmuster

mittels 3-Tesla MRT und Diffusion Tractor Imaging

Einfluss einer modifizierten Form der Cryoenergieap-
plikation (Anfrier-Auftau-Anfrier-Auftau-Zyklus) auf
die Formation von Ablationslasionen und das koro-
nararterielle GefaBsystem am wachsenden Myokard

Anteilige Kosteniibernahme einer
Echokardiographie-Fortbildung

Operation/Behandlung herzkranker Kinder aus
Afghanistan und Fortbildung auslandischer Arzte

Operation/Behandlung herzkranker
Kinder aus Kriegs- und Krisengebieten

Entwicklung von mitwachsenden Herzklappenpro-
thesen flir die padiatrische Herzchirurgie basierend
auf xenogenen, dezellularisierten Matrices

Uberpriifung der Vorlastabhéngigkeit der 2D
speckle tracking Parameter strain, strain rate und
velocity bei Kindern mit angeborenen Herzfeh-
lern mittels Conductance-Katheter-Technik und
Vergleich mit der Magnetresonanztomographie

Untersuchung der regionalen und globalen
Myokardperfusion und Vitalitat der anato-
mischen Subgruppen des hypoplastischen
Linksherzsyndroms und Vergleich mit anderen
univentrikuldren Herzfehlern im Stadium der
Fontan-Zirkulation mittels Hochfeld MRT (3 Tesla)

Musiktherapeutische Einzeltherapie auf
den Stationen des Deutschen Kinder-
herzzentrums (DKHZ) St. Augustin

Untersuchungen zur rechtsventrikuldren
Funktion bei Patienten mit kompletter Trans-
position der groBen Arterien nach Senning-
Operation mithilfe der Conductance-Technik

Operation und Behandlung herz-
kranker Kinder aus El Salvador

Anschaffung zweier mobiler Echokardiographie-
gerate fur den Einsatz im mildtatigen Projekt
und kostenfreie, leihweise Uberlassung

Bereich Laufzeit
Wissenschaft/ 01.01.2013 —
Forschung 31.12.2014
Wissenschaft/ 01.07.2011 -
Forschung 30.06.2013
Wissenschaft/ 01.04.2011 —
Forschung 30.09.2013
Wissenschaft/ 01.05.2012 —
Forschung 30.04.2015
Wissenschaft/ 01.07.2013 -
Forschung 30.06.2015

Aus/
Weiterbildung
Mildtatigkeit 01.07.2013 —
30.06.2014
Mildtatigkeit 01.01.2013 —
31.12.2013
Wissenschaft/ 01.07.2011 -
Forschung 31.12.2013
Wissenschaft/ 01.05.2011 -
Forschung 30.04.2013
Wissenschaft/ 01.01.2013 -
Forschung 31.12.2014
Personal 12.08.2013 -
11.08.2014
Wissenschaft/ 01.11.2010 —
Forschung 30.04.2014
Mildtatigkeit 01.12.2013 -
30.11.2014

Mittelzusage
fiir Laufzeit

211.000,00 €

30.000,00 €

148.021,28 €

95.000,00 €

58.600,00 €

3.000,00 €

50.000,00 €

108.750,00 €

100.000,00 €

59.510,00 €

102.000,00 €

32.400,00 €

103.500,00 €

50.000,00 €

79.982,29 €
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Bilanz zum 3.
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Aktiva 2013 2012

A. Anlagevermogen

l. Immaterielle Ver-
mogensgegenstande,
Konzessionen, gewerb-
liche Schutzrechte

3.869,00 4.434,50

ll. Sachanlagen
Andere Anlagen,
Betriebs- und
Geschaftsausstattung

72.851,01 5.131,50

B.Umlaufvermoégen

|. Forderungen und
sonstige Vermdgens-
gegenstande

14.557,92 13.089,58

ll. Wertpapiere 872.584,53 1.033.881,12

[Il. Kassenbestand,
Guthaben bei

Kreditinstituten 2.616.275,92 2.145.446,00

C.Aktive Rechnungs-

abgrenzungsposten 9.436,81 6.901,46

3.589.577,19 3.208.884,16

Erlauterung zur Einnahmeniiberschussrechnung

Dezember 2013

Passiva 2013
A. Vereinsvermogen
I.  Vereinsvermdgen 110.354,57
Il. Zweckgebundene Riick
lagen § 58 Nr. 6 AO 1.749.951,42
Vortrag per 01.01.2014
1.749.951,42
2013 verbrauchte
Rucklagen 712.124,52
Zuftihrung Stiftung
0,00
Einstellung in Rick-
lagen 707.395,59
1.749.951,42
lll. Rucklage nach
§ 58 Nr. 7a AO 533.051,82
B. Unselbststandige
Stiftungen 894.950,00
C. Riickstellungen 13.758,90
D. Verbindlichkeiten
|. Verbindlichkeiten
aus Lieferungen u.
Leistungen 284.728,02
ll. Sonstige
Verbindlichkeiten 2.782,46

2012

110.354,57

1.754.680,35

0,00

0,00
1.754.680,35

387.818,41

894.950,00
11.990,46

47.932,56

1.157,81

3.589.577,19

3.208.884,16

*  Einen Auszug aus der Satzung haben wir auf Seite 6 dieses Geschafts- und Tatigkeitsberichtes verdffentlicht.
Der Betrag der FérdermaBnahmen 2013 fur Satzungszwecke entstammt der Auflésung der in den Vorjahren dafar

gebildeten Rucklagen.

