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2005 war rlckblickend gesehen ein
wirklich aufregendes Jahr.

Damals konnte ich das noch nicht
so sehen. Ein Projekt wurde ge-
boren — ohne zu wissen, was daraus
entstehen wirde. Klar war nur,
der Begriff Kinderhospiz war in
Osterreich noch nicht bekannt.

Es war der Gesellschaft nicht
bewusst, dass es auch Kinder und
Jugendliche mit einer lebens-
verkirzenden Erkrankung gibt, die
dringend Unterstltzung bendtigen
und die Intensivstation eines Kinder-
krankenhauses nicht der richtige
Platz fUr sie ist.

Zu diesem Zeitpunkt war die
Betreuung im Spital  jedoch
unumganglich, da es keine, auf die
besonderen BedUlrfnisse dieser
Kinder spezialisierten, mobilen Ein-
richtungen gab.

Zu Beginn begegneten wir diesen
Themen ausschlieBlich mit Offent-
lichkeitsarbeit, bis 2007 die erste
Familie an uns herantrat. Eine in ihrer
— einer Intensivstation ahnlichen -
Wohnung isolierte Familie.

Der siebenjahrige Sohn musste
beatmet werden und brauchte
dringend medizinische und

pflegerische  Betreuung.  Seine

Gruf3worte von Obfrau
Sabine Reisinger

alleinerziehende Mutter und seine
Geschwister bendtigten Entlastung
und Unterstitzung im Alltag, um
diesen bewaltigen zu konnen.

Mit einem Schlag wussten wir genau,
was zu tun war.

Der Aufbau eines Teams Ehren-
amtlicher, geschult in einem eigens
konzipierten Befahigungskurs, der
Aufbau eines Palliativteams mit
Pflegepersonen, Arztinnen, Sozial-
arbeiter:innen, Therapeut:innen.

Und schon bald, durch einen Umzug
in groBere Raumlichkeiten, das
Angebot eines Tageshospizes, von
dem wir wussten, dass es fur die

Familien eine riesige Entlastung dar-
stellen wird. Die Nachfrage wuchs
und bald konnten wir auch an einigen
Wochenenden das Ubernachten
der Kinder ermdglichen - das
Wochenendhospiz war geboren.

@ Was uns bereits unsere
erste Familie lehrte, war
die Notwendigkeit, die
gesunden Geschwister zu
unterstutzen.

Gesunde junge Menschen, die ihr
Leben der Krankheit ihres Bruders

oder ihrer Schwester unterordnen
mUssen. Diesen jungen Menschen
die Moglichkeit zu bieten, etwas
Normalitat in ihren Alltag zu bringen,
ist unsere groRe Aufgabe. Durch
Geschwistergruppen, Geschwister-
und  Teenietreffs, gemeinsame
Wochenenden die eigenen Bedurf-
nisse kennen lernen und leben zu
durfen, einfach nur Spaf3 haben,
ohne Ricksicht nehmen zu mussen.

Heute stehen wir rund 55 Familien
zur Verfugung, das Angebot ist
unterschiedlich, ganz individuell,
ganz nach ihren Bedurfnissen.

® Wirsindin diesen 20
Jahren gewachsen,
professionell geworden,
aber trotzdem immer noch
mit dem Herzen dabei, mit
dem Engagement eines
Pionierprojekts und das
wollen wir uns noch sehr
lange erhalten, denn das
spuren die Familien.
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Liebes Team vom Kinderhospiz
Netz!

Seit 20
Kinderhospiz Netz Familien auf, die

Jahren fangt das
mit dem Unfassbaren leben missen
—der Diagnose, dass ihr Kind nicht alt
wird. Was dann beginnt ist mehr, viel

mehr als medizinische Betreuung.

@ Esist eine Zeit des
Begleitens, des Tragens,
des fureinander Daseins.

Wir fangen auf — das ist mehr als
ein Satz. Es ist ein Auftrag und
ein Versprechen. So schafft das

GrufBworte von Bundesprasident
Alexander Van der Bellen

Netz Raume fur

Gesprache, flr Nahe, fir Tranen und

Kinderhospiz

fUr das Leben. Es begleitet mit einem
offenen Ohr, offenen Armen und
einem offenen Haus.

Ein Netzwerk aus Profis und
Ehrenamtlichen gibt Sicherheit und
Halt. Im Tageshospiz, zu Hause, oder

dort, wo das Leben stattfindet.

