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GRUNDUNG

Wie alles seinen
Anfang nahm

¥

Grundung durch den Zusammenarbeit und
Herzverband Osterreich, gemeinsame Organisation
Landesverband 00 mit Michaela Altendorfer

Ubernahme der
.Gruppe Kinderherz®

Glijpﬁberﬂerz e

Oaterreichischer_Her, nrerbeala
Landesverband Oberds

I Hand aufs Herz!

Herzkinder Osterreich

H‘EYZkleEY*

Osterreich

Griindung des Vereins
»~Herzkinder Osterreich*

Abspaltung vom Herz-
verband Osterreich,
Landesverband OO

OSTERREICHISCHER ——

HERZVERBAND

Ausbau der Anlaufstellen/
Ansprechpartner:innen
in allen Bundeslandern

Thomas Brezina uber-
nimmt die Patenschaften fur

HERZLICH
WILLKOMIMEN

Eroffnung Teddyhaus Wien.
Auch hier ilbernimmt Thomas
Brezina die Patenschaft

unsere Teddyh&auser Linz

Im Dezember 2006 haben wir beschlossen, uns vom
Herzverband zu trennen, weil wir so noch mehr Frei-
raum haben, um unsere zahlreichen geplanten Pro-
jekte umzusetzen und wir uns noch intensiver auf die
Bedurfnisse der Herzkinder konzentrieren kénnen.
Viele neue Ideen sind seither entstanden und wollen
verwirklicht werden!

Wir haben eine Plattform geschaffen die Hilfe, Antwor-
ten und wichtige Informationen bietet und den betrof-
fenen Eltern zu Hoffnung und neuem Mut verhelfen
moéchte.

Wir sind eine 6sterreichweite Anlaufstelle fir alle nicht-
medizinischen Anliegen und Belange fur herzkranke
Kinder, Jugendliche, EMAH und deren Familien.

Hand aufs Herz!

Renovierung Teddyhaus
Wien & Teddyhaus Linz
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Von traurigen
Fakten zu
einer gliickli-
chen Zukunft

Kann es sein, dass so viele Kinder das Licht der Welt bereits mit einem
kranken Herzen erblicken?

So traurig es auch ist: Kein Jahr vergeht, wo nicht in etwa 700 kleine Menschen
in Osterreich mit Herzfehlbildungen zur Welt kommen. Jedes Jahr und jedes
kranke Baby ist um genau eins zu viel. Zwei Drittel der herzkranken Kinder ha-
ben ohne die notwendige Operation keine Chance auf eine glickliche Kindheit.
Was bleibt sind viele hilflose, tiberforderte Eltern, die der Verzweiflung nahe
sind, und Unterstiitzung an allen Ecken und Enden und viele helfende Hande
brauchen.

Wir von Herzkinder Osterreich wissen, wovon wir reden, wissen wie schmerz-
lich es ist, mit ansehen zu mussen, wie sein Kind leidet und traurig ist. Wie die-
ses kleine Herz in diesem kleinen Kérper schon so kdmpfen muss. Hatte man
die Wahl, man wiirde ohne zu Uberlegen alle Schmerzen auf sich nehmen.
Stattdessen sind einem die Hande gebunden - was noch viel mehr weh tut. Die
Frage ,Hab ich etwas falsch gemacht, als ich mein Baby noch unter meinem
Herzen trug?” drangt sich auf. Und auch: ,Warum nur?“ Unsere Erfahrungen,
vor allem unsere ganz personlichen, mochten wir Thnen weitergeben. Bei uns
finden Eltern von Herzkindern Unterstiitzung, Rat und Beistand, konnen Herzen
ausgeschiittet und Erfahrungen ausgetauscht werden.

Wir als Verein schopfen aus den Erfahrungen vieler betroffener Eltern und

arbeiten eng mit dem Kinderherzzentrum Linz und Kinderherzzentrum Wien,
sowie mit vielen anderen Kinderkardiologen aus ganz Osterreich zusammen.

4 | Herzkinder Osterreich




Wir stehen Ihnen
mit Hand un
Py Herz zur Seite
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Wofur wir uns
stark machen

Denn wir wissen aus eigener Erfahrung, wie schwierig das Leben
sich plétzlich gestaltet, wenn man zwischen Krankenhausaufent-
halt und den alltéiglichen Pflichten kaum mehr Zeit zum Atmen
findet.

Wir wissen was es heifit, wenn man sich die Frage stellt: ,Warum muss
ausgerechnet mein Kind einen angeborenen Herzfehler haben?” Wir
sind eine 6sterreichweite Anlaufstelle fur alle nichtmedizinischen An-
liegen und Belange fur herzkranke Kinder, Jugendliche, EMAH und de-
ren Familien.

Bei uns finden Eltern von Herzkindern Unterstiitzung, Rat und Beistand,
und kénnen mit anderen betroffenen Eltern Erfahrungen austauschen.
Fur Ratsuchende beschaffen wir konkrete, spezielle Informationen, stel-
len Kontakte her, und héren ihnen zu, wenn sie sich ihr Herz ausschiit-
ten mochten. Wir organisieren eine Reihe von Aktivitdten wie Herzkin-
dertreffen, Sommerwochen fur Herzfamilien, Feriencamps fiir Herz- und
Geschwisterkinder, Elternwochenenden, EMAH-Treffen, EMAH-Wochen-
enden und Ausflige und nattirlich auch Informationsabende, Gespréachs-
runden und Vortrége.

Fur auBlergewohnliche Belastungen bzw. fur Familien, die durch die
Krankheit ihres Kindes und die daraus entstehende Doppelbelastung
in finanzielle Note geraten sind, helfen wir schnell und unbtirokratisch
gerne weiter.

Unmittelbar nach der erschreckenden Diagnose:

»JThr Kind ist herzkrank* sind die betroffenen Eltern ratlos.
Viele Fragen wollen aufierdem beantwortet werden.

Wir méchten den Eltern von Herzkindern bei

der Beantwortung dieser Fragen helfen.

Herzkinder Osterreich

¥ Betreuung der Eltern wéhrend der Schwangerschaft

¥ Bereitstellung von Informationsmaterial rund um
das ,Herzkind"

¥ Betreuung der Eltern vor, wahrend und nach
der Operation

¥ Betreuung und Anlaufstelle fiir Erwachsene mit
angeborenem Herzfehler (EMAH)

¥ Betreuung von verwaisten Eltern

¥ Gesprache mit den Eltern betreffend aller
nicht-medizinischen Belange

¥ Organisation einer Unterkunft fiir Angehoérige wah-
rend der Operation: Teddyhaus Linz, Teddyhaus Wien
sowie auf Wunsch in Innsbruck und Graz

¥ Aus- und Aufbau eines Auffangnetzes in den Bundes-
landern

¥ Tipps zu Finanzen und Forderungen (Behordengange)

¥ Herzkindertreffen zum gemiitlichen Erfahrungsaus-
tausch

¥ Kontaktherstellung zwischen betroffenen Eltern

¥ Elterngesprachsrunden, Informationsabende,
Fachvortrége

¥ Zusammenarbeit mit Arzten, Kinderardiologen und

Krankenh&usern in ganz Osterreich

¥ Aufklarungsarbeit in Kindergarten, Schulen (ein
Besuch mit einer besonderen Herzstunde)

¥ Unterstttzung bei Therapien, Heilbehelfen, Reha
und Erholungsaufenthalten

¥ Unterstiitzung und Mitgestaltung bei der Kinder
und Jugendreha fur herzkranke Kinder

¥ Finanzielle Unterstiitzung fur Familien, die durch die
Krankheit ihres Kindes und die daraus entstehende
Doppelbelastung in finanzielle Note geraten sind

¥ Finangzielle Unterstiitzung fir EMAH

¥ Unterstiitzung von Forschungsprojekten

¥ Sommerwochen fiir Herzfamilien

¥ Feriencamp fiir Herz- und Geschwisterkinder

¥ Elternwochenenden

¥ EMAH-Wochenende

¥ EMAH-Treffen zum gemutlichen Erfahrungsaustausch

¥ Ausfliige

¥ 5. Mai: Tag des herzkranken Kindes
(Erlebnistag ,,Herz ist Trumpf®)

¥ Offentlichkeitsarbeit

Y uvm

Hand aufs Herz!
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TEDDYHAUSER

Unter- (¢ .
kiinfte fiir ¥/
Angehoérige

Unsere Teddyhauser in Linz und Wien.

