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5

es geht nicht darum
dem leben mehr tage zu geben
sondern den tagen

mehr leben

(Cicely Saunders)



Wir sind alle darauf gepolt vor dem
Tod wegzulaufen, aber das Sterben ist
ein Teil von unserem Leben.”'

B.J. Miller, MD.

Wir Menschen haben eine so grof3e
Furcht vor dem Sterben und vor dem
was danach geschieht, dass wir uns
nicht mit Themen wie Sterben und Tod
auseinandersetzen wollen und blen-
den es aus unserem Alltag aus. Es wird
nicht darlber gesprochen und sich
nicht damit befasst. In der Gesellschaft
ist es bis heute ein absolutes Tabuthe-
ma. Besonders Familien, die sich durch
ein schwer erkranktes Kind gezwun-
genermalen damit auseinandersetzen
mussen, empfinden es als schwere Auf-
gabe. Sie sehen sich als AuBenseiter
und unverstanden - als ein schwaches
Mitglied der Gesellschaft. Diese Ansicht
hat mich dazu bewegt mich ndher mit
dem Thema Kind und Tod, Familienent-
lastung und dem damit verbundenen
Kinderhospizgedanken auseinanderzu-
setzen. Mein Bestreben ist es mit dieser
Arbeit Menschen Uber die Mdglichkei-
ten der Hilfeleistungen aufzuklaren. Ich
will mit meiner Masterarbeit die Mythen
und Gerlchte beztglich der Kinderhos-
pizarbeit klaren und darauf aufmerk-
sam machen, dass ein Hospiz fUr Kinder

keineswegs mit dem Tod gleichzustel-
len ist. Im Rahmen meiner Recherchen
habe ich einige Kinderhospize in Os-
terreich und Deutschland besucht und
nahm an einigen Vortragen bezuglich
Kinderhospizarbeit teil. Besonders be-
schaftigt hat mich die Frage, wie man
das Leben eines Kindes, deren Familien
und der Mitarbeiter in einem Kinder-
hospiz durch die Architektur lebens-
werter gestalten kann. In wie weit ist es
modglich die Architektur als erganzende
Therapieform zu nutzen?

Als idealen Standort fur meinen Ent-
wurf habe ich die Gemeinde Seeham
gewahlt, da es im Umkreis Salzburg und
Bayern sehr wenige bis keine Mdglich-
keiten der Hospizbetreuung gibt. Die
Schwierigkeit meiner Arbeit lag darin,
einen multifunktionalen Ort zu schaf-
fen, der einerseits erlaubt, Abschied zu
nehmen, andererseits jedoch das Le-
ben symbolisieren soll. Es sollte ein Ort
werden an dem Leben und Tod zu einer
Einheit verschmelzen kénnen.

Im Rahmen dieser Masterarbeit habe
ich eine Umfrage erstellt, um den der-
zeitigen Wissenstand bezUglich Kinder-
hospizarbeit in Osterreich darzustellen.
Die folgenden Grafiken zeigen einen
Uberblick des derzeitigen Wissensstan-
des von hundert fremden Menschen
verschiedensten Alters und Herkunft.

1 End Game. Rob Epstein, Jeffrey Friedman. USA 2018. TC: 37:57 - 38:03
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initiiert. Teilgenommen haben 100 anonyme Personen.
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WOZU BRAUCHEN WIR DAS
HOSPIZ?

Unsere  Gesellschaft  wird  immer
schnelllebiger, hochtechnisierter und
burokratischer, es wird auf wesentliche
Aspekte wie Gemeinschaft, Hilfe oder
Traditionen weniger Wert gelegt.? Be-
sonders Familien mit einem sterbens-
kranken Kind oder Jugendlichen bend-
tigen dieses Gefuhl von Geborgenheit
und Sicherheit nach der Diagnose am
Dringendsten. In den modernen Akut-
krankenhausern kann jedoch nur in den
wenigsten Fallen diesen Bedurfnissen
nachgegangen werden. Das Perso-
nal ist darauf getrimmt aggressiv ge-
sund-machend zu agieren und entgeg-
net daraufhin den kleinen Patienten mit
Stress, Druck und Unwohlsein. Durch
die BUrokratie kann in den meisten Fal-
len die Zeit nicht aufgebracht werden
den Einzelnen auf seine individuellsten
Wuinsche, wie Schmerztherapie, Um-
gebung oder Familieneinbezug einge-
gangen werden. Es wird meist nur ein
Faktor, der Physische, wahrgenommen
und auf den Mensch als Gesamtes ver-
gessen. Emotionale, Geistliche und Ge-

2 Vgl. Buckingham, 1993.

sellschaftliche Ebenen werden nicht
behandelt.

David A.E. Shephard formulierte drei
Grunde fur das unwissende Handhaben
mit Sterbenden: Der Arzt behandelt
den Kranken und versucht alles mogli-
che fUr dessen Besserung zu unterneh-
men, vergisst jedoch auf den eigentli-
chen Menschen. Der zweite Grund ist
die unpassende Umgebung. In einem
Akutkrankenhaus sind alle Gerate, Rau-
me und das Personal darauf ausgerich-
tet, Gesundheit herzustellen und nicht
Schmerzen ganzheitlich zu lindern.
Drittens gibt es Defizite in der Ausbil-
dung des Personals. Dem Tod wird mit
Feindseligkeit begegnet und nicht da-
mit auseinandergesetzt. Durch diese
Angst und dieses Unwohlseins wird ei-
nem sterbenden Menschen mit Gleich-
gultigkeit, oder auch mit Abstand be-
gegnet. Nicht selten kommt es bei der
betroffenen kranken Person zu Ver-
einsamung, Verlust der eigenen Wert-
schatzung, Hoffnungslosigkeit und im



schlimmsten Fall auch Depressionen.
Es ist dieser Stempel der ,Unheilbar-
keit”, die auf die Stirn gedrlckt wird
und der Patient damit stillschweigend
vernachlassigt wird. So kdédnnte man
den Tod in einem Krankenhaus auch
als Problem, das nicht geldst werden
kann, oder auch technischen Fehler se-
hen, aber es wird nicht vermittelt, dass
der Tod genau so ein Teil des Lebens
ist, wie die Geburt. Ein Hospiz ist daher
ein Lehr- und Lernort Uber das Leben.
Es zeigt uns, dass ein kranker Mensch
als Ganzes betrachtet werden muss. Es
hangt nicht nur von der Schmerzthera-
pie ab, ob sich ein Patient wohlfuhlt, viel
mehr spielen Faktoren wie Umgebung,
liebevolle Betreuer, ein verstandnisvol-
les multidisziplinares Team, Freunde
und Familie eine wichtige Rolle in der
Hospiz- und Palliativpflege. 3

Neben den Hauptaufgaben des Pfle-
gens, der Versorgung und der Gebor-
genheit formuliert Student* vier weite-
re wichtige Aufgalben eines Hospizes:

Das in einem Hospiz erworbene Wis-
sen soll fur alle frei zur Verflgung ge-
stellt werden.

Ein Hospiz soll als Beratungsstelle fur
Betroffene, Angehdrige dienen.

Ein Hospiz soll Bildungsarbeit leisten.

Ein Hospiz soll im Bereich der For-
schung tatig sein und Erfahrungen wei-
tergeben

Wir alle befinden uns auf der gleichen
Reise, haben den gleichen Zutritt und
gehen durch den gleichen Ausgang. Wir
alle sind Pilger auf der gleichen Stral3e,
und jeder von uns braucht einen Rast-
platz, wo er sich erholen und sich wohl-
fuhlen kann, bevor wir ans Ziel unserer
Fahrt gelangen. Mit dem Hospiz haben
wir heute eine Wahlmoglichkeit, wo wir
anhalten kdnnen und mitbestimmen,
wie sich dieser Halt gestalten soll”. ®

3 David A.E. Shephard, MB.: Principles and practice of palliativ care, 05.03.1977, https:/www.
nchi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1879355/pdf/canmedaj01499-0067.pdf, 14.06.2018

4 Vgl Student, 1991, 50-51.
5 Buckingham, 1993. 55.
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Kinderhospizarbeit ist eine zusatzliche
UnterstUtzung fur Familien mit lebens-
verkUrzend erkrankten Kindern und Ju-
gendlichen. Es beginnt mit dem Zeit-
punkt der Diagnose und erstreckt sich
noch einige Jahre Uber den Tod hinaus.
Oft leben die erkrankten Kinder viele
Jahre mit ihrer Grunderkrankung und
Prognose, das einen langen Prozess in
der Auseinandersetzung mit Verlusten,
Hoffnungen, Fragen in der gesamten
Familie bedeutet. Somit ist in der Re-
gel ein Kinderhospiz nicht - wie haufig
damit in Verbindung gebracht - eine
,Endstation” fur erkrankte Kinder und
Jugendliche. Vielmehr ist es der Be-
ginn einer langjahrigen Begleitung und
Vorbereitung der gesamten Familie.
Durch die UnterstUtzung eines ambu-
lanten Kinderkrankenpflegedienstes
und ambulanten Kinderhospizdienstes
ist es meist moglich Kindern ein Ver-
bleiben in der vertrauten Umgebung
zu erm&glichen. Wichtig dabei ist, die
ganze Familie im Auge zu behalten,
da die permanente Pflege des schwer-

WAS IST
KINDERHOSPIZARBEIT?

kranken Kindes und damit verbundene
Akutphasen die gesamte Familie stark
belasten. Neben der mobilen Kinder-
hospizarbeit, gibt es auch stationare
Kinderhospize, welche als kurzzeitige
Entlastungsmoglichkeit fur die gesam-
te Familie dienen. Auch der Austausch
und Kontakt zu anderen betroffenen
Familien ist von grofRer Bedeutung.t’#®

,Es geht um Betreuung und Be-
gleitung schwer kranker Kinder
und Jugendlicher und damit ver-
bundenen Teilaspekten wie u.A
Schmerztherapie, Symptom-
kontrolle, Pflege, psychosozialer
Unterstutzung, Geschwisterbe-
treuung,Information, Beratung,
Entlastung, Trauerbegleitung.”

Vortrag von Claudia Nemethf

6 Vgl. Kinderhospiz Sterntaler eV., Was ist Kinderhospizarbeit, https:/www.kinderhos-
piz-sterntaler.de/was-wir-tun/stationares-kinderhospiz/kinderhospizarbeit-in-deutschland/,

11.07.2018.

7 Vgl. Deutscher Hospiz- und PalliativVerband eV, Kinderhospizarbeit in Deutschland,
https:/www.dhpv.de/themen_kinder.html, 18.06.2018.
8 Vgl. Jennessen/Bungenstock/Schwarzenberg, 2011, 48-50.



GRUNDSATZE DER
KINDERPALLIATIV &

HOSPIZARBEIT

GemaR IMPaCCT und der icpcn (International Children Palliative Care Network)
kdnnen folgende Grundsatze der padiatrischen Hospiz- und Palliativversorgung?®

aufgelistet werden:

*Jedes Kind sollte individuell kulturell
als auch altersgerecht abgestimmte
palliative Versorgung erhalten

*Padiatrische Hospiz- und Palliativver-
sorgung sollte fur alle zuganglich sein
- unabhangig von der finanziellen Lage
der Familie

*Hospiz- und Palliativversorgung fur
Kinder beginnt mit der Diagnose einer
lebenslimitierenden oder lebensbe-
drohlichen Krankheit und lauft Uber
den gesamten Verlauf der Krankheit
und kann parallel zu lebensverlangern-
den Therapiemalnahmen erfolgen

eZentraler Ort der Versorgung soll -
wenn moglich - das gemeinsame Zu-
hause von Kind und Familie sein

*Das Kind muss - wenn bereits mdg-
lich - die Gelegenheit haben, an Ent-
scheidungen zu seiner Hospiz- und
Palliativversorgung teilzuhaben

*Jedes Kind soll einen Arzt mit padia-
trischem Wissen zur Verflgung haben
und auch diesen bei Bedarf jederzeit
konsultieren kénnen.

9 Nemeth/Pochobradsky, Hospiz und Palliativversorgung fur Kinder, Jugendliche und Jun-

ge Erwachsene, Experten-

Konzept, 2013, https://www.bmgf.gv.at/cms/home/attach-

ments/3/6/7/CH1071/CMS1103710970340/hospiz-_und_palliativversorgung_fuer_kinder, ju-
gendliche_und_junge_erwachsene, expertenkonzept (2013).pdf, 18.06.2018.



°Es soll der Familie die Modglichkeit
durch eine Dritte Person gegeben wer-
den, ein geeignetes Versorgungssys-
tem aufzubauen und dieses auch zu
erhalten

eJedes Kind soll das gesamte Jahr
Uber professionelles medikamentdses,
psychologisches und physikalisches
Schmerz- und Symptommanagement
zur Verfugung haben

*Die Versorgung ist ebenfalls an die
Bedurfnisse und Mdglichkeiten des Kin-
des auszurichten

*Die oberste Prioritat in jeder Entschei-
dungsfindung sollte dem Kind zuge-
schrieben werden

*Die Mdglichkeit der Bildung und Wei-
terbildung des erkrankten Kindes sollte
gewahrleistet werden

°Es besteht jederzeit eine Informati-
onspflicht gegenliber dem erkrankten
Kind, den Eltern, den Geschwistern -
entsprechend des Entwicklungsstan-
des




DEFINITIONEN

Im Laufe der Arbeit werden einige spezialisierte Begriffe verwendet. Im folgenden
Text werden die haufigsten und wichtigsten Begriffe zur besseren Verstandlich-

keit der Arbeit aufgezeigt und erklart.
HOSPIZ

Betrachtet man die Fortschritte der
letzten Jahre, so scheint der Begriff
,Hospiz“ ein modernes, neues Wort
fur diese Art von Institution zu sein.
Jedoch hat das Wort seinen Ursprung
bereits im 19. Jahrhundert.

Laut Duden (Band 7) wird der Begriff
folgendermafen definiert:

,Das Wort wurde im 19. Jhd. aus alte-
rem Hospitium eingedeutscht, das aus
lat. Hospitium ~Gastfreundschaft; Be-
wirtung; Herberge ™ stammt®. ©

Eine weitaus umfangreichere Definition
wird im Jahre 1909 in einem Lexikon
niedergeschrieben:

,Hospiz (lat. Hospitium, ,Herberge®,
franz. Hospice), kleines Ordenshaus mit
wenigen Ordensleuten zur Aufnahme
durchreisender Mdénche; dann in ge-
wohnten Gegenden, namentlich auf
der Hohe wichtiger Alpenpdasse, von
Mdbnchen angelegtes Gebaude, in dem
man Reisende aufnimmt und verpflegt,
und von dem Verwirrten Hilfe geleistet

10 Duden (Band 7), 1989, 292.

wird. Die berUhmtesten dieser Anstal-
ten sind auf dem GrofR3en und Kleinen
St. Bernhard, St. Gotthard, Mont Ce-
nius und Simplon, auf der Grimsel. In
neuerer Zeit auch Name von Gasthau-
sern in Grof3stadten, Seebadern sc. die
unter bestimmten (christlichen Haus-
ordnung) geleitet werden (Vereinshau-
ser).“ "

Zusammengefasst ergeben sich drei
Hauptbegriffserklarungen:

1.,bei einem Kloster befindliches Haus,
in dem besonders Pilger Ubernachten
kdbnnen™ 2

2. ,Hotel oder Pension, die in christli-
chem Geist gefuhrt wird”'®

3. ,Einrichtung zur Betreuung schwer
kranker od. sterbender Menschen und
deren Angehodrigen”

Hospiz steht in diesem Sinne fur eine
liebevolle Begleitung und Betreuung
des Gastes und der Angehdérigen ,auf
seiner letzten Reise”. ®

11 Meyers Konversationslexikon 1909 zit. n. Kliemke et al. 2000, 64.

12 Duden 1996, 633.

13 Ebda.

14 Duden 1997, 331.

15 Vgl. Oliver Seitz / Dieter Seitz, 2002, 66.



Der Begriff kommt urspringlich vom
lateinischen ,Palliare” und bedeutet
,mit dem Mantel bedecken”. Bildhaft
gesprochen kénnte man sagen ein
,schutzender Mantel” wird um die von
schmerzgequalte Person gelegt, um
ihn von diesen zu befreien. Ein haufige-
res Synonym fur Palliativ ist ,schmerz-
lindernd”. Die Schmerzen verursacht
durch eine lebensverklUrzende Krank-
heit werden gelindert, aber die Ursache
nicht mehr bekampft.

Laut World Health Organization kurz
WHO wird Palliative Care wie folgt de-
finiert:

,Palliativmedizin / Palliative Care ist ein
Ansatz zur Verbesserung der Lebens-
qualitat von Patienten und ihren Fa-
milien, die mit Problemen konfrontiert
sind, welche mit einer lebensbedroh-
lichen Erkrankung einhergehen. Dies
geschieht durch Vorbeugen und Lin-
dern von Leiden durch frihzeitige Er-
kennung, sorgfaltige Einschatzung und
Behandlung von Schmerzen sowie an-
deren Problemen korperlicher, psycho-

sozialer und spiritueller Art.” "
Einige wichtige Punkte in der Palliativ-
pflege sind:

lindert Schmerzen und andere belas-
tende Beschwerden,

unterstutzt den Patienten darin, so
lange wie mdglich aktiv zu bleiben

integriert psychische und spirituelle
Aspekte

bejaht das Leben und erachtet das
Sterben als normalen Prozess

will den Tod weder beschleunigen
noch verzdgern

unterstitzt Angehdrige, die Krankheit
des Patienten und die eigene Trauer zu
verarbeiten

ist Teamarbeit, um den BedUrfnissen
von Patienten und Angehdrigen mog-
lichst gut gerecht zu werden

kann fruhzeitig in der Erkrankung an-
gewendet werden in Kombination mit
lebensverlangernden Massnahmen, wie

16 Vgl. Steiermarkische Krankenanstaltengesellschaft m.b.H. Begriffe "Palliativ” und "Hospiz",
http:/www.palliativbetreuung.at/cms/beitrag/10087808/2805526, 15.5.2018

17 Schweizerische Gesellschaft fur Palliativ Medizin, Pflege und Begleitung, https:/www.pal-
liative.ch/de/palliative-care/was-bedeutet-palliative-care/, Ubersetzt von http:/www.who.int/

cancer/palliative/definition/en/, 22.05.2018.



beispielsweise Chemo- und Radiothe-
rapie. Sie beinhaltet auch die notwen-
dige Forschung, um Beschwerden oder
klinische Komplikationen besser ver-
stehen und behandeln zu ké&nnen.

Auf der Grundlage von WHO, ACT und
IMPaCCT wurde die Hospiz- und Pal-
liativversorgung von Kindern, Jugend-
lichen und jungen Erwachsene folgen-
dermalen definiert:

,Die Hospiz- und Palliativversorgung
von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenenumfasst die aktive Betreu-
ung der kdrperlichen, psychisch-emo-
tionalen, sozialen, kulturellen und spi-
rituellen BedUrfnisse vom Zeitpunkt
der Diagnosestellung an. Eine effektive
Hospiz- und Palliativversorgung bend-
tigt einen interprofessionellen Ansatz,
der die Familie sowie An- und Zuge-
hoérigen und das psychosoziale Um-
feld einbezieht und regionale Unter-
stUtzungsangebote nutzbar macht.
Der Schwerpunkt liegt in der héchst-
moglichen Lebensqualitat fur die/den
Erkrankte/n und ihre Familie. Zur Ver-
sorgung gehdren das Erkennen und die
Therapie belastender Symptome, medi-

zinsch-pflegerische und psychosoziale
Betreuung sowie Entlastungsangebote
bis zum Tod und wahrend der nachfol-
genden Trauerphase.”®

Padiatrische Palliativbetten befinden
sich in Krankenhausern in der Abteilung
fUr Kinder- und Jugendheilkunde und
sind speziell fur die Palliativbehandlung
ausgestattet. Ein multiprofessionelles
Team umsorgt ganzheitlich sowohl das
erkrankte Kind als auch dessen Familie
und Angehorige

Das Kinder-Hospizteam besteht aus
mehreren ehrenamtlichen, qualifizier-
ten Hospizbegleiterinnen, die von einer
Fachkraft koordiniert werden. Das Kin-
der-Hospizteam ist nicht an einen fes-
ten Arbeitsplatz gebunden und kann
in allen Versorgungskontexten wie bei-
spielsweise Zuhause, im Krankenhaus
oder auch an Schulen wirken.

Diese dienen zur Entlastung der Fa-
milienangehodrigen. Die Kinder kon-
nen zuhause leben, k&dnnen aber auch

18 Nemeth/Pochobradsky, Hospiz und Palliativversorgung fur Kinder, Jugendliche und
Junge Erwachsene, Experten- Konzept, 2013, https:/www.bmgf.gv.at/cms/home/attach-
ments/3/6/7/CH1071/CMS1103710970340/hospiz-_und_palliativversorgung_fuer_kinder, ju-
gendliche_und_junge_erwachsene, expertenkonzept (2013).pdf, 18.06.2018.



Tage- oder Nachtweise im Hospiz blei-
ben. Ziel ist es einerseits die Familien-
entlastung und die damit verbundene
Vernachlassigung der Geschwister in
den Griff zu bekommen und anderseits
die PraventivmaBnahme gegen die Iso-
lation des erkrankten Kindes. Weiters
wird dem Kind die Mdglichkeit geboten
eine ganzheitliche Betreuung vor Ort zu
geben.

Mobile Kinderhospiz- und Palliativbe-
treuung besteht aus einem multipro-
fessionellem Team, die den Kindern und
deren Familien UnterstUtzung in haus-
licher Umgebung anbieten. Verflugt
ein ambulanter Hospizdienst zusatz-
lich Uber eine Palliativ-Care-Fachkraft,
so kann zusatzlich palliativpflegerische
Beratung angeboten werden. Ziel ist es,
dem Kind und seiner Familie den Alltag
im gewohnten Umfeld zu erleichtern.
Die Aufgabe eines ambulanten Teams
gliedert sich in 5 Kernbereiche':

Begleitung der gesamten Familie zu
Hause

UnterstUtzende Hilfe zur Selbsthilfe
Vernetzung mit anderen Einrichtungen
Vermittlung von unterstiutzenden An-

geboten fur Personen im Umfeld
Offentlichkeitsarbeit

Stationare Kinderhospize sind eigen-
stdndige Hauser, die Betreuung fur
schwerkranke Kinder und deren An-
gehodrigen anbietet. Nicht zu verwech-
seln ist ein stationares Kinderhospiz mit
dem eines Erwachsenen. Das stationare
Kinderhospiz ist nicht nur als letzter Ort
vor dem Ableben gedacht. Vielmehr
bietet es eine Entlastung fUr die ganze
Familie, die Moglichkeit zu entspannen
und wieder Kraft zu tanken. Durch ein
multiprofessionelles Team wird die ge-
samte Familie auf die Ruckkehr ins ei-
gene Heim vorbereitet. Ist jedoch das
Ableben eines Kindes absehbar, bietet
ein stationares Kinderhospiz der Fa-
milie und dem Kind die bendtigte Hilfe
und bereitet alle gemeinsam darauf vor.
Der generelle Schwerpunkt liegt bei der
bedUrfnis- und ressourcenorientierten
Pflege und Betreuung der Kinder, deren
UnterstUtzung bei der psychischen Be-
waltigung von Krankheit und Sterben,
die Begleitung der Angehorigen, Kri-
senintervention und Ubergangsbetreu-
ung sowie Sterbe- und Trauerbeglei-
tung.?®

19 Vgl. Jennessen / Bungenstock / Schwarzenberg, 2011, 50f.

20 Vgl. Wingenfeld & Mikula 2002, 16f.
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Familien brauchen nicht standig alle
Angebote, vor allem nicht auf die ge-
samte Dauer des Krankheitsverlaufes.
Jedoch, sollten verschiedenste Maf3-
nahmen von Noéten sein, musste es ge-
nug Moglichkeiten fur alle Betroffenen
geben. In Osterreich wurde bereits im
Jahre 2004 ein Konzept der modular
abgestuften Hospiz- und Palliativver-
sorgung fuUr Erwachsene eingeflhrt,
die eine Grundversorgung in der Hos-
piz- und Palliativversorgung und eine
spezialisierte Hospiz- und Palliativver-
sorgung vorsieht.?!