Jede Familie wird gesehen, jeder
Wegist anders und keiner muss allein
gegangen werden.

® Ichdanke lhnenallen
far Ihre sorgsame
und wichtige Arbeit
und wlinsche dem
Kinderhospiz Netz alles
Gute zum 20-jahrigen
Bestehen.

Als Dramatiker bin ich es gewohnt,
die
Daseins zu beschreiben: Liebe und

groBen Verwerfungen des
Leidenschaft, Freude und Ungllck,

Tod und Verlust.

® Aberesistein
Unterschied, ob sich
diese Dinge in meiner
Vorstellung abspielen oder
ob sie einem im wirklichen
Leben begegnen.

Vor einigen Jahren ist in meinem
Freundeskreis das Kind eines Paares
unheilbar erkrankt. Ich habe mit dem
Versuch des Beistandes, aber auch
mit dem Gefuhl der Hilflosigkeit
erlebt, was diese Situation fir die
Betroffenen bedeutet hat.

7 N

GrufBBworte von Schriftsteller
Peter Turrini

Durch eine Anregung bin ich auf
das ,Kinderhospiz Netz* gestof3en,
eine Vereinigung von Menschen,
die haupt- und ehrenamtlich den
erkrankten Kindern und ihren
Familien hilft: Mit Rat und Tat und
groBer Hingabe und manchmal
sogar mit der befreienden Kraft der
Frohlichkeit.

@ Bitte unterstiutzen
Sie diese groBartigen
Helfer:iinnenim Rahmen
lhrer Moglichkeiten.

04



05

Wofur wir stehen.
Wohin wir wollen.

» VISION

Unser Team knuUpft fUr jede Familie ein individuelles Netz,
um alle Familienmitglieder auffangen zu kénnen. Sowohl
inunserem Tageshospiz, inihrem Zuhause und dort, wo ihr
Leben stattfindet. Damit kiinftig betroffene Familien jene
Unterstltzung erhalten, die sie bendtigen.

Unsere Begleitung umfasst die palliative Betreuung
von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen.
Wir unterstlitzen die betroffenen Familien, ab
Diagnosestellung, oft jahrelang, auch Uber den Tod des
Kindes hinaus. Durch ein multiprofessionelles Team und
eigens geschulte Ehrenamtliche.

Unser Angebot beinhaltet die mobile Betreuung, das
Tages- und Wochenendhospiz, das einem ,erweiterten
Wohnzimmer* gleicht, und die Begleitung von Eltern und
Geschwistern. Unsere liebevoll und bunt gestalteten

Raumlichkeiten bieten auBerdem Platz flr Austausch,
Gesprache und Trauer. Um kunftig die Familien noch
umfassender auffangen zu konnen, erweitern wir unser
Angebot stetig.

@ Unser Ziel ist ebenfalls, durch Aufklarung
und Information die Unterstltzung der
Familien, auch in ihrem nahen Umfeld,
zu verbessern.

Unser Bestreben ist es, uns mit Blick auf das Wohler-
gehen jedes Familienmitglieds laufend weiterzuent-
wickeln und eine vollumfanglich etablierte Institution im
Raum Wien und Umgebung zu werden und dennoch den
familiaren Charakter zu erhalten.

» MISSION

Unsere Philosophie ist es, Familien mit einem lebens-

verklrzend erkrankten Kind aufzufangen und dabei zu
unterstitzen, Familie bleiben zu kénnen.

@ Darlber hinaus besteht unser
Auftrag darin, die Notwendigkeit der
Kinderhospizarbeit o0sterreichweit sichtbar
zu machen.
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Geschichte
und Meilensteine

» HOHEPUNKTE
UND BESONDERE
ERRUNGENSCHAFTEN

Vor 20 Jahren sind wir mit einer grofen Vision
gestartet. Unser Ziel war es, Kindern und ihren Familien
in schwierigen Zeiten Halt zu geben - dann, wenn
das Leben ins Wanken gerat. Wir wollten dem Leid
ein Lacheln entgegensetzen, schone Augenblicke
schenken und die verbleibende Zeit mit Leben flllen.

® Eine herausfordernde Mission. Wir
begannenim Kleinen, wuchsen mit
unseren Aufgaben und entwickelten uns
mit jeder Erfahrung weiter.

