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Ich bin eine ,,Herzkindmama“-
eine Elternperspektive

In der ASSIST gibt es einige (mittlerweile Erwachsene) Herzkinder, Menschen mit
einem angeborenen Herzfehler. Lenny (2 Jahre alt) gehért auch dazu. Er ist kein
Klient und auch kein Mitarbeiter, sondern der Sohn zweier Kolleginnen, die fir die
ASSIST arbeiten. Lennys Mama erzéhlt sehr persénlich tber ihre letzten beiden Jahre
als Mutter und tiber die Herzkinder Osterreich. Ihr Anliegen ist es, diese Organisation
einem breiteren Publikum bekannt zu machen. Das Interview mit der Herzkindmutter

fuhrte Frau Verena von Hodenberg.

Wie ist Euer personlicher Zugang
zu Menschen mit Behinderung? Wir
lernten in den letzten Jahren bei ASSIST
und schon bei friiheren Arbeitgeberinnen
sowie in der Studienzeit sehr viele Men-
schen mit unterschiedlichsten Be-
hinderungen kennen. Viele da-
von stehen uns sehr nahe, ei-
nige wurden unsere Freunde.
Damit will ich sagen, dass
Menschen mit Behinderung
nicht nur zu unserer Arbeit ge-
horen, sondern auch zu unserem
Leben. Wir ahnten jedoch nicht, dass
unser eigenes Kind auch ein kleiner stiRer
Mensch mit Behinderung werden wurde.
Welche Behinderung hat Euer Sohn?
Lenny wurde mit dem Herzfehler namens
HLHS geboren. auf Wikipedia wird er-
klart, was da genau passiert ist und wie
Jrepariert’ werden muss, kurz gesagt: er
lebt mit einer Herzkammer (anstatt 2).
Das ist einer der komplexesten Herzfeh-
ler, der nur durch drei Herzoperationen
behoben werden kann. Lenny fehlt nach
zwei Lebensjahren noch eine Herz-OP.
Wie waren Eure letzten beiden Jahre
seit Lenny geboren wurde? Unsere Zeit
war turbulent, traurig und schon zugleich
- ich wurde sagen: happy but sad. Unser
Sohnchen hatte bereits sechs OPs in sei-
nen ersten beiden Lebensjahren, drei
davon am offenen Herzen, da es zu Kom-
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plikationen kam. Lenny hat mittlerweile
nicht nur sein spezielles Herz, sondern
weitere Behinderungen, die leider dazu-
gekommen sind. Lenny verbrachte seit
seiner Geburt neun Monate in diversen
Kliniken, in vier verschiedenen Bun-
deslandern. Aktuell befinden wir
uns in Salzburg bei der Rekids
(Neuro-Reha fur Kinder). Unser
,Heimathafen“ ist allerdings das
Kinderherzzentrum in Linz ge-
worden, wo Lenny auch zur Welt
kam. Wir sind diesem Zentrum
sehr dankbar und wissen die Kompe-
tenz des gesamten Teams dort - fachlich
und menschlich, sehr zu schatzen.
Wie kann man sich diese langen Kili-
nikaufenthalte vorstellen? Wie sind
sie fur EUCH? Wir haben schon viele
schlimme Situationen erlebt, in denen wir
nicht wussten ob unser Sohn weiterleben
darf...! Wir wissen jetzt, dass das Leben
eben lebensgefahrlich ist. Das soll nicht
sarkastisch klingen, das ist einfach so -
was vielen Menschen im Alltag oft nicht
bewusst ist. Lebt man dann plétzlich far
viele Wochen auf Intensivstationen er-
fahrt man sehr unmittelbar, dass alles
verganglich ist. Man schatzt dann jeden
einzelnen Tag, an dem alles gut lauft.
Man lebt fir den Augenblick und macht
sich keine Sorgen mehr Uber die Zukunft
oder hangt Vergangenem nach. Es ist
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sehr traurig, sich alte Videos anzusehen
und sein Kind lachen und plappern zu
horen, wenn es plotzlich wieder in einer
tragischen Situation gelandet ist und man
nicht weil3, ob es das je wieder machen
wird konnen. Deswegen lernen
wir nun ausschlieBlich fur die
Gegenwart zu leben ...