Anlehnend an diesen wurden eine ab-
gestufte Hospiz- und Palliativversor-
gung fur Kinder, Jugendliche und jun-
ge Erwachsene errichtet, welche eine
passende Betreuung und Versorgung
aller Betroffenen bietet. Dabei gibt
es je nach Bundesland in Osterreich
unterschiedliche Angebote (Vergleich
Grafik S. 37). Dabei wird in drei Uberge-
ordnete Tatigkeitsbereiche unterschie-
den: Zum einen gibt es die Grundver-

ABGESTUFTE
HOSPIZ-UND
PALLIATIVVERSORGUNG

sorgung. Diese sollte moglichst in allen
Gesundheitseinrichtungen, wie Kran-
kenhausern, Betreuungseinrichtungen
oder auch Arztpraxen vorhanden sein.
Des weiteren gibt es die spezialisierte
Kinderhospiz- und Palliativversorgung.
Dieser Bereich ist speziell fUr Familien
mit komplexen Situationen und deren
optimale Betreuung gedacht. Dieser
Bereich wird flexibel auf jeden einzel-
nen Fall angepasst und bietet den Fa-
milien jede bendtigte UnterstUtzung.
Die dritte Tatigkeit im abgestuften Hos-
piz- und Palliativsystem ist die der Ent-
lastung. Familien mit einem unheilbar
schwer erkrankten Kind brauchen von
der Diagnose an eine optimale Betreu-
ung und vor allem Hilfe im Alltag. Durch
Angebote wie Entlastungspflege, oder
auch kurzzeitige Erholung kdnnen Fa-
milien wieder Kraft tanken. Besonders
in der Endphase sind Trauerbetreuung
und Begleitung wichtige Punkte der
Entlastung.

21 Vgl. Dachverband HOSPIZ Osterreich: Abgestufte Hospiz- undPalliativversorgung, 2018,
https:/www.hospiz.at/hospiz-palliative-care/abgestufte-hospiz-und-palliativversorgung/,

17.06,2018




ERKRANKUNGSGRUPPEN
LAUT IMPaCCt UND ACT

Die Gruppe IMPaCCT (International Meeting for Palliative Care in Children, Trento)
wurde im Jahre 2007 zu einer Arbeitsgruppe der European Association for Pallia-
tive Care (EAPC). Es wurde in Folge eine Definition fur die padiatrischer Palliativ-
versorgung erstellt, Kriterien einer guten klinischen Praxis definiert, Minimalstan-
dards vereinbart und Versorgungsstandards von Kindern mit lebenslimitierenden
und lebensbedrohlichen Erkrankungen definiert. In der Festlegung der vier Krank-
heitsgruppen wurde ein wesentlicher Unterschied zum Erwachsenenbereich, wo
hauptsachlich ontologische Erkrankungen vorgefunden werden, festgestellt. Auf
der Grundlage von “A Guide to the Development of Children’s Palliative Care Ser-
vices” der Association for Children with Lifethreatening or Terminal Conditions
and their Families (ACT) des “Royal College of Pediatrics and Child Health in the
UK” wurden 4 Gruppen erstellt?

*Gruppe 1. Lebensbedrohliche Erkran-
kungen, flUr die eine kurative Therapie
verflgbar ist, welche jedoch auch ver-
sagen kann. Die Palliativversorgung
kann parallel zu einer kurativ ausge-
richteten Therapie und/oder bei Thera-
pieversagen erforderlich sein.

°Gruppe 3: Progrediente Erkrankun-
gen ohne die Moéglichkeit einer kurati-
ven Therapie. Die Therapie erfolgt aus-
schlief3lich palliativ. Sie erstreckt sich
haufig Uber viele Jahre. Beispiele: Bat-
ten-Spielmeyer-Vogt-Syndrom oder
Muskeldystrophie.

*Gruppe 2: Erkrankungen, bei denen
ein frUhzeitiger Tod unvermeidlich ist.
Lange Phasen intensiver Therapien ha-

°Gruppe 4: Irreversible, jedoch nicht
progrediente Erkrankungen, die regel-
haft Komplikationen zeigen und wahr-

ben eine Lebensverlangerung und eine
Teilnahme an normalen Aktivitaten des
taglichen Lebens zum Ziel. Beispiel:
Mukoviszidose

scheinlich zum vorzeitigen Tod fuhren.
Diese Erkrankungen stellen komplexe
Anforderungen an die medizinische
Versorgung.

22 Vgl. PD Dr. Boris Zernikow: IMPaCCt: Standards padiatrischer Palliativversorgung in Eu-
ropa, https://www.kinderhospizdienst-saar.de/fileadmin/user_upload/kinderhospizdienst/
PDFs/Gesetze/Standards_paediatrischer_Palliativversorgung_in_Europa.pdf, 13.05.2018



Das obere Diagramm zeigt die Verteilung der einzelnen Krankheitsgruppen auf die
unterschiedlichen Einrichtungen.
Das untere Diagramm zeigt die Verteilung der Altersgruppen auf die Einrichtungen.
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__ ZIELGRUPPE
PADIATRISCHER HOSPIZ-
UND PALLIATIVVERSORGUNG

Die padiatrische Hospiz- und Palliativversorgung wurde bestimmt fUr Kinder, Ju-
gendliche und junge Erwachsene mit lebenslimitierenden Erkrankungen sowie fur
ihre Familien und Angehorigen. Die Zielgruppe setzt sich wie folgt zusammen:?

*Kinder und Jugendliche mit lebensbe-
drohlichen Erkrankungen

-Junge Erwachsene, bei denen eine le-
bensbedrohliche Erkrankung vor dem
18. Lebensjahr diagnostiziert wurde (In
dieser Gruppe sollen die Betroffenen
eigenstandig entscheiden ob sie eine
Einrichtung speziell fur Kinder, Jugend-
liche oder junge Erwachsene aufsu-
chen wollen, oder eine Einrichtung fur
Erwachsene bevorzugen)

*Die gesamte Familie, sowie Zu- und
Angehodrige, wie Eltern, Pflegeeltern,
Geschwister, GroBeltern, Verwandte,
enge Freunde, etc. des erkrankten Kin-
des / Jugendlichen / jungen Erwachse-
nen

Nach Absprache mit den Erziehungs-
berechtigten auch das psychosoziale
Umfeld wie Kindergruppen, Schulklas-
sen etc.

-Die Betreuer/innen des erkrankten
Kindes wie Eltern, Pflegeeltern, arztli-
ches Personal, Pflegepersonal, Thera-
peut/innen etc.

23 Nemeth/Pochobradsky, Hospiz und Palliativversorgung fur Kinder, Jugendliche und
Junge Erwachsene, Experten- Konzept, 2013, https:/www.bmgf.gv.at/cms/home/attach-
ments/3/6/7/CH1071/CMS1103710970340/hospiz-_und_palliativversorgung_fuer_kinder, ju-

gendliche_und_junge_erwachsene, expertenkonzept (2013).pdf, 18.06.2018.



MOBILE
KINDER-PALLIATIVTEAMS

Quelle: Expertengruppe an der GOG 2012

SRREEEEEERE Ziel  ciiiiiiiinn. . CAREREREER Personal eeececeecsces .
5 o

Erkennen und Lindern von

Symptomen - *Arzte (bei Bedarf)

. +DKKP (bei Bedarf)

. *Sozialarbeiter (bei Bedarf)
-« Psychologen, Therapeuten,

. Seelsorger (verfugbar)

: . - *Ehrenamtliche (verfugbar)
................................ -~ - °Admiﬂistrati0h (naCh Bedarf):

sLebensqualitadt Zuhause/
Betreuungseinrichtungen
ermoglichen

Platzbedarf / Infrastruktur

.
.

.
.

Bdroraume :

Besprechungs-
und Teamraume

0000005005060 008 000 Leistungsangebot (AUSZUG) ceveeereeecnaeenncnnns .

*Beratung und Anleitung des Umfeldes der Patientin

*Koordination zwischen arztlichen, pflegerischen, psychosozialen und
seelsorgerischen Angebote vor Ort

*Erstellen eines Notfallplans in Krisensituationen

*Erstellen eines individuellen palliativen Behandlungs- und Betreuungs-

plan

*Begleitung der gesamten Familie wahrend des Abschiedes

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo



KINDER-
HOSPIZTEAMS

Quelle: Expertengruppe an der GOG 2012

EERER PR Ziel  ceeiiiiiien. c ereeeeeeees Personal eceeeeesees :

*Begleitung, Entlastung und
UnterstUtzung des erkrank-
ten Kindes und der Familie

. *Hauptamtliche

. Koordinationsperson

. (nach Bedarf)

. *Ehrenamtliche Kinderhos-
pizbegleiter (nach Bedarf)
: : . *Administrative Kraft (nach
Bedarf)

*Verbesserung der Lebens-
qualitat der Familie

.
ooooooooooooooooooooooooooooooooo

Platzbedarf / Infrastruktur

.
.
.

BUroraume

Besprechungs-
und Teamraume

R R R RE Y Le]stungsangebot (Auszug> ....................... s

*Begleitung und Unterstutzung des Patienten und dessen Familie bei
Freizeitangeboten, Kindergarten- und Schulbesuchen

*Beratung und Information

*Trauerbegleitung fur Kinder, Jugendliche, Eltern und Betroffene
«Offentlichkeitsarbeit

» "Dasein” bei gemeinsamen Aktivitaten (Gesprache etc.)



PADIATRISCHE
PALLIATIVBETTEN

Quelle: Expertengruppe an der GOG 2012

EEEEERRRRRE Ziel ceeeeiiiinnn 5 Socooosocco Personal .......... .
*Krisenbewaltigung und - *Arzte (bei Bedarf)
Stabilisierung der Situation . *DKKP (bei Bedarf)
. *Sozialarbeiter (bei Bedarf)
* Optimierung der : * Psychologen, Therapeuten,
Symptomkontrolle : . Seelsorger (verfugbar)
: - *Ehrenamtliche (verfigbar)
oooooooooooooooooooooooooooooooo -~ : .Admlnlstratlom (mach Bedarf):

Platzbedarf / Infrastruktur

.
.
. . .

Patieﬁtenzimmer Kochmc’jglichkeits

mit Sensorische Aufenthalt fur
Nasszelle  Angebote Familien
(flexibel)
ey Leistungsangebot (AUSZUG) «ececececsctcscscncnans :

sPalliativmedizinische Behandlung , Palliativpflege

*Vernetzung mit stationaren und mobilen Betreuungsangeboten
*Entlastungspflge

*Begleitung und Beratung von Patient und Angehdrigen
sFamilienorientierte psychologische UnterstUtzung
*Mobilisierung

.
ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo



STATIONARES
KINDERHOSPIZ

Quelle: Expertengruppe an der GOG 2012

seseieneeias ZIEl cooconcconco . SEPRRRRPPY Personal .......... .
«Ganzheitliche palliative : * o Argt (hach Bedarf)
Betreuung des Patienten g . «DKKP (nach Bedarf)
entsprechend individueller -

. *Klin. Psychologe/therapeut

Bedurfnisse (nach Bedarf)
*Entlastung der gesamten - . *Sozialpddagoge, Seelsor-

: Familie auf bestimmte Zeit : : ger, Therapeut (verfagbar)
E S S S . e« Ehrenamtliche

.
ooooooooooooooooooooooooooooooooo

Platzbedarf / Infrastruktur

Burordume  : Familienbereiche : Pflegebad . Abschiedsraum Lager
: : + Untersuchungsraum. CErEn
Besprechungs- : . - -
N p i Gemeinschaftsklche Therapieraume Spielplatz

Gemeinschaftsbereich Sensorische Angebote

....................... Leistungsangebot (Auszug) R

*Palliativmedizinische Betreuung, Palliativpflege

*Entlastungspflege

*Begleitung und Beratung von Patient und Angehdrigen

* Erganzende therapeutische Angebote (Bsp.: Musik- und Kunsttheraple)
* Angebote fur Geschwister

* Begleitung in der Sterbephase

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo



DIE HOSPIZBEWEGUNG
EIN GESCHICHTLICHER
UBERBLICK

Das Hospiz, wie es heute bekannt ist,
greift auf das christliche Hospital des
Mittelalters zurlck. Im Mittelpunkt
standen einerseits die Beherbergung
und andererseits auch die spirituelle
Begleitung schwerkranker und ster-
bender Menschen. Es stammt von dem
lateinischen Begriff ,hospitium® der
Gastfreundschaft. Aus diesem Grund
sind Freundlichkeit und Grof3zUgigkeit
Fremden gegenUber eine der zentra-
len Aufgaben. Mittelalterliche Hospize
wurden von Ordensgemeinschaften
gefUhrt und dienten Uber zweitausend
Jahre als Zufluchtsort. Im Mittelalter
wurde das Leben vom Sterben nicht
getrennt, vielmehr betrachteten sie
es als ein grofRes Gesamtes: Jeder der
lebt, muss auch sterben. Aus diesem
Grund wurden auch keine Trennungen
in der Unterkunft vorgesehen, sowonhl
Pilger, als auch Kranke wurden zusam-
men untergebracht. Alle hatten eines
gemeinsam: die Reise an einen anderen
Ort.?* Wahrend der Reformationszeit

24 Vgl. Jankowiak 2010, 191.
25 Vgl. Jankowiak 2010, 192.

wurden in einigen Landern die Kldster
geschlossen, und die Zielsetzungen des
Krankenhauses und Hospizes trennten
sich. Seit dem 18. Jahrhundert besteht
das Krankenhaus als eigenstandige
bauliche Typologie. Durch die moderne
Medizin, die Forschung und der Tech-
nik gelang es, das Leben der Menschen
zu verlangern. Das moderne Kranken-
haus gleicht einem Laboratorium. Es
ist gut ausgestattet, Menschen in Not-
situationen zu helfen und akute Falle zu
behandeln, jedoch weil3t es nicht den
notwendigen Platz auf, einen Patien-
ten auf seiner letzten Reise zu beglei-
ten. Vergleichend zur Entwicklung des
Krankenhauses wurde erst Mitte des 20.
Jahrhunderts die Idee des Hospizbaus
als Ort fur Sterbende durch die Arbeit
von Cicely Saunders und spater durch
Elisabeth KuUbler-Ross wieder aufge-
griffen. Das St. Christopher's Hospice
gilt als das Vorreiterbeispiel im Hospiz-
bau.?® Es wurde 1967 im Suden Londons
erdffnet und von Cicely Saunders als



medizinische Leiterin gefuhrt. Es ent-
stand aus dem Gesprach von Saunder
mit dem krebskranken Uberlebenden
des Warschauer Ghettos David Tasma.
Es wurde diskutiert welche Mdglichkei-
ten und Visionen es gabe, sterbenden
Menschen einen Ort der Ruhe, Gebor-
genheit und UnterstUtzung zu bieten.
David Tasma verstarb 1948 im Alter von
40 Jahren und hinterlie3 Cicely Saun-
ders 500 Pfund mit den Worten: “I'll be
a window in your home”?¢ - Ich mdch-
te ein Fenster in Ihrem Heim sein”. Das
Konzept des St. Christopher's Hospice
unterscheidet sich im wesentlichen zu
anderen Hospizen der damaligen Zeit
in der VerknUpfung mit der modernen
Medizin. Saunders definiert drei zentra-
le Aufgaben: erstens die Beherbergung,
zweitens die spirituelle Begleitung die
Uberkonfessionell ausgerichtet ist, und
drittens eine von Saunders entwickel-
te schmerzlindernde Behandlung, die
heute sogenannte palliativ care, die fur
eine Verbesserung der Lebensqualitat

26 Saunders 1977,3.
27 Vgl. Jankowiak, 2010, 192f.

sorgt ohne den Patienten dabei zu pas-
sivieren.?” Im Gegensatz zum Hospiz fur
Erwachsene ist die Geschichte des Hos-
pizes fur Kinder relativ jung. Das erste
Kinderhospiz entstand im Jahr 1978 in
GrofRbritannien. Ein kleines Madchen
namens Helen erkrankte plétzlich an ei-
nem Hirntumor. Zwar wurde dieser Tu-
mor erfolgreich entfernt, jedoch blieben
irreparable Schaden zurlck, wodurch
ihr Leben erheblich eingeschrankt
wurde. Sister Francis, eine Nonne und
Krankenschwester, kam wahrend der
langen Krankenhausaufenthalte mit
dem Madchen in BerUhrung und entwi-
ckelte eine enge Bindung zu ihr. Auch
nach ihrer Ruckkehr in das eigene Heim
besuchte Sister Francis sie weiterhin.
Um die Eltern kurzzeitig zu entlasten,
nahm Sr. Francis das kleine Madchen zu
sich ins Kloster, welches in weiterer Fol-
ge als ,,Helen-House Hospice" in Oxford
zum ersten Kinderhospiz 1982 wurde.?®

28 Vgl. Student: Zur Geschichte der Kinderhospizarbeit, http:/www.kinder-hospiz.de,

18.05.2018



Wie Dbereits im
vorigen Kapitel
erwahlt gilt Cice-
ly Saunders als
Grunderin der mo-
dernen Hospiz-
bewegung durch
das St. Christo-
phers Hospiz. Sie
wurde im  Jah-
re 1918 in Bamet,
England geboren
und war lange Zeit
als Krankenschwes-
ter zur Zeit des zweiten Weltkrieges
tatig. In dieser Zeit lernte sie zum ers-
ten Mal den Umgang mit dem Sterben
kennen. Nach dem Krieg arbeitete sie
als Sozialarbeiterin im Krankenhaus,
wo sie auch den Uberlebenden David
Tasma kennenlernte (vgl. Kapitel Hos-
piz und Kinderhospizbewegung - ein
geschichtlicher Uberblick ) und mit
ihm gemeinsam die Idee des spateren
St. Christopher Hospice erarbeitete.
Wahrend ihrer Studien und Arbeiten in
verschiedenen Einrichtungen, unter an-
derem das St. Mary’s Hospital, das St.
Joseph’s Hospice und das spatere St.
Christopher Hospice, definierte sie 1967
den Begriff des ,totalen Schmerzes”,
welcher aus mehreren Faktoren zusam-

. 6

29 Saunders/Horl (Hg.), 1999, 11.
30 Vgl. Student/Napiwotzky, 2011, 7.

mengesetzt wird. Es gibt neben dem
physischen Schmerz auch den psychi-
schen Schmerz. Die Pflege dieser soll
durch ein interdisziplindres Team erfol-
gen.?® Diese Erkenntnis wird auch als
Beginn der Palliativ Care (vgl. Defini-
tionen) bezeichnet. Sie nannte diese
totale Behandlungsmethode zunachst
Jterminal care”, formulierte es jedoch
spater zur ,hospice care” um. Der heu-
tige Begriff der ,Palliativ care”° wurde
von Dr. Balfour Mount gegrindet, der
1975 in Montreal die erste Palliativsta-
tion grundete. Er entschied sich fur
,palliative care”, da der Begriff ,hospi-
ce" damals bereits fur ein Pflegeheim
vergeben war. Im Jahre 1980 erhielt Ci-
cely Saunders den ,,Dame Commander
of the Order of the British Empire” und
wurde damit in den persoénlichen Adels-
stand erhoben. Zu ihren bekanntesten
Werken gehdren u.A ,Leben mit dem
Sterben. Betreuung und medizinische
Behandlung todkranker Menschen”,
,Hospiz in Begleitung und Schmerz"”
und ,Sterben und Leben. Spiritualitat in
der Palliative Care”. Sie gilt als eine der
Pionierinnen im Bereich des Hospiz-
und Palliativ Care und wirkte weltwelt
in dieser Bewegung.’' Cicely Saunders
verstarb 2005 in dem von ihr gegrun-
deten St. Christopher’s Hospice. *?

31 Cicely Saunders: Ein Leben fur die Hospizbewegung, https:/www.hospiz.org/cicely-saun-

ders/, 11.06.2018
32 Vgl. Seitz/Seitz, 2002, 68f.



Eine weitere wichtige Rolle in der Hos-
pizbewegung spielte Elisabeth Kulb-
ler-Ross. Sie wurde 1926 in der Schweiz
geboren und studierte Medizin in ZU-
rich. Im Jahre 1958 siedelte sie gemein-
sam mitihrem Mann in die USA. Sie wur-
de Assistenzprofessorin fUr Psychiatrie
an der Medizinischen Fakultat der Uni-
versity of Chicago und bemerkte bald
darauf, dass dem Umgang mit dem Tod
in den Krankenhausern aus dem Weg
gegangen wird. Sie beschloss darauf
hin, todkranke Patienten selbst zu be-
suchen und mit ihnen zu sprechen. Zu-
sammen mit einem multiprofessionel-
lemm Team flUhrte sie diese Gesprache
(Interviews) durch. Das 1969 verof-
fentlichte Buch ,On Death and Dying.
What the dying have to teach doctors,
nurses, clergy, and their own families”
befasst sich mit den Ergebnissen und
Erzahlungen dieser Interviews. |hr Ziel
war es von Tod und Sterben zu lernen,
zu erkennen wie man damit umgehen
sollte und was sich Menschen in der
letzten Phase erhofften. Der Kern der
Arbeit ist ein Phasenmodell, welches
in verschiedene Kapitel aufgeteilt wur-
de. Das erste Kapitel erweckte beson-
dere Aufmerksamkeit und beschaftigt
sich intensiv mit dem Sterbenden und
den Sterbeprozess, welchen sie in funf

Phasen einteilt.?
Diese funf Phasen
setzen sich nicht
mit den korperli-
chen Veranderun-
genim Sterbepro-
zess auseinander,

viel  mehr ver-
steht Kubler-Ross
damit die Ver-
anderung des
mentalen Ver-
standnisses  des .7

Sterbenden fur den

Tod. Diese Phasen sind nicht nur bei
den Betroffenen verzeichnet, sondern
oftmals auch bei deren Verwandten.
Die Reihenfolge setzt je nach Person
unterschiedlich ein und kann auch wie-
der auf eine vorherige Phase zurlck-
springen.

Die funf Phasen** werden eingeteilt in:

Nicht-wahrhaben-Wollen
rung (Denial)

Zorn (Anger)
Verhandeln (Bargaining)
Depressionen (Depression and grief)
Zustimmung (Acceptance)

und Isolie-

33 Dr. Allan Kellehear, On Death and Dying” - 40th Anniversary Edition, http:/www.ekrfoun-

dation.org/five-stages-of-grief/, 19.06.2018
34 Klbler-Ross, 1986, 94f.