>
2005

Die selbst betroffene Mutter Sabine
Reisinger und die Palliativarztin Dr."
Brigitte Humer-Tischler griinden den
Verein Netz“. Ziel des Vereins ist
es, Familien mit lebensverkirzend
erkrankten Kindern zu begleiten und die

Kinderpalliativ-Idee zu starken.

°
2007

Eine private Wohnung ist in den ersten zwei Jahren der Sitz
des Vereins. Danach Ubersiedelt er in ein kleines Biro in
der Breitenseer Stra3e in Wien 14. Bald darauf beginnt die
Begleitung der ersten Familie.

°
2008

Der erste Befahigungskurs startet. Im Rahmen dieses
mehrmonatigen Kurses werden die Freiwilligen auf die
vielen Aufgaben, die sie in den Familien erwarten, bestens
vorbereitet.

\

/—0

2015

Das mittlerweile gewachsene Team
Ubersiedelt in ein groBeres Biiro in der
Meidlinger HauptstraBe.

e

o
2013

Der ,Verein Netz* wird in ,,Kinderhospiz Netz“ umbenannt.

2016

Das Kinderhospiz Netz eroffnet das
erste Wiener Tageshospiz fir Kinder,

Jugendliche und junge Erwachsene.

L \
2017
Die Kammer der Wirtschaftstreuhander
stellt das Osterreichische Spendengiite-
siegel Nr. 06123 aus - eine Bestatigung
fUr die strengen Qualitatsstandards im

Umgang mit Spendengeldern.

2012

Start der Geschwistergruppen. Auch wenn Spiel, Spal3 und
Abenteuer hier im Vordergrund stehen, bieten sie Kindern
mit einem lebensverkirzend erkranktem Geschwister vor
allem die Moglichkeit, Kontakt zu ebenfalls betroffenen

Gleichaltrigen zu bekommen.

Der Verein kommt auf die Liste der spendenbeglnstigten
Einrichtungen des Finanzministeriums. Von nun an sind die

Spenden steuerlich absetzbar.

Im Juni 2012 findet zum ersten Mal unser Familienpicknick
am Badeteich Hirschstetten statt. Bei dieser seither
jahrlich stattfindenden Veranstaltung konnen Eltern und
Kinder andere betroffene Familien kennen lernen und sich

vernetzen.
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2018

Das Kindertageshospiz wird ausgebaut und um einen

zweiten Hospizraum und ein Therapiezimmer erweitert.

Im Oktober startet der ,Geschwistertreff* als zusatzliches
Angebot fur Kinder, deren Bruder oder Schwester
schwerkrank ist oder eine schwere Behinderung hat. Ziel
dieser Treffen ist es, die Starken jedes Kindes hervor-
zuheben und die emotionalen und sozialen Kompetenzen

zu fordern.

=
2021

Wiens erstes Wochenendhospiz fur Kinder wird im
Februar eroffnet. Dies bedeutet fur Eltern, ihr Kind neben
der mobilen Begleitung daheim und der Betreuung im
Kindertageshospiz nun auch fir ein Wochenende liebevoll
aufgehoben und bestens versorgt zu wissen.

Im Oktober findet das erste Elterncafé statt. Dieses neue
Angebot bietet Eltern schwerstkranker Kinder Zeit und
Raum fur ein gemutliches Beisammensein, die Moglich-
keit andere betroffene Eltern kennenzulernen und sich

regelmafig auszutauschen.

o
2022

Seit September bietet das Kinderhospiz
Netz Einzeltrauerbegleitung fiir Kinder
an. Sie soll das Kind dabei unterstitzen,
seinen Verlust zu realisieren, seiner
personlichen und individuellen Trauer
und den damit verbundenen Geflhlen
Ausdruck zu verleihen und eigene
Bewaltigungsstrategien zu entwickeln.

\

/—0

2024

Im Marz startet ein neues, padagogisches Angebot
»,Erste Hilfe beim Trauern“: Workshops fur Kinder und
Padagog:innen. Ein Angebot fur die Akutsituation und
zur Pravention. Ziel ist, das Thema Tod fur Kinder und
Jugendliche zu enttabuisieren und ihnen Raum fir einen

offenen Austausch zu ermdglichen.

Im August wird das Kindertageshospiz raumlich erweitert.
Der administrative Bereich wird stark verkleinert, wodurch
nunmehr Kinder gleichzeitigim Tageshospiz betreut werden
und ein eigener Bereich fir Musiktherapie entsteht. Seit
November bieten wir einen zusatzlichen Geschwistertreff

fUr Jugendliche und junge Erwachsene an.