** Die Auflésung des 2013 in die Riicklagen eingestellten Betrages erfolgt gemaB den Vorgaben einer zeitnahen Mittel-
verwendung zur Finanzierung der Satzungszwecke (vgl. *) in den folgenden 3 Jahren.



Einnahmen

Spenden und Zuwendungen
Zustiftungen

Sonstige betriebliche Ertrage

Ausgaben

FordermaBnahmen gemaB § 3 der Satzung*
Fordererwerbung

Spendenverwaltung

Uberschuss

Einstellung in Riicklagen**

Struktur der Einnahmen 2013

1,07%
sonstige
Einnahmen
10,75%
insertrage
0,0%
Einnahmen aus
Erbschaften
0,45%

Zuweisungen
aus Strafverfahren aus

Einnahmenidberschussrechnung
fitr das Kalenderjahr 2013

2013

1.250.107,81
0,00
174.966,85

1.425.074,66

2012

975.732,44
0,00
102.996,32

1.079.046,26

2013 2012
712.124,52 261.790,68
324.469,61 107.804,95
247.976,05 165.127,98

1.284.570,10 534.723,61
852.629,00 806.113,33
852.629,00 806.113,00

Struktur der Ausgaben 2013
1,9%
81,2% i Nebenkosten
Forderprojekte (Geldverkehr
mittelbar

und sonstiges)

0,3%
Abschreibung

1.5%
Steuerberatung,
-t/ Rechtsberatung

2,8%

Porto, Telefon,
Internet,
Biirobedarf,
Reisekosten

9,3%
Gehalter und
Aushilfen

3,5%
Raumkosten

(Miete, Nebenkosten,
EDV, Versicherung)

——




Der Vorstand
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Dr. Rudolf Hammerschmidt

ist seit 2006 Vorsitzender des Vor-
stands der Fordergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.
Nach Abschluss seines Studiums
war er als Journalist tatig, zu-
letzt leitete er die Pressestelle der
Deutschen Bischofskonferenz.

Dr. Udo Degener-Hencke

ist bereits seit 2002 stellvertre-
tender Vorstandsvorsitzender der
Fordergemeinschaft. Der promo-
vierte Volljurist war als Richter am
Landgericht Go6ttingen und am
Bundespatentgericht ~ Mlnchen
tatig. Im Bundesministerium fur
Gesundheit leitete er das Referat Grundsatzfragen
der Krankenhausfinanzierung.

Rechtsanwalt Ulrich Keller

ist seit Ende 2012 stellvertreten-
der Vorsitzender. Er begleitet
die Arbeit der Fordergemein-
schaft bereits seit vielen Jahren
und zahlte 1989 zu den Grln-
dungsmitgliedern, die es sich zur
Aufgabe gemacht hatten, die
Behandlungsmaoglichkeiten fir herzkranke Kinder
entscheidend zu verbessern.

Der Wissenschaftliche
Beirat

Der Wissenschaftliche Beirat ist das medizinische
Expertengremium der Fordergemeinschaft. Er be-
steht aus renommierten Kinderherzchirurgen und
Kinderkardiologen, die den Vorstand bei der Beur-
teilung der eingereichten Projektantrage mit ihrem
fundierten Fachwissen und ihrer langjahrigen Erfah-
rung beraten, um die Behandlungs- und Diagnose-
bedingungen von angeborenen Herzfehlern strate-
gisch weiter zu verbessern.

Der Wissenschaftliche Beirat erhalt die eingehen-
den Projektantrage zur Begutachtung, erarbeitet
Stellungnahmen und legt diese dem Vorstand zur
Entscheidung vor. So garantieren wir unseren Spen-
dern eine sorgsame und effiziente Mittelverwen-
dung.

Mitglieder des Wissenschaftlichen Beirats sind:

Prof. em. Dr. med. Hellmut Oelert

Sprecher des Wissenschaftlichen Beirates. Direktor
emeritus der Klinik und Poliklinik fur Herz-, Tho-
rax- und GefaBchirurgie im Klinikum der Johannes
Gutenberg-Universitat Mainz.