KINDER-HOSPIZENTWICKLUNG

OSTERREICH

Pro Jahr werden rund 1000 Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene
in Osterreich mit lebensverkiirzenden
Erkrankungen von spezialisierten pad-
iatrischen Hospiz- und Palliativeinrich-
tungen versorgt.®® Zusatzlich zu den
schwer erkrankten Patienten erfolgt die
Betreuung deren Familien. Wahrend
sich die Hospiz- und Palliativversorgung
von Erwachsenen bereits europaweit
im guten Mittelfeld befindet, gibt es bei
der Umsetzung solcher Einrichtungen
fur Kinder, Jugendliche und junge Er-
wachsene noch erheblichen Aufholbe-
darf in Osterreich. Oftmals werden die
erkrankten Kinder als kleine Erwachsene
bezeichnet, welches vor allem im Pallia-
tivbereich keineswegs richtig ist. Bis in
die 1980er Jahre war der Hospizbegriff
in Osterreich groftenteils unbekannt.
Einzig eine Dokumentation namens
.Noch 16 Tage" in den 70ern weckte
langsam das Interesse an Themen wie
Hospiz und Sterbebegleitung.*® Nach
und nach engagierten sich Ehrenamt-
liche, die Hospizteams entwickelten,
nach den Vorbildern in Deutschland
und GrofBbritannien. Wichtige Inspira-

tionsquellen waren neben den bereits
verwirklichten Beispielen vor allem
die Pionierinnen Cicely Saunders und
Elisabeth Kubler-Ross. Nach den Pa-
tientenmorden im Krankenhaus Lainz
in Wien 1989 kam es zu einem erheb-
lichen Voranschreiten im Bezug auf die
Hospizbewegung. Obwohl der Hospiz-
gedanke Uberkonfessionell ausgerich-
tet ist, wurden sie zunachst vor allem
von kirchlichen Institutionen geleitet.®”
Noch heute verbinden viele Menschen
Religion mit einem Hospiz. Das erste
Mobile Hospiz wurde im Herbst 1989
unter der Caritas der Erzdidzese Wien
ins Leben gerufen und betreute bis ins
Jahr 2002 Uber 2500 Patienten in ih-
ren Heimen. In den frihen 90ern wur-
de das Lehrfach der Palliativpflege in
der Ausbildung fur Gesundheits- und
Krankenpflege eingefUhrt. 1992 wurde
das erste stationare Hospiz St. Rapha-
el im Ordenskrankenhaus ,Gottlicher
Heiland” in Wien eroffnet. Im Jahre
1993 wurde der Dachverband Hospiz
Osterreich gegrundet, in dessen Vor-
stand jedes Bundesland vertreten ist.
Im Juni 1998 wurden als Pilotprojekt

35 Vgl. Dachverband Hospiz Osterreich: Hospiz und Palliativ Care fur Kinder, Jugendliche und
Junge Erwachsene, 2018, https:/www.hospiz.at/hospiz-palliative-care/hospiz-und-palliati-
ve-care-fuer-kinder-jugendliche-und-junge-erwachsene/, 05.07.2018

36 Vgl. Bundespressedienst (Hg.): Kratschmar, 2002, 14.

37 Vgl. Bundespressedienst (Hg.): Kratschmar, 2002, 26.
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die ersten Palliativbetten im Landes-
krankenhaus Universitatsklinikum Graz
erdffnet. Seit den frihen 2000 wurde
auch in der Politik auf das Thema auf-
merksam gemacht und der Osterrei-
chische Strukturplan Gesundheit 2004
und 2012 besprochen. Ebenfalls wurde
Palliativ Care als Universitatslehrgang
anerkannt, sowie das OAK Diplom fur
Palliativmedizin. Im Jahre 2002 wurde
eine Regelfinanzierung der Palliativ-
stationen beschlossen und ein Gesetz
zur Familienhospizkarenz eingefuhrt.
In den Jahren 2006 und 2007 wurde
einerseits ein Gesetz zur Patientenver-
fUgung ins Leben gerufen und anderer-
seits zur Versorgevollmacht und Ange-
horigenvertretung. Ab 2010 ging die
Umsetzung der Erweiterung speziali-
sierter Einrichtungen zdgerlich voran.
Es mangelte an einer geregelten Finan-
zierung und unklaren Zustandigkeiten.
Ebenfalls seit 2010 sorgte Ulrike Pribil,
Kinderhospizbeauftragte des Dach-
verbands Hospiz Osterreich, fur die
Verankerung von Hospiz und Palliativ
Care. Im darauffolgenden Jahr wurde
das 1. Kinderhospiz-Vernetzungstreffen
in Salzburg organisiert. Im Jahre 2013
wurde ein Konzept der modular ab-
gestuften Hospiz- und Palliativversor-
gung fur Kinder, Jugendliche und Jun-
ge Erwachsene durch das GOG/OBIG

und Expertinnen des Dachververban-
des Hospiz Osterreich entwickelt. 2016
kam es zur Konstituierung des Hos-
piz- und Palliativforums im Auftrag der
Bundesregierung in Erfullung einer der
51 Empfehlungen des Nationalrats. Ei-
nes der Ziele ist die Entwicklung einer
Regelfinanzierung. Fur die Jahre 2017-
2021 werden 18 Millionen Euro fur den
Ausbau der Hospiz- und Palliativver-
sorgung verwendet und Uber den Pfle-
gefonds abgewickelt.®®

Wahrend die Entwicklung der Hospiz-
bewegung fur Erwachsene stetig steigt,
schreitet sie bei den Kindern, Jugend-
lichen und jungen Erwachsenen nur
mafRig voran. Im Jahr 2016 gibt es be-
reits in ganz Osterreich 322% Einrich-
tungen flUr Erwachsene, wahrend es bei
den Kindern im Jahr 2017 noch immer
erst 2840 Einrichtungen gibt. Vor allem
das stationare Angebot ist in geringer
Zahl vorhanden und ware vor allem in
westlichen Teilen Osterreichs dringend
ausbaufahig. Wichtig waren vor allem
eine geregelte Finanzierung, die M&g-
lichkeit Ausbildungen im Bereich Pal-
liativpflege abzuschlieRen und weitere
Entlastungsmoglichkeiten wie Kinder-
tageshospize oder Jugendwohnungen
anzubieten.

38 Vgl. Dachverband Hospiz Osterreich, Entwicklung Osterreich, https:/www.hospiz.at/hos-

piz-palliative-care/geschichte/, 19.07.2018

39 Vgl. Dachverband Hospiz Osterreich, Hospiz- und Palliativeinrichtungen fur Erwachsene
in Osterreich 2016, https:/www.hospiz.at/wordpress/wp-content/uploads/2017/09/HOS-

PlZ_datenbericht_web_ barr.pdf, 14.07.2018.

40 Vgl. Zahlen und Fakten-Vortrag am 9. Hospiz und Palliativtag, Wien, 17.05.2018.
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Im Jahre 1990 entstand die Kinderhos-
pizbewegung in Deutschland durch
den Zusammenschluss von sechs El-
ternpaaren mit schwerkranken unheil-
baren Kindern. 4" Es entstand der Deut-
sche Kinderhospizverein eV. (DKHV)
mit dem Ziel ein stationares Kinderhos-
piz, welches dem englischen Vorbild
entsprechen sollte, zu erbauen. Es er-
forderte intensive Offentlichkeitsarbeit
um einerseits einen Trager fUr das erste
Kinderhospiz zu finden und das Thema
,Hospizbau fur Kinder” in das offentli-
che Licht zu ricken, um mehr Bewusst-
sein zu schaffen. 1998 wurde schliel3lich
das erste stationare Kinderhospiz ,Bal-
thasar” unter der Trégerschaft der ,Ge-
meinnUtzigen Gesellschaft der Franzis-
kaner” (GFO) erdffnet. Ein Jahr danach
wurde der erste ambulante Kinderhos-
pizdienst in Kirchheim ins Leben ge-
rufen. In den darauffolgenden Jahren
wurde intensiv an der Vernetzung der
ambulanten Kinderhospizdienste ge-
arbeitet. Neben der DKHV wurde der
Bundesverband Kinderhospiz eV. im
September 2002 als weitere Dach-
organisation der Kinderhospizarbeit
gegrundet. Ziel beider Organisationen

KINDER-HOSPIZENTWICKLUNG
DEUTSCHLAND

ist es eine flachendeckende Versor-
gung durch ambulante und stationare
Kinderhospize zu ermdglichen. In den
darauffolgenden Jahren entstanden
weitere stationare Kinderhospize, die
sich an dem Konzept des Kinderhos-
pizes Balthasar weitgehend orientier-
ten. Im Jahr 2005 wurde die Deutsche
Kinderhospizakademie gegrindet, wel-
che ermoglicht das Bewusstsein Uber
Kinderhospizarbeit weiter auszubau-
en. Neben Fort- und Weiterbildungs-
seminaren werden auch eine Vielzahl
von Kongressen, Foren und Informa-
tionsseminaren geboten. Seit 2007
wird jahrlich am 10. Februar der ,Tag
der Kinderhospizarbeit® veranstaltet,
welcher bundesweit auf die Situation
von schwerkranken Kindern, Jugendli-
chen und deren Familien aufmerksam
machen soll. Heute gibt es in Deutsch-
land 15 stationare Kinderhospize, davon
verflgen zwei Uber einen speziell fur
Jugendliche ausgerichteten Bereich.
Neben den stationaren Kinderhospizen
gibt es heute rund 200 ambulante Kin-
derhospizdienste.*?

41 Vgl. Jennessen/ Bungenstock/ Schwarzenberg, 2011. 49f.
42 Vgl. Deutscher Kinderhospizverein, 2018, https:/www.deutscher-kinderhospizverein.de/
kinder-und-jugendhospizarbeit-in-deutschland/, 03.07.2018
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GESELLSCHAFT UND TOD

Die unterschiedlichsten Hospizpro-
gramme richten sich meist an die
Bedurfnisse von schwerkranken Er-
wachsenen und alteren Personen. Seit
1978/19824 werden auch zunehmend
Kinderhospizprogramme gebildet, je-
doch bleiben diese weiterhin deutlich
in der Unterzahl. Doch warum gibt es
so wenig Hospizprogramme, die spe-
ziell an Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene gerichtet sind?

Krebserkrankungen, wie Leukdmie, sind
die haufigste Ursache fur den Tod von
Kindern. Statistisch gesehen erkrankt
pro 10.000 Kindern jeweils ein Kind le-
benslimitierend. Das sind 6000 Kinder
pro Jahr.4 Weitere haufige Krankheiten
sind Zystische Fibrose, Herzfehler und
Nierenerkrankungen. Einige erkranken
auch an seltenen Kinderkrankheiten,
welche zur Folge haben, dass es keine
Gegenheilmittel gibt, da sie selten meh-
rere Jahre leben und dadurch eine Er-
forschung der Ursache schwer moéglich
wird. Ein Kind bendtigt mindestens ge-
nauso die ganzheitliche Pflege wie ein
Erwachsener, doch es stellt sich weiter-
hin die Frage weswegen es so wenige
Initiativen in diesem Bereich gibt. Ein
schwerwiegender Aspekt ist sicher-
lich die Problematik sich als Elternteil

oder behandelnder Arzt einzugeste-
hen, dass ein Kind nicht mehr genesen
wird. ,Jeder ist so sehr damit beschaf-
tigt, Ausschau nach einer Heilung des
Kindes zu halten, dass das Kind stirbt,
wahrend es immer weiter einer aggres-
siven Behandlung unterzogen ist".#°

Durch die immer besseren medizini-
schen Behandlungsmoglichkeiten, die
steigende Lebenserwartung, fallt es
der Gesellschaft noch schwerer ein
Kind ,sterben zu lassen”. Es wird der
Anschein bewahrt, dass jegliche Krank-
heit heilbar ist, sogar der Tod ,heilbar”
wird. Kommt es dann zum Sterben, gilt
es vielmehr als ein persdnliches Versa-
gen des Arztes und des medizinischen
Systems. Die Gesellschaft stellt die Not-
wendigkeit des (Uberlebens eines Kin-
des hoéher, als die Moglichkeit das Kind
loszulassen und schmerzfrei seinen
letzten Weg zu bestreiten. Das schwer-
kranke Kind wird bemitleidet, beweint,
jedoch nicht das EinfUhlungsvermdgen
entgegengebracht, dass es dringend
bendtigen wirde, um Seelenfrieden zu
erlangen. Eine Diagnose zwingt die ge-
samte Familie in eine Schocksituation
und fuhrt zu einer enormen Belastung
aller Familienmitglieder. Eltern schie-
ben ihre persédnlichen und familiaren

43 \V/gl. Kapitel: Die Hospizbewegung: Ein geschichtlicher Uberblick, S. 33.

44 Buckingham, 1993, 127, Z. 4.
45 Buckingham, 1993, 128, Z. 11.



Aufgaben beiseite, Geschwisterkinder
werden vernachlassigt und der Fokus
liegt nur auf dem erkrankten Kind. Zur
weiteren Behandlung werden oft vie-
le Kinder in Spezialeinrichtungen ge-
bracht, dass finanzielle Probleme mit
sich bringt. Nicht selten kommt es in
Familien zu Trennungen, da die Last
nicht ertragbar wird. Bei allen Belastun-
gen,wird jedoch auf einen Hauptakteur
vergessen: dem erkrankten Kind. Vor al-
lem Eltern wissen nicht, wie sie anfangs
mit ihrem Kind Uber den Tod reden sol-
len und versuchen dem Thema so gut
wie moglich aus dem Weg zu gehen.
Sie sind haufig der Meinung, dass ein
Kind noch nicht verstehen ,kann®, wel-
che Bedeutung Sterben und Tod ha-
ben. Es hat sich jedoch gezeigt, dass
selbst sehr junge Kinder bereits durch-
aus begreifen kdbnnen, welche Bedeu-
tung die derzeitige Lage fur sie selbst
hat. Sie drlcken zwar nicht immer ihre
Angste, Sorgen und Beflrchtungen
verbal aus, sondern teilen auch durch
ihnre Zeichnungen ihre GeflUhle mit?6.
Viele Kinder reden nicht Uber den Tod,
weil sie andere nicht damit verangsti-
gen wollen. "Ich furchte mich nicht zu
sterben” [...] "aber dass, alle anderen
traurig sein werden".#’ Diese innere Un-

46 Vgl. Kibler-Ross, 2004, 20f.

47 Buckingham, 1993, 133, Z. 14.
48 Vgl. Kubler-Ross, 2011, 16f.

stimmigkeit, die Sorge um andere und
das Nicht-Ausdricken, kdnnen eine
grof3e Last fur die Kinder sein. Diese
Wunschvorstellung der Gesellschaft
Kinder durch Nicht-Kommunizieren
von Tod und Sterben zu schutzen, fuhrt
ZU einer enormen inneren Unruhe und
zwingt die Kinder in eine unangeneh-
me Lage des Schweigens.*® Der Tod
ist ein Thema das bis heute von vielen
nur sehr schwierig angenommen wird.
Es wird immer mit etwas ,Schmerz-
haften und Grauenvollen” in Verbin-
dung gesetzt, jedoch nicht mit ,Leben
und Normalitat”. Eines der Grunde fur
die Ablehnung von Kinderhospizen ist
h&échstwahrscheinlich auch die Abnei-
gung gegenutber dem Thema Kind und
Tod. Viele Menschen sind nicht aufge-
klart, dass Hospizarbeit fur Kinder nicht
gleich den Tod symbolisieren soll und
entgegnen solchen Einrichtungen mit
Abstand und Furcht.*® Eine Anderung
der Einstellung zu Kinderhospizen, die
Aufklarung Uber dessen Arbeit und der
offenere Umgang mit dem Tod in der
Gesellschaft waren wichtige Schritte in
der Entwicklung von Kinderhospizen in
Europa.

49 Vgl. Umfrage zum Thema Kinderhospizarbeit S. 11f.



KINDER SEHEN ANDERS:
UMGANG MIT DEM
FRUHEN TOD

Kinder wissen Uber den Ausgang ih-
rer Krankheiten immer Bescheid.®® Sie
fuhlen wenn, sie dem Tod nahe sind.
Jedoch sprechen nicht alle Kinder da-
rUber. Sie spUren, dass ihr GegenUber,
meist sind es die Eltern, nicht bereit ist
Uber das Sterben zu sprechen. Viele
bedienen sich in solchen Situationen
der verbalen oder nonverbalen sym-
bolischen Sprache, wie beispielsweise
durch Zeichnungen oder Gedichte. Ein
haufig verwendetes Symbol ist die Ver-
wandlung des Schmetterlings. Es be-
deutet, dass der Tod nicht das Ende
sein wird und der Kdrper nur die HUl-
le, ahnlich wie ein Kokon, ist. Sobald
der Schmetterling sein ,Haus" verlasst,
kann er viel freier und schdner sein. Er
ist zwar nicht mehr zu sehen, jedoch
kann er sich erst dann an der neuen
Umgebung erfreuen.®

Kinder im Alter von vier bis zwolf Jah-
ren bedienen sich meist der nonverba-
len Symbolsprache. Durch Gesten fallt
es ihnen leichter Uber das Sterben zu
sprechen. Altere Kinder und Jugend-

50 Vgl. Kubler-Ross, 2011, 15.

51 Vgl. Kubler-Ross, 2012, 13f.
52 Vgl. Kibler-Ross, 1985, 30.
53 Kubler-Ross, 1985, 28.

54 Kubler- Ross, 1985. 28.

liche bedienen sich der verbalen Sym-
bolsprache, werden jedoch auch am
meisten Uberhort.>? Viele Eltern wollen
nicht Uber den Tod des eigenen Kin-
des reden, weil sie meist selber noch
nicht damit umgehen kénnen. Daher
suchen Kinder sich ihre Gesprachspart-
ner bewusst nach dem Gefuhl des ,Ver-
standen-werdens” aus. Sie wollen ihre
Geliebten nicht noch trauriger sehen
und sprechen viele eigene Sorgen und
Angste aus diesem Grund nicht an. ,Um
die Sprache der Sterbenden zu verste-
hen, sollte man bewul3t machen, worin
die Angst vor dem Tod besteht”.>* Meis-
tens steht dahinter die Angst vor dem
Ungewissen, vor dem Leiden, vor un-
erledigten Aufgaben oder vor der Trau-
rigkeit der Hinterbliebenen. ,,Dr. George
Wahl vergleicht den Tod mit einem
Eisberg. Ein kleiner Teil ragt Uber die
Wasseroberflache hinaus, der wichtigs-
te Teil ist verborgen, unsichtbar unter
dem Wasser.">*



Llch wei3 natlrlich langst, daf3 ich
sterben werde. Ich weil3 nicht wann
[...]. Aber es ist egal, ob es in ein
paar Wochen oder ein paar Mona-
ten ist. Aber ich finde es so scha-
de, daf3 ich mit meinen Eltern und
mit meinen Freunden nicht dar-
Uber sprechen kann, weil die so
viel Angst davor haben. Und weil
die soviel Angst haben dartber
zU sprechen, weil sie glauben, ich
wURte das nicht und sie meinen, sie
wurden mich damit schadigen.”

Student, 1992, 33.

1




BEDURFNISSE
TODKRANKER KINDER

— 99

LFUr mich ist meine Krankheit
nichts Schlimmes, sondern das,
was ich aus ihr mache. Ich finde
sogar etwas Positives an ihr: Es ist
durch sie einfacher, wahre Freun-
de zu finden” - Andrea.

Edler-Scherpe, 2017, 100. .

Schwer erkrankte Kinder brauchen vor
allem die Moglichkeit offen, verstand-
nisvoll und geduldig mit einem engen
Vertrauten, meist der Familie, kommu-
nizieren zu kénnen. Es ist wichtig fur
sie, egal welchen Alters, Fragen Uber
die Krankheit, Uber etwaige Behandlun-
gen oder auch Uber den Tod stellen zu
durfen.®® Das Kind sucht sich den Ge-
sprachspartner selbst aus, je nachdem
wie das GegenUber seiner Meinung
nach reagieren wurde. Empfindet ein
Kind es noch zu fruh, sich der Mutter
anzuvertrauen wird es sich eventuell
einem Pfleger oder einem anderen au-
Berfamiliaren Mitglied offnen. FUr den

55 Vgl. Buckingham, 1993, 135.
56 Vgl. Kubler-Ross, 2011, 16.

inneren Frieden und das Gefuhl von
Geborgenheit des kleinen Patienten ist
es wichtig, dass seine Fragen zu seiner
Zufriedenheit beantwortet werden. FUr
die Moglichkeit eines solchen Gespra-
ches ist es besonders wichtig sich Zeit
zu lassen. Der kleine Patient sucht sich
den besten Zeitpunkt aus indem er sich
offnen modchte.*® Andernfalls kdnnte es
zU Stress und aufgezwungenes Reden
kommen. Ein weiteres wichtiges Be-
durfnis fur ein erkranktes Kind ist die
Art wie man Uber seine Wirklichkeit
redet. Es ist von grof3er Bedeutung ein
vertrautes Umfeld zwischen Patien-
ten, Arzt und Familienangehdrigen zu
schaffen und ihn an allen Neuigkeiten,
Behandlungsmethoden und Medikam-
tenanderungen teilhaben und auch Fra-
gen stellen zu lassen. Besonders altere
Kinder haben oft den Wunsch Uber Me-
dikamente und deren Wirkung auf den
Korper informiert zu werden. Sie legen
grof3en Wert auf Ehrlichkeit und méch-
ten als Person ernst genommen wer-
den. Viele Eltern versuchen ihre Kin-
der zu schutzen indem sie nicht Uber



die Krankheit reden. Oftmals aus dem
Grund der eigenen Angst vor der Zu-
kunft. Jedes schwer kranke Kind weil3
jedoch selbst, dass es krank ist, auch
wenn nicht darUber gesprochen wird.
Die meisten Kinder sind reifer und agie-
ren mit einer bemerkenswerten Ruhe
in solchen Situationen. Viele erkrankte
Kinder kdmpfen mit der Situation der
Isolation aus dem Freundeskreis. Gera-
de in der Pubertat kbnnen sich Freunde
nicht mit einem erkrankten Kommilito-
nen auseinandersetzen.®”  Mit meinen
Freunden konnte ich wahrend der Pu-
bertat nicht Uber meine Krankheit spre-
chen. Sie waren zu sehr mit sich selbst
beschaftigt [...]".%® Sterbenskranke Kin-
der mochten gerne ihr Leben so er-
fullt wie moglich gestalten. Sie sind in
der Lage sich an jedem einzelnen Tag
zu erfreuen. Es braucht eine offenher-
zige Beziehung zu seiner Umgebung,
die Moglichkeit seine eigene Meinung
ausdrucken zu ké&nnen und auch eine
Wahl in verschiedenen Situationen, wie
beispielsweise die Nahrungsaufnahme,
haben zu dudrfen. Im Alltag jedoch ha-

ben meist die Erwachsenen die medi-
zinischen Entscheidungen ihrer Kinder
in der Hand. Kinder merken oft selber
wenn eine Behandlung nicht mehr
greift oder ihre Koérper ermudet sind.
In diesem Falle sollte auf den verbalen
oder auch non-verbalen Wunsch nach
Ruhe RuUcksicht genommen werden.
Sie wunschen sich dann in gewohnter
Umgebung ihre verbleibende Zeit mit
Zuneigung und Trost verbringen zu
durfen.