2025

Das Kinderhospiz Netz hat 29 haupt-
amtliche und ca. 60 geschulte ehren-
amtliche Mitarbeiter:innen.




Fakten und Zahlen

Stand 04/2025

126

lebensverklrzend erkrankte Kinder haben wir seit
unserer Grindung, teilweise jahrelang, betreut.

57

von uns betreute Kinder und Jugendliche sind seither
gestorben.

120

Familien haben wir seit unserer Grindung begleitet.
Fur jede einzelne Familie wurde ein individuelles
Betreuungskonzept erstellt.

75

mal haben wir unser Wochenendhospiz seit der Er-
6ffnung 2021 angeboten —jedes Wochenende konnten
dreiKinder Samstag und Sonntag betreut werden.

112

Kinder und Jugendliche haben unsere vielfaltigen
Angebote fur Geschwisterbegleitung angenommen.
Viele davon mehrere Leistungen und das oft Uber Jahre.

166

Freiwillige haben wir in zwei Jahrzehnten geschult.
Diese arbeiten jahrlich tausende Stunden ehren-
amtlich. Allein 2024 waren es 6.029 Stunden.
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Warum unsere Arbeit so wertvoll ist.

Familien berichten.

2006 hat die internationale Arbeitsgruppe der European
Association for Palliative Care (EAPC) Folgendes in ihrem
IMPaCCT-Statement definiert:

LUnter padiatrischer Palliativversorgung von Kindern und
Jugendlichen versteht man die aktive und umfassende
Versorgung. Diese berlcksichtigt Korper, Seele und
Geist des Kindes gleichermaBen und gewahrleistet die
Unterstltzung der gesamten betroffenen Familie®.

® Nach diesem Leitsatz ist unser Angebot
fUr betroffene Familien aufgebaut.

Der erste Kontakt mit den Familien entsteht meist durch
das Krankenhaus, den Arzt oder die Arztin, die das Kind
betreuen und die Diagnose stellen.

Bei einem Erstbesuch wird abgeklart, welche Unter-
stltzung das Kind und seine Familie bendtigen. Die
Bedurfnisse der gesamten Familie — krankes Kind, Eltern
und Geschwister — stehen dabeiim Vordergrund.

Unser Ziel ist es, alles zu tun, damit das lebensverkirzend
erkrankte Kind so lange wie moglich zu Hause, im
vertrauten Umfeld, bleiben kann.

Andi, betroffener Vater

Seitdem wir vom Kinderhospiz Netz betreut werden, ist
unser Leben um vieles leichter geworden.

® Die Aufenthalte von Simon im Tages-
und Wochenendhospiz und die mobile
Pflege zuhause sind eine groR3artige
Unterstutzung!

Und auch die Betreuung von Noah durch die Ge-
schwisterbegleitung ist eine enorme Erleichterung: Zum
Beispiel, dass er von einer ehrenamtlichen Mitarbeiterin

von der Schule abgeholt wird.

Petra, betroffene Mama

Wir sind zum Kinderhospiz Netz gekommmen, indem ich
eigentlich nach einer Geschwistergruppe gesucht habe
fir Noah, weil ich weil3, dass es das international gibt
und ich geschaut habe, ob es das in Osterreich auch
gibt. Und dann habe ich erst mitbekommen, wie viel
Unterstltzung das Kinderhospiz Netz anbietet, durch das
Wochenendhospiz, das Tageshospiz, der Pflege zuhause
und all den Therapiemdglichkeiten. So sind wir dort
hingekommen.

® Seit wir beim Kinderhospiz Netz sind, ist es

wie ein Traum fUr uns.

Wir konnten gar nicht glauben, wie schnell da Hilfe
angeboten wird. Nach dem Erstkontakt ist es zack-zack
gegangen. Die Physiotherapeutin ist zu uns nach Hause
gekommen sowie die Musiktherapeutin. Super ist auch
das Wochenendhospiz. Simon flhlt sich wohl dort und
ich kann mich ebenfalls entspannen, auch wenn mir
das als Mutter nicht leicht fallt, wenn das eigene Kind
nicht daheim ist. Aber ich weif3, dass er im Kinderhospiz
professionell aufgehoben ist.