Die Kinderherzzentren Linz und Wien versuchen nach Méglichkeit einen Elternteil im
Zimmer des herzkranken Kindes unterzubringen. Falls dies mal nicht moéglich ist, stehen
fur die Begleitpersonen Zimmer in der ,Elternunterkunft® im Krankenhaus zur Verfu-
gung. Die Anzahl dieser Zimmer ist aber begrenzt und so sind immer wieder Eltern ge-
zwungen, sich anderswo eine Unterkunft fur die Dauer des stationaren Aufenthaltes des
Kindes zu suchen. Teure Hotels kommen da in der Regel nicht in Frage.

»Herzkinder Osterreich” und der Verein ,,Teddy Schwarzohr* schaffen Raum, der
mehr bewegt. Zusammen mehr erreichen!

Das Teddyhaus Linz und das Teddyhaus Wien wurden als gemeinsame Projekte der ge-
meinnitzigen Vereine ,Herzkinder Osterreich und ,Teddy Schwarzohr® gestartet, wel-
che mittlerweile nur mehr von Herzkinder Osterreich betrieben werden.

Thomas Brezina, Kinderbuchautor, hat fiir beide Teddyhéduser die Hauspaten-
schaft ilbernommen.

‘-"—'“"-h.‘

Fiir Buchungen in unse-
rem Teddyhaus Linz melden
Sie sich bitte bei:

Nadja Sykora
n.sykora@herzkinder.at
+43 664 | 884 32 800

(bevorzugt zwischen
08.00 und 12.00 Uhr)

Herzkinder Osterreich

Fiir Buchungen in unserem
Teddyhaus Wien melden
Sie sich bitte bei:

Astrid Baumgartner
abaumgartner@herzkinder.at
+43 664 | 884 32 802

(bevorzugt zwischen
09.00 und 13.00 Uhr)

||

Tedd

Teddy Schwarzoh

Yhous

r Haus fijr Herzkinder

|

Hand aufs Herz!
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Offentlichkeits-

arbeit

Flamme des Friedens — Habsburg Lothringen 2018
Verleihung | Auszeichnung soziales Engagement.

Spendenbrief Award - erster Platz 2017
Auszeichnung | Hauptpreis fur Spendermailing.

Helfen beim Helfen - Jubiléiumspreis 2016

Ehrenpreis anlésslich 10 Jahre Herzkinder Osterreich
vom Land Oberosterreich, Sparkasse OO und OO Kronen
Zeitung.

Spendenbrief Award - erster Platz 2015
Auszeichnung | Hauptpreis fur Spendermailing mit Ko-
operationsverein.

Helfen beim Helfen - 00 Hauptpreis 2013

Das eingereichte Projekt ,Teddyhaus” wurde vom Land
Oberosterreich, OO Kronen Zeitung & Sparkasse OO un-
ter den zahlreichen Einreichungen mit dem Hauptpreis
im sozialen Engagement ausgezeichnet.

Die weifie Feder 2012

von Herzogenburg wird von der ,Dir. Alfred-Gerstbauer-
Stiftung” fiir besondere Leistungen zum Wohle von Kin-
dern vergeben.

Magazin Award der Verlagsgruppe News 2010

Dieser Werbepreis in der Kategorie ,social & non profit”
pramiert die besten Magazinauftritte, férdert bemer-
kenswerte Umsetzungen, wurdigt auflergewohnliche

Kampagnenideen und bittet besondere Kreativitat vor
den Vorhang.

00 Vereinspreis 2009

Herzkinder Osterreich hat den OO Vereinspreis in der
Sonderkategorie ,Soziales Engagement” fur das Teddy-
haus-Projekt erhalten.

Fundraising Award 2009

Herzkinder Osterreich erhielt den renommierten Fund-
raising Award in der Kategorie bestes Fundraising Plakat
2009.

»Offnen auch Sie ihr Herz“ seit 2009

Mit der jahrlichen Kampagne ,Offnen auch Sie ihr Herz!*
wird die Offentlichkeit auf sehr direkte und eindringliche
Art mit dem Problem der Herzerkrankungen konfron-
tiert. Die 6sterreichweite Kampagne startete erstmals im
August 2009 und ist jahrlich im TV, Hérfunk, Online, auf
Plakaten und Anzeigen zu sehen.

00 Hauptpreis 2007

Bei der diesjahrigen elften Aktion von ,Helfen beim Hel-
fen* der ,00-Krone“ und Sparkasse OO wurden insge-
samt 15 Sozialprojekte oder stille Helden aus dem Land
geehrt.

00 Ehrenpreis 2005
.Helfen beim Helfen* (ein Preis vom Land OO, Kronen-
zeitung und Sparkasse)

Herzkinder Osterreich

Hand aufs Herz!
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INTERN

Unsere

Botschafter

mit Herz

Martin Siebermair, Familienmensch und Unternehmer.

Seit 2024 ist Martin Siebermair Botschafter fiir Herz-
kinder Osterreich. Martin Siebermair, MBA, ist nicht nur
Unternehmer, sondern auch ein engagierter Familien-
mensch mit Sinn fir soziale Verantwortung. Seine bunte
Karriere spiegelt sich in der Leitung von drei spannenden
Unternehmen wider, wobei er stets Wert auf die Forde-
rung sozialer Aspekte legt. Mit einem klassischen beruf-
lichen Werdegang betrat Martin die Hotellerie und zeigte
schnell sein Talent. Seine Stationen im Hotel Sacher Wien,
Hotel Imperial Wien und als Butler fir Heidi Horten Ma-
nagement pragten seinen Weg.

Nach tber einem Jahrzehnt bei der Oberbank AG, wo er
verschiedene Positionen bekleidete, einschliefllich der als
stellvertretender Leiter des Geschaftsbereichs Salzkam-
mergut, wechselte er 2019 zur VKB Bank AG als Regional-
direktor Linz-Muhlviertel mit mehr als 100 Mitarbeitern
unter seiner Leitung.

Im Jahr 2018 grundete Martin die DieWein eGen., ein
Weinhandels- und Vertriebsunternehmen. Gleichzeitig
leitet er seit 2023 das Bergschlossl am Froschberg als
Geschiftsfithrender Gesellschafter.

Seine akademische Laufbahn hat Martin mit einem MBA
von der LIMAK Austrian Business School, wo er im Be-
reich Sales Management Excellence abschloss, auch be-
reits erfolgreich absolviert. Seine Zusatzausbildungen
und Projekterfahrungen zeugen von seinem Engagement
fur kontinuierliche Weiterentwicklung und strategische
Fuhrung.

Trainer und Mentor: Wissen teilen fiir Erfolg.
Martin hat nicht nur umfangreiche Erfahrung im Bank-

Herzkinder Osterreich

wesen, sondern auch eine grofie Leidenschaift als Trainer
fur verschiedene Organisationen. Sein Engagement in der
Finanzbildung fur Kinder zeigt sein Interesse daran, Wis-
sen und Erfahrung weiterzugeben. Und dies fihrte wie-
derum dazu, dass die InStyle Akademie und Training ein
weiteres Standbein als Unternehmer wurde. Dabei bietet
das Unternehmen Fiihrungs- und Vertriebskréaften vielfal-
tige und mafigeschneiderte Ausbildungen an.

Personliches Interesse und Engagement: Uber den Be-
ruf hinaus.

Neben seinem geschéftlichen Erfolg ist Martin Siebermair
auch Marathonléufer und reisebegeistert, was seinen aus-
gewogenen Lebensstil und sein Streben nach personli-
chem Wachstum unterstreicht.

Insgesamt verkorpert Martin Siebermair einen dynami-
schen Unternehmer, der nicht nur beruflich erfolgreich
ist, sondern auch seine Energie und Ressourcen nutzt,
um soziale Verantwortung zu ttbernehmen und in die Ge-
meinschaft zu investieren.

sInsbesondere im Bergschlossl am Froschberg in Linz
und durch DieWein méchte ich die Herzkinder sichtbar
machen und unterstiitzen®, so die engagierten und herz-
lichen Worte von Martin Siebermair.

