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Liebe Freundinnen und Freunde
der Arche Herzensbriicken,

wdhrend unserer Arche Herzensbriicken
Sommerwochen 2023 begleiteten wir 24
Familien mit 25 erkrankten Kindern und 22
gesunden Geschwisterkindern. Das Arche
Herzensbriicken-Team erméglichte ihnen -
mit Herz und Seele und groBem Engagement
—die Auszeit, die betroffene Familien so drin-
gend brauchen.
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Diesmal lassen wir in unserem Sommerwo-
chen-Magazin drei unserer Familien zu Wort
kommen, denn sie kbnnen am besten von
unserer Arbeit erzéihlen. Viel Spal3 beim Lesen!
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Ihr Horst Szeli
& das Arche Herzensbrlicken-Team
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Das Arche Herzensbriicken

Pflegeteam hat Zuwachs
bekommen!

Wir freuen uns sehr Uber unser
neues Teammitglied Christina!
Als diplomierte Gesundheits- und
Krankenpflegerin mit Zusatzaus-
bildung in Kinder- und Jugend-
lichenpflege verstarkt sie ab sofort
unser festangestelltes Pflegeteam.

Christina ist bereits seit drei Jahren
bei Arche Herzensbriicken und sie
freut sich riesig, ab sofort im Kern-
team zu sein:

.Bereits wahrend meines Prakti-
kums hatte ich den Wunsch, fix
mitzuarbeiten. Arche Herzensbri-
cken ist flr mich — wie flr die
meisten hier im Team - eine Her-
zenssache.

Wir bedanken uns bei unseren
Spenderinnen und Spendern,
die diese dringend bendétigte,
zusatzliche Pflegekraft moglich
gemacht haben! Christina mit Marlena




KvaftHanken, Ausvuhen, Duvchatmen, Evholen ...

Sven: ,Wir freuen uns mittlerweile
Uber jeden noch so kleinen Fort-
schritt. Seit neuestem kann Mara
ihren Arm ausstrecken und ihn auch
wieder beugen. Das macht das An-
ziehen einfacher!”

Verena: ,Wir haben gelernt, die Er-
krankung anzunehmen. Auch nach
so einer Diagnose geht das Leben
weiter; anders eben. Doch der Alltag
ist schon sehr anstrengend ..

Sven:,Zum Gliick gibt es Arche Her-
zensbricken, hier kommen wir drei
endlich mal zur Ruhe/

Verena: ,Es ist einfach herrlich! Wir
sind hier in einer anderen Welt. Raus
aus dem Alltag, hinein in die Er-
holung. Wir wissen, dass Mara jeder-
zeit gut betreut wird, wir kénnen
uns total auf das Arche Herzensbri-
cken Team verlassen. Sven und ich
kénnen etwas zu zweit unterneh-
men — oder einfach mal gar nichts
tun und Kraft tanken. Wir sind sehr
dankbar, das erleben zu diirfen!”

A Sven.und Verenamit Maf
: btej.r.:n\ Karwendelausflug "=

Mara, Verena & Sven

Mara kam 2020 zur Welt und alles schien zunachst
ganz normal zu sein ...

Sven:,Als Mara etwa dreieinhalb Monate alt war, be-
merkten wir die ersten Symptome. Es begann mit
Zuckungen in der Hand, die immer starker wurden.
Wir fuhren mit ihr zur Untersuchung in die Klinik, wo
ein Gentest gemacht wurde. Das Ergebnis hat uns
total schockiert: Mara leidet an einem seltenen Gen-
defekt, den weltweit nur rund 500 Menschen haben!”

Verena: ,Die ersten Tage nach der Diagnose waren
extrem schlimm. Maras epileptische Anfalle hauften
sich, inzwischen hatte sie diese auch nachts. Wir
konnten so gut wie gar nicht mehr schlafen.”




.. zur Ruhe kommen, zu zweit sein, frei fihlen, umsorgt sein

Jonas, Amira, Lina, Susanne & Helmut

Helmut, Amira und Lina sind nicht nur unsere Gaste,
sondern auch sehr engagierte Unterstiitzer*innen: Die
drei sind heuer beim Vienna City Marathon gelaufen und
haben 2.000 Euro fiir Arche Herzensbriicken gesammelt.

