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Starkung tiir schwache

Kinderherzen

Wenn angeborene Herzfehler operiert werden miissen, steht ,,Herzkinder Osterreich“ den
betroffenen Familien zur Seite. von L. ronrmoser

»lhr Kind hat einen angeborenen
Herzfehler.“ Wenn die Eltern be-
greifen, was in diesem Satz alles
drin steckt, stehen sie naturge-
maB zuerst unter Schock. Unter-
stiitzung erhalten die jungen Pa-
tienten, vor allem aber deren El-
tern von der Organisation ,Herz-
kinder Osterreich®.

Schwerwiegende Operationen an
sehr jungen Patienten sind fiir alle
Beteiligten eine belastende Situation.
Dazu kommt, dass diese Operationen
nicht iiberall gemacht werden kén-

Michaela Altendorfer
Prasidentin der Organisation
,Herzkinder Osterreich”

»Derzeit gibt es keine
eigene Rehab-
Moglichkeitt fiir
herzkranke Kinder in
Osterreich.

Herzkinder Osterreich

nen. Kinderherzchirurgische Abtei-
lungen bestehen in Osterreich an den
drei Universitatskliniken in Wien,
Graz und Innsbruck und am Kinder-
herzzentrum Linz. Das letztgenannte
Zentrum ist die grofite Kinderherz-
chirurgie mit den meisten (und
schwierigsten) Operationen. Sogar
prianatale Operationen sind hier,
wenn notwendig, moglich.

Um die Patienten, vor allem aber
um die Eltern dieser Kinder kiimmert
sich die Organisation ,Herzkinder
Osterreich®. ,Nach der Erstellung der
Diagnose fallen die Eltern oft in ein
tiefes Loch’ erkldrt Pridsidentin Mi-
chaela Altendorfer. ,Viele Fragen und
Angste stellen sich ein. Hier setzen
wir zuerst einmal an und versuchen,
die Familien aufzufangen und sie ein
Stiick des Weges zu begleiten.” Ge-
spriche mit dem Team des Vereins,
aber auch mit anderen betroffenen
Familien kldren viele Fragen. Auch
die Geschwisterkinder werden zum
Teil spielerisch auf die neue Situation
vorbereitet: Mama ist mit dem herz-
kranken Baby im Krankenhaus, der
Papa pendelt meistens zwischen
Krankenhaus und Arbeit und die Ge-
schwisterkinder werden bei der Oma
oder Tante untergebracht. ,Eine

schwere Zeit fiir alle’, so Altendorfer.
Teddy Schwarzohr

Eine Erleichterung bieten ,Herz-
kinder Osterreich” und die Organisa-
tion ,Teddy Schwarzohr” mit dem
»Teddyhaus”. Zwar versucht das Kin-
derherzzentrum Linz nach Méglich-
keit, die Mutter im Zimmer des klei-

Zielgruppe: Familien mit herzkranken

Kindern, vor allem Kindern mit
angeborenen Herzfehlern.
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Betreute Familien: ca. 4.000 — nicht nur aus Osterreich

Griindung: 1995
Jahresbeitrag EUR 25,-
Website: http://www.herzkinder.at

Spendengltesiegel zur steuerlichen Absetzbarkeit: Ja.

Kontakt:

Michaela Altendorfer, Prasidentin, Telefon: 0664/520 09 31,

E-Mail: m.altendorfer@herzkinder.at

Astrid B. Lang, Office, Telefon: 0664/432 56 56

E-mail: a.lang@herzkinder.at

er, Hausmutter Teddyhaus

Telefon: 0664/884 32 800, E-Mail: c.krieger@herzkinder.at

GrunauerstraBe 10, 4020 Linz

Termine:

18. Juni Sommerfest Karnten, Velden

19. Juni Picknick mit Erlebnistag, Markgrafneusied|

23.-26. Juni Feriencamp Schladming

25. Juni Charity Volleyballturnier Wels

3. Juli Sommerfest Laterns

Details zu den Terminen unter www.herzkinder.at

(Fir Eltern/Gemeinsame Aktivitaten)
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dabei Erfahrungen austauschen.

nen Patienten unterzubringen, doch
der Platz ist begrenzt. Wenn die Mut-
ter nicht im Spital bleiben kann, aber
auch fiir Véter, die in der Nihe blei-
ben wollen, bietet das Teddyhaus
eine Unterkunft in der Nihe der Kli-
nik. Insgesamt acht kleine Wohnun-
gen plus Gemeinschaftsrdume zu ei-
nem Preis, der weit unter jenem eines
Hotels liegt, machen es mdglich.