Diese Partnerschaft ist auf Dauer ausgerichtet und
soll stetig wachsen.

Herzkinder Osterreich ist fiir Martin deshalb so wichtig,
weil es mehrere Aspekte unterstreicht: zum einen, dass
mit Initiative, Mut und Konsequenz sehr viel Gutes getan
und erreicht werden kann und zum anderen, dass unter-
stutzenswerte Projekte, insbesondere wenn es Kinder be-
trifft, direkt vor der eigenen Tur zu finden sind.

Martin Siebermair

Andreas Zankovitsch

Andreas Zankovitsch, Justizwachebeamter und Vereinsgrunder.

Seit 2024 ist Andreas Zankovitsch Botschafter fiir
Herzkinder Osterreich.

Andreas Zankovitsch, Freunde nennen ihn ,Zanko",
wohnt mit seiner Frau und seinen beiden Séhnen Sebas-
tian und Maximilian im Burgenland.

Als Justizwachebeamter im forensisch-therapeutischen
Zentrum in Wien-Favoriten war es Andreas Zankovitsch
immer schon ein Anliegen, einen gesellschaftlichen Bei-
trag fur ein besseres Miteinander zu leisten. So grindete
er, gemeinsam mit Kollegen vor rund zweieinhalb Jahren,
den gemeinniitzigen Charity-Verein ,Guardians for
Austria - Unterstiitzung von Exekutivbediensteten®.
Der Verein leistet Hilfestellungen in vielfaltiger Weise, sei
es durch Geldspenden, Charity-Aktionen oder personli-
che Hands-on-Einsétze seiner Mitglieder. Mit dem Verein
Herzkinder Osterreich wurden bereits viele gemeinsame
Unterstiitzungsprojekte erfolgreich realisiert.

»Bereits zu Beginn der Zusammenarbeit spiirte ich,
dass hier etwas Wunderbares entstehen kann. Jedes
einzelne Detail des Vereins inspirierte mich auf Anhieb
und ich wusste, hierfiir lohnt es sich, jede Minute etwas
Gutes zu tun. Die gemeinsamen Treffen mit Herzfamilien in
den Teddyhausern, die Gesprache mit den Mitarbeiterinnen

- all dies beruhrt mich unglaublich®, so Zankos herzliche
Worte. Privat verbringt Zanko seine Freizeit am liebsten
mit seiner Familie und Freunden. Neben seiner sport-
lichen Leidenschaft, dem Tennis, verfolgt er auch eine
kulinarische: Zankovitsch fuhlt sich in der Kiiche hinter
dem Herd am wohlsten, wie er betont. Noch lieber jedoch
hinter dem Grill.

Andreas’ Lieblingszitat von Louis de Funes:

»Es spielt keine Rolle, ob Sie
Stil, Ruf oder Geld haben,
wenn Sie kein gutes Herz
haben, sind Sie nichts wert.”

,Mit unseren Guardians for Austria durften wir schon
viel mit Herzkindern zusammenarbeiten. Wir besuchen
die Kinder in unseren Uniformen, spielen und feiern mit
ihnen. Die Reaktionen darauf sind oft tUberwaltigend
schon®, sagt Andreas Zankovitsch. ,Mir ist es eine Ehre,
als Freund der Herzkinder Osterreich zugleich ihr Bot-
schafter sein zu durfen. Die Anliegen und das hohe En-
gagement dieses Vereines verdienen in meinen Augen
groftmogliche Unterstitzung”, betont Zanko.

Hand aufs Herz!
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LEBEN IST HELFEN

Jeder Euro hilft

mehr Leben

zUu schenken

Werden
auch Sie
Mitglied

Mit Ihrer Hilfe kbnnen
zahreiche Projekte in die
Tat umgesetzt werden.

Viele unserer Ideen méchten verwirklicht werden.
Dazu brauchen wir aber Ihre Unterstitzung, denn
Veranstaltungen miussen geplant und organisiert wer-
den und fur viele Dinge mussen auch wir bezahlen.
Sie wollen mehr iiber die Arbeit von Herzkinder Os-
terreich wissen? Dann werden Sie doch einfach Mit-
glied auf www.herzkinder.at

Sehr gerne begrifien wir auch engagierte Menschen,
die uns ehrenamtlich bei unserer Arbeit unterstiitzen
mochten. Anmeldung auch online unter:
www.herzkinder.at.

Das Leben scheint auf den ersten Blick nicht immer fair zu
sein. Aber es ist auf alle Falle helfenswert! Um fir all die
vielen herzkranken kleinen Menschen keine Zeit zu ver-
lieren, miissen wir - Herzkinder Osterreich - unser Herz
auf der Zunge tragen und das Kind beim Namen nennen:
Nur aktive Hilfe vermag zu helfen.

Mit Threr Spende unterstiitzen Sie diverse laufende Pro-
jekte, sowie die Betreuung der Eltern in der schweren
Zeit vor, wahrend und nach einer Operation. Jeder ein-
zelne gespendete Euro schenkt neue Kraft und Hoffnung.
Schon jetzt: Danke fiir Ihr offenes Herz, Danke fiir Thre
Hilfe!

Ihre Spenden fiir ,Herzkinder Osterreich® sind seit
01.01.2009 steuerlich absetzbar.

Spendenbeglnstigung - Reg.Nr.: SO1145
Spendengutesiegel - Reg.Nr.: 05691

Onlinespendenmoglichkeit: www.herzkinder.at

IBAN: AT13 2011 1890 8909 8000
BIC: GIBAATWWXXX

Spenden-Hotline: 0800 | 700 752

14 | Herzkinder Osterreich

Ja, ich mochte rpehr Uber die Arbeit
von Herzkinder Osterreich wissen!

Jahrlicher Mitgliedsbeitrag € 25,

Vorname:

Name:

StraRe:

PLZ: Ort:

Bundesland:

Telefon:

E-Mail:

Name des Kindes:

Namen der Eltern:

Geburtsdatum des Kindes:

Diagnose:

Ich habe ein herzkrankes Kind.
Ich bin selbst herzkrank (EMAH).

Ich habe kein Herzkind, mochte aber Herzkinder Osterreich
unterstutzen.

Ich ware auch bereit im Verein ehrenamtlich mitzuarbeiten.

OO0 Oooao

Bitte informiert mich Uber Veranstaltungen
von Herzkinder Osterreich.

Ort, Datum

Unterschrift

Bitte senden Sie diese Beitrittserklarung
an Herzkinder Osterreich,
Grunauerstralte 10, 4020 Linz!

Sie kdnnen sich auch online
anmelden: www.herzkinder.at

Ich erteile meine ausdrtickliche Einwilligung zur Verwendung der oben angefiihrten
Daten zum Zweck des Informationsaustausches mittels Zusendungen per Post und
Newsletter sowie flir den Erfahrungsaustausch mit Herzfamilien. Diese Daten obliegen
dem Datenschutz und diirfen ausschlieRlich fur den genannten Zweck in Anspruch
genommen werden. Meine Zustimmung kann ich jederzeit widerrufen.

Hand aufs Herz! | 16



Herzkinder Osterreich
Grunauerstrale 10

A-4020 Linz
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Wir stehen Vltg“aﬁ
mit Hand
und Herz

Presse- und Offentlichkeitsarbeit
Elternbetreuung

Kampagnen & Projekte
Koordination der Bundeslénder

Telefon: +43 664 | 520 09 31
E-Mail: m.altendorfer@herzkinder.at

Ihre Ansprech-
partner in Ihrem
Bundesland

finden Sie unter:
www.herzkinder.at

zur Seite

Katrin Brunner, M.A.
Office | Schriftfiihrung

Mitglieder-, Spender- &
Sponsorenbetreuung
Redaktionsleitung Herzblatt

Telefon: +43 664 | 574 85 58
E-Mail: office@herzkinder.at

Office / Buchhaltung / Spendenservice / Mitgliederbetreuung

Manuela Kern
Buchhaltung / Kassa

Telefon: +43 664 | 884 32 807
E-Mail: m kern@herzkinder.at

Teddyhaus Linz

Nadja Sykora
Hausmutter im Teddyhaus Linz

Elternbetreuung
Zusammenarbeit mit Arzten und
Krankenh&usern

Telefon: +43 664 | 884 32 800
E-Mail: n.sykora@herzkinder.at

Teddyhaus Wien

Astrid Baumgartner
Hausmutter im Teddyhaus Wien

Elternbetreuung

Zusammenarbeit mit Arzten und
Krankenhausern

Telefon: +43 664 | 884 32 802
E-Mail: a. baumgartner@herzkinder.at

Hand aufs Herz! | 17
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Die Charity-Laufveranstaltung zu Gunsten
herzkranker Kinder, Jugendlicher und EMAH.