Viele Kinder haben in der finalen Phase
den Wunsch unerledigten ,Geschaften”,
wie ein Testament oder Geschenke an
Familienmitgliedern, nachzugehen. Sie
haben immer den Wunsch, ihre Familie
und Freunde auf den bevorstehenden
Tod vorzubereiten. Sie sind versessen
darauf ihre Eltern zu beruhigen, da sie
wissen, dass der Tod ihnen Kummer
bereitet. Es ist in Ordnung vor ihnen zu
weinen und Trauer Raum zu geben, da
sie es mit Liebe verbinden.>®

57 Vgl. Jennessen/ Bungenstock/ Schwarzenberg, 2011, 26.

58 Edler-Scherpe, 2017, 100.
59 Vgl. Buckingham, 1993, 136-140.
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SITUATION DER
BETROFFENEN GESCHWISTER

Eifersucht ist besonders bei Kindern ein
normales Gefuhl der Anregung etwas
von den alteren Geschwistern nachah-
men zu wollen. Dieses Verlangen nach
Aufmerksamkeit kann jedoch beson-
ders zwischen Geschwisterkindern und
todkranken Kindern sehr problema-
tisch werden. Erkrankt ein Kind ist das
fur seinen Bruder / seine Schwester
eine grof3e Last. Von einem Tag auf den
anderen verandert sich die gesamte
Familienstruktur.t® Der Fokus wird zu-
nehmend auf das erkrankte Kind ge-
lenkt, was zur zunehmenden Isolation
des Geschwisterkindes fuhrt. ,\Wird der
kleine Patient zu sehr verwdhnt, wird
jede seiner Launen oder jeder Wunsch
erfullt, wird von jedermann erwartet,
daBB er auf Zehenspitzen durch das
Haus geht, ist das Resultat fur die Le-
benden meist verheerend.”® Familien
behandeln das erkrankte Kind wie eine
zerbrechliche Vase, lesen ihm jeden
Wunsch von den Augen und erfullen
meist mehr als ihnen finanziell méglich
ware. Sie werden geplagt von Schuld-
gefuhlen, die sie durch Geschenke und

Aufmerksamkeit glauben beseitigen
zu koénnen. Nicht selten kommt es zu
Feindseligkeiten zwischen den Ge-
schwisterkindern und dem erkrankten
Kind. Sie fuhlen sich unbeachtet und im
Stich gelassen. Oftmals folgen psycho-
somatische Stérungen um Aufmerk-
samkeit zu bekommen. ,Viele Bruder
und Schwestern haben ihr krankes Ge-
schwisterchen tot gewlnscht, nur um
zum "normalen” Leben vor Ausbruch
der Krankheit zurtckkehren zu koén-
nen“.%? Besonders schlimm wird es fur
sie nach dem Tod des erkrankten Kin-
des. Sie werden geplagt von Schuldge-
fuhlen, sich den Tod doch gewlnscht
zU haben. Oft sind die Eltern selbst mit
ihrer Trauer so beschaftigt, dass sie die
innere Unruhe und den Stress des Ge-
schwisterkindes nicht erkennen.®® Sie
verstehen beispielsweise nicht, warum
das Kind nicht zu dem Begrabnis gehen
mochte. Es ist traurig, dal3 Erwachse-
ne oft nicht in der Lage sind, ihren Kin-
dern zuzuhoéren, ihre BedUrfnisse zu
begreifen und ihre Symbolsprache zu
verstehen. %4

60 Vgl. Jennessen / Bungenstock / Schwarzenberg, 2011, 39.

61 Kubler-Ross, 2011, 17.
62 Kubler-Ross, 2011, 95.

63 Vgl. Jennessen / Bungenstock / Schwarzenberg, 2011, 40f.

64 Kubler-Ross, 201, 97.




RITUALE
ZEICHEN DER HOFFNUNG

Rituale finden sich in fast allen Kulturen:
Sie unterstreichen wichtige Ubergange
und Entwicklungsschritte. Solche fin-
den beispielsweise bei einem Eintritt
in einen neuen Lebensabschnitt, oder
bei dem Ubergang eines Einzeldaseins
in eine familidqre Lebensgemeinschaft
statt.®> [...] also alles, was in einem &au-
Beren oder inneren Sinn als Ubergang,
als Orts-, Zustands-, Seins- oder Iden-
titdtsveranderung bezeichnet werden
kann und tief gehende Lern- und Ent-
wicklungsvorgange erfordert.”®® Ein Ri-
tual zeigt die Situation mit dem damit
verbundenen langwierigen Lern- und
Entwicklungsvorgang durch Symbo-
le, Handlungen und Formeln auf und
hilft langsam die Situation einschat-
zen und verstehen lernen zu kénnen.
Ein Ritual kann nur dann als Hilfe die-
nen, wenn archetypische Symbole ver-
wendet werden. ,Dieser Begriff ist der
Tiefenpsychologie Carl Gustav Jungs
entnommen und bezeichnet zeit- und
kulturtbergreifende, mit Emotionen
verbundene Symbole, die auf unbewus-
ste Weise verstanden werden und Uber
die wir Anschluss an die Lebenserfah-
rung der Menschen erhalten.”®” Ein Ri-
tual kommt zum Einsatz, wenn die alte

65 Klppler-Popp, 2010, 21.
66 Kuppler-Popp, 2010, 21, Z.10.
67 Kuppler-Popp, 2010, 21, Z. 20.

Situation nicht mehr ertragbar wird.
Dieser Zusammenbruch kann plétzlich
geschehen und zwingt den Menschen
innerhalb kurzer Zeit seine bisheri-
gen Gewohnheiten, Sicherheiten und
BedUrfnisse aufzugeben. Eine solche
Uberraschende Krise kdnnte beispiels-
weise der Verlust eines Menschen, der
Arbeit, des gesundheitlichen Zustan-
des oder auch einer Position sein. Es
gibt auch entwicklungsbedingte Krisen
wie beispielsweise die Pubertat oder
ein Ausbildungsabschluss. In beiden
Fallen folgt auf die Krise ohne ein Ritu-
al ein langwieriger Lern- und Entwick-
lungsprozess um einen angemessenen
Bezug zu einer neuen Situation zu ent-
wickeln. Ein Ritual verkUrzt diesen Pro-
zess und erleichtert aus diesem Grund
auch den Entwicklungsprozess bis die
neue Situation angenommen werden
kann.

Rituale geben Sicherheit. I

Rituale reduzieren Angst.

Rituale helfen Emotionen zu kontrollie-
ren.

Rituale schaffen Ordnung.

Rituale stabilisieren.
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VOM TRAUERN

UND VERLASSENSEIN

Trauer wirkt sich bei jedem Menschen
anders aus. Es hangt nicht nur von
dem Alter, Geschlecht oder der Bezie-
hung zu dem Verstorbenen ab, sondern
ebenfalls von friheren Verlusten und
dem Vorbereiten auf den Tod wahrend
des Krankheitsverlaufes. Jeder Mensch
wird durch das Sterben von seinem
Leid erldst, jedoch leiden die Zurlickge-
bliebenen weiter.6® Auch wenn der Tod
bereits vorhersehbar ist, kann sich ein
Angehodriger nie ganzlich darauf vor-
bereiten. ,,Der Tod ruft am Anfang viel-
leicht nur eine gewisse Betdubung her-
vor und wirkt sich erst spater in grof3er
Verwirrung der Empfindungen aus”®?
J. Bowlby formulierte drei Phasen der
Trauerbewaltigung, die sowohl direkt
als auch indirekt auftreten ké&nnen. Im
ersten Stadium, dem Nicht-wahrha-
ben-wollen, will der Angehdrige den
Tod als Wirklichkeit nicht akzeptie-
ren. In der zweiten Phase geraten die
Emotionen und Gefluhle des Hinter-
bliebenen immer mehr in Unordnung.
Die Tatsache des Todes wird allmahlich

anerkannt und fuhrt zu einer emotio-
nalen Verwirrung. Die dritte Phase ist
gekennzeichnet von einer Strukturfin-
dung. Der Hinterbliebene versucht sein
Leben neu zu ordnen und sich an seine
neue Rolle schrittweise zu gewdhnen.
Begleitet wird die seelische Trauerpha-
se oft von korperlichen Reaktionen,
wie U.A. Schwei3ausbriche, Nieder-
geschlagenheit, Appetitlosigkeit oder
Halluzinationen.”® Nicht jeder Mensch
trauert auf die gleiche Weise. Nicht sel-
ten kommt es zu einer vollkommenen
Unfahigkeit zu trauern. Der Hinterblie-
bene schiebt seine Trauer beiseite und
setzt sich damit nicht auseinander. Je-
doch ist gerade diese Art von Trauerbe-
waltigung eine der Unvorteilhaftesten.
Oft kommt es zu einem spateren Zeit-
punkt zu einem chronischen Unheils-
zustand. Die Dauer der Trauerphase ist
von Mensch zu Mensch verschieden: die
durchschnittliche Zeit betragt ungefahr
sechs Monate. Durch den Verlust eines
Menschen verursachten Depressionen
kdnnen unterschwellig Uber Jahre hin-

68 Vgl. Jennessen / Schwarzenberg / Bungenstock, 2011, 30.

69 Buckingham, 1993, 177, Z.6.
70 Vgl. Buckingham, 1993, 178.



weg weiterwirken. Personen kdnnen
nach einem Sterbefall den Verlust der
eigenen Persodnlichkeit erfahren. Dabei
kdnnen sie mit Veranderungen, Ent-
fremmdungen nicht umgehen und iso-
lieren sich immer mehr von sich selbst,
deren Umgebung oder auch dem all-
taglichen Leben.”!

Das eigene Kind zu verlieren ist das
Leidvollste, dass einem im Leben pas-
sieren kann. Obwoh! sowohl Vater als
auch Mutter mit demselben Verlust zu
kampfen haben, ist die Art und Weise
der Trauerbewaltigung verschieden.
Die Gesellschaft pragt eine gewisse
Vorstellung von trauernden Eltern. Die
Mutter, die Leidende, zieht sich zurtck
und trauert offensichtlich, wahrend der
Vater, der Starke, nach Auf3en hin kei-
ne Emotionen zeigt und weiterhin der
Arbeit nachgeht und die Familie erhalt.
"Jeder aber wird sich an Filme und Ro-
mane erinnern kdénnen, in denne Frau-
en weinen, wenn jemand gestorben ist,
wohingegen der Mann schweigt oder
sich sehr zurtckhalt"’?. Gerade die un-

71 Vgl Buckingham, 1993, 179-180.
72 Buckingham, 1993, 187.
73 Vgl. Buckingham, 1993, 193.

terschiedliche Trauerbewaltigung stellt
Paare auf eine harte Probe. Sie sind
gegenseitig nicht mehr fahig den Part-
ner zu stlUtzen, da sie mit ihrer eigenen
Trauer beschaftigt sind. Der Verlust
eines Kindes bedeutet fuUr eine Frau
immer auch ein Verlust von sich selbst.
Meistens ist es die Mutter, die das Kind
wahrend der Krankheit betreut und ge-
pflegt hat. Wahrend die Mutter sich Tag
fur Tag mit der Situation auseinander-
setzt, wird dem Vater meist erst gegen
Ende das gesamte Ausmal3 vor Augen
gefuhrt. Da Manner generell weniger
Uber ihre GefUhle sprechen, lastet eine
solche Tragddie besonders stark auf
ihnen. In solchen Situationen sind be-
sonders Trauergruppen in Hospizen
von Vorteil, da sie Mutter und Vater
getrennt durch die Trauerzeit beglei-
ten. Es ist wichtig jedem einzelnen die
Zeit zu geben, die er bendtigt um wie-
der in das Leben zurltckkehren zu kén-
nen. Denn nur so kénnen solch grof3e
Schicksalsschlage gemeinsam als Fa-
milie Uberstanden werden.”®
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(Kinderhospiz Balthasar, 2011, 18.)



DREI BRUDER
EIN WEG

Ich liebe meine Prufung denn ich denke,
dass wir eine auserwahlte Familie sind.

Ich bin 33 Jahre alt und Mutter von vier
Kindern, vier besonderen Kindern. Mein
erster Sohn ist im Alter von sechs Mo-
naten verstorben. Leider war die Zeit
sehr kurz. Mein zweiter Sohn B. hat
neun schoéne Jahre gelebt. Ich habe
damals sehr bald gemerkt, dass er ein
pflegebedlrftiges Kind sein wird. Die
Arzte haben zu mir gesagt, dass es ein
sehr harter und schwieriger Weg vor
mir stand. Ich habe mich jedoch ent-
schlossen, diesen Weg zu gehen. Mein
Sohn B. hat mit einer Beatmungsma-
schine, Sauerstoffmaschine und einem
Uberwachungsmonitor gelebt. Jedes
Mal als er geschlafen hatte, musste ich
die Maschine einschalten. Seine Grund-
erkrankungen waren eine zentrale
Atemstdrung, Epilepsie und eine Seh-
behinderung. Trotz all dem hat er den
Kindergarten und spéater die Schule be-
sucht - ein Stuck Lebensqualitat konn-
te inm damit gegeben werden. Es war
keine leichte Zeit, da B. teilweise in der
Schule gesessen ist und auf das Atmen
vergessen hat, aber ich habe gekampft.
Ich habe ihn nie losgelassen und als

einen ,Kranken” gesehen. Trotz seiner
Magensonde haben mein Mann und ich
ihm Schritt fUr Schritt das Essen bei-
gebracht. Anfangs war es nur ein Kau-
gummi, spater konnte er am Esstisch
sitzen und mit uns gemeinsam essen.
Es war nicht nur eine Erleichterung fur
uns, viel mehr war es ein Stuck Nor-
malitdt und Leben, dass wir ihm damit
schenken konnten. Er hat sich immer-
zU bedankt durch ein Lacheln. Das war
alles fUr mich, das war die Kraft, die ich
bendtigte. Ich habe ein Fenster mit ei-
ner positiven und einer negativen Seite.
Ich habe immer versucht in die positive
Seite zu blicken. Denn ich bin Mutter, ich
bin der Stammm des Baumes. Wenn ich
funktioniere, dann funktioniert alles. Die
Arzte gaben B. maximal 3 Jahre, aber
wir hatten trotz der Zweifel und Sorgen
neun wundervolle Jahre zusammen.
Meine Tochter S. ist neun Jahre alt und
gesund. Sie ist meine helfende Hand.
Sie hat ihren Bruder geliebt, dennoch
hat sie immerzu gefragt ,Mama kdnn-
te ich noch ein Geschwisterkind haben,
das gesund ist?”. Ich musste sehr lange
Uberlegen, denn die Angst befand sich
immer im Hinterkopf. Wlrde es gesund
werden? Ich halbe mich dennoch fur ein



viertes Kind entschieden. Am Anfang
der Geburt meines vierten Kindes war
die Welt in Ordnung. Eines Tages als ich
mein Kind M. stillen wollte, habe ich ge-
merkt dass es zuckt. In diesem Moment
habe ich gemerkt: Mein Kind ist nicht
gesund. Meine Arztin meinte erst, dass
es vermutlich nur eine Einbildung sei.
lch wusste, dass es nicht so war. Nach
einigen Untersuchungen war klar: Er
hatte die selbe Erkrankung wie B: eine
zentrale Nervenerkrankung, Epilepsie
und eine Sehbehinderung. Diese Zeit
war ziemlich schwierig, da ich plétzlich
zwei Kinder pflegen musste. Doch mein
Sohn B. hat entschieden zu gehen. Er
sagte ,Mama, diese Aufgabe gebe ich
dir weiter. Mach es bei meinem Bruder
so gut, wie bei mir auch.” Mein Sohn
M. ist zum Gluck mittlerweile 3 Jahre
alt und musste noch nie wegen einer
schlimmeren Krankheit auf die Intensiv-
station. Ich verbringe wundervolle Tage
mit ihm, wir gehen Eis essen, wir grillen,
wir unternenmen etwas. Es heil3t nicht,
dass nur weil mein Kind pflegebedurftig
ist, ich mich daheim einsperren muss.
Man muss es einfach geniel3en, jede
Sekunde. Ich habe eine Besonderheit
von meinen Kindern gelernt: Wenn sie

lachen, dann kdbnnen wir auch lachen.
Es ist wie eine Aufgabe, jeden Tag zu
genieflen, als kdnnte es der Letzte sein.
Ich fuhle diese Kinder besonders, sie
sind so einzigartig. Meine Aufgabe als
Mutter ist es Tag fUr Tag ihnen zu sagen,
dass ich sie liebe, so wie sie sind. Unse-
re Starke ist unser Halt, mein Mann und
ich pflegen unsere Kinder gemeinsam
und geben uns gegenseitig viel Kraft.
Ich hatte mich damals bei meinem Sohn
B. nicht an ein Hospiz gewendet, da ich
dachte es alleine zu schaffen - habe ich
auch. Dennoch habe ich mich bei mei-
nem Sohn M. an ein Hospiz gewendet
und Hilfe gesucht. Es ist sehr schén zu
wissen, dass weitere Menschen hinter
uns stehen und Hilfe anbieten.

Mein Appell ware an die Politik: mehre-
re Tageshospize und stationare Hospi-
ze. Es gibt viel zu wenig Platze in Os-
terreich, in denen sich pflegebedlrftige
Kinder aufhalten kdénnen. Es ist sehr
schwierig Urlaub mit pflegebedurftigen
Kindern zu mach, aus diesem Grund
waren gerade Platze in stationaren
Hospizen wichtig.”

74 Vortrag mit Frau A am 9. Hospiz und Palliativtag, Wien, 17.05.2018
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Eines der zentralen Aspekte im Entwurf
eines Kinderhospizes ist die Loslosung
von institutionellen und klinischen Ent-
wurfen, da Kinder und ihre Angehori-
gen im Laufe des Krankheitsverlaufes
sehr viel Zeit in Krankenhausern und
Ordinationen verbringen. Ein Kinder-
hospiz sollte auBerdem ein dynami-
scher, lebendiger Ort sein, in der die
Architektur ein Ort des Erlebens wird.

EINGANGSBEREICH

Der Eingangsbereich nimmt besonders
Einfluss auf den ersten Eindruck des Ge-
baudes. Besonders bei einem Gebadude,
das todkranke Kinder aufnimmt, sollte
das Erscheinungsbild hell und einla-
dend wirken. Laut Timothy Moorhouse
BA Dipl. Arch. sollte mdglichst viel of-
fen gestaltet werden. "One important
feature is to include a front door with
some glass. Even with sidelights there
is an unsetting feeling of entering an
hopsice and having a solid door close
behind you - a feeling of finality. This is
even more so if the door is one sucha

75 Moorhouse, 2010, 11.
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as a heavy oak door."”® Der dul3ere Ein-
gangsbereich sollte Uberdacht sein und
einen Anfahrtsbereich ermdglichen, da
Familien oft mit schweren, grof3en me-
dizinischen Geraten anreisen. 7®

Im Inneren des Eingangsbereiches soll-
te der Anmeldebereich, die Garderobe
und die Umgebung nicht abweisend
wirken. Der Empfang sollte kinder-
freundlich und einladend auf die Gaste
wirken, sowie in der Nahe der Rezep-
tion platziert werden.

KINDER-/JUGENDZIMMER

Das Schlafzimmer der jungen Patienten
ist der Kern des Gebaudes und somit
auch der wichtigste Ruckzug- und Auf-
enthaltsort. Aus diesem Grund muss
diesen Raumlichkeiten besonders gro-
Be Aufmerksamkeit bei der Konzeption
wie auch bei deren Gestaltung gewid-
met werden. Diese Zimmer sollten sehr
flexibel sein und dem Nutzer die Mdg-
lichkeit zur individuellen Gestaltung
bieten. Generell kann man die Patienten
in drei Altersgruppen einteilen, welche

76 Vgl. Frau S., Gesprach im Kinderhospiz St. Nikolaus



die unterschiedlichen Anforderungen
an das Schlafzimmer verdeutlichen und
aufzeigen, wie flexibel und individuell
diese sein mussen’”:

Babys und Kleinkinder
Kinder und Jugendliche

Altere Jugendliche und junge Erwach-
sene

Babys und Kinder sind vom Pflegebe-
darf, wie auch von der elterlichen Auf-
merksamkeit, sehr abhangig. Hingegen
der Jugendliche méchte je nach Moég-
lichkeit bereits seine Privatsphare ge-
nieBen. Ebenso sollte die Einteilung,
neben einer individuellen Betrachtung
des Patienten und dessen Krankheits-
bild zu der Wahl des entsprechenden
Zimmers fuhren. Diese Abhangigkeit
der Kinder hat grofRen Einfluss auf die
Gestaltung und die GrdlRe der Zimmer.
Eltern oder auch Geschwister sollen be-
guem Platz bei ihren Besuchen finden.
Auch ein oder mehrere Schlafplatze
sollten vorgesehen werden, da gerade
bei den jungeren Kindern eine Uber-

77 Vgl. Moorhouse, 2010, 66.
78 Vgl. Moorhouse, 2010, 30.
79 Vgl. Moorhouse, 2010, 67f.

nachtungsmaoglichkeit fur die Eltern
oder die Geschwister sehr wichtig ist.
Der Raum muss ausreichend belichtet
werden, ebenso ware ein Ausgang in
die Natur von Vorteil.”® Auch das Ba-
dezimmer wird an der Fassade posi-
tioniert, um auch diesen Raum ausrei-
chend zu belichten um ein Gefuhl des
Krankenhauszimmers zu vermeiden.
Die Zimmer sind altersgerecht aufbe-
reitet und bei der Farb- und Material-
wah! wird auf eine helle und wohlige
Atmosphare geachtet. Um das Wohl-
fUhlen in dem Zimmer zu ermdglichen
wird dem Patienten auch die Méglich-
keit gegeben das Zimmer mit persdn-
lichen Gegenstanden, wie beispielswei-
se Fotos der Familie, zu schmucken.
Weiters spielt fur die Gaste die Decke
eine entscheidende Rolle, da die meis-
ten Kinder hauptsachlich auf den Bet-
ten liegen. Die Decke sollte verander-
bar, aufregend und farbenfroh gestaltet
werden um auf das Kind beruhigend
und angstlindernd zu wirken”?. Das Bett
ist der zentrale Einrichtungsgegen-
stand des Zimmers und hat neben der
medizinischen Ausstattung den Vorteil



der uneingeschrankten Beweglichkeit.
Bei der Positionierung muss allerdings
auf die Erreichbarkeit des Patienten fur
den Pfleger/in oder Angehdrigen ge-
achtet werden.

Wie im Eigenheim sind die Kuche und
das Wohnzimmer die zentralsten Orte
im ganzen Haus und stehen fur Fami-
lie und Beisammensein.t® Dem selben
Prinzip folgt der Gemeinschaftsraum
in einem Kinderhospiz und macht ihn
zu einem der wichtigsten Raumlich-
keiten im gesamten Gebdude. An den
Gemeinschaftsraum ist oft eine Klche
gekoppelt und soll den Familien die
Mobglichkeit des gemeinsamen Kochens
bieten. Bei der Klichenplanung ist ein
besonderes Augenmerk auf Barriere-
freiheit zu richten damit auch die jun-
gen Patienten mit ihren Eltern und Ge-
schwistern kochen kdénnen.® Zugleich
ist die Klche fur alle Altersgruppen
geeignet und wird allen Ansprlchen
gerecht. Niemand soll sich in diesem
Gebdude ausgegrenzt fuhlen, speziell
dieser Raum soll ein Ort der Toleranz
und der Kommunikation sein. Die ge-
botene Kulinarik des Hospizes wird

80 Vgl. Moorhouse, 2010, 79.
81 Vgl. Moorhouse, 2010, 90.

allen kulturellen und religidsen Eigen-
heiten gerecht, beispielsweise kdnnen
Familien auch andere an ihren Traditio-
nen durch gemeinschaftliches Kochen
teilhaben lassen. Der Gemeinschafts-
bereich zeichnet sich durch ein grof3-
zUgiges Flachenangebot aus und lasst
viel Raum fUr das Entspannen und Bei-
sammensitzen. Dieser Teil des Gebau-
des sollte flexibel gestalten werden,
beispielsweise durch Moéblierung, zu-
gleich sollen Nischen geschaffen wer-
den um auch Intimitat zu ermdglichen.
Der Raum sollte sehr gut belichtet wer-
den, ebenso sollte ein Zugang zu den
AufB3enanlagen geboten werden um die
verschiedensten Nutzungen auch in
den AuBenbereich zu erweitern. Auch
eine Belieferung muss bei der Planung
berlcksichtigt werden, um die infra-
strukturellen Ablaufe maoglichst effizi-
ent zu halten.

