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iese Institution verdient ohne
Dledfn Zweilel unsere Sympa-

thie; Das mabile Kinderhospiz,
das in Osterreich seit 2006 umfassende
Begleitung fir Familien mit Kindern, die
an eaner unhedlbaren und lebensverkir-
senden Krankheit leiden, bietet,

66 Tage hat thre Tochter gelebt, erzihit
Sabine Relsinger. Damals’ denkt sie
rurlick, .gab es nicht einmal mobile Kran-
kenschwestern. 2005 lermte sie die tat-
kraftige Arztin Dr. Brigitte Humer-Tischler
kennen, die schon wihrend einer Titig-
keit in Afrika sterbende Kinder im Hospiz
begleitete. Moch im gleichen Jahr grin-
deten sie den Verein Netz, den Trigerver-
ein des Kinderhospizes,

Im Gegensatz zum Hospiz fir Erwach-
sene, das sich wesentlich auf Sterbebe-
gleitung konzentriert, fallen einerm Kin-
derhospiz erheblich breitere Aufgaben
2w Wir wenden uns war allem auch an
Familien mit chronlsch kranken Kinderns,
Ihnen bieten wir Begleitung, Betrewundg,
Diagnose und ein tragfahiges Metrwerk
an’, schildert Relsinger, Dée Mehrzahl der
betreuten Kinder leidet an Stoffwech-
selkrankheiten, neurclogischen Erkran-
kungen oder schaveren organischen
Fehlbildungen, eher selten an Krebs,
berichtet Dy, Humer-Tischler.

Begleiter dber Jahre

Wihrend  erwachsene  Palliativpatien-
tinnen durchschnictlich 18 Tage lang der
Betreuung bedirfen, betrigt die Betreu-
ungszelt bei Kindern durchschnitthich
vier Jahre, Darin llegt die ErkMirung,
weshalb ein Kinderhospiz im gesamten
Lebensbergich des Kindes umd seiner
Familie Hilfe und Unterstitzung anbie-
ten muss. Die Basis bildet das Bemiihen,
den Alltag lebbar zu machen®, erliuten
Dr. Humer-Tischber. .Dabei orentieren
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wir uns an den jeweiligen Winschen
und Bedirfnissen der Familie” Hilfe
kann zum einen in der UnterstOimung
der Geschwisterkinder bel den Hausauf-
gaben durch die elen Elhrenamtlichen,
die flir das Kinderhospiz tatig sind, beste-
hen. Sie verschaffen dadurch den M-
tern, dée haufig rund um die Uhr mit der
Betrewung awsgelastet sind, Entlastung,
Sseschwisterkinder”, arimnert die Pallia-
tivmedizinerin, sind doppelte Verlierer.
Sie nehmen sich sehr stark zunlick, funk-
tisnieren brav wnd verlieren zugkeich
oft die Ansprechpartner in der Fami-
lie” Spezalstinnen nehmen sich der
Geschwister an, unterstutzen sie dabei,
ein maglichst normales Leben fiibren z2u
kinnen und Kind sein 2u dirfen, Ziel ist
& zudem, allen Familienmitgliedern Zeit
fir sich selbst und den Eltern gemein-
same Zeit zu erméglichen, Meben der
kompetenten Pllege und medizinkchen

Unterstitzung baw. Beratung sieht es das
Kindierhospiz auch als seine wesentliche
Aufgabe an, den Mitgliedern der Familie
Rawm fiir Erholung zu schaffen, kurzum;
fiir das mibgliche Mal an Lebensqualitit
U SOFe,

Netzwerk der Spezialistinnen

Carliber hinaus werfigt das Kinder-
hospiz diber ein Expertentearn, das mit
der Familie medizinische Symptome
bespricht, ein drctiches Netzwerk knopft
und Lésungen sucht, die im Kontext der
Famikie umgesetzt werden kinmen, SVir
betreuen ein Kind, das alke vier Stunden
inhalieren muss’ erzihlt Dr Humers-
Tischier, 20-40 Minuten dauert die Vor-
umd Machbereiiung - eine wnglaubliche



Leistung, die eine pflegende Person
b Wochen, Monate, Jahre allein dafiic
erbringen muss. Mersargung extramural
ist ein einsamer Job’ fasst sie zusam-
mien. ¥ir richten unser Avgenmerk auf
die menschliche Leistung wnd erarksed-
ten darsufl aufbavend unterschiedliche
Konzepte’, erklit sie, In Kooperation mit
dem Verein Moki kann die Betreuung
durch mobile Kinderkrankenschwestern
sichergestellt werden, die Ober eine
spezielle Ausbildung in Palliativmedizin
verfiigen. Dieser ganzheitliche Zugang
bedewtet  auch, dass  Kinderhospiz-
Mitarbeiterinnen zu einem sehr frishen
Zeitpunkt der Erkrankung t3tig werden
kannen, Unsere Arbeit beginnt ab Dia-
gnosestelung’, erklint Brigitte Humer-
Tischler, sund reicht, stirbt eln Kind, Gber
dissen Tod hinaws, indem wir die zurick-
bleibende Familie, Eltern, Geschwister,
GroBeftern und andere Verwandte noch

so lange wie natig begleiten.”