Mit dieser sportlich interessanten Veranstaltung und den
daraus resultierenden Erlosen werden die Arbeit und
Projekte von Herzkinder Osterreich und damit Familien
mit herzkranken Kindern, Jugendlichen und EMAH unter-
stutzt.

Nach dem Motto ,,Achte auf dein Herz und laufe fir meins”
meins, werden sowohl Einzelpersonen als auch Gruppen/
Unternehmen durch den Herzlauf motviert, auf die eigene
Herzgesundheit zu achten und dabei LAUFEND GUTES ZU
TUN.

Der Herzlauf Osterreich richtet sich an Laufanfan-

ger, Fortgeschrittene, Profildufer, Nordic Walker und
Kinder - jeder ist willkommen!

18 | Herzkinder Osterreich




HERZLAUF

Impressionen
Herzlaufe

Stimmungsbilder aus den Bundeslandern.

20 | Herzkinder Osterreich Hand aufs Herz! | 21



HERZLAUF

kidsrun4kids

Kinderlauf mit Herz — ein Projekt
von Herzkinder Osterreich.

Kinder helfen Kindern und zeigen damit Herz!

Dieser besondere Kinder- und Schillerlauf mit Herz richtet sich an Schul-
klassen und findet im Rahmen des Herzlaufs in den jeweiligen Bundeslan-
dern statt. Wir méchten Kinder zu mehr Bewegung animieren und mit dem
Erlos die Arbeit und Projekte von Herzkinder Osterreich unterstiitzen. Wir
richten uns hier an Padagogen, die mit ihren Kindern Herz zeigen wollen
fir herzkranke Kinder.

Zeigt Herz fur schwache Herzen und seid beim ,kidsrun4kids - Kinderlauf
mit Herz" dabei, nach dem Motto:

Kinder laufen fiir Kinder — zeigt Herz und seid mit dabei!

Goodies fiir Kinder:

¥ jedes Kind bekommt ein Startersackerl, eine Finisher-Medaille,
ein Getrank sowie nach dem Lauf eine gesunde Jause

% jede Schulklasse bekommt eine Urkunde mit Klassenfoto

354 /0
5
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HERZLAUF

Botschafter mit Herz
fur das Projekt
Herzlaut Osterreich

Werner Schrittwieser,

Pressesprecher und leidenschaftlicher Laufer.

Werner Schrittwieser war aus sportlicher Sicht eher
ein Spatstarter und entdeckte im Jahr 2008 den Lauf-
sport fur sich. Aus gelegentlichem Joggen entwickelte
sich schon bald eine wahre Leidenschaft zum Laufen,
die schrittweise ausgebaut wurde. Im Jahr 2014 rief
er die Marke ,Running Schritti“ ins Leben um seine
Leidenschaft ab sofort auch nach aufien zu tragen. Es
folgte unter anderem auch eine Ausbildung zum Dipl.
Lauftrainer.

Mittlerweile zahlt er zu den bekanntesten Laufbloggern
Osterreichs - via Homepage sowie Facebook und Ins-
tagram ist man mit ,Running Schritti® immer am LAU-
FENDEN. Durch zahlreiche Kooperationen ist Werner
Schrittwieser bei Veranstaltungen in ganz Osterreich
und daruber hinaus unterwegs. Hinzu kommen auch
immer wieder karitative Projekte wie beispielsweise
Gesundheitstage, Charity Races oder Einsatze als Gui-
de-Runner fur blinde Sportler. Beruflich ist der Nieder-
osterreicher als PR-Berater und Journalist tatig. Neben
der Zusammenarbeit mit zahlreichen Firmen und Ein-

Herzkinder Osterreich

zelpersonen ist Werner Schrittwieser unter anderem
auch als Pressesprecher fur das Skifliegen am Kulm
oder fiir das OSV Speedski-Team im Einsatz.

Warum das Engagement fiir das Projekt ,,Herzlauf
Osterreich*?

Unter dem Motto ,SpaBl an der Bewegung”“ versuche
ich die Freude am Laufsport zu vermitteln. Die Bewe-
gung in der wunderschénen Natur wirkt sich sowohl
auf unseren Korper als auch unseren Geist positiv aus!
Ich war bereits in den letzten Jahren immer wieder mal
bei einem Herzlauf am Start und finde das Engagement
der Herzkinder Osterreich einfach fantastisch. Es ist
grofartig, wenn durch die Herzlauf-Serie Jahr fur Jahr
Familien mit herzkranken Kindern unterstitzt werden.
Deshalb ist es fur mich auch eine Herzensangelegen-
heit, diese Initiative seit 2019 zu unterstitzen. Es freut
mich ganz besonders, die Herzlaufe als Laufbotschafter
zu prasentieren und nach aufien zu tragen. Denn was
gibt es Schoneres, als mit dem, was man gerne tut, auch
Gutes zu tun!“, so Werner Schrittwieser.

UNSERE LAUFENDEN PROJEKTE

Herzkindertreffen
zum Erfahrungs-
austausch

Ein buntes Treiben bei unseren Herzkindertreffen
in allen Bundeslandern.

Nicht nur die Betreuung vor und wéhrend einer Herzoperation, son-
dern auch die Nachbetreuung der Herzfamilien ist uns sehr wichtig.
Dazu bieten wir in regelméfigen Absténden in allen Bundeslandern
ein ,Herzkindertreffen” zum Erfahrungsaustausch an.

Hand aufs Herz! | 25



PROJEKTE

Sommerwochen
fiir Herzfamilien

" -
Herzkinder Osterreich organisiert jedes Jahr drei Sommer-

wochen fiir Herzfamilien.

Dabei handelt es sich um Nachbetreuungswochen mit Reha-
Charakter fur Familien, deren Kinder am offenen Herzen ope-
riert wurden. Hier haben je Woche 20 Familien aus ganz
Osterreich mit den Herz- und Geschwisterkindern die Mog-
lichkeit, in gemutlicher und entspannter Atmosphére, gemein-
sam je eine Sommerwoche zu verbringen - eine Woche mit vie-
len kreativen Tatigkeiten!

Ziel ist es, die Familien zu starken, den Herz- und Geschwister-
kindern neuen Mut und neue Kraft mit auf den Weg zu geben,
das Erlebte bei den Operationen besser verarbeiten zu kénnen
und allen Anwesenden zu zeigen: Sie sind nicht alleine - alle
sitzen im gleichen Boot. Niemand versteht sie so gut, wie
selbst betroffene Familien!

26 | Herzkinder Osterreich

5. Mai - Tag
des herzkranken
Kindes

Einzigartig ist das Wort, das dich am besten beschreibt.

Zum ,Tag des herzkranken Kindes" findet rund um
den 0b5. Mai der Erlebnistag ,,Herz ist Trumpf“
fur Herzfamilien und EMAH zeitgleich in allen Bun-
desléndern statt.

Zum Abschluss des Tages bekommen alle Herz-
und Geschwisterkinder einen Herzluftballon,
den sie zur Erinnerung an diesen Erlebnistag
mit nach Hause nehmen kénnen.

Hand aufs Herz! | 27
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PROJEKTE

Feriencamp

fur Herz- und Geschwisterkinder |
8-14 Jahre

Spannende Tage mit viel Platz fiir Abenteuer, Spaf3, Mut und Aufar-
beitung.