Jedes Hospiz bendtigt ausreichend
Therapieraumlichkeiten, allerdings
nicht nur ausschlie3lich zur medizini-
schen Versorgung der jungen Patienten,
sondern auch fur alternative Therapien
wie beispielsweise einer Musiktherapie



oder einer Maltherapie. Generell steht
bei den Therapierdumlichkeiten das
Wohlfuhlen fur alle Altersgruppen der
Patienten im Vordergrund, daher soll-
te eine Assoziation mit Krankenhaus-
raumlichkeiten in jedem Fall vermieden
werden.

Die Musiktherapie erfreut sich meistens
der grof3ten Beliebtheit bei den kleinen
Patienten. Hier kdnnen Kinder ihrer mu-
sikalischen Kreativitat freien Lauf las-
sen und kdnnen sich einer grofRen Aus-
wahl an verschiedensten Instrumenten
erfreuen. Aus Rucksicht auf die umlie-
genden Raumlichkeiten, die eventuell
eher schallanfallig sein kdnnten, muss
bei der Konzeptionierung des Raumes
auf ausreichend Schallschutz und eine
gute Belichtung geachtet werden. Zu-
gleich soll dieser Raum sehr schnell und
individuell wandelbar sein um samtli-
che Altersgruppen zum Musizieren ani-
mieren zu kdnnen.
Maltherapie-Raumlichkeiten sind eben-
falls sehr beliebt, auch hier wird die
Kreativitat, Entspannung und Stresslin-
derung der Kinder gefordert und bie-
tet viel Freiheit. Um all das ausleben zu
kdbnnen sind eine gute Belichtung, ein
Zugang zu den AulRenanlagen sowie
auch ein reiches Platzangebot unum-
ganglich.

82 Vgl. Moorhouse, 2010, 99.

Snoezelen-Raumlichkeiten zeichnen
sich durch eine einzigartige Konzep-
tionierung aus, welche die Sinnes-
wahrnehmung, wie beispielsweise Sti-
mulationen durch Musik oder Dufte
verschiedenster Aromen, verstarkt und
eine beruhigende Wirkung auf den Pa-
tienten hat.®?

Der Begriff Snoezelen besteht aus zwei
Verben:

snuffelen - bedeutet entdecken

doezelen - bedeutet Entspannen

Das Konzept dieses Raumes wurde in
den spaten 1970er fUr schwer kranke
oder geistig wie auch koérperlich be-
hinderte Patienten in den Niederlan-
den entwickelt. Der Raum soll durch
verschiedene Stimmungen, wie etwa
durch Lichtstimmungen, mehrere Sinne
anregen und dadurch dem Patienten
Angste nehmen. Zugleich wird durch
eine Interaktion mit der Umgebung eine
mentale wie auch kérperliche Entspan-
nung bei den Patienten erzeugt. Meis-
tens sind die Raume fur zwei Personen
nutzbar, um die Bindung zwischen den
Patienten und dem Pfleger/Familienan-
gehdrigen des Kindes zu festigen.

Dieser Raum benodtigt weniger Licht
um das Sinnespiel besser initileren zu



kdnnen. Das zentrale Mobelstlck in die-
sem Raum ist ein Wasserbett, welches
einen grofRen Beitrag zur Entspannung
der Patienten leistet.

Der wohl bekannteste Raum in einem
Kinderhospiz ist der Abschiedsraum.
Mit dem Namen des Raumes soll kei-
neswegs etwas Ungewolltes in Ver-
bindung gebracht werden. Viel mehr
sollte der Raum die Mdglichkeit bieten
in einer geeigneten Atmosphare das
Leben noch einmal Revue passieren
zu lassen und gemeinsam Albschied
nehmen zu kdnnen.® Oft besteht das
BedUrfnis dem verstorbenen Kind lan-
ger nahe sein zu kénnen. Der Prozess
des Loslassens und des Begreifens
dauert von Mensch zu Mensch unter-
schiedlich lange. Aus diesem Grund
sollte ein eigens Bad wie auch Aufent-
haltsmoglichkeiten geschaffen werden.
Die Familie wird auf diesem Weg von
dem Hospizteam begleitet, sodass die
Art des Abschiednehmens, die Dauer
und auch die Intensitat auf jede Fa-
milie individuell angepasst wird. Nicht
selten befindet sich in der Nahe des
Abschiedsraumes ein  Gebetsraum,
welcher nicht nur den trauernden Fa-

83 Vgl. Moorhouse, 2010, 72f.
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milien offen steht. Viel mehr sollte es
ein Ort des Zusammenkommens, des
Erinnerns sein und keineswegs ein Ort,
der Angst und Unwohlsein hervorruft.
Gebetsraume, sowie Abschiedsraume
sollten immer konfessionslos gestaltet
werden um allen Religionen die Art des
Abschiednehmens gestalten lassen zu
kdnnen® Der gesamte Abschiedsbe-
reich sollte zu einem Bereich gemacht
werden, in dem jeder Einzelne die M6g-
lichkeit bekommt Schmerz, Verlust und
Trauer loslassen zu koénnen. Es sollte
ein Ort sein, vor dem die ZurUckgeblie-
benen keine Angst haben, sondern ihn
viel mehr als einen letzten gemeinsa-
men Raum auf der Reise sehen. Durch
ausreichend Belichtung, helle Materia-
lien und auch eigene private Zugadnge
zur Natur wird der Trauerbereich zu
einem sehr intimen Familienort, in dem
gemeinsam und behUtet Abschied ge-
nommen werden kann.?> Der Raum der
Stille, welcher ebenfalls ein Teil des Ab-
schiedsbereiches ist, steht fur Ruhe,
Geborgenheit und bietet Zuflucht. Der
Nutzer selbst bestimmt die Eigenheit
des Raumes ausgehend von dessen
Bedarft® Ob der Raum fur Mediation,
fUr Gebete oder fur eine kurze Flucht
aus dem Alltag genutzt wird, liegt bei
dem Trauernden. Generell sollten diese



Raumlichkeiten etwas verborgen lie-
gen. Die Anordnung im Grundriss soll
so erfolgen, dass Stdrungen vermieden
werden kdnnen. Auch separate Aus-
gange wie Eingange sollten berlck-
sichtigt werden. Bei der Planung muss
auch an eine gesonderte Zufahrt ge-
dacht werden. Dies ist mafgebend fur
die Verortung im Gebaude und hat aus-
schlief3lich infrastrukturelle Grinde.

Der Garten des Kinderhospizes steht
fUr das Leben im Hospiz und bietet den
Kindern und den jungen Patienten der
Einrichtung einen ganz besonderen
Ort. Der Garten wirkt einerseits beruhi-
gend und stresslindernd, zum anderen
bietet er Aufenthaltsorte fur verschie-
dene Funktionen.®’

Besonders wichtig ist der Bezug zur
Natur, zum Wachstum, zum Lebens-
kreislauf in der Natur fUr die jungen
Patienten. Sie kommen meist in der
Natur zum ersten Mal mit dem Tod in
Verbindung, beispielsweise durch den
Tod eines Vogels. (Vgl. Student). Auch
Krautergarten kdnnen einen therapeu-
tischen Zweck erfullen. Kinder und
Jugendliche bekommen eine Aufga-

87 Vgl. Moorhouse, 2010, 30.

be und fuhlen sich verantwortlich fur
etwas. Das kann positiv auf inr Gemut
wirken. Besonders wichtig ist ein Erin-
nerungsgarten. Er hilft den Angehori-
gen den verstorbenen Kindern zu ge-
denken und ist ein Ort an den immer
zurlckgekehrt werden kann. So kann
es zu einer Art Ritual werden, dass dem
Trauernden das Leid erleichtert.

Neben dem Erinnerungsgarten ist auch
ein kleiner privater Bereich aufB3erhalb
des Abschiedsbereiches ein notwen-
diger Ort zur Erholung. Viele Eltern
verbringen mehrere Stunden im Ab-
schiedsbereich. Ein kleiner privater
Ausgang ins Grune lindert den Stress
und kann Angste nehmen. 8

Ein Garten ist ein Ort des Lebens. Aus
diesem Grund sind Spielflachen, Erleb-
niswege oder auch ein Tiergehege ein
wichtiger Wohlfuhlfaktor fur die Kinder
und Jugendlichen. Besonders ein Spiel-
platz kann auch die Kommunikation
und Interaktion unter den Kindern und
AulBenstehenden fordern. Der Garten
sollte ein Ort der Freude, des Lebens
und des Erinnerns werden. Gerade in
der Natur kann sich der Mensch erho-
len, zur Ruhe kommen und neue Kraft
fUr den zu bestreitenden Weg sammeln.

88 Vgl. Gesprach mit Kinderhospiz Sonnenhof, Berlin am 06.04.2018



BLICKWINKEL.:

KIND

Kinder nehmen ihre Umgebung anders
wahr. Sie bauen eine spielerische Be-
ziehung zu ihrem Umfeld auf und be-
trachten vieles aus unterschiedlichen
Blickwinkeln.®? Besonders in einem Kin-
der- und Jugendhospiz sollte die Um-
gebung fur alle Altersklassen geeignet
sein, sodass sich kein Gast unwohl fuhlt.
Es darf nicht zu kindlich wirken, da
sehr oft auch Jugendliche Uber 18 Jah-
ren Aufenthalte in diesen haben. Be-
sonders bei erkrankten Jugendlichen
wird oft falschlicherweise gedacht, sie
brauchten keine altersgerechte Umge-
bung und kénnen auch in Kinderzim-
mern untergebracht werden.®©

Einer der wichtigsten Entwurfsaspek-
te bei einem Kinderhospiz ist die Mdg-
lichkeit der Entdeckung und Wahrneh-
mung. Durch die Vorstellungskraft und
Fantasie eines Kindes wird dessen Um-
gebung belegt und zu einem Ort des
Abenteuers transformiert. Besonders
jungere Kinder verbinden oft Emotio-
nen und Erinnerungen und schaffen so
ihre eigene Raumwahrnehmung. Aus
diesem Grund sollten die Raume und
Aufenthalte flexibel, offen und span-
nend gestaltet werden um die Sinne

89 Vgl. Kroner, 1994, 38.

der Kinder zur Entdeckung ihrer Umge-
bung anzuregen. Neben der Maéglich-
keit der Erkundung sollte ein weiterer
wichtiger Aspekt die Privatsphare sein.
Besonders in einem Kinderhospiz kann
es leicht zur Uberforderung, Angst-
oder Stresssituationen kommen, wes-
halb gerade privatere Platze und Ruck-
zugsmodglichkeiten eine zentrale Rolle
tragen. Sowohl Kinder als auch Jugend-
liche brauchen Ruhezonen um sich zu
erholen und Kraft zu tanken. Orte zum
Ausruhen und Verweilen sollten fern-
ab von Larm und Hektik entstehen und
einen Bezug zur Natur auf Augenhdhe
der Kinder schaffen, sodass sie sowohl
kdrperlich als auch mental entspan-
nen. Auch die Larmbelastigung wird
von Kindern und Jugendlichen anders
wahrgenommen. Durch ihre relativ klei-
ne GrdlRe bleibt viel Luft frei, wodurch
der Schall ungehindert entweichen
kann. Dies kann zu Stress und Unwohl-
sein fUhren. Aspekte wie Farbwahl, Ma-
terialitat, Belichtung, Umgebung, Ober-
flachen sollten in alle Bereichen auf die
unterschiedlichen Altersgruppen und
GroBen der Kinder und Jugendlichen
abgestimmt werden.

90 Gesprach mit Kinderhospiz Sonnenhof, Berlin am 06.04.2018
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,Healing Architecture” wurde im Jah-
re 1984 das erste Mal in der Studie von
dem Architekturprofessor Roger Ulrich
verwendet. Zwei Patientengruppen
wurden nach einer identischen Ope-
ration in verschiedene Raume geflhrt,
die einen mit Blick auf die Natur, die an-
deren mit Blick auf kalte Betonmauern.
Patienten, die dabei auf die Natur blick-
ten, bendtigten weniger Schmerzmit-
tel, verfielen weniger den Depressionen
und konnten im Schnitt eine Tag friher
entlassen werden.® Im Jahre 2009 er-
schien das Buch ,Healing Architectu-
re“ (Original: ,Helende arkitektur®) von
Frandsen und Mullins in dem die Archi-
tektur als ergdnzender Faktor im Hei-
lungsprozess genannt wird. 2013 wur-
de der Begriff ,Healing Architecture”
erstmals in dem Buch ,Health Care der
Zukunft 4: Healing Architecture” von
Christine Nickl-Weller genannt.

,Healing Architecture® nimmt Bezug
auf den Ansatz des ,Healing Environ-
ment”, welches durch eine gunstige
Gestaltung der physischen Umwelt zur
Stressreduktion des Patienten fuhrt
und dadurch eine schnellere Genesung
moglich gemacht wird. ,Healing Envi-

HEALING
ARCHITECTURE

ronment” ist auf Neurowissenschaften
und Umweltpsychologie aufgebaut.
Durch die Erweiterung des Konzeptes
auf die Architektur, unter Einfluss von
stadtebaulichen, programmatischen
und baukonstruktiven Aspekten, wird
eine Verbesserung der Qualitdt von
Gesundheitsbauten ermoglicht. Die Ar-
chitektur orientiert sich an den Bedurf-
nissen der darin befindlichen Akteure:
Zum einen fordert sie durch beispiels-
weise einer Einzelzimmerbelegung den
Genesungsprozess des Patienten. Des
weiteren vergunstigt sie durch bei-
spielsweise einer einfachen Orientie-
rung die Arbeitsplatzkonditionen des
Personals.?? Zum anderen fordert sie
ebenfalls indirekt die Genesung des Pa-
tienten durch geeignete Therapierdu-
me, in welchen Familienmitglieder oder
andere Angehorige zur UnterstUtzung
des Patienten mitwirken kénnen.%

,Healing Architecture” selbst reprasen-
tiert die Vision, dass Architektur das
menschliche Wohlbefinden beeinflus-
sen kann und dadurch der Heilungs-
beziehungsweise Stresslinderungspro-
zess gefordert wird. Die Idee ist nicht,
dass Architektur selbst heilend wirkt.

91 Vgl. Ulrich: View through a window may influence recovery from surgery, http:/www.
natureandforesttherapy.org/uploads/8/1/4/4/8144400/view_through_a_ window_may_influ-
ence_recovery from_surgery.ulrich.pdf, 1984, 12.09.2018

92 Vgl. Nickl-Weller / Nickl, 2013, 14-15.
93 Vgl. Nickl-Weller / Nickl, 2013, 16.
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FOLGEN

Physiologisch:
Heilung
Schmerz
Immunsystem
Infektion
Bewegung

Psychologisch:
Komfort
Stress
Angst
Vertrauen
Kontrolle
Kommunikation
Sorge
Information
Orientierung
Motivation

Wirtschaftlich:
Arbeitsplatz




Viel mehr ist es ein Zusammenspiel
mehrerer Faktoren, wie beispielswei-
se der Einfluss von Tageslicht, Natur,
Akustik, Luft, Materialitat, Atmosphare
oder Farben.®® Das Entwurfskonzept
der ,Healing Architecture” lasst sich
auf alle Bauten im Zusammenhang mit
dem Gesundheitssektor umlegen, ein-
schlief3lich Pflegeeinrichtungen, Hospi-
ze und Krankenhausgebauden.
Frandsen teilt ,Healing Architecture” in
drei Hauptfaktoren ein: den Kérper, die
Beziehungen und die Sicherheit . Je-
des von diesen Hauptfaktoren besitzt
einige Unterpunkte, die verschiedene
Auswirkungen auf den Koérper und den
Geist ausUben.

Koérper bezieht sich auf den mensch-
lichen Kérper, dessen Sinneswahrneh-
mungen und wird in die Unterkate-
gorien Licht, Kunst, Akustik, Luft und
Bewegung unterteilt.?®> Unterschiedli-
che Belichtungsm&glichkeiten, wie Ta-
geslicht oder kuUnstliches Licht, haben
unterschiedliche Auswirkungen auf
den menschlichen Koérper und des-
sen Bedurfnisse sowie Empfindungen.
Kunst kann das menschliche Wohlbe-
finden durch Sensibilitat, Taktilitdt oder

HEALING
ARCHITECTURE

als mentaler Stimulator beeinflussen.
Die Akustik ist eine der wichtigsten
Komponenten, da gerade Gerausche
von schwerem Equipment oder medi-
zinischen Geraten Stress in den Patien-
ten ausldsen kdnnen. Eine Reduktion
von Larm fuhrt dementsprechend zu
einer besseren Wohlfuhlatmosphare.
Die Luft, genauer gesagt die Tempera-
tur, der Geruch und die Luftfeuchtigkeit
fUhren ebenfalls zu einer Verbesserung
des Komforts und des Wohlbefindens.
Als letzten Punkt unter ,,Korper® ist die
Bewegung zu nennen. Eine deutlich
zu erkennende Orientierung reduziert
die Zeit, erhéht die Effektivitat und re-
duziert Stress (sowohl bei Patienten
als auch bei dem Personal). Unter Be-
ziehungen versteht Frandsen die Not-
wendigkeit von persdnlichen Raumen,
sozialen Rdumen und dem Aufenraum.
Diese beeinflussen mafRlgeblich das
persdnliche Wohlbefinden aller Akteu-
re des Gesundheitsbaus. Unter dem
letzten Punkt Sicherheit nennt Frand-
sen noch Hygiene und Schaden/Fehler,
welche die Ildee der ,Healing Architec-
ture” abrunden.®®

94 Vgl. Frandsen: Helende arkitektur, http://vbn.aau.dk/files/17765285/Helende_arkitektur.

pdf, 2009, S.4,16.09.2018

95 Vgl. Frandsen: Helende arkitektur, http:/vbn.aau.dk/files/17765285/Helende_arkitektur.

pdf, 2009, S.19, 16.09.2018

96 Vgl. Frandsen: Helende arkitektur, http://vbn.aau.dk/files/17765285/Helende_arkitektur.

pdf, 2009, S.233f.,16.09.2018



PALLIATIVE
ARCHITECTURE

Hinter dem Begriff der ,Palliative Ar-
chitecture” befindet sich die Denkweise
Architektur und den palliativen Effekt
einer bestimmten Einrichtung, wie bei-
spielsweise einem Hospiz, zu starken.
Aspekte wie Atmosphare, Funktionali-
tat, Licht, Akustik, Temperatur, Natur,
Privatsphare und Beziehungen spielen
bei dem Entwurf eine essentielle Rolle.
Das Ziel dieses Projektes, das erstmals
im Jahre 2006 in Danemark ins Leben
gerufen wurde, ist das Wissens Uber
Palliative Care-Einrichtungen und de-
ren Akteure, insbesondere um die Ar-
chitektur der Palliativen Einrichtungen
ZU verbessern, weiter zu geben.?’

Ein Hospiz sollte Raum fUr persdnliche
Praferenzen ermoglichen, um sowohl
Patienten, Angehodrigen und Mitarbei-
tern in ihrem Aufenthalt als auch ihrer
taglicher Routine zu entlasten.
Funktion: Die Orientierung im Gebau-
de, die gut erkennbare WegeflUhrung
und Ubersichtliche Grundrisse erleich-
tern den Akteuren den Alltag und hel-
fen Stress zu reduzieren. Weiters ist die
Erreichbarkeit aller bendtigten Radume
von grofRer Wichtigkeit, da die meisten
Patienten im Rollstuhl sitzen oder im

Bett liegen mussen.

Atmosphare: Es ist wichtig, dass die
Patienten ihre Identitat und das Selbst-
bewusstsein behalten konnen. Ein Weg
das zu erreichen ist die Moéglichkeit der
Integrierung persodnlicher Gegenstande
in das Raumkonzept bei Berlcksichti-
gung medizinischer Gerate, welche in
den Hintergrund treten sollten.

Natur: Sowohl visueller als auch physi-
scher Kontakt mit der Natur hat einen
signifikanten Effekt auf Schmerzen, De-
pressionen sowie Stressabbau.
Privatsphare und Beziehung: Die Op-
tion wahlen zu kédnnen, ob der Einzel-
ne (oder auch die Gruppe) sich sozial
integrieren mochte oder Privatsphare
bendtigt, ist von groRer Notwendigkeit
bei der Planung des Grundrisses. Durch
genugend Ruckzugsmoglichkeiten und
Gemeinschaftsbereichen wird eine fle-
xible Nutzung durch alle Akteure mog-
lich.

Licht, Akustik, Luft und Temperatur:
Durch detaillierte Planung sorgt dieser
Aspekt fur eine gezielte Unterstutzung
des Wohlbefindens aller Akteure eines
Hospizes.?®

97 Vgl. PAVI: On the construction of design guidelines for the architecture of palliative care
settings in Denmark, http:/www.pavi.dk/Files/Udgivelser%20PAVI/On%20the%20construc-
tion%200f%20design%20guidelines%20for%20the%20architecture%200f%20palliative%20

care%20settings%20web.pdf, 12.09.2018
98 Ebda.
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ALLGEMEINES

Der Sternthalerhof befindet sich in
der Gemeinde Loipersdorf-Kitzladen
im Sudburgenland. Das Kinderhospiz
steht in der 334 (Stand 2017) Seelen
Ortschaft Kitzladen. In  unmittelba-
rer nord-&stlichen Nahe befinden sich
einige Einfamilienhduser und land-
wirtschaftlich genutzte Felder. West-
lich wird das Grundstick von dem
Wald begrenzt. Das drei Hektar gro-
Be Grundstick umfasst ein Verwal-
tungs- und Gemeinschaftshaus, einen
Appartementkomplex fur bis zu drei
Familien, eine grof3zUgige Parkanlage,
einen Spielplatz, eine Kapelle, einen
Kreativpavillon, einen Reitstall inklusi-
ve AuBenbereich, ein Freigehege und
einen Parkplatz fur Mitarbeiter und Be-
sucher. Die Anreise gestaltet sich meis-
tens Uber private Fahrzeuge. Offent-
liche Verkehrsmittel werden aufgrund
der schweren Logistik der anreisenden
Familien nicht benodtigt. Der Hauptein-
gang befindet sich im Hauptgebaude,
welcher zwei zentrale Aufgaben Uber-
nimmt. Einerseits die Administration
und Verwaltung, andererseits die Ge-
meinschafts- und Therapierdume fur
Gaste. Die Bungalows sind baulich vom
Hauptgebaude getrennt und kdnnen
bis zu drei Familien gleichzeitig auf-
nehmen. Der Reitstall beherbergt bis
zu zwolf Therapiepferde, die von den
Familien genutzt werden kénnen.