15

Michael, betroffener Papa

Das Kinderhospiz Netz fangt uns, wie der Name schon
sagt, wie ein Netz auf und verschafft meiner Frau und mir
wertvolle Momente der Auszeit vom herausfordernden
Alltag. Es gibt ganz tolle Angebote, vor allem die
Musiktherapie. Erst dadurch haben wir erfahren, dass
Musik das Element flr unsere Tochter ist. Sie liebt es total
und profitiert sehr davon. Wir haben andere betroffene
Familien kennen gelernt.

@ Es tut gut sich mit Familien, die
auch beeintrachtigte Kinder haben,
auszutauschen. Daraus sind auch
Freundschaften entstanden.

Nada und Stefan, betroffene Eltern

Unser Alltag mit Hannah und ihrem Bruder Felix ist
schon, aber auch sehr anstrengend. Durch Hannahs
lebensverkirzende Krankheit in Kombination mit der
schweren Beeintrachtigung sind wir vermehrt und fast
durchgehend mit Hannahs Betreuung beschaftigt.

Kompetente und liebevolle Betreuungseinrichtungen,
die sich um unsere Hannah tageweise kimmern,
entlasten daher unseren Alltag enorm. Wenn Hannah ein
Wochenende mit Ubernachtung im Netz verbringen darf,
schafft das fur uns und Felix andere Mdoglichkeiten der
Freizeitgestaltung.

Die Therapieangebote im Kinderhospiz Netz gefallen
Hannah sehr und férdern ihre Zufriedenheit und auch die
korperliche Verbesserung ihrer Defizite.

Als Familie sind wir dem Kinderhospiz Netz sehr dankbar,
dass es uns oft so flexibel zusatzliche Unterstitzung mit
Hannah bietet. Im Namen von Hannah und Felix mochten
wir uns daher vielmals fur den Einsatz des Kinderhospiz
Netz Teams bedanken. Eure Arbeit erleichtert nicht nur
unseren Wochenrhythmus, sondern auch den vieler
anderer Familien mit betroffenen Kindern.

Suzana, betroffene Mama
Das Tolle am Kinderhospiz Netz ist fir mich:

Wenn meine Tochter Larissa im Tageshospiz ist, hab
ich Zeit fur mich und kann Dinge erledigen. Und, da
normalerweise mein Hauptaugenmerk Larissa gilt, kann
ich mit Larissas Schwester Zoey ,Mama-Tochter-Zeit*
machen. Was Zoey sehr genief3t!

@ DasKinderhospiz Netz istimmer da, wenn
man Fragen hat und unterstutzt einen.
Dafur binich sehr dankbar!

Zoey, Geschwisterkind

Ich liebe Tiere und das Beste ist das Geschwister-
wochenende im Regenbogental. Dort kannich reiten oder
mit den Kaninchen kuscheln. Ich bin froh, dass ich die Trudi
vom Kinderhospiz Netz hab, sie spielt immer mit mir, geht
mit mir ins Kino oder in den Zirkus.

@ Ich bin froh, dass es euch gibt.
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Unser Hospiz-

und Palliativteam

Die besondere Herausforderung
in der Kinderpalliativversorgung
ist der oftmals langjahrige Verlauf
der Erkrankungen der betroffenen
Kinder, der ein gut organisiertes
Versorgungsnetzwerk der gesamten
Familie fordert. Um dies zu gewahr-
leisten ist ein multiprofessionelles
Team aus folgenden Bereichen
notwendig:

» PFLEGE

Die hohe Qualitat der Pflege eines
lebensverkirzend erkrankten Kindes
wird durch den Einsatz bestens aus-
gebildeter und palliativ geschulter
Pflegekrafte sichergestellt.

Unser Pflegeteam

[ versorgt und betreut das kranke Kind

[ begleitet die Familie in der Trauer

zuhause oder im Kindertageshospiz

entlastet die betreuenden Familienmitglieder durch Entlastungspflege

und Telefonate

pflegt den Kontakt zu den betroffenen Familien durch persénliche Gesprache

Pflegeartikeln und Hilfsmitteln

berat in pflegerischen Belangen und unterstiitzt bei der Organisation von

rund um die Uhr

bietet psychosoziale Begleitung und telefonische Erreichbarkeit bei Bedarf

[ ermoglicht und begleitet das Sterben des Kindes zuhause

V N

Renate Kraft,
Leitung Kinderpalliativteam und DGKP

Birgit Stenicka,
Leitung Kinderpalliativteam und DGKP

Ich freue mich, seit zehn Jahren Teil dieses grof3artigen Meine Arbeit im Kinderhospiz Netz ist fUr mich viel
Teams sein zu durfen. stimmiger als friher im Spital, weil die Betreuung mit den
Familien ganz anders ist. Man lernt sie besser kennen und
® Inder Zeit hat man gesehen, wie wir
gewachsen sind und wie dringend

notwendig unsere Arbeit ist.

begleitet sie Uber einen langeren Zeitraum. Das ist ein
schones Miteinander.