Fur die jiingeren Herz- und Geschwisterkinder von 8 - 14 Jahre findet
das Feriencamp in Schladming statt, unter dem Motto: Abenteuer, Spiel
und Spafl (OHNE Begleitung der Eltern).

Hier haben die Herz- und Geschwisterkinder im Alter von 8 bis 14
Jahre die Méglichkeit, sich selber besser kennen zu lernen und mit der
Herz- oder Geschwistersituation besser alleine umgehen zu lernen. Es er-
folgt grof3e psychologische Aufarbeitung, geknupft an Spiel und Spasf.

Die Kinder haben hier die Moglichkeit, in entspannter aber auch abenteu-
erlicher Atmosphére, gemeinsam einige Tage zu verbringen. Ziel ist es,
den Herz- und Geschwisterkindern neuen Mut und neue Kraft mitzuge-
ben, um das Erlebte bei den Operationen besser verarbeiten zu kénnen.
Auch die Geschwisterkinder kénnen besser verstehen lernen, warum sie
doch oft ,alleine” ohne Eltern sind, wenn sie beim Herzkind im Kranken-
haus sein mussen.

Auch die Einnahme von Medikamenten muss bei den Herzkindern gelernt
sein. Sie erfolgt natiirlich unter Aufsicht des Betreuungspersonals. Dieser
Punkt ist aus Erfahrung besonders wichtig zur Vorbereitung auf die kiinf-
tigen Projektwochen in den Schulen!

Herzkinder Osterreich

fur Herz- und Geschwisterkinder |
14-18 Jahre

Fur die gréfieren Herz- und Geschwisterkinder von 14 - 18 Jahre
findet das Feriencamp in Podersdorf statt, unter dem Motto: Segeln am
Neusiedlersee (OHNE Begleitung der Eltern).

Segeln lehrt die Kinder und Jugendlichen Selbstvertrauen zu fassen,
Mut und Koérpergefiihl zu entwickeln. Sie haben die Moglichkeit sich
selbst besser kennen und mit der Herz- oder Geschwistersituation
besser alleine umgehen zu lernen. Es erfolgt grof3e psychologische Auf-
arbeitung, geknupft an Spiel und Spasf.

HAND AUFS HERZ!

Hand aufs Herz!
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PROJEKTE

Mama-
Wochen-
ende

Herzkinder Osterreich organisiert einmal im Jahr ein
Wellness-Wochenende fiir Herzmamis, um neue Kraft
zu tanken und neuen Mut zu schépfen. Egal ob gemtitli-
ches Entspannen im Wellnessbereich oder Wandern
in der wunderbar sonnigen Natur, die Mamis sind in der
Herzenssache verbunden.

Miutter von herzkranken Kindern kommen einmal ein
bisschen zum Durchatmen und haben drei Tage lang Zeit
fur sich. Man findet an diesem Wochenende auch Gele-
genheit, die personliche Geschichte aufzuarbeiten.

Papa-
Wochen-
ende

Herzkinder Osterreich organisiert einmal im Jahr ein
Abenteuer-Wochenende fiir Herzpapis, um neue Kraft
zu tanken und neuen Mut zu schépfen. Beim Schifahren
sind die Papis sind in der Herzenssache verbunden.

Véter von herzkranken Kindern kommen einmal ein biss-
chen zum Durchatmen und haben drei Tage lang Zeit fur
sich. Man findet an diesem Wochenende auch Gelegen-
heit, die personliche Geschichte aufzuarbeiten.

30 | Herzkinder Osterreich

Wochenende
ur Eltern
ransplantier- |
er Herzkinder 4

Herzkinder Osterreich organisiert einmal
im Jahr ein Wochenende fiir betroffene
Eltern transplantierter Herzkinder, um
ihnen in einem entspannten Rahmen die
Moglichkeit eines Erfahrungsaustausches ~ ‘i :

Zu geben. L A~

ANSPRECHPARTNERIN

Birgit Huemer-Konwalinka

Telefon: +43 650 | 520 91 31
E-Mail: bhuemer@herzkinder.at
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Wochenende fur
verwaiste Eltern

Gemeinsam kdmpfen - gemeinsam trauern.
Herzkinder Osterreich organisiert einmal im
Jahr ein Wochenende fur verwaiste Eltern.

Ein Wochenende mit viel Raum und Zeit fur die
Trauer um sein geliebtes Kind unter Gleichbetrof-
fenen. Man findet an diesem Wochenende auch
die Gelegenheit, die personliche Geschichte auf-
zuarbeiten.

o

Herzkinder Osterreich

An diesem liebevoll gestalteten Wochenende
haben die verwaisten Eltern die Moglichkeit, sich
ganz besonders ihrem Sternchen zu widmen.
Um ein Stick ihres Trauerweges weiterzugehen
und vielleicht auch der einen oder anderen Tra-
ne freien Lauf zu lassen.

Gemeinsame kreative Trauerarbeit, Gedan-
kenreisen und die Gelegenheit tiber das Gesche-
hene zu sprechen, stehen im Vordergrund.

Und wenn ihr mich

auch sehr vermisst und weint,
weil ich nicht mehr bei euch bin,
so denkt im Himmel, wo es mich
nun gibt, erzdhle ich stolz:

Ich werde geliebt!

Trauerbegleitung

Verwaiste Eltern bekommen wahrend des Jahres
folgende Post:

¥ Weltgedenktag 2. Sonntag im Dezember
¥ Himmelsgeburtstag

¥ Erdengeburtstag

¥ 5. Mai: Tag des herzkranken Kindes

¥ Einladung Trauerwochenende

=
%

ANSPRECHPARTNERIN

Beatrix Buchinger
Dipl. Lebens- und Sozialberaterin

Trauerbegleitung

Tel.: +43 664 884 32 806
E-Mail: b.buchinger@herzkinder.at

Hand aufs Herz!
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PROJEKTE

Invictus —
Segeln mi
Herz

e e W,

Wir segeln mit dem Ziel,
Ausgrenzungen zu Uberwinden und R e e R ST S S
Vorurteile Uber Bord zu werfen. =

Bei uns steht im Mittelpunkt, wer sonst benachteiligt ist!

In Kooperation mit dem Verein ,Invictus — Segeln mit Herz*“ stechen
wir in Kroatien in See. Die Kinder und Jugendlichen erleben eine Woche
lang ein spannendes Abenteuer am Meer. Neben viel Spafl mit dem Stand-
up-board, mit dem Schnorchel und bei Landausfligen stehen aber auch
durchaus niutzliche Dinge am Programm: Navigieren und Steuern lernen,
Knotenkunde und Erste Hilfe.

Vor allem aber geht es darum, tolerant und hilfsbereit gegentiber anderen
zu sein und aus der Gruppe von Landratten eine eingeschworene Crew zu
bilden, die sich gegenseitig unterstitzt.bilden, die sich gegenseitig unter-
stutzt.

In Kooperation mit dem Verein ,Invictus — Segeln mit Herz* starten jedes
Jahr zwei Schiffe mit herzkranken Jugendlichen, betreut von einer erfahre-
nen Segel-Crew mit Herz und medizinischer Begleitung
(Kinderkardiologe).

—mip——— -

Weitere Informationen zum Projekt befinden sich auf
www.invictus.co.at

Die Kinder und
Jugendlichen erleben eine "
Woche lang ein spannendes
Abenteuer am Meer.

Herzkinder Osterreich Hand aufs Herz!
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EMAH

EMAH -

Wochenende
und Treffen

Eine Initiative von

Herzkinder

Aus kleinen Herzkindern werden grol3e

Herzkinder — namlich EMAH.

Erwachsene mit angeborenem Herzfehler niitzen die Ge-
legenheit, um ein Wochenende lang mit Gleichgesinnten
Erfahrungen auszutauschen. Wahrend Herzkinder medi-
zinisch gut versorgt sind, fallen Jugendliche nach ihrem
18. Geburtstag oftmals in ein Betreuungsloch. Der Kinder-
kardiologe, der fir seine Patienten ein langjéhriger, treu-
er Weggefahrte geworden ist, gibt in der Regel die Betreu-
ung dieser Altersgruppe ab. EMAH-Patienten benétigen
aber lebenslang eine hochspezialisierte Versorgung, die
im Idealfall durch EMAH-Zentren sichergestellt ist.