Prof. Dr. med. Christian Schlensak

Ist stellv. Sprecher und Arztlicher Direktor der Klinik
fir Thorax-, Herz- und GefaBchirurgie am Univer-
sitatsklinikum Tlbingen.

Prof. Dr. med. Felix Berger

Direktor der Abteilung fir Angeborene Herzfehler
und Kinderkardiologie am Deutschen Herzzentrum
Berlin. AuBerdem Direktor der Klinik fur Padiatrie am
Otto Heubner Centrum der Charité Berlin.

Prof. em. Dr. med. John Hess

Direktor emeritus der Klinik fir Kardiologie und an-
geborene Herzfehler am Deutschen Herzzentrum
Minchen.

Prof. em. Dr. med. Hans Carlo Kallfelz

Bis zur Pensionierung u.a. Leiter des Zentrums Kinder-
heilkunde und Humangenetik an der Medizinischen
Hochschule Hannover.

Prof. Dr. med. Thomas Paul
Direktor der Klinik fir Padiatrische Kardiologie und
Intensivmedizin am Universitatsklinikum Gottingen.



Ausblick 2014/2015 Jorg Gattenlohner

Das was die Férdergemeinschaft Deutsche Kinder-
herzzentren vor 25 Jahren ins Leben rief, hat we-
sentlich dazu beigetragen, dass heute die meisten
herzkranken Kinder Uberleben. Und das hat Konse-
quenzen! Denn die Erfolge und die Entwicklungen
in der Kinderherzchirurgie haben dazu gefahrt, dass
die Kinder von damals heute erwachsen werden,
aber noch lange nicht alle gesund. Daher mussen
wir uns dieser neuen Herausforderung stellen und
uns darum kUmmern, dass die Herzkinder auch
ohne gesundheitliche Spatfolgen alt werden kon-
nen.

Je besser wir durch Grundlagenforschung und bes-
sere Operations- und Therapiemdglichkeiten den
herzkranken Kindern helfen, umso wahrscheinlicher
wird es, dass viele dieser Kinder im Erwachsenenal-
ter ein Leben fuhren kdnnen, wie andere Menschen
auch. Daflr werden wir uns verstarkt einsetzen.

In Deutschland gibt es heute mehr als genigend
Kinderherzzentren. Zum einen wird es in Zukunft
sinnvoll sein, sich auf weniger spezialisierte Zentren
zu konzentrieren. Zum anderen ist es aber weiter-
hin notwendig, allen Herzkindern eine flachen-
deckende und ortsnahe Versorgung zu garantieren.
Denn Eltern wollen die bestmdégliche Behandlung
fur ihre Kinder und gleichzeitig aber auch nahe bei
ihren Kindern sein. Dieses Spannungsfeld wird eine
Herausforderung und hoffentlich eine fur alle zu-
friedenstellende Entwicklung nehmen.

Die Welt ist in den letzten zwei bis drei Jahrzehnten
mehr und mehr zusammengewachsen. Das Schick-
sal der Menschen in anderen Landern, auf anderen
Kontinenten ist starker als friiher mit dem Leben hier
in Deutschland verwoben. Und das ist schon. Denn
immer wieder 16st es Glicksgefihle aus, wenn wir
Kinder aus dem Ausland die Chance geben, hier in
Deutschland operiert zu werden und schon nach
wenigen Wochen gesund wieder in ihre Heimatlan-
der zurtickkehren zu kdnnen. Aber wie viel schéner
wadre es, wenn die vielen meist sehr jungen Herz-
kinder erst gar nicht ihre Heimat und ihre Eltern ver-
lassen muUssten? Auch damit werden wir uns in den
ndchsten Monaten intensiv beschaftigen.

Jérg Gattenlohner,
Geschéftsfahrer

Teilen Sie auch weiterhin dieses Engagement und
diese Vision fir Kinderherzen mit uns. Nutzen Sie
lhre Mdglichkeiten und Fahigkeiten, um weltweit
ein Netz an Hilfe aufzubauen, damit herzkranke
Kinder vor unserer Haustlre und auf der ganzen
Welt sagen kénnen: , Ich habe einen Herzfehler und
ich bin am Leben!”

Haben Sie herzlichen Dank daftr, dass Sie sich fur
uns und fur unsere Herzkinder so einsetzen.
lhr

g s

Jorg Gattenléhner
Geschaftsfuhrer v

—
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0o Fordergemeinschaft
¢ Deutsche Kinderherzzentren eV,

Elsa-Brandstrom-Str. 21 ¢ 53225 Bonn

Tel.: +49 (0) 228 - 4 22 80-0
Fax: +49 (0) 228 - 35 57 22

E-Mail: info@kinderherzen.de

Internet: www.kinderherzen.de
www.facebook.com/kinderherzen
Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft

Konto: 81 24 200

BLZ: 370 205 00

BIC: BFSWDE33XXX
IBAN: DE47 370205000008 124200
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