@ Jeder Tag mit unseren Kindern und jungen
Erwachsenen beiuns im Kinderhospiz ist
etwas Besonderes.

Die Kinder geben einem ein ehrliches Feedback der Arbeit
und wenn ich dann in ein strahlendes und lachendes

Gesicht schaue, weif3 ich, dass ich hier richtig bin.

Die Eltern vertrauen uns ihr Wertvollstes an. Sie wissen,
dass wir gut ausgebildet sind und kdnnen somit sicher
sein, dass ihre Kinder bei uns professionell aufgehoben
sind.
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» MEDIZIN

Neben der Grundversorgung durch Arztinnen und
Arzte, sowohl im niedergelassenen Bereich und in den
Fachabteilungen der Spitadler braucht es zusatzliche
medizinische Betreuung, um die speziellen Bedurfnisse
eines palliativ erkrankten Kindes zu erflllen.

Unser Arztiinnenteam

fuhrt regelmaBige Hausbesuche, in der dem Kind ver-

trauten Umgebung, durch
- J

berat in den meist komplexen medizinischen Belangen
(Symptomkontrolle)
S

» GESCHWISTERBEGLEITUNG

Da ein krankes Kind viel elterliche Aufmerksamkeit fordert,
treten die gesunden Geschwister oft in den Hintergrund.
Durch regelmaRBige Ausflige mit anderen betroffenen
Kindern und gezieltem Einsatz durch ehrenamtliche
Mitarbeiter:iinnen werden Freirdaume fur die gesunden
Geschwister geschaffen.

Unsere Kolleginnen

sind wichtige Gesprachspartnerinnen fir Kinder mit

einem schwerstkranken Geschwister und deren Anliegen
S J
-

koordinieren ehrenamtliche Unterstltzer:iinnen bei der

~ Betreuung und Freizeitgestaltung dieser Kinder
( . o . . N\ y,
unterstiitzt bei diversen Entscheidungsfindungen ~ N
(z.B. weiterer medizinischer Schritte, wie Umstellung organisieren regelmaBige Ausfllige fir die unterschied-
auf klnstliche Erndhrung bis hin zur Therapieziel- lichen Altersgruppen
vereinbarung) J
. V(s . . . R
~ starken im Rahmen des Geschwistertreffs die An-
begleitet zu Gesprachen mit anderen Helfer:innen und passungsfahigkeit an die besondere Lebenssituation der
Teams Kinder
N J S J
ermoglicht und begleitet das Sterben des Kindes bieten Einzeltrauerbegleitung fir trauernde Ge-
zuhause schwister
J J

Heinz-Peter Ebermann,
Palliativmediziner

Palliativmedizin hat unter anderem die Aufgabe, unheilbar
kranken Kindern ein Leben ohne Schmerzen und Angst in
hauslicher Umgebung zu ermaoglichen.

® Ganzbesonders soll eine kompetente
Behandlung vermeiden, dass ein Kind
das Ende seines kurzen Weges im Spital
erleben muss.

Die Tatigkeit im Kinderhospiz Netz bedeutet fiur mich
personlich, die Familien und Kinder dabei bestmoglich
zu unterstutzen, auch in diesen schwierigen Zeiten
Familie bleiben zu koénnen und unnétige, belastende
Krankenhausaufenthalte zu vermeiden.

Doris Schoch-Reitzner,
Leitung Geschwisterbegleitung

Der Bereich Geschwisterbegleitung ist in einem
Kinderhospiz sehr wichtig, weil die kranken Kinder von
den Eltern mehr Aufmerksamkeit brauchen und sich die
gesunden Geschwister oft zu kurz gekommen fuhlen.
Meine Aufgabe ist es, diese gesunden Geschwister zu
begleiten und sie in ihrem Alltag zu unterstutzen.

