KINDERHOSPIZ

Text: Julia Langeneder

eben und Tod liegen manchmal so nahe
_ beisammen. Sabine Reisingers Tochter Lisa
tarb nur 66 Tage nach der Geburt. Ein

traumatisches Erlebnis, aber auch ein Schiiissel-

erlebnis. Denn bald war der damaligen US-Boi-
schafts-Angestellten klar, dass eine Verdnderung
in ihrem Leben bevorstand: dass sie mit Eltern
arbeiten méchte, deren Kinder gestorben sind.
Sabine Reisinger lief§ sich zur Lebensberaterin
ausbilden und griindete gemeinsam mit der Arz-
tin Brigitte Humer-Tischler im Jahr 2005 den Ver-
ein Netz, Triger des mobilen Kinderhospizes Netz.

»Die Idee habe ich lange mit mir herumge-
trageng, erzdhlt die Medizinerin, Durch die Griin-
dung von Hospizen, Palliativstationen und am-
bulanten Hospizdiensten habe sich in den ver-
gangenen Jahren zwar die Lebensqualitit fir
sterbende Erwachsene erheblich verbessert, fiir
unheilbar kranke Kinder und Jugendliche gdbe
es jedoch kaum ein Angebot, kritisiert die Arztin.
Diese Liicke soll das mobile Kinderhospiz schlie-
Ren oder zumindest schmadlern.

BETREULNG ZU HAUSE STATT 18 SPITAL. »Es ist uns
wichtig, dass Kinder, die am Lebensende stehen
oder chronisch krank sind, moglichst viel Zeit zu
Hause verbringen kénner, beschreibt Sabine
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Ein sterbenskrankes Kind zu haben ist fiir Eltern ein physischer und psychischer Grenzgang.
Das Kinderhospiz Netz begleitet todkranke Kinder sowie deren Familien auf ihrem Weg.

Reisinger die Grundintention des Vereins. Denn
gerade fiir junge Menschen sei die Isolation durch
lange Spitalsaufenthalte schwer zu ertragen.
»Wenn Heilung nicht mehr moglich ist, geht es
um Schmerzfreiheit und Lebensqualitét.« Deshalb
bietet das mobile Kinderhospiz den Eltern tod-
kranker Kinder ein Netzwerk an Personen ~ Fach-
leute wie Arztinhen, Juristinnen, Psychologinnen,
SozidlarbeiterInnen sowie ehrenamtliche Heifer-
Innen, die sich um eine professionelle Rund-um-
die-Uhr-Betreuung zu Hause kiimmern - kosten-
frei fir die Familie und oft diber mehrere Jahre
hinweg.

»Die Eltern haben meist einen langen Lei-
densweg hinter sich«, weif} Brigitte Humer-Tisch-
ler. »Viele Familien sind durch die Betreuung und
den stindigen Schlafentzug am Ende ihrer
Krifte.« Laut einer Studie trennen sich 95 Prozent
der Partner innerhalb von fiinf Jahren. Neben der
enormen psychischen Belastung ist auch die Ar-
mutsgefihrdung durch die aufwendige Pflege, die
es den Eltern oft nicht erméglicht, einem Beruf
nachzugehen, hoch - nicht nur bei sozial schwa-
chen Familien.

INSEL DER MORMALITAL »Wir versuchen, fiir die
Familien eine Insel der Normalitit zu schaffens,
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fasst Sabine Reisinger zusammen. Die Art der
Unterstiitzung hdnge ganz von den jeweiligen Be-
diirfnissen ab. Neben der palliativmedizinischen
Betreuung helfen geschulte Ehrenamtliche, den
Alltag zu bewdltigen. Bei der sechsképfigen Fa-
milie Mayr (Name von der Redaktion gedndert),
deren dlteste Tochter {16) an einer genetisch be-
dingten Speicherkrankheit leidet und sich in
einem wachkomadhnlichen Zustand befindet,
hilft das Team des Kinderhospizes nicht nur bei
der 24-Stunden-Pflege der 16-Jihrigen. Zwei
Ehrenamitliche kiimmern sich auch um die drei
Geschwister, helfen bei der Hausiibung und ler-
nen mit ihnen. Die schulischen Leistungen konn-
ten dadurch erheblich verbessert und die Mutter
entlastet werden.