Bisher ist der Verein aul Spenden ange-
wiesen, die politisch fir das Gesund-
heitswesen Verantwortlichen haben die
Natwendigkeit der Einrichtung bisher
noch picht erkannt. Fou Mag, Claudia
Memeth, Expertin in der Gesundheit
Osterreich GmbH, konnte zwar fest-
stellen, dass palliative und Hospizver-
sorgung von Kindern in den diversen
Expertinnengremien Zwar seit Jahmen
regelmdillig thematisiert wird, d, h. dass
das Thema bewiisst 567 Was aber kone
krete Planungen betrifft, halt sie fest, sei
noch nichts geschehen, weil der Aul-
und Ausbau der Palliativ- und Hospiz-
versorgung an sich zwar kontinuierich,
aber wesentlich langsamer als geplant
statthindet und eine Reihe offeners Fragen
{imshesondere Finanzierungsfragen Im
ambulanten Palliatvbereich und im sta-
tiondiren Hospizbereich) auf politischer
Ebenia immer noch nicht geklart sind”,

Sabene Reisinger wibnscht sich daher fur
die Institution die Anerkannumg, die ihr
gebihr” Ein Tageshaspiz und schilieBlich
ein stationires Hospiz sind wichtige wel-
tere Ziebe fir die miglichst nahe Zukunft,
Humer-Techles Wi winschen uns eine
Palliativstation mit 6 bis B Betten, dazu
zwel Beatmungsplitre, angegliedert an
ein Kinderkrankenhaus”

Was ist ein Kinderhospiz?

EinKinderhospiz Bt eln Erhalungzort fur unheilbar und lebensverkiirzend
erkrankte Kinder, deren Eltern und Geschwister. Durch die haufig inten-
sive Pflege des Kindes kommen im Alltag die Erbolung der Eltern und die
Zuwendung an die Geschwister zu kurz. Das osterreichische mobile Eindear-
hospiz bletel umiassende Betrewung, Hilfe und Unterstitzang an, die alle
Lebensbereiche umifasst und sich zugleich an den individuellen Bedorfnis-
SO0 Oentiors.

Was ist Kinder Palliativ Care?

Palliativmedizin kiirmmert sich umn Patientinnen mit aktiver, progredienter,
weil fortgeschrittener Erkrankung, fur die die Prognose begrenzt ist. Der
Schwerpunkt der Behandlung liegt auf der Lebensqualitat.

Geschichie

1978 erkrankie in Gralbhtannien ein Madchen namens Helen an efnem
Himtumor, Der Tumor konnte awar entfermt werden, doch Helens Gehlm
war schwerwiegend und irmeparabel verletzl. Sie konnte weder sprechen
noch sitzen oder ibre Kirperbewegungen koordinieren. Schwestar Frances
Daminica, Nonne und Kinderkrankenschwester, lermte Helen m Kranken-
haus kennen, Sie erkannte, dass andere Familien in der gléichen schwie-
Figen SItUALon waren und grindete das, Helen House Hospice”, das 1982 in
Oodord als weltwert erstes Kinderhospiz seine Arbeit aufnahm, Hewte beste-
hen in England etwa 20 Kinderhospize. In Deutschland nabmen aly 1590
pine Relhe von ambulanten Emrichtungen thren Dienst auf.

Das mobile Kinderhospiz bietet

- pn professionelles Team, das medizginische und pllegerische palliative
Beotreuung anbietet
ein Team von qualifizierten Ehrenamitlichen, das Familien im Alltag
aMllastet :

- gin. Metzwerk, das Kinderpaliativ-Angebote und Familien ‘mit Bedari
FLSHMmETEingt

- gine Plattform, um Kinderpaliativ-initiativen in Ostemeich zu fordéim
Wegbegleiternnen

Inund um Wien bietet das Kinderhospiz direkte Bagleitung an, in dén Bun-
daslindern unterstitat der Viersin bel der Teambildung und durch telefo-
nische Beratung Expert-Servica).

Alle Informationen zum osterreichischen Kinderhospiz
finden Sie auf
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