FUr mich personlich bedeutet diese Tatigkeit eine totale
Bereicherung. Ich liebe Kinder und es berlhrt mich mit
ihnen zu arbeiten. Ich bekomme auch ganz viel von den
Kindern zurtck.

® Ein Lachen, ihre Freude und ihre
Dankbarkeit.

20



21

» SOZIALARBEIT

Die Diagnose der palliativen Erkrankung eines Kindes
umfasstin inren Auswirkungen viele Bereiche des Lebens
der betroffenen Familie und weiterer Angehdriger. Angste
und Sorgen beziehen sich neben der medizinischen
Dimension haufig auf Fragen der Existenzsicherung, der
Bewaltigung alltaglicher Herausforderungen, beruflicher
Anliegen, familienrechtlicher Angelegenheiten, auf
Fragen des Wohnens und ganz grundsatzlich auf die
Frage ,Wie konnen wir das schaffen?”.

Dabei sind Bedurfnisse, Kompetenzen und Ressourcen
der Familie leitend fur die Sozialarbeit.

Unsere Sozialarbeiterinnen

[bieten Beratung, Begleitung und Unterstiitzung

helfenbeider Organisationvon Versorgungsmaoglichkeiten

beraten bei der Klarung finanzieller und rechtlicher Fragen

unterstitzen bei der Belastungsbewaltigung

'SR YA YA
N

Sylvia Wasshuber-Haas,
Sozialarbeiterin

® Ich bin daflr da, dass die Eltern praktische
UnterstlUtzung bekommen und auch das
Gefuhl, dass jemand hinter ihnen steht.

Mein Aufgabengebiet ist sehr breit gefachert, zum Beispiel
unterstUtze ich die Eltern bei Forderungen, versuche ihre
Ressourcen zu starken und auch ihre Selbstbestimmung.
Die Tatigkeit im Kinderhospiz Netz bedeutet fur mich
einen anderen Blick auf das Leben zu haben und auch
kurze Momente bewusst zu genie3en - jeder Augenblick
zahlt.

Komplexe Erkrankungen erfordern viele Therapien, um
die Lebensqualitat des Kindes zu erhalten bzw. zu fordern.

Ein Team aus den Bereichen Physio-, Musik- und Psycho-
therapie bietet ein wertvolles Zusatzangebot zu bereits
bestehenden Therapien.

» MUSIKTHERAPIE

Musik kann Kindern mit einer lebensverklrzenden Er-
krankung insofern helfen, dass sie Stimmungen einfangt
und eine Atmosphare schafft, in der die Kinder sich wohl-
fUhlen und Themen verarbeiten.

Unsere Musiktherapeutinnen

schaffen Giber Musik eine eigene Art der Kommunikation
fur die oftmals nonverbalen Kinder

bieten einen alternativen therapeutischen Ansatz durch
Gesange, Klange und Rhythmen

Johanna Doblinger,

Musiktherapeutin

Besonders in Erinnerung geblieben ist mir eine junge Frau,
die nicht sprechen und sich eigentlich auch nicht bewegen
konnte, auBBer ihren Zeigefinger. Ich habe die Gitarre
genommen und sie ihr so hingehalten, dass sie die Saiten mit
ihrem Zeigefinger anschlagen konnte. Dadurch war es fur sie
plotzlich maglich zu hdren, wie ihre Bewegung klingt.

® Das war so schon, weil ihre Augen auf
einmal ganz grol3 geworden sind, weil
sie erkannt hat, dass sie die Ursache von
diesen Klangen ist.
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» PSYCHOLOGIE/PSYCHOTHERAPIE

Eine palliative Diagnose und die damit verbundenen Herausforderungen an das
gesamte Familiensetting ist mit vielen Emotionen verbunden.

Unsere systemische Familientherapeutin

[ flhrt entlastende Gesprache im Alltag und in Krisensituationen

[ arbeitet mit den Familien am Familiensetting um Ressourcen aufzuzeigen

—

[ unterstitzt im Trauerprozess nach Versterben des Kindes

» PHYSIOTHERAPIE

Unsere Physiotherapeutinnen

bieten zusatzliche Physiotherapie zuhause (z.B. bei speziellen Anforderungen wie
erschwerter Transport, llickenhaftes Versorgungsnetzwerk)

[ beraten bei der Auswahl von Heilbehelfen und unterstitzt bei deren Organisation j

schulen Familienmitglieder und Helfer:innen (z.B. atemtherapeutische Ubungen,
rickenschonendes Heben und sanftes Umpositionieren)

Sara Sebron,
Psychotherapeutin

Ich bin da, um das Prinzip der Hoffnung aufrecht zu
erhalten, damit die Eltern trotz der schwierigen Situation
weitermachen.