GRUNDUNG
Das Konzept des Sternthalerhofes
wurde in den 1990er Jahren von dem
Seelsorger und Diakon Peter Kai und
der Voltigier- und Psychotherapeutin
Regina Heimhilcher entwickelt, der
Verein selbst existiert seit 1998/99.
Das Konzept wurde aus der drin-
genden Notwendigkeit Familien mit
einem schwer erkrankten Kind in den
schwierigen Phasen helfen zu kén-
nen um so ein Zerbrechen der Fami-
lie zu vermeiden. Das Konzept wurde
auf folgenden Saulen entwickelt:®?

Ganzheitliche Betreuung von Familien
mit schwer-, chronisch und sterbens-
kranken Kindern, sowie die Trauerbe-
gleitung

in einer wUlrdevollen und naturlichen
Atmosphéare

durch ein interdisziplinares Team mit
dem Schwerpunkt “Pferdetherapie”

Im Jahre 2006 wurde von Mag. Harald
Jankovits die Aufgabe angenommen
den Sternthalerhof von einer Privatin-
itiative zu einer nachhaltigen Organi-
sation zu entwickeln. 2010 wurde das
zehnjahrige Bestehen des Sternthaler-
hofes gefeiert, das im Laufe der Jahre
nicht nur fachlich, sondern auch infra-
strukturell und betriebswirtschaftlich
auf- und ausgebaut wurde. Nach circa

99 Vgl. Sternthalerhof: Warum Sternthalerhof?, https:/www.sterntalerhof.at/de/sterntaler-

hof/warum-sterntalerhof/, 15.08.2018






acht Monaten Bauzeit, und sechs Mo-
naten Bauvorbereitung'®® bezog am
08. Marz 2010 die erste Familie das
neue Familien-Haus der neuen Anla-
ge in Loipersdorf-Kitzladen. Neben
der stationaren Betreuung in Loipers-
dorf-Kitzladen, wurde auch das mobi-
le und ambulante Angebot ausgebaut.
Mittlerweile macht die Zusammenar-
beit eines multidisziplindaren Teams es
den Familien mdglich, das ganze Jahr
Uber den Sternthalerhof aufzusuchen
und Hilfe zu bekommen. Weit Uber 100
Kinder und deren Familien werden sta-
tionar betreut und durch ein profes-
sionelles mobilen Team der Alltag im
eigenen Heim erleichtert. Im Jahre 2015
wurde es vom Dachverband Hospiz
Osterreich als ,erste und nach wie vor
einzige spezialisierte padiatrische Hos-
piz- und Palliativeinrichtung mit dem
Angebot Stationares Kinder-Hospiz*
zertifiziert.'©?

NETZWERK STERNTHALERHOF
Das Netzwerk setzt sich aus vier
Schwerpunkten zusammen: Zum einen
kimmert sich ein multiprofessionelles
Team stationar um die erkrankten Kin-
der und deren Angehorigen. Es wird
Familien eine psychosoziale Stabili-

sierung geboten, wie beispielsweise
die Geschwisterwochen an denen auf
die individuellen BedUrfnisse der Ge-
schwister eingegangen wird. Weiters
wird Familien eine wurdige Sterbebe-
gleitung geboten, welche konzentriert
ambulant verlauft. Auch nach dem Tod
werden die Familien durch integrati-
ve Trauerbegleitung weiterhin betreut.
Die Mobile Versorgung setzt sich durch
Beratung, Regionale Koordination und
einem gut ausgebauten Partner-Netz-
werk zusammen, welcher eine an die
Familie angepasste Versorgung im
eigenen Heim ermaodglicht. Die ambu-
lante Begleitung setzt sich aus der Be-
treuung des Einzelnen (beispielsweise
durch Pferdetherapie, Aktivtherapie
oder Psychologische- und Trauerbe-
gleitung), der Gruppe (HPV, Reitpada-
gogisches Voltigieren und Arbeiten im
Kunstatelier) und Zyklen (Begleitung
verwaister Familien oder traumatisier-
ten FlUchtlingskindern) zusammen. Ein
weiterer wichtiger Aspekt ist die Ver-
mittlung des erlernten Wissens durch
Weiterbildung und Erfahrungsaus-
tausch, sowie die Weiterbildung der
Standorte.'®

100 Vgl. Auszug Architekt Dipl.-Ing. Johann Konvicka, https://www.sterntalerhof.at/filead-
min/user _upload/download/Artikel/Architektur-Report 2011.pdf, 15.08.2018
101 Vgl. Der Sternthaler: Das Magazin vom Sternthaler, https:/www.sterntalerhof.at/filead-

min/user_upload/pdf/Der_Sterntaler - Lebensgeschichte.pdf, 15.08.2018
102 Vgl. Sternthalerhof: Warum Sternthalerhof?, https:/www.sterntalerhof.at/de/sterntaler-

hof/warum-sterntalerhof/, 15.08.2018

103 Vgl. Sternthalerhof: Tabelle ,Wir Sternthaler”, https:/www.sterntalerhof.at/de/unsere-ar-

beit/ueberblick/, 15.08.2018
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STATIONARE BETREUUNG

Der Sternthalerhof verfUgt Uber drei
barrierefreie, familiengerechte und voll
ausgestattete Wohneinheiten die im
Regelfall bis zu drei Wochen genutzt
werden kodnnen. Ziel ist es durch die
Umgebung, das unterstitzende Team
vor Ort und den Austausch mit anderen
Familien auf die verschiedenen Bedurf-
nisse der gesamten Familie einzuge-
hen. Der padagogisch-therapeutische,
psychosoziale Aspekt steht neben der
Absprache von behandelnden Arzten,
sowie der medizinisch-pflegerischen
Betreuung mit folgenden Bereichen im
Mittelpunkt:

Klinische und Gesundheitspsycholo-
gie

Heilpadagogik
Therapeutisches Reiten
tiergestutzte Intervention
Kunst- und Musiktherapie
Ausdruck- und Tanzpadagogik
Psychotherapie

Sozialarbeit

Seelsorge

Trauerbegleitung

Physiotherapie und Massage

Die einzelnen Bereiche werden mit den
Familien gemeinsam passend auf die
BedUrfnisse zusammengestellt und da-
raus ein individueller Therapieplan zu-
sammengestellt.’©4

Eine besondere Anforderung war die
Schaffung einer barrierefreien und fur
onkologisch erkrankte Kinder und Ju-
gendliche sowie deren Angehdrigen
wUlrdigen Anlage. Die einzelnen, teil-
weise gespendeten Bauelemente sollen
eine flexible Nutzung der Anlage, sowie
durch gentigend Freiraum zur Optimie-
rung der therapeutischen MalRnahmen
dienen. Eines der zentralen Ziele war
neben der Schaffung von Regenera-
tionsbereichen fur das Team, auch die
Umsetzung des Pferdetherapieberei-
ches, welcher einen Schwerpunkt im
therapeutischen Bereich darstellt.’®> Im
Verwaltungs- und Gemeinschaftshaus
befinden sich neben den BUros, welche
sich im linken Teil des Gebaude finden
lassen, die Therapieraume und Bewe-
gungsraume, sowie eine grof3e, offene
WohnkUche. Das Familienhaus besitzt
circa 326 Quadratmeter und ist in drei
einzelne Appartements unterteilt. Je-
des dieser Appartements besitzt eine
gemutliche WohnkUiche mit Terrassen-
zugang, ein barrierefreies Bad, sowie
getrennte Zimmer fur Eltern, Geschwis-
ter und erkranktem Kind.

104 Vgl. Wiesinger | Jankovits: Das Konzept Sternthalerhof, https:/www.sterntalerhof.at/file-
admin/user_upload/download/Information/Sterntalerhof Konzept 2018.pdf, 14.08.2018

105 Vgl. Auszug Architekt Dipl.-Ing. Johann Konvicka, https://www.sterntalerhof.at/filead-
min/user_upload/download/Artikel/Architektur-Report_2011.pdf, 15.08.2018
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Das Kinderhospiz Sonnenhof be-
findet sich seit Dezember 2002 im
Ortsteil Niederschdnhausen von Pan-
kow. Das Gebdude steht in der Wil-
helm-Wolff-Straf3e, einer Villensiedlung
rund 20 Fahrminuten von Berlin-Mit-
te entfernt. Erreicht kann es einerseits
durch das Auto und andererseits durch
das gut ausgebaute 6ffentliche Netz
werden. Taglich verkehren mehrere
Busse, U-Bahnen oder S-Bahnen zwi-
schen Mitte und Pankow. Das Gebaude
selbst wurde im Jahre 1907 errichtet
und anfanglich als Fursorgeheim fur
judische Kinder und Sauglinge verwen-
det. Im zweiten Weltkrieg wurden 150
Kinder und Sauglinge aus dem Haus in
die NS-Vernichtungslager geschleppt
und ermordet. Zu DDR-Zeiten wurde
es zu einem Judischen Altersheim um-
funktioniert. Nach dem Mauerfall stand
das Gebaude einige Jahre leer, bis das
Kinderhospiz darin verwirklicht wur-
de%¢ An seine Geschichte erinnert
bis heute eine Gedenktafel im Haus.
Insgesamt gibt es zwodlf Kinder- und
Jugendzimmer, welche altersgerecht
eingerichtet und durch ein Stockwerk
getrennt sind. Neben den Pflegezim-
mern gibt es noch funf Eltern und Ge-
schwisterappartements, welche sich in
einem getrennten FlUgel des Hauses
befinden.

106 Vgl. Ahrens, 2007, 80.

GRUNDUNG
Bjorn Schulz war eines der etwa jahr-
lich 2000 an Leukd&mie erkrankten Kin-
dern, dass seiner Erkrankung im Alter
von sieben Jahren erlag. Seine Eltern
grindeten 1983 in Berlin den Verein
Kinderhilfe eV, der krebserkrankten
Kindern in mehreren Bereichen, u.A.
in der Forschung, helfen soll. Im Jahre
1996 wurde die Bjorn-Schulz-Stiftung
der Kinderhilfe eV. ins Leben gerufen.
Kurze Zeit spater wurde bereits mit der
ambulanten Betreuung von Kindern,
Jugendlichen und Jungen Erwachse-
nen begonnen. Neben der ambulanten
Betreuung wurde in den 90er Jahren
auch die Nachsorge von chronisch- und
krebserkrankten Kindern im eigenen
Rosemarie-Fuchs-Haus an der Nord-
see moglich. Durch Erfahrungen, wie
U.A. die Sterbebegleitung von Familien,
wurde bewusst welche physischen und
psychischen Kraftaufwanden die Fami-
lien erbringen mussen. Aus diesen Er-
fahrungen entstand schlussendlich im
Jahre 2002 das Kinderhospiz Sonnen-
hof.
PFLEGELEITBILD

In den Mittelpunkt der Pflege und Be-
treuung wird der Mensch als individu-
elle Person, unabhangig von Herkunft,
Spiritualitat o.A. gestellt. Es gilt die Fa-
milie als System zu begreifen um eine
ganzheitliche Pflege zu ermoglichen.






Es ist eines der wichtigsten Aspekte
dem Kind, Jugendlichen oder jungen
Erwachsenen ein wurdevolles und vor
allem selbstbestimmtes Leben bis zum
Tod zu ermoéglichen. Das Haus selbst
soll zu einem zweiten Zuhause fur
die Gaste werden, sodass ein Teil der
Angst vor der Zukunft durch Wohlfuh-
len und Ankommen genommen wird.
Durch das Verstandnis von Palliative
Care wird das Sterben als einen Tell
des Lebens gesehen und durch eine
optimal auf die Individuen eingestell-
te Schmerztherapie das verblieben-
de Leben trotz Krankheit lebenswert
gemacht. Durch die lebensbejahende
Grundidee wird die aktive Sterbehilfe
ausgeschlossen. Familien werden auch
Uber den Tod des Kindes weiterbetreut
und als Teil der Gemeinschaft gesehen.
Um diese Ansichten bezlglich Kinder-
hospizarbeit, Sterben und Tod von Kin-
dern, in die Gesellschaft zu bringen, ist
die Stiftung sehr um eine ausgepragte
Offentlichkeitsarbeit, sowie mehreren
Fortbildungsmaflnahmen bemUht.'®’

DAS HAUS
Der Eingangsbereich ermdglicht einen
direkten Durchblick in den Garten. Das
Obergeschoss ist im Bereich der Re-
zeption durch ein Galerie offen gestal-
tet, sodass einem bei Eintritt das Leben

im Haus sofort zu Ohren kommt. Der
Eingangsbereich und die Galerie bilden
den mittleren Korper des Gebaudes.
Davon ausgehend erstrecken sich zwei
Fltgen, der rechte beinhaltet Uberwie-
gend die Pflegezimmer und Therapie-
bereiche, wohingegen der linke fur Ad-
ministration und Elternappartements
zustandig ist. Das Therapieangebot im
Haus erstreckt sich Uber ein Therapie-
bad im Tiefparterre, Uber Kunst- und
Musiktherapie, einem Raum der Oase,
bis hin zum Snoezelenraum.’®® Beson-
ders der Snoezelenraum wird sehr ger-
ne genutzt um zu entspannen und fur
eine kurze Zeit die Krankheit zu ver-
gessen. Auf der Galerie befindet sich
ein grofRer verglaster Gemeinschafts-
bereich mit Blick auf den Garten. Ein
grof3er Esstisch [adt zum gemeinsamen
Verweilen ein, eine gemutliche Couch-
ecke zum Lesen und ein kleiner Ge-
denktisch zum Erinnern. Die Pflegezim-
mer befinden sich auf zwei getrennten
Stockwerken um altersgerecht auf die
Wunsche der Gaste eingehen zu kon-
nen. Dadurch wird ermoglicht neben
Kindern jeglichen Alters, auch junge Er-
wachsene bis 30 Jahre aufzunehmen.
Jedes Pflegezimmer verfugt Uber eine
eigene kleine Nasszelle und Stauraum
fUr persdnliche Gegenstande. Jedes
Zimmer erzahlt durch die Einrichtung

107 Vgl. Bjorn-Schulz-Stiftung: Pflegeleitbild, http:/www.bjoern-schulz-stiftung.de/pflege-

leitbild.html, 22.07.2018
108 Vgl. Ahrens, 2007, 84.






eine andere Geschichte, sei es eine be-
kannte Hauptstadt, oder ein Kindermar-
chen. Jedes Zimmer ist lichtdurchflutet
und erinnert durch die Verwendung
von warmen Materialien keineswegs
an ein Krankenhaus. Der Abschiedsbe-
reich befindet sich im Untergeschoss
mit direktem Zugang zur Natur. Vor
dem Abschiedsbereich erinnert eine
Wand an die verstorbenen Kinder. Es
hangen ihre selbst gebastelten Ker-
zenhalter an individuell ausgesuchten
Stellen auf der Wand. Der Aufbewah-
rungs- und Abschiedsraum ist ein Ort
der Stille, an dem Familien bis zu drei
Tage Abschied nehmen kénnen. Es ist
ein eigener kleiner Aufenthaltsbereich
fUr die Familie eingerichtet, sodass sie
dort verweilen kdbnnen, wann immer sie
mochten. Familien schatzen auch sehr
den privaten Ausgang in die Natur, da
besonders der Abschiedsraum durch
die Trauer und den Schmerz manchmal
zU beengend wird. Es ist ebenfalls ein
kleines Lager vorhanden, dass jegliche
Gestaltungsmoglichkeit des Raumes
beim Abschiednehmen erlaubt. Eben-
falls im Untergeschoss befindet sich ein
Wintergarten, der besonders gerne bei
kalten Witterungen fur Fortbildungen,
Festen oder zum Verweilen genutzt
wird.®® Durch den Wintergarten ge-
langt der Nutzer direkt in den schénen

109 Vgl. Ahrens, 2007, 85.
110 Ahrens, 2007, 86.

Garten. In diesem ist nicht nur ein Er-
holen und Spielen in der Natur moglich,
auch der Erinnerungsteich spielt eine
wesentliche Rolle. Der Erinnerungs-
teich beinhaltet verschiedene Steine,
die mit dem Namen der Verstorbenen
beschriftet sind. Es ist ein wichtiges Ri-
tual, an welches jedes Jahr im Juni, am
Erinnerungstag, erinnert wird. Dieser
Tag ist besonders bei Eltern beliebt, da
oft enge Bindungen zu Familien mit ei-
nem ahnlichen Schicksal entstehen und
gemeinsam an die verstobenen Kinder
erinnert wird. Ebenfalls im Garten be-
findet sich ein barrierefreier Spielplatz
und ein grofes Gartenhaus, dass fur
Feierlichkeiten, Seminare oder Fami-
liennachmittage genutzt wird.

UMGEBUNG

Der Garten ist umgeben von Garten
der umliegenden Ein-und Mehrfami-
lienhdauser. Die Bewohner reagieren
auf das Kinderhospiz gelassen: ,Das ist
Uberhaupt kein Problem. Wir haben die
Nachbarn von Anfang an mit einbezo-
gen. Der Garten steht sogar fur alle of-
fen. Es kommt haufig vor, dass aus der
Nachbarschaft Kinder hier auf unserem
Spielplatz verweilen und spielen. Da
gibt es Uberhaupt keine BerUhrungs-
angste.1°
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ALLGEMEINES

Das Kinderhospiz Sternenbricke wur-
de im Jahr 2003 in Rissen, einem Vor-
ort von Hamburg, erdffnet. Das grof3e
Haus liegt umgeben von der Natur in
einem Waldgebiet. Bevor das Kinder-
hospiz erdffnet wurde, ist es erstmals
fUr den Forderverein angemietet wor-
den. Im September 2002 begannen
umfangreiche Sanierungs- und Umbau-
arbeiten. Heute erstreckt sich auf einer
Nutzflache von 1600 Quadratmeter
und zwei Stockwerken ein WohlfUhlort
fUr die ganze Familie. Das Kinderhos-
piz kann neben den zwolf erkrankten
Kindern auch eine Kurzzeit- und Lang-
zeitpflege anbieten, wobei auch die
ganze Familie mitbegleitet wird. Zu-
satzlich werden drei Einzelzimmer fur
grdfRere Geschwister angeboten.'?

Im Jahre 2009 wurde der Jugendbe-
reich im Haus erdffnet, seitdem ist es
auch Jugendlichen und jungen Erwach-
senen bis 27 Jahre moglich, im Haus zu
Gast zu sein. Familien kdbnnen mindes-
tens 28 Tage im Jahr zur Entlastungs-
pflege kommen. Zusammen mit einem
multiprofessionellen Team sorgen die
Angestellten fUr ein ,zweites Zuhause”
fur betroffene Familien und entlasten
diese von dem meist sehr schwierigen
Alltag.

11 Vgl. Ahrens, 2007, 39.
12 Vgl. Ahrens, 2007, 41.

GRUNDUNG

Im November 1999 wurde der Forder-
verein fur das Kinder-Hospiz Sternen-
bricke eV. gegrindet, welcher frUuher
in erster Linie den Aufbau des Kinder-
hospizes anstrebte. Heute sammelt er
vor allem Spenden, die den taglichen
Betrieb sichern. Heute zahlt der Verein
1542 Mitglieder (Stand 2017), die gréi3-
tenteils auch Ehrenamtliche engagiert
sind."® Trager der Sternenbrlcke ist die
2001 gegrundete Stiftung Kinder-Hos-
piz Sternenbricke.

FINANZIERUNG

Seit Mai 2017 gibt es auf Bundesebe-
ne eine gesetzliche Rahmenbedingung
zur Finanzierung von stationaren Kin-
derhospizen durch das Hospiz- und
Palliativgesetz.™ Zurzeit kostet die
Pflege und die Begleitung der Familie
pro Tag durchschnittlich 950 Euro. Die
Halfte wird derzeit von den Kranken-
und Pflegekassen Ubernommen. Ab
2018 wird es auf ungefahr zwei Drittel
erhoht. Da Familien durch ihr Schicksal
oft finanzielle Engpdasse erleben, wird
der Rest durch Spenden finanziert um
allen Familien einen Aufenthalt im Kin-
derhospiz zu ermoglichen. Um dies zu
gewahrleisten ist das Hospiz immer auf
Spenden angewiesen.

13 Vgl. Stiftung Kinderhospiz-Sternenbricke, 2017, 6.
14 Vgl. Stiftung Kinderhospiz-Sternenbrlicke, 2017, 36.
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RAUMLICHKEITEN

Der Jugend- und Kinderbereich be-
findet sich mit neun Pflegezimmern
im Erdgeschoss des Hospizes. Jedes
Zimmer ist als Einzelzimmer konzipiert
und altersgerecht eingerichtet. Zwei
der Zimmer befinden sich gesondert in
einem ruhigeren Bereich des Hauses.
Sie sind fur Kinder mit speziellen hy-
gienischen BedUrfnissen, beziehungs-
weise eines speziell fur die letzte Le-
bensphase hergerichtet. Es ist mit einer
internen Treppe zu einem Elternzimmer
verbunden um besonders in der letzten
Lebensphase genlgend Intimitat und
Ruhe zu ermdglichen.m™

Im Mai 2010 wurden drei zusatzliche
Appartements in einem Erweiterungs-
bau fur junge Erwachsene errichtet,
die speziell an deren Bedurfnisse ange-
passt wurden. Jedes der Appartements
verfugt Uber ein eigenes behinderten-
gerechtes Badezimmer. Die Einrichtung
ermdglicht eine grofle Selbststandig-
keit der jungen Erwachsenen. Zudem
bietet der private Innenhof, welcher
aus den Appartements zuganglich ist,
Ruckzugsmoglichkeiten. Zwei der drei
Appartements verflgen Uber eine in-
terne Treppe, welche mit einem An-
gehdrigenzimmer verbunden ist. Auch
die jungen Erwachsenen gelangen Uber
einen Glasfahrstuhl in die obere Etage.
Der Bereich der Angehodrigen befindet

sich im Obergeschoss der Sternenbru-
cke. Die Zimmer bieten den Eltern und
Geschwister  RuUckzugsmoglichkeiten
und sind alle mit gentgend Stauraum
und separatem Bad ausgestattet. Die
Gemeinschaftsraume dienen zum Aus-
tausch und Zusammenkommen der Fa-
milien in einer heimeligen Umgebung.
Das Kaminzimmer bietet genlgend
Sitz- und Liegemdglichkeiten um zu
Lesen, Musizieren oder Gesprache zu
fUhren."™ |Im Dachgeschoss befindet
sich der grof3e Freizeitraum, der vor
allem Eltern und Geschwisterkindern
zur Auszeit dienen soll. Der Kreativ-
raum im Untergeschoss bietet den Fa-
milienmitgliedern die Méglichkeit sich
klnstlerisch zu betatigen. Verstirbt ein
Kind, wird auch gemeinsam mit Pada-
gogen der Sarg des Kindes bemalt. Fur
gemeinsame Aktivitaten mit dem er-
krankten Kind steht das Spielzimmer
zur Verflgung. FUr altere Gaste ver-
fUgt das Haus Uber einen Jugendraum,
welcher flexibel genutzt werden kann.
Im Speisebereich werden gemeinsam
Mahlzeiten eingenommen, jedoch kann
jeder sich individuell in Essecken zu-
rack ziehen und Ruhe genie3en. In war-
men Monaten wird der Essbereich auf
die Terrasse erweitert. Farblich oriern-
tiert sich das Haus stark an den Farben
gelb und blau, welche den Himmel und
die Sterne symbolisieren.