Das Kinderherzzentrum Linz be-
treut Kinder aus ganz Osterreich. Al-
tendorfer: ,Ganz dringend brduchten
wir weitere vier bis sechs Wohnein-
heiten dazu, da wir aus allen Ndhten
platzen und die Nachfrage sehr grof3
ist. Es wohnen zum Grofiteil nur Fa-
milien in unserem Haus, die nicht aus
Oberdsterreich kommen. Sie hitten
sonst keine Moglichkeit, in der Ndhe
des Herzkindes zu bleiben. Kein MU-
KI-Zimmer vorhanden, kein Platz fiir
Geschwisterkinder, teure Hotels
nicht finanzierbar oder leistbar: Vor
einer solchen Situation stehen sehr
viele Familien mit herzkranken Kin-
dern” Das verstand iibrigens auch
Arnulf Rainer. Der Kiinstler half mit
einem seiner Werke, das im Kinsky
Palais in Wien von Kinsky Kunst Auk-
tionen kiirzlich zugunsten des Aus-

Bei den Treffen kommen Familien aus ganz Osterreich zusammen und kénnen

i I -~

baus des Teddyhauses versteigert
wurde.

Erfahrungsaustausch

Bis vor kurzem finanzierte ,Herz-
kinder Osterreich” auch einen Kin-
derpsychologen am Kinderherzzent-
rum Linz. Dessen Arbeit erwies sich
offensichtlich als so wichtig und er-
folgreich, dass das Krankenhaus seit
2011 selbst die Kosten dafiir {iber-
nimmt, Jetzt finanziert der Verein
eine zusitzliche Kinderkardiologin
am Zentrum.

»Ein Spitalsaufenthalt eines herz-
kranken Kindes dauert von zwei Wo-
chen bis sechs Monate, manchmal
sogar noch langer’, erldutert Altendor-
fer. Und nach dem Spitalsaufenthaltist
die Therapie freilich nicht beendet:
,Was oftmals danach kommt, sind
Sondererndhrung, Therapien, Rehab-
Aufenthalte - und das kostet viel Geld.
Hier unterstiitzen wir sehr schnell und
unbiirokratisch, so gut es geht!"

Da die Familien aus ganz Oster-
reich kommen, sind monatliche Zu-
sammenkiinfte nicht méglich. Regio-
nale und dsterreichweite Treffen wer-
den aber dennoch regelméflig orga-
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Selbsthilfegruppen
Teil 11

In loser Serie stellt die Arzte
Woche Selbsthilfegruppen in
Osterreich vor. Informationen
Uber die Selbsthilfegruppen in
den einzelnen Bundeslandern
sind bei den jeweiligen Dachver-
bénden erhéltlich. Eine Liste
dieser Dachverbande findet sich
auf der Seite der Selbsthilfe
Osterreich www.selbsthilfe-
dsterreich.at unter ,Die ARGE*®:
,Unsere Mitglieder*.

nisiert. Dazu kommen Feriencamps
(auch mit Geschwisterkindern) und
Sommerwochen fiir Herzfamilien
(Rehab-Wochen). Ein Beispiel fiir das
breite Spektrum an Aktivitéten: Es ge-
lang den ,Herzkindern Osterreich?
zwei Versicherungsanstalten dafiir zu
gewinnen, sowohl eine Unfallversi-
cherung als auch eine Lebensversi-
cherung fiir Herzkinder ohne Risiko-
untersuchung und ohne Risikozu-
schlag anzubieten.

Das Geld fiir alle diese Aktivitdten
kommt aus zahlreichen Charity-
Events und von verschiedensten
Sponsoren sowie aus den Mitglieds-
beitrdgen und privaten Spenden. Fiir
das Teddyhaus etwa spendeten nicht
nur Kiinstler, auch zum Beispiel die
Nationalbank und die Wiener Phil-
harmoniker finden sich unter den
Forderern.

Zu einer ordentlichen Vereins-
fithrung gehort auch eine sorgfaltige
Offenlegung. Auch hier ist nichts aus-
zusetzen. Die Tétigkeitsberichte wer-
den regelmifSiig auch auf der Website
www.herzkinder.atverdffentlicht. Ap-
ropos: Diese Website zeichnet sich
durch umfangreiche Informationen
aus und ist fiir alle Interessierten ei-
nen Besuch wert.

Mut zum Fragen

Alles perfekt? Natiirlich hat auch
der Verein ,Herzkinder Osterreich”
Wiinsche an Arzte und Krankenkas-
sen. ,Derzeit gibt es keine Rehab-
Maoglichkeit fiir herzkranke Kinder in
Osterreich’ erkldrt Altendorfer. ,Ju-
gendliche ab 15 Jahren kénnen even-
tuell in eine Erwachsenenreha fah-
ren Wo sie dann grofiteils unter
Menschen im Alter ihrer Grofieltern
sind. Altendorfer: ,Derzeit verweisen
wir die Familien zum Teil nach
Deutschland und finanzieren dies
auch mit. Eine einheitliche Abrech-
nung der Krankenkassen wire auch
sehr wiinschenswert.

Die Zusammenarbeit mit den
Arzten klappe gut, so Altendorfer.
Thre Bitte an sie: ,,Keine Scheu, wenn
man bei Arztkollegen nachfragen
muss bzw. sollte. i
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