Bei meinen Hausbesuchen betreue ich die Familien in
ihrer vertrauten Umgebung, biete Entlastungsgesprache
und Elternberatungen an.

@ Ichhore zu, weil es wichtig ist, dass sie
ihren Angsten und Geflihlen Raum geben
und mit jemandem teilen konnen.

Geertje Gartner-Striibli,
Physiotherapeutin

Haufig habe ich es mit Kindern zu tun, die sich sprachlich
nicht ausdrtcken kénnen.

@ Wenn es keine Worte mehr gibt, sind
Beruhrung und Bewegung fur mich eine
Brucke in die Welt der Kinder undich
kann mit innen Uber meine Hande in einen
Dialog kommen.

Ich erlebe oft in der Physiotherapie, dass Kinder sich sehr
gut entspannen und Schmerzen, die sie aufgrund einer
momentane Situation haben, gut beeinflusst werden
konnen.
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» UNSER EHRENAMTSTEAM

Ehrenamtliches Engagement ist das Fundament der
Hospizarbeit. Das multiprofessionelle, hauptamtliche
Team kann nur dann palliativ qualitatsvoll arbeiten und
den Familien ein breites Angebotsspektrum kostenfrei
bereit stellen, wenn es von ehrenamtlichen Kolleg:innen
unterstitzt wird.

Voraussetzung, um im Kinderhospiz Netz ehrenamtlich
tatig werden zu konnen, ist unser verpflichtender
Befahigungskurs. Dieser Kurs bereitet die Freiwilligen
optimal auf die Aufgaben, die sie in den Familien erwarten,

VOor.

Stefan Brunner,
Ehrenamtskoordinator
Nach elfjahriger ehrenamtlicher Mitarbeit im Kinderhospiz

Netz bin ich seit 2021 als hauptamtlicher Ehrenamts-
koordinator tatig.

Nun konnte ich auch die andere Seite der Medaille kennen
lernen und bemerkte bald, dass beide Seiten glanzen.

® Sowohl die vielseitige ehrenamtliche
Unterstltzung fur die Familien als auch
diese Hilfe hauptamtlich zu organisieren,
ist von groBem Wert fur Eltern,
Geschwister und die erkrankten Kinder.

Dagmar, ehrenamtliche Mitarbeiterin

Im Kinderhospiz Netz betreue ich eine betroffene Familie mit einem lebensverkirzend erkrankten
Kind. Ich besuche sie zu Hause, unternehme etwas mit den gesunden Geschwisterkindern.

@ Auch bei Veranstaltungen des Kinderhospiz Netz helfe ich mit.

Bao Chi, ehrenamtliche Mitarbeiterin

Neben der erfillenden und sinnstiftenden Tatigkeit sind es die ehrlichen zwischenmenschlichen
Begegnungen mit den Kindern, Geschwisterkindern, deren Familien, hauptamtlichen Mit-
arbeiter:innen und eben auch den anderen Ehrenamtlichen, die das Ehrenamt im Kinderhospiz
Netz zu einer wirklichen Bereicherung fUr mein Leben gemacht haben.

Christian, ehrenamtlicher Mitarbeiter

Durch den Tod meines Vaters beschaftigte ich mich erstmals mit dem Thema Hospiz. Kurze
Zeit spater wurde ich zufallig auf das Kinderhospiz Netz aufmerksam und bald darauf saf3 ich im
Befahigungskurs fir Enrenamtliche. Die vielen verschiedenen Tatigkeiten im Kinderhospiz sind
eine tolle Abwechslung zu meinem Burojob.

@ Die Begegnungen mit den Familien, vor allem den Kindern, erden mich
immer wieder aufs Neue.
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NETZ

WIR FANGEN AUF!

Wir sagen Danke!

Allunsere Angebote sind fur die betreuten Familien zeitlich unbefristet
und mit keinerlei Kosten verbunden. Dies ist nur aufgrund der treuen
Unterstltzung unserer Spender:innen und Sponsor:innen moglich.

Ihre regelmafige Unterstltzung erlaubt uns, die Versorgung von
Familien mit schwerstkranken Kindern langfristig und wirksam zu planen.
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