115 Vgl. Stiftung Kinderhospiz-Sternenbrlcke, 2017, 17.
116 Vgl. Stiftung Kinderhospiz-Sternenbricke, 2017, 19.






THERAPIE

Das Therapieangebot ist weitreichend:
Eines der beliebtesten Raume ist der
Snoezelenraum. Ein grofRes Wasser-
bett, sanftes Licht, leise Musik und
weitere Sinneanregungen laden zum
Wohlfuhlen und Entspannen ein. Eine
Vielzahl der erkrankten Kinder, Ju-
gendlichen und jungen Erwachsenen
ist stark bewegungseingeschrankt. Um
damit verbundene Schmerzen und Fol-
gen aus koérperlichen Behinderungen
entgegenzuwirken, bietet das Hospiz
ein Therapiebad an. Die Kinder erfahren
durch das warme Wasser eine Entlas-
tung der Schmerzen und Losung etwa-
iger Verspannungen." Zudem gibt es
noch eine Steinwerkstatt, einen Musik-
therapieraum und einen Therapie- und
MPS-Bewegungsraum.

GARTEN
Die Anlage verflugt Uber zwei getrenn-
te Spielplatze. FuUr die kleineren Kinder
wurde ein Spielplatz im geschutzten
Innenhof errichtet. FUr GréRere wurde
ein Spielbereich im Garten eingerichtet,
welcher durch den ebenerdigen Boden-
belag auch fur RollstUhle zuganglich ist.
Im Garten befindet sich ebenfalls eine
Grillnttte, indem die Familie eine be-
sondere Art der Intimitat erleben kann.
Die BlockhUtten im Garten richten sich

117 Vgl. Ahrens, 2007, 42.

besonders an junge erkrankte Kinder,
sowie deren Geschwister. Hier finden
sie einen Moment Ruhe ohne ihre El-
tern. Eines der bedeutendsten Orte im
Garten ist der Erinnerungsbereich. Er
ist in der Form des Unendlichkeitszei-
chens gestaltet und den verstorbenen
Kindern gewidmet. Jedes Kind hat sein
eigenes kleines Lampchen mit seinem
Namen darauf, so wird ein Ort geschaf-
fen, an dem die Eltern in Ruhe geden-
ken kdbnnen.

ABSCHIEDSBEREICH

Vor dem Abschiedsraum befindet sich
der Raum der Stille. Es ist ein Ort des
Ruckzugs, des Trauerns und des Inne-
haltens. Uberall verteilt im Raum findet
sich das Symbol des Schmetterlinges
wieder, welches die Untersterblichkeit
der Seele symbolisiert. Er wurde fle-
xibel konzipiert, sodass im Falle eines
zweiten sterbenden Kindes dieser zu
einem Abschiedsraum umfunktioniert
werden kann. Der eigentliche Ab-
schiedsraum ist hell und liebevoll ge-
staltet. Das ,Sternenbett” verflgt Uber
eine Kuhlfunktion, sodass die Familien
mehrere Tage lang Abschied nehmen
kdonnen. Der Raum verfugt Uber eine
eigenen Zugang und eine Terrasse,
sodass in Ruhe Abschied genommen
werden kann."®

118 Vgl. Stiftung Kinderhospiz-Sternenbricke, 2017, 23.
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ALLGEMEINES

Das Kinderhospiz Ldowenherz befindet
sich 20 Kilometer stdlich von Bremen
auf einem 5000 Quadratmeter gro-
Bem Grundstuck in der Ortschaft Syke.
Beide Stadte bieten den Familien viele
Freizeit- und Ausflugsmoglichkeiten.
Das Kinderhospiz selbst wurde im Jah-
re 2003 erdffnet, wahrend das Jugend-
hospiz zum zehnjahrigen Bestehen
des Kinderhospizes im Jahre 2013 ein-
geweiht wurde. Beide Hauser bieten
jeweils acht Pflegezimmer fur Kinder,
Jugendliche und Junge Erwachsene
mit tédlich verlaufenden Krankheiten
an.”® Neben den Kinder- und Jugend-
zimmer gibt es zusatzlich Zimmer fur
Eltern und Geschwister. Rund 250 Fa-
milien kdnnen jahrlich bis zu 28 Tage im
Lowenherz verbringen. Zusatzlich zum
stationdren Hospiz bietet der Verein
einen ambulanten Kinderhospizdienst
in Bremen und Braunschweig an, um
Familien moglichst im eigenen Heim
Begleitung und UnterstUtzung sicher-
zustellen. Die Familie soll mdglichst in
ihrem Alltag gestarkt werden und die
Pflege so weit wie moglich erleichtert
werden. Neben dem ambulanten Kin-
derhospizdienst kooperiert der Verein
auch mit 24 weiteren Hospizvereinen
um eine moglichst ganzheitliche Hilfe
fUr Familien sein zu kdnnen.

119 Vgl. Ahrens, 2007, 54.

GRUNDUNG
Im Mai 1998 wurde der Fodrderverein
Kinderhospiz Ldbwenherz eV. von 24
UnterstlUtzern gegrindet. Die wichtigs-
ten Aufgaben sind unter anderem:

die Arbeit und den Betrieb des Kin-
derhospizes zu sichern

das Thema ,Sterben von Kindern” der
Offentlichkeit ndher zu bringen

das Sammeln von Spenden

Der Verein wird mittlerweile von 1900
Mitgliedern und 160 aktiven Ehrenamt-
lichen, welche unter anderem bei Fami-
lien, im Garten, in der Kiche oder in der
Offentlichkeitsarbeit tatig sind, unter-
statzt.”

FINANZIERUNG
Der Bau des Kinderhospizes galt als Mo-
dellprojekt in Deutschland und wurde
mit einem Zuschuss gefdrdert. Ein wei-
terer grofBer Teil wurde von Spendern
und Sponsoren und Stiftungen finan-
ziert.”? Heute werden die Betriebskos-
ten des Kinder- und Jugendhospizes
zu etwa zwei Drittel durch die Kranken-
und Pflegekasse Ubernommen, wah-
rend der Rest von Spenden finanziert
wird. Auf rund 1,5 Millionen Euro ist das
Loéwenherz jahrlich durch die Mithilfe

120 Vgl. Kinder- und Jugendhospiz Léwenherz, https:/www.kinderhospiz-loewenherz.de/

index.php, am 29.08.2018

121 Vgl. Kinder- und Jugendhospiz Léwenherz: Ehrenamtliches Engagement, https:/www.
kinderhospiz-loewenherz.de/fileadmin/pdf/Kinderhospiz-Loewenherz-Die-Konzeption.pdf,

21.08.2018
122 Vgl.Ahrens, 2007, 59.
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der Bevolkerung angewiesen. Bei einer
Aufnahme von einem Kind und dessen
Familie wird etwa die Halfte der Kosten
(*bis zu einem Aufenthalt von 28 Tagen
pro Jahr) durch die Kranken- und Pfle-
gekasse getragen, wahrend die andere
Halfte der laufenden Kosten, sowie der
Aufenthalt der Familie, die padagogi-
sche Begleitung der Geschwister und
die Elternarbeit durch Spenden finan-
ziert werden.””® Die ambulante Kinder-
hospizarbeit wird ebenfalls durch mehr
als 200.000 Euro pro Jahr durch Spen-
den finanziert. Durch diese wird unter
anderem ermodglicht,  Fortbildungen
und die Koordination der Ehrenamtli-
chen zu sichern.

DAS TEAM
Das multiprofessionelle Team des Kin-
der- und Jugendhospizes Ldéwenherz
erflllen alle Anforderungen einer qua-
lifizierten Pflege. Zum einen besteht
das Team aus erfahrenen Pflegedienst-
leitungen, Kinderkrankenschwestern,
Padagogen, Verwaltungsmitarbeitern,
Seelsorgern, Praktikanten, zum anderen
aus Zivildienern, Ehrenamtlichen und
hauswirtschaftlichen Mitarbeitern.?*
Nur durch das regelméafiige Fortbilden,
Supervisionen und einem guten Team-
geist kann die Qualitat der Arbeit gesi-
chert werden. Neben den Mitarbeitern

123 Vgl. Ahrens, 2007, 59.
124 Vgl. Ahrens, 2007, 55.
125 Vgl. Ahrens, 2007, 57.

im Haus wird ebenfalls mit Kinderarz-
ten aus der Umgebung zusammenge-
arbeitet um die Patienten auf eine opti-
male Schmerztherapie einzustellen. Die
professionelle Pflege ist rund um die
Uhr verfUgbar und arbeitet eng mit den
Eltern zusammen um die individuellen
BedUrfnisse des Kindes zu erlernen.

KINDERHOSPIZ

Das Kinderhospiz ist in der Gestaltung
her sehr hell, freundlich und kindge-
recht. Im Eingangsbereich hdngen viele
verschiedene Schmetterlinge von der
Decke, welche den einzelnen kleinen
Gasten gehoren. Verstirbt eines der
Kinder wird der Schmetterling abge-
nommen und an den Erinnerungstisch
aufgehangt. Daneben befindet sich
auch ein Gedenkbuch, dass die Fami-
lien mit Erinnerungen fullen kdnnen.
Eines der wichtigsten Abschiedsrituale
ist das Fliegen lassen des Schmetter-
linges. Er wird an einem Luftballon ge-
meinsam mit den Eltern oder anderen
Bezugspersonen befestigt und in den
Himmel gelassen.”?®

Die acht Kinderpflegezimmer verflgen
alle Uber einen Ausgang in die Natur,
sowie individuelle Gestaltungsmoglich-
keiten. Die Farbgestaltung richtet sich
nach den Farben des Regenbogens.
Die Eltern und Geschwister werden in






einem eigenen Bereich, der sich einen
Stock hoéher befindet, untergebracht.
Durch diese strikte Trennung wird er-
modglicht, den Eltern die bendtigten Ru-
hepausen zu ermdglichen, jedoch auch
den Kindern Privatsphare zu gdénnen.
Der grofRe Aufenthaltsraum, auch liebe-
voll Oase genannt, ermdglicht ein ge-
mutliches zusammensitzen vor einem
grof3en Kachelofen. Der Abschiedsbe-
reich befindet sich ebenfalls im Kinder-
hospiz und ermdglicht ein Abschied-
nehmen in einer warmen und herzlichen
Atmosphare: Die Wande sind hellblau
gestrichen, eine Glasmalerei in Form
von Sonnenstrahlen ziert das Fenster
und Uber dem Bett hangt ein Engel, der
den Kern der Sonnenstrahlen symboli-
siert.”® Der Abschiedsbereich verflugt
Uber einen direkten Zugang zu den
Parkplatzen, sodass die Intimitat der
Familien gegeben ist. Im mittleren Teil
des Hauses befindet sich der Therapie-
bereich. Das Hospiz verflUgt Uber einen
Mehrzweckraum, einer Krankengym-
nastik, einen Snoezelenraum, einem
Kreativraum und einem Seelsorger-
raum. Der Garten ist sowohl aus dem
Kinderhospiz, als auch aus dem Ju-
gendhospiz begehbar und bietet den
erkrankten Gasten, den Geschwistern,
aber auch den Eltern einige Mdglichkei-
ten. Neben gemeinsamen Abenden auf
der Terrasse, Lagerfeuern oder auch

126 Vgl. Ahrens, 2007, 58.
127 Vgl. Ahrens, 2007, 57.

Spielmdglichkeiten, spielt der Erinne-
rungsgarten eine wichtige Rolle.” Die
sich dort befindenden Steine sind ein
weiteres wichtiges Ritual der Trauerbe-
waltigung und des Abschiednehmens.

JUGENDHOSPIZ

Das Jugendhospiz bietet acht weiteren
Gasten die Mdglichkeit einige Zeit im
Haus betreut und gepflegt zu werden.
Er wurde durch einen Ubergang zum
Therapiebereich im Bestand verbun-
den. Eine weitere Therapiemodglichkeit,
das Therapiebad, befindet sich direkt
nach dem Ubergang und bietet vor
allem Kindern und Jugendlichen mit
Muskelerkrankungen eine Moglichkeit
der muUhelosen Bewegung. Der grof3e
Ess- und Wohnbereich, auch liebevoll
,Down Under” genannt, bietet den Ju-
gendlichen die Mdglichkeit zu entspan-
nen, gemeinsame Zeit zu geniel3en
oder auch sich zurtckzuziehen. Die ein-
zelnen Jugendpflegezimmer sind nach
bekannten Stadten eingerichtet’”® und
bieten den Gasten die gewlnschte Pri-
vatsphare mit Ausgang in den Garten-
bereich. Besonders Jugendliche schat-
zen diese, aus diesem Grund befinden
sich die Eltern und Bekanntenzimmer
einen Stock daruber.

128 Vgl. Jugendhospiz Lowenherz, https://www.kinderhospiz-loewenherz.de/fileadmin/_
migrated/content_uploads/juho-broschuere 2015.pdf, 26.08.2018
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ALLGEMEINES
Das Kinderhospiz St. Nikolaus befindet
sich im Ort namens Bad Grdnenbach,
welcher als Kneippkurort staatlich aner-
kannt ist. Das Haus selbst liegt in einem
Wohngebiet, wodurch den Familien die
Teilnahme am regen Leben des Kur-
ortes und der Infrastruktur ermoglicht
wird.”? Die Ortschaft liegt zwischen
den Stadten Memmingen im Norden
und Kempten im Suden, welche beide
Uber eine Kinderklinik verfigen und in
20 Minuten Uber die A7 erreichbar sind.
In naheliegender Umgebung finden die
Familien viele Freizeitangebote, wie Ski-
und Wanderregionen oder einen Aus-
flug an den nahegelegenen Bodensee.
Insgesamt verfugt das Kinderhospiz
Uber eine Kapazitat von acht Familien
mit ihrem erkrankten Kind. Im Oktober
2001 wurde der Fdrderverein Kinder-
hospiz im Allgau eV. mit der Absicht
das erste Kinderhospiz im suUddeut-
schen Raum zu erdffnen, gegrindet.
Ein Jahr spater wurde der Ambulante
Kinder- und Jugendhospizdienst All-
gau ins Leben gerufen, um Familien in
hauslicher Umgebung unterstitzen zu
kdbnnen. Nach funfjahriger Planungs-
und Bauzeit konnte im Marz 2007 das
Kinderhospiz seinen Betrieb aufneh-

men und dadurch eine groRe LlUcke im
studdeutschen Raum schlieen. Im De-
zember 2007 wurde die Suddeutsche
Kinderhospiz-Stiftung gegrindet, wel-
che mittlerweile alleiniger Trager des
Kinderhospizes ist.*°® Um eine geeigne-
te Aus- und Fortbildung der Ehrenamt-
lichen zu ermdglichen, wurde im Jahre
2009 Suddeutsche Kinderhospiz Aka-
demie errichtet.

FINANZIERUNG

Aufgrund der fehlenden kostendecken-
den Finanzierung in Deutschland, ist
das Kinderhospiz St. Nikolaus Uber-
wiegend auf Spenden angewiesen. Die
Kranken- und Pflegekassen Uberneh-
men zwar einen Teil der Kosten (Fa-
milien haben Anrecht auf 28 Tage®' im
Hospiz) fur den Aufenthalt des Kindes,
jedoch nicht fur spezielle Therapien,
Betreuungen oder den Aufenthalt der
restlichen Familie. Seit der Erdffnung
im Jahre 2007 wurden bereits 2000
Familien von dem Team betreut und
begleitet.

DAS TEAM
Das interdisziplinare Team des Kinder-
hospiz St. Nikolaus setzt sich aus Mit-
arbeitern aus verschiedenen Bereichen

129 Vgl. Kinderhospiz St. Nikolaus: Unser Haus, https:/www.kinderhospiz-nikolaus.de/un-

ser-angebot/das-kinderhospiz/?L=0, 14.09.2018

130 Vgl. Kinderhospiz St. Nikolaus: Eine Idee und ihr Weg, https:/www.kinderhospiz-niko-

laus.de/institutionen/historie/?L=0, 14.09.2018

131 Anm: Auskunft am GanseblUmchenfest vom Kinderhospiz St. Nikolaus, 16.06.2018

132 Ebda.



(XY
Na

i) Ay

. 1
LR R

i

AR RS RREREY |

Z T L
WI@”’”IMHMWYII "EHAE =
e LT T

L e [

m///'l'ﬂ?”/ls'! T
Ve g e




zusammen, um eine gezielte Versor-
gung und Begleitung von Kindern im
Alter von O bis 18 Jahren zu gewahrleis-
ten. Unter anderem besteht das Team
aus folgenden vier Bereichen:

Pflegerischer Bereich
Psychosozialer Bereich
Hauswirtschaft und Haustechnik

Verwaltung

DarUber hinaus wird mit gezielten the-
rapeutischen Angeboten auf die indivi-
duellen BedUrfnisse eingegangen und
das Gesamtbild durch ehrenamtliche
Mitarbeiter unterstutzt.

GESCHWISTERGRUPPEN

Ein weiteres wichtiges Angebot des
Kinderhospizes ist die, der Geschwister-
gruppen. Diese leiden meist besonders
unter dem erkrankten Geschwisterkind
und werden leicht von den Eltern aus
den Augen verloren. Im Kinderhospiz
wird gezielt durch altersgerechte Ge-
schwistergruppen an einer praktikablen
Lebensstrategie und dem Umgang mit
der aktuellen Situation gearbeitet.’?
Das Team bleibt wahrend der Betreu-
ung immer das gleiche um den Kindern
ein Gefuhl von Sicherheit und Kontinui-
tat zu vermitteln.'*4

DAS HAUS
Das Kinderhospiz verfugt Uber acht
Kinderpflegezimmer, jedoch sind nicht
immer alle Zimmer belegt, da einige
fur Kriseninterventionen freigehalten
werden. Im Eingangsbereich des Kin-
derhospizes befindet sich ein offener
Empfang mit Blick in den Gemein-
schaftsbereich. Dieser ist offen Rich-
tung Garten ausgerichtet und ladt
durch die grof3zUgige Wohnktlche zum
gemeinsamen Essen ein. Dieser Bereich
bildet den Mittelpunkt des Kinderhos-
pizes. Von ihm ausgehend befinden
sich die Therapierdume, wie der Snoe-
zelen-Raum, der Trampolinraum, die
Montessori- und Kreativraum sowie das
Pflege- und Bewegungsbad.®® Beson-
ders der Trampolinraum bewirkt durch
die Bewegung und damit verbundenen
Vibrationen eine Starkung der Bindung
zwischen Pfleger/Eltern/Geschwister
und dem kranken Kind. Der Kinder-
pflegebereich sticht durch seine an der
Decke abgehangten Fahnen hervor.
Diese Fahnen sind ein wichtiges Ritual
im Kinderhospiz. Jedes erkranktes Kind
bekommt bei seinem ersten Besuch
eine leere Fahne, die im Laufe der Auf-
enthalte von Eltern, Geschwistern und
dem Kind selbst bestickt, bemalt und
beklebt werden. Ein wichtiger Aspekt
ist dabei die Veranderbarkeit der Fah-

133 Vgl. Broschure Kinderhospiz St. Nikolaus: Ein Haus voller Leben, S.16.

134 Vgl. Kinderhospiz St. Nikolaus: Geschwisterkinder, https:/www.kinderhospiz-nikolaus.de/
unser-angebot/geschwistergruppen/?L=0, 14.09.2018

135 Vgl. Kinderhospiz St. Nikolaus: Unser Haus, https:/www.kinderhospiz-nikolaus.de/un-

ser-angebot/das-kinderhospiz/?L=0, 14.09.2018






ne, welche nach den Ideen der Kinder
gestaltet und bei jedem erneuten Auf-
enthalt erweitert wird. Verstirbt ein
Kind wird diese Fahne im Verlauf des
Abschiedes aus dem Abschiedsbereich
in den Fahnengarten gehangt. Diese
beginnt dann seinen Verwitterungs-
prozess, welcher ein Symbol fur den
Trauerprozess darstellt. Einmal jahrlich
findet der Erinnerungstag im Kinder-
hospiz statt, an dem die Eltern Uber
den Tod hinaus das Gefuhl von Ge-
meinschaft vermittelt bekommen und
kontinuierliche Begegnungen ermog-
licht werden.®® Die Kinderzimmer sind
hell und freundlich gestaltet. Durch
das verwendete Holz wirken die Rau-
me heimelig und warm. Je zwei Kin-
der teilen sich ein helles Badezimmer,
dass durch die Gartenausrichtung kein
.Krankenhausgefuhl® vermitteln. Durch
den direkten Ausgang auf die Terrasse
wird dem Kind ein Gefuhl von Freiheit
und Offenheit der Natur gegenUber er-
moglicht. Im breiten Gang befindet sich
auch der zentral gelegene PflegestiUtz-
punkt, sowie weitere zur Pflege bend-
tigten Rdume. Uber dem Erdgeschoss
im Pflegebereich befinden sich auf der
Galerie die acht Eltern- und Geschwis-
terzimmer. Jedes der Elternzimmer be-
sitzt einen eigenen Balkon und ein Ba-
dezimmer. Zudem verflgt das obere

Stockwerk Uber ein Wohnzimmer, das
besonders in den kalten Wintertagen
gerne als RUckzugsmoglichkeit ge-
nutzt wird. Der Weg zum Abschieds-
bereich im Erdgeschoss fUhrt an den
Zimmern vorbei. Eines der wichtigsten
Prinzipien im Hospiz ist das Versterben
eines Kindes nicht zu verstecken, son-
dern Uber Angste und Sorgen offen zu
sprechen. Der Abschiedsbereich be-
steht aus einem kleinen Andachtsraum,
welcher auch an Feiertagen genutzt
wird um die Gemeinschaft zu starken.
Das Abschiedszimmer beinhaltet einen
kleinen Ausruhbereich fur die Eltern,
sowie das Kuhlbett. Der Raum ist neut-
ral gestaltet, da Familien es nach ihrem
Wunsch dekorieren wollen. Zusatzlich
verflgt der Abschiedsbereich Uber ei-
nen kleinen privaten Auf3enbereich, in-
dem sich die Trauernden zurlckziehen
konnen. Zur Verwunderung vieler Men-
schen versterben die wenigsten Kinder
im Hospiz selbst. Seit Erdffnung des
Hospizes sind von rund 2000 Gasten
180 erkrankte Kinder verstorben, davon
die meisten im eigenen Zuhause.”’

Der Gartenbereich ist behindertenge-
recht und familienfreundlich gestaltet.
Der Abschiedsgarten befindet sich im
hintern Bereich. Weiters befinden sich

ein Grillplatz, einige behindertenge-

rechte Spielbereiche und Ruheoasen.

136 Vgl. Broschure Kinderhospiz St. Nikolaus: Ein Haus voller Leben, S.10.
137 Anm.: Auskunft am GansebliUmchenfest vom Kinderhospiz St. Nikolaus, 16.06.2018






ALLGEMEINES
Das Kinderhospiz Balthasar wurde
als erstes stationares Kinderhospiz in
Deutschland im Jahre 1998 erdffnet.
Es befindet sich im sauerlandischen
Olpe, aufgrund der vielen Linden auch
,Stadt der tausend Linden genannt®.
Durch die Nahe zum Biggesee und den
angrenzenden Waldern bietet die Um-
gebung eine optimale Erholung. Der
Name des Kinderhospizes stammt von
den Heiligen Drei Kdnigen. Balthasar
war der Weise aus dem Morgenland.'s®
Anders als in einem Hospiz fur Erwach-
sene kéonnen in einem Kinder- und Ju-
gendhospiz die erkrankten Kinder und
ihre Familien bereits ab der Diagnose
zU Gast sein. Besonders durch den Bau
des Jugendhospizes Balthasar wurde
eine Lucke zwischen Kinder- und Er-
wachsenenhospizen geschlossen. Ein
Erwachsenenhospiz betreut die Gaste
meist in der letzten Lebensphase, wes-
halb es fur Jugendliche schwer ware ein
Vertrauen und ein WohlfUhlen in einem
Hospiz fUr Erwachsene aufzubauen.'®®
Die Jugendlichen schatzen die alters-
gerechte Umgebung sehr, daher durfen
sie ab einem Alter von 16 Jahren zwi-
schen Kinder- und Jugendhospiz wah-
len und bis 27 Jahre als Gast dort sein.