Helmut: ,Wir waren schon im vergangenen Jahr bei den
Sommerwochen dabei und wissen, wie unglaublich wichtig
eine Auszeit flir Familien mit einem kranken Kind ist. Mit
unserer Spendenaktion wollten wir dazu beitragen, dass
moglichst viele Familien das auch in Anspruch nehmen
konnen

Susanne: ,Arche Herzensbriicken ist nicht nur Urlaub, hier
konnen wir komplett loslassen. Es tut so gut, einmal die Ver-
antwortung abzugeben. Wir vertrauen dem Pflegeteam total
und konnen auch mal sitzen bleiben, wenn Jonas Aufmerk-
samkeit braucht. In dieser Woche konnen wir uns ausruhen,
einfach mal nichts tun oder zu zweit sein.”

Helmut: ,Normaler Urlaub ist extrem kraftaufwendig, dort
fehlen die Strukturen von zu Hause und es ist eigentlich noch
viel anstrengender als daheim. Wir miissen uns dann bei der
Betreuung von Jonas abwechseln und es bleibt alles an
einem von uns beiden hangen — das kostet viel Kraft. Bei
Arche Herzensbriicken werden wir total entlastet.”

Lina und Amira:,Wir finden es auch
ganz toll hier, vor allem das grofBe
Trampolin und die vielen Tiere. Die
Pferde, die Hunde und der Strei-
chelbauernhof!”

Susanne: ,Was ich ganz besonders
toll finde ist, mit welcher Freude
und Hingabe sich das Team um die
Kinder kimmert — um Jonas eben-

so wie um Lina und Amira. Sie be-
kommen alle drei die volle Auf-
merksamkeit, ihre Wiinsche und
Bedurfnisse werden total erfillt
und es scheint allen Mitarbeiten-
den auch noch richtig Spal3 zu
machen. Danke an alle, die unsere
Auszeit bei Arche Herzensbrii-
cken moglich gemacht haben!”




.. lachen, im Mittelpunkt stehen ... cinfach mal nichts tun.

Koko, Ben, Clemens, Clara & Marko

Die Zwillinge Koko und Ben leiden unter einer angeborenen Stoff-
wechselerkrankung und ihr Zustand muss rund um die Uhr iiber-
wacht werden. Eine gro8e Belastung fiir die ganze Familie.

Clara: Im Alltag sind wir rund um die Uhr eingespannt, da Koko und Ben
standig lGberwacht werden miissen. Die tdgliche Pflege ist schon sehr
anstrengend und irgendwann geht uns einfach die Kraft aus. Und ihr
groBer Bruder Clemens muss oft hintenanstehen ...

Marko: Hier bei Arche Herzensbriicken werden wir immer mit grof3er
Herzlichkeit empfangen. Es ist einfach alles so unkompiliziert — alle sagen
immer nur ,wie ihr wollt” und versuchen, unsere Wiinsche zu erfullen.
Hier werden unsere Bediirfnisse und Gefiihle ernst genommen!

Clara: Flr mich ist es schwer jemanden zu finden, dem ich vollkommen
vertraue und auf den ich mich verlassen kann. Das Team bei Arche
Herzensbriicken weild immer genau, was zu tun ist, vor allem im medizi-
nischen Bereich. Die Pflegekrafte sind sehr gut ausgebildet. Deshalb
kénnen wir hier loslassen, einfach mal nichts tun oder die Zeit als Paar
genieBen. Und auch Clemens hat seinen Spaf}! Wir sind alle sehr
dankbar, dass wir hier bei Arche Herzensbriicken sein konnen!

"-,‘Kl_oko, Ben, Marko, Clemens und
Clara beim Karwendelausflug
. . 4 ;
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. an unsere Mitarbeitenden, die Arche Her-
zensbriicken mit Herzlichkeit und Leben fiillen.
... an die Eltern und Kinder, die uns ihr Vertrau-
en, ihre Zeit und ihr Lachen schenken.

... an unsere Spenderinnen und Spender, deren
Hilfe fiir unsere Familien unendlich wertvoll ist.

... an alle Unterstiitzerinnen und Unterstiitzer,
die so Vieles erst moglich machen.
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Arche Herzensbriicken
Hermannstalstrale 558, A-6100 Seefeld
Telefon +43 (0)660 10 44 896

ist ein Projekt des

Forderverein Kinder- und
Jugendhospizarbeit

SaglstraBe 52, A-6410 Telfs

ZVR 899102387 SP 152040369 N

Spendenkonto

Raiffeisenbank Seefeld-Leutasch-
Reith-Scharnitz

IBAN: AT90 3631 4000 0022 6571

BIC: RZTIAT22314

PayPal: fundraising@herzensbruecken.at

www.herzensbruecken.at