»Die Geschwisterkinder sind uns ein grofies
Anliegens, bekrdftigt Sabine Reisinger. Denn
durch die intensive Pflege des kranken Kindes
kimen die Geschwister oft zu kurz. Weil den
Eltern einfach die Zeit fehlt oder auch die Energie.

UBER DEN TOD HINAUS. Die Betreuung der Fami-
lien durch das Kinderhospiz Netz beginnt mit der
Diagnose und geht {iber den Tod des Kindes hin-
aus. Die Familien werden so lange wie ndtig
begleitet. Manchmal brauchen sie einfach nur
Jjemanden zum Reden. Die ehrenamtliche Helfe-
rin Doris Schoch-Reitzner betreut seit zwei Jah-
ren eine Mutter, deren neunjahrige Tochter vor
einem Jahr gestorben ist. »Sie hat sich jemanden
gewiinscht, mit dem sie reden kann.«
Sprachlosigkeit - ein Phinomen, das Sabine
Reisinger oft erlebt, wenn es um den Tod eines
Kindes geht. »Die Sprachlosigkeit der Aufenwelt
ist fiir viele schwer zu ertragen. Auch ich habe das
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Fote: Michaela Bruckmiiller

Medizinerin Brigitte Humer-
Tischler und Lebensberaterin
Sabine Reisinger griindeten
gemeinsam einen Verein fiir
mobile Kinderhospiz. »Wir
versuchen, flir die Familien
eine Insef der Normalitit

zu schaffen.«

damals so erlebt. Die Auenwelt glaubt, dass die
Trauer nach einem halben Jahr vorbei ist. Aber
manchmal fangt sie da erst so richtig an.« Auken-
stehende wissen off nicht, wie sie mit Trauernden
umgehen sollen, ob sie sie auf den Verlust ihres
Kindes ansprechen sollen oder nicht. »In den mei-
sten Fillen wollen trauernde Eltern angesprochen
werden«, weifl die Lebensberaterin aus ihrer
Erfahrung. »Man kann dabei nicht viel falsch
machen, wenn man sich den Trauernden 6ffnet
und zuhdrt.«

AUCH KIMDER BRAUCHEN SYERBEBEGLEITUNG.
Neben der Betreuung der Familien will der Vereir,
der sich zu einem Grofteil aus Spenden finan-
ziert, das Tabu aufbrechen, dass auch Kinder ster-
benskrank sein kénnen und Sterbebegleitung
brauchen.

»In Osterreich gibt es noch kein einziges Kin-
derpalliativbett fiir unter 18-Jdhrige«, sagt die
Arztin, die Mitglied in zahlreichen Palliativgre-
mien ist und sich fitr eine Verbesserung der pal-
liativmedizinischen Betreuung von Kindern ein-
setzt. Deutschland oder auch viele osteuropdische
Lander seien diesbeziiglich schon viel fortschriti-
licher. Ein grofies Anliegen ist ihr ein stationdres
Kinderhospiz. »Ein erster Schritt wére ein Tages-
hospiz zur Entlastung untertags und als Ort der
Begegnung fiir Eltern und Kinder - auch rmit
pddagogischen und therapeutischen Méglich-
keiten.«

KRAFTOUELLE GARTEN. Wenn das Sterben rum
Alltag gehdrt — wie schaffen es Sabine Reisinger
und Brigitte Humer-Tischley, mit den schweren
Schicksalen umzugehen, mit denen sie téglich
kenfrontiert sind? »Wenn ich in einer Familie bin
und merke, dass das Sinn macht, dann bekomm
ich die Krafte, sagt die Arztin. »Eine Belastung ist
es jedoch, stindig erreichbar zu sein. Als Aus-
gleich gehe ich gerne spazieren und ich geniefle
gutes BEssen.« Sabine Reisinger tankt in der Natur
auf: »Ich gehe gerne laufen und ich habe einen
grofien Garten. Ich geniefie es, wenn die Sonne
aufgeht. Fiir mich ist das ein Neubeginn.« W\

info und Kontakt: www.kinderhospiz.at
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