Wie ist der Krankenhaus ,All-
tag‘ - hort sich vielleicht arg
an - aber ich denke nach Mo-
naten wird auch das Leben in
einem Krankenhaus alltaglich?
Ja, genau so empfinde ich. Unser All-
tag im Kinderherzzentrum Linz gestal-
tete sich so: Wir haben ein super Netz-
werk - die Herzkinder Osterreich - die
uns sehr viel Unterstutzung geben. Man
lebt als Herzkindfamilie im Teddy Haus
gleich hinter der Klinik. Dort bist du kei-
neswegs isoliert, sondern lernst viele an-
dere Familien mit Herzkindern kennen.
Dieses WG-leben ist sehr wichtig fir uns
als Familie, denn dort gibt es regen Aus-
tausch, man fuhlt sich nicht mehr alleine
mit seinen Problemen und Sorgen. Son-
dern hat auch ein bisschen Spald dazwi-
schen, wenn man abends beisammen
sitzt. Ohne das Zusammenspiel der un-
terschiedlichen Arzteteams (Chirurgen,
Anasthesisten, Kardiologen, etc.) und der
Pflegeteams auf den verschiedenen Sta-
tionen die man im Laufe der Wochen und
Monate mit seinem Kind durchlauft, ware
dieses Kinderherzzentrum nicht so ein-
zigartig. Man spurt den Zusammenhalt
und positiven gemeinsamen Geist dort.
Die Organisation Herzkinder Osterreich
macht das Zentrum dort erst komplett
und betreut die Eltern vom ersten Tag an.
Ohne diese Unterstltzung hatten wir die
vielen Wochen und Monate sicher nicht

18

so gut durchgestanden.
Wie war Eure Zeit zu Hause? Wir hat-
ten das Gluck, fur eineinhalb Jahre fast
durchgangig zu Hause leben zu kénnen.
Lenny genoss und erholte sich langsam -
wir als Eltern auch. Es dauerte eini-
ge Zeit bis wir alle Moglichkeiten
fur Lenny in Anspruch nehmen
konnten, wie Friahférderung
und Physiotherapie usw. Es
bleibt ja nicht bei einem Herz-
fehler und den OPs, das Leben
danach geht natirlich auch weiter
und bedarf an erheblichen Mehrauf-
wand, weil man sein Kind bestmadglich
fordern und unterstitzen mdchte. Alles
was durch die langen Krankenhausauf-
enthalte versaumt wurde - selber essen
lernen, plappern, rollen am Boden, usw.
musste nun nachgeholt werden ... was
uns Spal} machte.
Was wiinscht ihr euch fiir die Zukunft,
auch wenn ihr versucht, fir jeden ein-
zelnen Tag zu leben? Uns ist am Wich-
tigsten, dass Lenny wieder glucklich sein
kann. Jedes leise Lacheln auf seinen Lip-
pen ist ein Geschenk fur uns. Wir win-
schen uns, dass Lenny nicht mehr so arg
leiden muss wie in seinen ersten beiden
Lebensjahren, dass seine nachste Herz-
OP schnell und gut vorubergeht und wir
dann endlich zu Hause mit unserem Sohn
leben konnen.
Mochtest Du noch etwas an andere
Eltern, in ahnlicher Situation, weiter-
geben? Genieldt jeden Tag mit eurem
Kind. Freut euch Uuber sein Lacheln.
Nehmt Hilfe dankbar an. Wir sind unseren
Familien, Arbeitgeberlnnen und Freun-
dinnen unendlich dankbar fur ihre Unter-
stutzung in all den schwierigen Zeiten.
Vertraut den Arzten und Pflegeteams und
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ubernehmt gleichzeitig auch selbst Ver-
antwortung und entscheidet jeden Tag,
was das Beste flir eure/n Kleine/n sein
konnte ... und weint nicht zu oft, sondern
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lernt euren Kindern (wieder) das Lacheln.
Herzliches Danke fiir dieses sehr per-
sonliche Interview. Gern geschehen
und ebenfalls danke!

Von Herz zu Herz!

|Mein Herzywar schion oHen.
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