Jugendliche und EMAH stehen im Berufsleben und bei

der Bewiiltigung gesundheitlicher Krisen vor beson-

deren Herausforderungen.

% Wie kann ich sorgsam mit meinen Energien umgehen?

¥ Wie kann ich mir die in schwierigen Lebensphasen
erworbenen Ressourcen und Stérken bewusst
machen und bei Bedarf aktivieren?

¥ Auf welche Resilienzfaktoren sollte ich in Zukunft
mehr Gewicht legen?

Herzkinder Osterreich
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o & JHiEN QU

2

Auch Fragen wie Familienplanung, Sport, Reisen, Versi-
cherung und Absicherung sind Themen die immer wie-
der beschéftigen. All diese Fragen und weitere spezielle
Themen werden an einem EMAH - Wochenende in Work-
shops beantwortet. Ein besonderer Austausch bei Wande-
rungen, Ausfliigen oder bei netten Gesprachen.

Erwachsene mit
angeborenem Herzfehler

Ein EMAH ist ein Erwachsener mit angeborenem Herzfehler.

Wie wir helfen: gerschaft; sind Herzfehler vererbbar?
EMAH Osterreich unterstiitzt Menschen mit ange- % Sport: Fitness steigert Lebensqualitét
borenen Herzfehlern in allen nichtmedizinischen % Reisen: Andere Lander, andere Arzte
Anliegen und Belangen. Es gibt niemanden, der % Versicherung und Absicherung
das Erlebte besser versteht als jemand, dem Ahn- % Und noch vieles mehr ...
liches widerfahren ist.

Damit méchten wir fiir EMAH da sein:
Im Alltag gibt es viele Fragen, die geklirt wer- ¥ Aktuelle Informationen auf unserer Homepage
den méchten: ¥ EMAH-Treffen
¥ Ausbildung: Warum ist diese so wichtig? ¥ Begleitung, Beratung und Unterstiitzung in
¥ Berufsleben: Erwerbstatigkeit, Teil- nicht-medizinischen Anliegen und Belangen

oder Vollzeit, Arbeitslosigkeit ¥ Auflistung der EMAH-Ambulanzen bzw.

¥ Familienplanung: Herzfehler und Schwan- der Kardiologen mit EMAH-Erfahrung

Uns sieht man das
ungewohnliche nicht an,
dabei Leben wir nur Dank

ANSPRECH-
PARTNERINNEN

reparierter Herzen!
Karin Soemmer
+43 664 213 99 00 | k.soemmer@emah.at
Pia Hager n emah.oesterreich

+43 660 620 bb 55 | p.hager@emah.at

emah.oesterreich

www.emah.at

Hand aufs Herz!
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HERZSTUNDE

Herzkind im
Kindergarten
und in der Schule

Ein Besuch mit einer besonderen Herzstunde.

Wenn Kinder mit einem Herzfehler und den dazuge-
horigen Operationen und vielfachen Klinikaufenthal-
ten aufwachsen, stellt dies nicht nur die Herzkinder,
Eltern und Angehoérige vor grofie Herausforderungen,
sondern mitunter auch das kindergarten oder schul-
soziale Umfeld (Gruppen- oder Klassengemeinschatt).
Ebenso mag das Eingliedern in eine Klassengemein-
schaft fur die Herzkinder selbst oft nicht leicht sein.

Nach jahrelangem Kampf um die eigene Gesundheit
gestaltet sich das Zusammensein mit Gleichaltrigen
oft schwierig. Auf unterschiedlichen Ebenen bleiben
viele Fragen fur die gesunden Kinder ungel6st. Die
Kinder wissen oft nicht, wie sie mit dem Herzkind
umgehen sollen, verstehen nicht, was sich ,unter
der Oberflache” verbirgt. Wir bieten dazu eine soge-
nannte ,,Herzstunde* in der Gruppe oder Klasse an,

Herzkinder Osterreich

in der den Kindern altersgerecht erklart wird, was
die Ursachen, Auswirkungen und Einschrénkungen
der Herzerkrankung sind. Somit werden Bertihrungs-
angste genommen. Gerade fur herzkranke Kinder ist
es wichtig, die Normalitat aufrecht zu erhalten und
von der Gemeinschaft nicht ausgeschlossen zu wer-
den. Unbefangenerer Umgang mit den Betroffenen
wird geférdert.

Bei Bedarf werden auch Eltern- und Padagogen-Aben-
de angeboten. Die ,,Herzstunde* ist eine Initiative von
Prof. Mag. Dr. Raphael D. Oberhuber (Klinischer- &
Gesundheitspsychologe), die in Zusammenarbeit mit
Herzkinder Osterreich durchgefiihrt wird. Padago-
gische und didaktische Methoden finden in wissen-
schaftlicher Absprache mit ihm statt.

S
'I ’

ANSPRECHPARTNERIN

Beatrix Buchinger
Tel.: +43 664 884 32 806

E-Mail: b.buchinger@herzkinder.at

BOXEN MIT HERZ

Schulanfanger-

box fur

Herzkinder

Um dem Herzkind und den Eltern einen maéglichst sanf-
ten und doch auch gut informierten Schulstart zu ermog-
lichen, haben wir in liebevoller Arbeit eine Schulanfin-

gerbox fur Herzkinder zusammengestellt.

Diese Schulanféingerbox beinhaltet:

¥ Buch: Herzteddy kommt in die Schule

¥ Leitfaden: Herzkinder in der Schule

¥ Flyer: Herzkinder in Kiga und Schule (Herzstunde)
¥ Checkliste - Notfallplan fiir Padagogen

¥ Begleitbrief Eltern

¥ Begleitbrief fur Kind mit Ausmalbild Herzteddy

¥ Reflektor-Herzteddy

¥ Schuttelpenal rot

¥ Herzteddy Handmade

verpackt in einer quadratischen Box.

Hand aufs Herz!

39



BOXEN MIT HERZ |

Nottaufbox
fiir Herzkinder

—

Herzbox
zur Geburt

Um den Eltern zur Geburt des Herzkindes eine kleine
Freude zu bereiten und ihnen auch wichtige Informa-
tionen mitzugeben, haben wir eine ,Herzbox zur Geburt”
liebevoll fur sie zusammengestellt.

Wenn ein Herzkind unmittelbar nach der  wendigen Herzoperation taufen zu lassen,
Geburt vor einer schweren Herzoperation haben wir eine Nottaufbox zusammenge-
steht... die Nottaufbox fiir Herzkinder! stellt. Uns ist es wichtig, Herzeltern auch in

diesem Moment zu unterstiitzen und ihnen
Da es den Eltern oftmals ein Bedurfnis ist,  mit dem Inhalt der Nottaufbox einige Beson-
ihr Kind nach der Geburt bzw. vor einer not-  derheiten mitgeben zu kénnen.

Diese Herzbox beinhaltet: Diese Herzbox beinhaltet:

¥ Begleit- und Willkommensbrief fiir Herzeltern ¥ Begleit- und Willkommensbrief fiir Herzeltern
W Leitfaden: Herzkind in der Familie ¥ Leitfaden: Herzkind in der Familie
¥ Buch: Mein Herztagebuch ¥ Buch: Mein Herztagebuch
o ""'..,_ : ¥ Folder Ansprechpartner ¥ Folder Ansprechpartner
vinHER. ¥ Folder kib & muki ¥ Folder kib & muki
TAGEBUCH ¥ Herzteddy Handmade ¥ Herzteddy Handmade
| ¥ Babybody mit Aufdruck ,Kampferherz* ¥ Babybody mit Aufdruck ,Kampferherz*

¥ Schnullerkette ¥ Schnullerkette
¥ Stoffwindel mit Aufdruck HKO ¥ Stoffwindel mit Aufdruck HKO
¥ Schnuller von ,MAM* ¥ Schnuller von ,MAM*
verpackt in einer quadratischen Box. verpackt in unserer Herzbox. > -

Beandere
\:‘: (/—( 2 (r C

Vorlesery

e

~—=®besten
! betreut
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BOXEN MIT HERZ

Was man tief in seinem
Herzen besitzt, kann
man nicht durch den

Tod verlieren.

Trauerbox

Fur Eltern, deren Herzkind zu einem Sternenkind wurde,
haben wir eine Trauerbox liebevoll zusammengestellt.

» Wenn auch deine Fiifie die
Erde nicht mehr beriihren, sind
deine Spuren trotzdem da!*

Diese Trauerbox beinhaltet:

¥ Begleitbrief fiir Herzeltern

¥ Folder

¥ Trauer- und Erinnerungsbuch

¥ Begleitheft fur Verabschiedungen

¥ Trauerkarte fiir Hand- und Fulabdruck
W Igor Engel mit Herzteddy

¥ Kerze mit Holzuntersetzer

¥ Holzherz

verpackt in einer quadratischen Box.
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Avatar

Kommunikations-

roboter

Ein Kommunikationsroboter, der wihrend eines lan-
gen Krankenhausaufenthalts stellvertretend fiir das
Herzkind in die Klasse integriert wird.

Aktuell gibt es 17000 Kinder in Osterreich, welche die
Schule nicht regelméafig besuchen kénnen. Grund dafur
sind Herz-, Krebs-, Autoimmun-, chronische Erkrankun-
gen und Behinderungen. Als Folgen dieser sozialen Iso-
lation kénnen emotionale Belastung, Verlust des Selbst-
wertgeftihls, psychische Folgeerkrankungen und der
Verlust von schulischen Fertigkeiten auftreten. Um Kin-
der in dieser Zeit die Verbindung zu ihrer Schulklasse
und dem sozialen Leben zu ermdglichen kann der Ava-
tar als Teleprdsenzroboter in Zusammenarbeit mit einer
schulischen Einrichtung eingesetzt werden. Wenn Kinder
am Herzen erkranken, verbringen sie viel Zeit in Kran-
kenh&usern. Da ist es schwierig, in der Schule und mit
den Freund*innen mitzuhalten. Oft leiden die Herzkinder
unter Isolation und Entfremdung und haben Angst, dass
ihre Klassenkamerad*innen sie vergessen.

Verbundenheit schaffen - mit dem AVATAR

Ein kluger kleiner Roboter, der wahrend eines Kranken-
hausaufenthalts wie ein Stellvertreter fur das Herzkind
in die Klasse integriert wird. Er hort und sieht alles und
kann vom Herzkind aus der Ferne gesteuert werden.
Der AVATAR ist ein Kommunikationsroboter, der es
Kindern und Jugendlichen mit Langzeiterkrankungen
ermoglicht Uber eine App auf dem Tablet am Unter-
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Herzkinder Osterreich

richt und sozialem Leben teilnehmen zu koénnen. Das
Kind kann eine Verbindung tiber die App herstellen und
steuert die Bewegungen des Avatars auf dem Bildschirm
durch Wischen und Tippen. Mit integriertem Lautspre-
cher, Mikrofon und Kamera kann das Kind in der Klasse
sehen, héren und sprechen. Der Avatar verfugt tiber eine
integrierte 4G Sim-Karte und kann jederzeit und tiberall
aktiviert werden. So kann der Avatar neben dem Schul-
unterricht auch an Ausfliigen teilnehmen - und das Herz-
kind fiihlt sich verbunden.

Wie funktioniert der Avatar?

1. Bild und Ton werden direkt tiber die Kamera und
das Mikrofon gestreamt

2. beim Melden der SchiilerIn, leuchtet der Kopf des
Avatars auf

3. Emotionen lassen sich durch die Augenform aus-
driicken

4. ein Motor im Hals ermoglicht eine Drehung des
Kopfes in alle Richtungen

5. LED-Streifen am Geh#&use zeigen an, ob der Avatar
angeschlossen- oder der Akku leer ist

6. durch den Lautsprecher kann der/die SchiilerIn
gehort werden

7. ein Motor im Rumpf ermdglicht eine Drehung um
360 Grad

8. der Anschluss fur das Ladegerét, sowie eine Strom
und WLAN Anzeige befinden sich auf der Ruckseite

o 90 O @ 0 -
.i...'."..'.
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Zukunft mit Herz
1N Kooperation mit
_die Berater® ®aeses

@ die Berat

Berufliche Beratung und Begleitung fur Menschen

mit angeborenem Herzfehler.

Das Projekt Zukunft mit Herz bietet Menschen mit an-
geborenem Herzfehler (Jugendliche, EMAH) individu-
elle und langfristige Einzelbegleitung in der beruflichen
Neuorientierung, im Erarbeiten von beruflichen Perspek-
tiven sowie Unterstutzung im Bewerbungsverfahren und
bietet Beratung zum Umgang mit der Erkrankung im Be-
ruf und im Bewerbungsprozess.

Zukunft mit Herz geht Uiber reine Berufsorientierung hi-
naus, bezieht psychosoziale Faktoren mit ein, ebenso wie
Bedurfnisse und Themen, die mit der gesundheitlichen
Belastung zusammenhangen.

Im Vordergrund von Zukunft mit Herz steht der indi-
viduelle und langfristige Betreuungsgedanke von be-
troffenen Menschen, um auf deren Bedurfnisse gezielt
eingehen und individuelle sowie realistische Berufs- und
Zukunftsperspektiven erarbeiten zu kénnen.

Jede Erkrankung und deren Spatfolgen betreffen die
Herzpatientinnen, deren Familienangehérige und das
soziale Umfeld unterschiedlich. Daher sind auch die auf-
kommenden Fragen und der Unterstiitzungsbedarf je-
des Herzkindes individuell und vielseitig und mussen
in einem eigens fur diese Zielgruppe kreierten Unterstit-
zungsangebot Platz finden.

Bei den Jugendlichen und jungen Erwachsenen

(EMAH) entstehen beispielsweise Fragen wie:

¥ Welche beruflichen Moglichkeiten habe ich, wenn ich
nicht jeden Tag einsatzfahig bin?

¥ Soll ich im Bewerbungsgesprach meine Erkrankung
angeben?

¥ Wie gehe ich mit erkrankungsbedingten Liicken in
meinem Lebenslauf um?

¥ Soll ich einen Behindertenausweis beantragen?

¥ Habe ich Anspruch auf Invaliditatspension?

¥ Welche Folgen hat die Invaliditatspension fiir meine
berufliche Zukunft?

Herzkinder Osterreich

Das Angebot richtet sich an Personen mit einer ange-
borenen Herzerkrankung (Mitgliedschaft bei Herz-
kinder Osterreich erforderlich). Die Zubuchung erfolgt
durch Herzkinder Osterreich, nach medizinischer/psy-
chologischer Abklarung.

Zukunft mit Herz ist ein Projekt von Herzkinder Oster-
reich, in Kooperation mit dem Aus- und Weiterbildungs-
unternehmen die Berater®,

Den Herzpatient:innen steht ein Netzwerk zur Verfugung,
das sie in einer Extremsituation auffangt.

Ziel dieses Projekts ist es, die Selbststéndigkeit sowie die
Selbstorganisation der Jugendlichen und Erwachsenen
zu erhohen, deren Ressourcen auszubauen und Vermitt-
lungshindernisse zu reduzieren, um die Integration in
den passenden Arbeitsmarkt oder ein addquates Ausbil-
dungsverhéltnis zu ermdglichen.

Um diese Ziele zu erreichen, werden unter anderen folgende Themen im Rahmen der beruflichen
Integration der Herzpatient:innen aufgenommen und erarbeitet:

W Erstellen von Bewerbungsunterlagen

¥ Trainieren von Bewerbungsgesprachen

W Vorbereitung auf weiterfiilhrende Mafnahmen
(z. B. QualifikationsmafBnahmen)

¥ Verbesserung der beruflichen und persénlichen
Weiterentwicklung

¥ Aufsptiren und Bearbeiten von
Vermittlungshindernissen

W Zieldefinition in Bezug auf beruflicher und
personlicher Ebene

¥ Erlangen einer geregelten Tagesstruktur

¥ Forderung von selbststéandiger Entscheidungsfindung

& Eigenverantwortung W ev. Verbesserung der Wohnsituation
¥ Starkung und Stabilisierung fur das zukiinftige ¥ Forderung der finanziellen Eigenstandigkeit
Berufsleben

ZUKUNFT MIT HERZ

Berufliche Beratung und Begleitung
fur Menschen mit angeborenem Herzfehler

Hand aufs Herz!
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Forschung

Mit Herz und Verstand — Wissenschaft, die Wissen schafft!

..denn: jeder Herzschlag zahlt!

In den vergangenen Jahren wurden in der Herz-Kreis-
lauf-Forschung sehr viele Fortschritte erzielt. Dennoch
darf der heutige hohe Stand nicht dartiber hinwegtau-
schen, dass fast alles, was in der Medizin der Herz-Kreis-
lauf-Krankheiten gemacht wird, lediglich eine symptoma-
tische und keine kausale Behandlung ist und man daher
etlichen Krankheitsbildern nach wie vor hilflos gegen-
Ubersteht.

Nur wenn weiter geforscht wird, wird man weiter fort-
schreiten und in Zukunft ursachliche Therapien finden.

ANSPRECH-
PARTNERIN

Katrin Brunner, ML.A.
Telefon: +43 664 | 503 b4 b4
E-Mail: office@forschung-khzlinz.at

Herzkinder Osterreich

Herzkinder Osterreich unterstiitzt seit Anbeginn die
Forschungsprojekte des Forschungsvereins Kinder-
herz Zentrum Linz:

¥ Forderung von Wachstum und der Funktion
von Herzkammern

¥ Fetale/Pranatale intrakardiale Eingriffe

¥ Plastic Bronchitis (PB) und Protein Losing Enteropathie
(PLE) als Komplikation bei Patienten nach Fontan-OP

¥ Immunologische Veranderungen bei Patienten mit
Einkammerherz und deren Auswirkung auf
eine Infektanfalligkeit

¥ Knochenveranderungen bei Patienten mit
Einkammerherzphysiologie

¥ Verbesserung der Betreuung und Therapie von
Patienten von Fontan-OP

Mehr Information zu den Forschungsprojekten unter
www.forschung-khzlinz.at

Vergissmeinnicht

Die Initiative fur das gute Testament.

Mit einem Verméchtnis fir den gemeinniutzigen
Zweck koénnen wir Uiber unser Leben hinaus Gutes
tun: wir kénnen die Zukunft ein Stiick mitgestal-
ten und Bleibendes fur die nachsten Generationen
schaffen. Wir kénnen ein Zeichen setzen, das noch
lange nachwirkt.

Thr Vermiichtnis an Herzkinder Osterreich.

Eine Testamentspende fur Herzkinder Osterreich
bedeutet eine nachhaltige Unterstiitzung der Arbeit
und Projekte fur Familien mit herzkranken Kindern
oder Jugendlichen sowie fur Erwachsene mit an-

&t
Vergissmeinnicht.at *

Partnerin der initiative flr das gute Testament.

ANSPRECH-
PARTNERIN

Michaela Altendorfer
Telefon: +43 6864 | 520 09 31
E-Mail: m.altendorfer@herzkinder.at

geborenem Herzfehlern. Weiters kénnen wir For-
schungsarbeiten sicherstellen.

Es gibt ein Leben nach dem Leben. Wenn sie tiber
ihr Leben hinaus Herzkinder Osterreich unter-
stiitzen mochten, kénnen Sie in Threm Testament
unsere gemeinnutzige Organisation mit einem Ver-
machtnis bedenken.

Mehr Infos fur Vergissmeinnicht gibt es auch auf
vergissmeinnicht.at/organisation

terzkiner -
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kokon .

Herzkinder Osterreich

KINDERREHA

Kinder- und

Jugendrehabilitation

Fur herzkranke Kinder — kokon | Rohrbach-Berg | 0O0.

Kokon ist ein beziehungsorientierter, personen-
zentrierter Rehabilitationsansatz basierend auf
dem neuesten Stand von Wissenschaft und
Technik, modernster medizinischer Ausstattung
sowie dem Prinzip der Behandlung auf Augen-
hohe. Die Therapien richten sich ausschliefllich
an Kinder und Jugendliche bis zum 18. Lebens-
jahr, die sich in einem sicheren Raum entwickeln
und entfalten kénnen. Auch die Eltern bzw. Fami-
lienangehorige bekommen Unterstitzung und
erhalten Platz um sich einzubringen.

Therapiemoéglichkeiten in Rohrbach-Berg.
sind Hydrotherapie, Logopadie, Klinische Psy-
chologie und Psychotherapie, Musik,- Mal-Kunst-
therapie, Ergo- und Physiotherapie, Sportthe-
rapie und Sensomotoriktraining, Kraft- und
Ausdauertraining, Di&tologie & Erndhrungsbera-
tung, Orthoptik.

Indikationen Rohrbach-Berg.
Unter anderem: Erkrankungen, angeborene Fehl-

bildungen und Stérungen des Herz-Kreislauf-
systems sowie der Atmungsorgane, angeborene
neurologische Erkrankungen, Muskelerkran-
kungen, Mobilisierung nach chirurgischen
Eingriffen und Verletzungen, Kinder- und
jugendpsychiatrische Stérungen und entwi-
cklungs- und sozialpadiatrische Stérungen
wie zum Beispiel Aufmerksamkeitsstérungen,
Traumafolgestérungen.

Reha
fiir
junge
Menschen

kokon

KrankenhausstraRe 5 | 4150 Rohrbach
+43 7289 94 14 50
rohrbach-berg@kokon.rehab
www.kokon.rehab

Hand aufs Herz!



Rehabilitation
fur EMAH

Erwachsene mit angeborenem
Herzfehler (ab 18 Jahre).

Die Rehabilitation umfasst medizinische, berufliche und so-
ziale Mafinahmen, um ein krankheitsbedingtes Ausscheiden aus
dem aktiven Erwerbsleben zu vermeiden. Oder um die Gesund-
heit und Erwerbsfahigkeit wieder herzustellen. Wenn ambulante
Mafinahmen ausgeschdpft sind oder nicht den gewiinschten Er-
folg bringen, ist eine stationare altersgerechte Rehabilitation fur
EMAH, die im Alltag stark beeintrachtigt sind, angeraten.

4 Phasen einer Rehabilitation nach der
Weltgesundheitsorganisation (WHO)

Phase 1: Frihrehabilitation im Krankenhaus
Phase 2: stationare oder ambulante Reha
in einem Reha-Zentrum
Phase 3: eine ambulante Fortfilhrung der Phase 2
Phase 4: selbstandige Durchfiihrung von
gesundheitsfordernden Mafinahmen

Nahere Informationen unter:
https:/www.herzkinder.at/rehabilitation/
emah-rehabilitationszentren

HAND AUFS HERZ!

52 | Herzkinder Osterreich




ONLINE-SHOP

Schenken
mit Herz

Sie schenken und spenden zugleich.

Ihren Lieben und Freunden oder Geschéftspartnern bereiten Sie
damit viel Freude und herzkranken Kindern schenken Sie Hoff-
nung fur eine bessere Zukunft. Bei den liebevollen Produkten,
egal ob von Herzkinder Osterreich oder von unseren Koopera-
tionspartnern, es ist fliir jeden Anlass etwas dabei.

So werden Weihnachts-, Geburtstagsfeiern, Mitter- oder Vater-
tag sowie Valentinstag und Jubiléen zu einer ganz personlichen
Geste des Schenkens und die Idee ,,Schenken mit Herz"“ zu einem
echten Hoffnungstréger.

Zum Online-Shop:
herzkinder.at/shop
schenken-mit-herz.at

64 | Herzkinder Osterreich
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Wir stehen
mit Hand
und Herz
zur Seite

Wir sind auch online fur Sie da!

www.herzkinder.at
www.herzlauf.at
www.kidsrun4kids.at
www.emah.at
www.schenken-mit-herz.at

FOLGE UNS
fORink »

HERZKINDER OSTERREICH
GrunauerstraRe 10 | A-4020 Linz
www.herzkinder.at



Wir sind
gerne fur
Sie da.

_HAND AUFS HERZ!
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