138 Vgl. Ahrens, 2007, 70.

GRUNDUNG

Der Deutsche Kinderhospizverein eV.
wurde im Jahre 1990 von Familien, de-
ren Kinder an unheilbaren Krankheiten
leiden, gegrindet.”*© Es war eines der
Hauptziele ein stationares Kinderhospiz
nach englischem Vorbild zu schaffen. In
Oxford wurde das Helen House bereits
1982 als erstes Kinderhospiz weltweit
erdffnet. Inzwischen gibt es mehr als
40 Kinderhospize.

Im Jahre 1997 wurde in der Gemein-
nutzigen Gesellschaft der Franziskane-
rinnen zu Olpe mbH (GFO) ein Partner
fur die Verwirklichung des Baus und
Betriebs gefunden. Im September 1998
wurde schlief3lich in Tragerschaft der
Gemeinnutzigen Gesellschaft der Fran-
ziskanerinnen zu Olpe mbH (GFO) das
erste Kinderhospiz Deutschlands erdff-
net. Nach dem Vorbild Englands wurde
im Jahre 2009 das Kinderhospiz durch
ein Jugendhospiz erweitert, da durch
den medizinischen und medizin-techni-
schen Fortschritt viele erkrankte Kinder
das Jugendalter bereits erreichen kdn-
nen. Durch die Erweiterung wurde es in
Deutschland erstmals moglich auf die
atmospharischen und raumlichen Be-
durfnisse der Jugendlichen und jungen
Erwachsenen einzugehen. Ebensfalls
ist der Trager der Einrichtung erneut
die GemeinnUtzigen Gesellschaft der

139 Vgl. Jugendhospiz Balthasar: Das Besondere am Jugendhospiz, https:/www.kinderhos-
piz-balthasar.de/fileadmin/user _upload/f134/Broschiiren. Download/Balthasar Elternbro-

schuere.pdf, S. 16, 13.08.2018

140 Kinderhospiz Balthasar: Idee und Geschichte, https:/www.kinderhospiz-balthasar.de/
unser-haus/idee-und-geschichte.html, 13.08.2018






Franziskanerinnen zu Olpe mbH (GFO).

KINDERHOSPIZ
Acht Familien wird ermdglicht gleich-
zeitig im Kinderhospiz zu Gast zu sein.
Die Raume sind alle behindertenge-
recht, hell und altersgerecht eingerich-
tet. Die Kinderpflegezimmer liegen in
einem ruhigen, hinteren Bereich des
Erdgeschosses und haben alle einen
eigenen Zugang zur Terrasse. Je zwel
Kinder teilen sich ein Duschbad, wel-
ches ebenfalls hell und behinderten-
gerecht ausgestattet ist. Durch das
Fenster im Bad wird ein institutionelles
Gefuhl verhindert. Die gesamte Ein-
richtung erinnert an ein Kinderzimmer
im eigenen Heim, indem auch private
Gestaltungsmoglichkeiten  Platz  fin-
den. Neben der Schlafmoéglichkeit im
Kinderzimmer gibt es auch Familien-
appartements, welche sich im ersten
Stock des Gebaudes befinden.* Eine
grof3e, offene Treppe fUhrt zu den ein-
zelnen Zimmern, die sich direkt Uber
den Kinderzimmern befinden. GroéRten-
teils besitzen die Zimmer auch direkten
Zugang zum Balkon oder zur Terrasse.
Es wurde bewusst auf einen Aufzug
verzichtet um eine raumliche Trennung
vom Kind zu erfahren und so den stres-
sigen Alltag fur einen kurzen Moment in
den eigenen vier Wanden zu vergessen.

Jedes Zimmer verflUgt Uber ein eigenes
Badezimmer und Uber Schlafmoglich-
keiten fur die Geschwisterkinder. Ne-
ben dem Aufenthaltsraum, welches das
Herzstlck des Hauses ist, gibt es auch
ein kleineres Elternzimmer, in welches
sich die Eltern zuruckziehen kdnnen.
Ein weiterer Aufenthaltsraum zum Ver-
weilen ist das Kaminzimmer, welches
pbesonders in den Wintermonaten gern
genutzt wird. Das Therapieangebot ist
im Kinderhospiz Balthasar breit gefa-
chert: Neben dem bekannten Snoeze-
lenraum, erfreuen sich die Kinder an
dem Therapiebad, der Musiktherapie
und zusammen mit dem Jugendhospiz
an dem Werk- und Bewegungsraum.
Zusatzlich verfugt das Kinderhospiz
Uber einen Computerraum, welcher
von Kindern gerne genutzt wird. Die
Verpflegung im Haus richtet sich nach
den individuellen Bedurfnissen des Kin-
des und den hauslichen Gewohnheiten.
JUGENDHOSPIZ
Das Jugendhospiz ist vor allem auf die
Selbststandigkeit der einzelnen Gaste
ausgelegt. Die Gange und Raume bie-
tet gentgend Platz um gegebenfalls
auch mit einem Elektro-Rollstuhl ver-
kehren zu ké&nnen. Die Zimmer wurden
vollausgestattet um per Fernbedienung
oder per Rollstuhl alles begquem steu-
ern zu kdnnen. Fur Begleitpersonen,

141 Kinderhospiz Balthasar: Was ist das Besondere am Kinderhospiz?, https:/www.kinder-
hospiz-balthasar.de/fileadmin/user_upload/f134/Broschuren_Download/Balthasar_Eltern-

broschuere.pdf, S.9, 13.08.2018
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wie Eltern, Geschwister oder Freunde,
stehen drei Begleitzimmer im oberen
Geschoss zur Verflgung, sowie ein ge-
muUtlicher Aufenthaltsbereich. Jeweils
vier Jugendliche und junge Erwachsene
konnen gleichzeitig im Hospiz zu Gast
sein. Das Badezimmer wird jeweils zu
zweit geteilt, jedoch steht ein weiteres
grof3es Pflegebad mit Duschliege und
Hubwanne zur Verflgung. Der zentrale
Treffpunkt der Jugendlichen ist der Ge-
meinschaftsraum, welcher auch Uber
eine kleine, offene Klche verfugt Der
Werkraum des Jugendhospizes im Un-
tergeschoss ist besonders beliebt um
den GefUhlen, Gedanken freien Lauf zu
lassen und vom Alltag abzuschalten.
Der Bewegungsraum wird oft als Mul-
tifunktionsraum fur Kinoabende oder
als Partyraum umfunktioniert. Das Ju-
gendhospiz wird Uber einen Gang mit
dem Kinderhospiz verbunden, wodurch
die Therapie- und Raumlichkeiten des
Kinderhospizes ebenfalls verwendet
werden kdnnen.

ABSCHIEDSBEREICH
Der Abschiedsbereich kann individuell
gestaltet werden und ermdglicht den
Familien sich in Ruhe von ihrem Kind zu
verabschieden. Uber dem Aufbewah-
rungsbett hangt Balthasar als Schutz-
patron der Wanderer und Reisenden.

“2Auch das Kinder- und Jugendhospiz
Balthasar ist ein Wegbegleiter der Fa-
milien und soll ihnen in schwierigen Si-
tuationen beiseite stehen.

GARTEN

Der Gartenbereich ist Ubersichtlich und
nutzerfreundlich gestaltet. Es gibt klei-
ne GemuUsegarten, einen Uberdachten
Essbereich, Spielbereiche und Erinne-
rungsorte. Eines der wichtigsten Rituale
ist der jahrliche Balthasar-Gedenktag.
Kinder, die in den letzten Jahren ver-
storben sind, werden auf den FlUgeln
der Windrader verewigt und es wird
gemeinsam mit Familie, Mitarbeitern
und Freunden an sie gedacht. Das be-
sondere am Garten ist die unterschied-
liche Hohenentwicklung. Kinder- und
Jugendliche erleben dabei ein beson-
deres Erlebnis und bekommen ein an-
deres Gefuhl von Raumwahrnehmung.
Auch die Jugendlichen haben ihren
eigenen Erinnerungsgarten. In einem
kleinen Labyrinth werden Steine zur
Erinnerung an verstorbene Jugendliche
um einen Baum gelegt. Auch an diese
wird am Balthasar-Gedenktag gemein-
sam erinnert.'43

142 Vgl. Kinderhospiz Balthasar: Der Abschiedsbereich, https:/www.kinderhospiz-balthasar.
de/unser-haus/raeume-und-angebote/abschiedsbereich.ntml, 13.08.2018

143 Vgl. Kinderhospiz Balthasar: Der Garten, https:/www.kinderhospiz-balthasar.de/un-
ser-haus/raeume-und-angebote/garten.ntml, 13.08.2018






. 9
irgendwann ...

apschied nehmen - ohnmacht

auf den weg machen - leere

dem schmerz begegnen - begleiter
einen moment verweilen - erinnerung
kraft schdpfen - hoffnung

Mit dem tod versdhnen - zukunft

.. anhkommen

(Kinderhospiz Balthasar, 2011, 8.)
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HLZELBLAU

Kinder- und Jugendhospiz im Salzburger Land






das windrad der zeit b
Malt kreise in die [uft

jede umdrehung ein gefuhl
ein hingehauchter name
das windrad zeigt der zeit

heute ist morgen die zukunft

(Kinderhospiz Balthasar, 2011, 43.)
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ENTWURFSGEDANKEN
KINDERHOSPIZ

Viele Menschen verbinden ein Hospiz
mit einem Ort des Sterbens. Sie stel-
len es sich kalt, steril und mit dem ty-
pischen Geruch eines Krankenhauses
vor. Die Raume verteilen sich links und
rechts entlang eines ewig langen Flures
und Uberall sieht man traurige Gesich-
ter. Und ein Kinderhospiz? Ahnlich - nur
mit ein wenig Farbe an der Wand.“44

Wahrend meiner Recherche zu dem
Thema Kinderhospizarbeit befragte
ich hundert anonyme Freiwillige, ver-
schiedenen Alters und Hintergrunds,
Uber ihre Vorstellungen von einem Kin-
derhospiz. Die Umfrage zeigte, dass
ein Kinderhospiz mit einem ,,Haus zum
Sterben”, einem ,Krankenhaus fUr Kin-
der” oder sogar mit einer ,Kinderta-
gesstatte” assoziiert wird. Bei der Fra-
ge nach der GefUhlslage in Verbindung
mit dem Wort ,Kinderhospiz® antwor-
teten 71%, dass es sie traurig stimmt,
wahrend weitere 13% sogar mit dem
Gefuhl der Angst und Uberforderung
gleichsetzen. Das Ergebnis dieser Um-
frage war unter anderem ein Grund fur
mich die Architektur eines Kinderhos-
pizes neu zu definieren um mit dem
Missverstandnis, ein Ort des Trauerns
und Sterbens zu sein, aufzuraumen.

144 Zitat eines anonymen Befragten
145 Zitat Cicely Saunders

Wie in den vorherigen Kapiteln be-
schrieben, sind Kinderhospize im Ver-
gleich zu Hospize fur Erwachsene keine
Endstationen. Viel mehr steht ein Kin-
derhospiz fur den Zusammenhalt der
Familie, der gemeinsamen UnterstUt-
zung in allen Lebenslagen und die Er-
holung vom Alltag. Ein Kinderhospiz ist
ein Ort des Lebens, welcher von Cicely
Saunders’ Aussage: ,Es geht nicht da-
rum, dem Leben mehr Tage zu geben,
sondern den Tagen mehr Leben#®, ge-
pragt ist.

Das Ziel des Projektes ist einen Ort
zu schaffen, der Familien, Angehori-
gen und Mitarbeitern Platz fur alle Le-
benslagen bietet. Der architektonische
Entwurf soll durch die Verschmelzung
von Innen und AufB3en einen flieRenden
Ubergang in die Natur ermoglichen,
wodurch eine Leichtigkeit des Gebau-
des entsteht. Diese Leichtigkeit soll sich
auf das Leben im Gebdaude erstrecken
und den darin befindenden Akteuren
Geborgenheit, Wohlbefinden und Si-
cherheit bieten. Es soll ein Ort des Ent-
deckens, des Spielens aber auch des
Ruckzuges fur Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene sein und dadurch
Angst, Stress und Trauer fUr kurze Zeit
vergessen lassen.
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ENTWURFSPARAMETER
KINDERHOSPIZ
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“The term “hospice” has the capacity
to evoke powerful and often conflic-
ting emotions in all of us. For some, the
term signifies a calm, peaceful, serene
environment, [...] For others, the term
“hospice” is strongly associated with
death and dying. [...] In planning [...] we
must be mindful of the opportunity to
alleviate these common fears and an-
xieties.'46

Worpole definiert das eigentlich groi3te
Problem bei der Planung eines Hospi-
zes. Jeder Mensch formt seine eigene
Vorstellung und seinen eigenen Zu-
gang zum Thema Hospiz. Diese Vor-
stellungen lassen sich jedoch keines-
wegs auf ein Kinderhospiz projizieren.
Aus diesem Grund war es besonders
schwierig eine Haltung der Architektur
einzunehmen. Obwoh!| in einem Kin-
derhospiz auch Sterben und Tod eine
Rolle spielen, ist diese nicht im Vorder-
grund des Alltags. Eine der zentralsten
Aufgaben eines Kinderhospizes ist die
UnterstUtzung der Familie, um diese zu
entlasten. Aus diesem Grund wollte ich
ein Gebaude entwerfen, dass allen Ak-

146 Worpole, 2009, 33.

teuren gleichermafBen gerecht werden
kann. Das Gebaude soll mit der Natur
harmonieren und eins werden. Dies wird
mit einem flieBenden Raumkonzept er-
reicht, welches den Innenraum in den
AuBBenraum Ubergehen l1asst. Durch
dieses flieBende Konzept soll eine auf-
regende WegeflUhrung entstehen, wel-
che es Kindern und Jugendlichen mit
Bewegungseinschrankungen ermog-
licht, das Geb&ude zu erleben. Offent-
liche Bereiche verschmelzen durch die
WegefUhrung mit immer privater wer-
denden Zonen. Durch diese Zonierung
wird eine klare Struktur im Gebaude er-
moglicht. Durch die WegeflUhrung von
Innen nach AuBen entsteht eine Dyna-
mik im Gebdude, die auf die Akteure
wirken soll. Die wohnliche Atmosphare,
die Mbéglichkeit zwischen Privatsphare
und Gemeinschaft wahlen zu ké&nnen
ermdglicht jedem Nutzer in seiner per-
sonlichen Art Ruhe, Geborgenheit und
Entlastung zu erfahren. Das Hospiz soll
Raum fur jegliche Emotionen bieten,
von Freude bis Erleichterung, von Wut
bis Trauer.






. Stationare Kinderhospize




Wie bereits im Kapitel ,Kinderhospiz-
entwicklung Osterreich® erw&hnt, gibt
es auf ganz Osterreich nur 28 Padiat-
rische Hospiz- und Palliativeinrichtun-
gen, obwohl jahrlich rund 1000 Kinder
mit lebensverklrzenden Erkrankungen
diese Einrichtungen bendtigen.

Im Bundesland Salzburg selbst gibt es
derzeit nur (Stand Mai 2018) ein Kin-
der-Hospizteam und ein Mobiles Kin-
der-Palliativteam.#4

Im Vergleich dazu gibt es fur Erwach-
sene deutlich mehr Angebote in Salz-
burg Stadt und Umgebung: ein Ta-
geshospiz in Kleingmain, das Raphael
Hospiz in Salzburg selbst, vier Mobile
Palliativteams, vier Palliativstationen, 11
Hospizteams und einen Palliativkonsili-
ardienst.

Im Jahre 2016 kamen auf das einzige
stationdre Hospiz mit psychosozialer
Ausrichtung in Osterreich 63 Familien.
Bei einer durchschnittlichen Aufent-
haltsdauer von drei Wochen gibt es ei-
nen Mangel an stationaren Einrichtun-
gen in Osterreich.“® In Salzburg selbst
bendtigten insgesamt 31 Familien Hilfe

WARUM
SALZBURG?

von Padiatrischen Hospiz- und Pallia-
tiveinrichtungen. Ein stationares Hospiz
in Salzburg ware nicht nur fur die dort
lebenden Familien eine weitere Anlauf-
stelle. Viel mehr ware es auch eine Ent-
lastung des derzeit einzigen stationa-
ren Kinderhospizes im Burgenland.

Ein weiterer Grund fur die Standort-
wahl ist das Fehlen eines stationaren
Hospizes in den umliegenden Nach-
barlandern. In Deutschland befindet
sich das nachste stationare Kinderhos-
piz in Bad Gronenbach im Allgau (Ver-
weis St. Nikolaus Seite 98). In MUnchen
und Umgebung gibt es einige wenige
mobile Angebote, die in Anspruch ge-
nommen werden kdnnen, wie beispiels-
weise die Stiftung Ambulantes Kinder-
hospiz MUnchen, kurz AKM.“® Ebenso
wie im angrenzenden Bayern gibt es
auch in Tschechien kein gut ausgebau-
tes Angebot, dass bei Bedarf von Os-
terreichern in Anspruch genommen
werden kdnnte.

Folglich wurde Salzburg Land fUr das
folgende fiktive Bauprojekt als best-
moglicher Standort eruiert.

144 Vgl. Nemeth: Was und Wieviel?, Vortrag am 9. Wiener Hospiz- und Palliativtag,

17.05.2018

145 Vgl. Dachverband Osterreich: Padiatrische Hospiz- und Palliativversorgung 2016, https:/
www.hospiz.at/wordpress/wp-content/uploads/2017/09/HOSPIZ_datenbericht_web_barr.

pdf, S.29,16.09.2018

146 Vgl. Stiftung Ambulantes Kinderhospiz Minchen, https:/www.kinderhospiz-muenchen.

de, 15.07.2018
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GEMEINDE SEEHAM
GRUNDSTUCK

Das Grundstlick befindet sich in der
Gemeinde Seeham im Salzburger
Flachgau. Die Umgebung ist besonders
bekannt fUr seine Freizeit- und Erho-
lungsangebote. In wenigen Kilometern
Entfernung liegen der Obertrummer
See, der Mattsee und der Grabensee.
Salzburg Stadt ist sowohl! 6ffentlich mit
dem Nahverkehr zu erreichen, als auch
in 30 Minuten mit dem Auto. Das Grund-
stlck ist nicht an den 6ffentlichen Ver-
kehr angebunden, was der landlichen
Lage geschuldet ist. Die gewonnene
Intimitat garantiert den Nutzern Ruhe
und Verbundenheit mit der Natur.

Der Bauplatz zeichnet sich durch die
idyllische Lage aus, welche besonders
bei Kindern und Eltern zur Erholung
dienen sollen. Umgeben von maleri-
schen Waldern und Spazierwegen liegt
das 18003,8m? grofRe Grundstlck ein-
gebettet in die grine Landschaft. Der
Bauplatz fur das neue Kinderhospizge-
baude befindet sich auf einem 614,72m
hohen Berg in sUdwestlicher Ausrich-
tung. In unmittelbarer Nahe befindet
sich unter anderem auch das Gut Moos,

welches neben Ubernachtungsmog-
lichkeiten auch Pferdetherapieangebo-
te und Reit-, sowie Erholungsméglich-
keiten bietet. Durch dieses Angebot
kdnnte eine Kooperation zwischen
dem geplanten Kinderhospiz, dem
Bauernhof und der Reitschule entste-
hen. Des weiteren befinden sich einige
Wander- und Spazierwege, Radwege
und der Wildkar Wasserfall unweit des
Grundstlickes. Die Umgebung bietet
den Familien viele Moglichkeiten der
Freizeitgestaltung, sowie RUckzugs-
maoglichkeiten, Ruhe und Privatsphare.

Das Gebaude fugt sich sensibel in die
Umgebung ein und bietet durch die
Grundrisskonzeption Schutz und Ge-
borgenheit, gleichzeitig aber auch Er-
holung und ein attraktives Freizeit-
angebot. Das Gebadude soll sich nicht
als monoton geschlossener Baukdrper
prasentieren, sondern durch Dynamik
einladend wirken. Die Landschaft wird
durch die Innenhdfe in die Bauwerks-
struktur integriert und bewirkt ein Ver-
schmelzen von Innen- und Auf3enraum.
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FUNKTIONSPROGRAMM
GEBAUDE
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Grundsatzlich wird das Hospiz von drei
Personengruppen genutzt: Die Ange-
stellten, die Kinder, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen und deren Fami-
lien sowie sonstige Angehodrige. Die
Funktionen lassen sich grob in sechs
Bereiche gliedern: Den Verwaltungs-
bereich, den Therapiebereich, den El-
ternbereich, den Jugendbereich, den
Kinderbereich und den Abschiedsbe-
reich. Das Hauptziel bei der Gestaltung
des Raumprogrammes war die Integ-
ration der Natur in den Entwurf. Diese
stellt fur alle Akteure eines der wich-
tigsten Raume dar. Um die Natur nicht
auf den AufRenraum zu beschranken,
wird durch die Gebaudestruktur eine
Durchmischung von Innen und Auf3en-
erzeugt. Diese Aufenthaltsorte werden
zUu Gemeinschaftsbereichen, in wel-
cher die Akteure zum Austausch an-
geregt werden. Dadurch entsteht eine
Durchmischung von offentlichen und
privaten Bereichen. Je privater die Be-
reiche werden desto mehr Naturbezug
bekommen diese Raume und Aufent-
haltsorte, um Erholung fur die Nutzer
zU schaffen.

Verwaltungsbereich: Dieser bietet ne-
ben den klassischen Burotatigkeiten
auch Platz fur den Verein und die eh-
renamtliche Arbeit, um eine gesamt-

heitliche Arbeit zu ermdglichen.
Therapiebereich: Dieser bietet den Nut-
zer die Mbdglichkeit verschiedene The-
rapieformen wie beispielsweise Musik-
und Kunsttherapie, Snoezelen oder das
Therapiebad in Anspruch zu nehmen.
Kinderbereich: Der Kinderbereich rich-
tet sich speziell an O - 16 jahrige Kin-
der, die unheilbar erkrankt sind. Dieser
Bereich ist farblich, rdumlich und at-
mospharisch an das Alter der Kinder
angepasst, wobei die Raume auch indi-
viduell gestaltbar sind.

Jugendbereich: Dieser richtet sich an
16-27 jahrige Jugendliche und junge
Erwachsene. Der Bereich lasst eine ge-
wisse Privatsphare und Eigenstandig-
keit zu und ermaodglicht den Jugendli-
chen ein Gefuhl des Erwachsen seins.
Elternbereich: Der Elternbereich dient
als Ruckzugsmaoglichkeit fur Eltern, so-
wie Geschwister und ermoglicht eine
Erholung vom Alltag.
Abschiedsbereich: Dieser soll ein Ort
der Ruhe, des Abschiedes und der Trau-
er sein und all diesen Emotionen auch
den notwendigen Raum bieten zu kdn-
nen. Neben dem Aufbewahrungsraum,
befindet sich hier ein Aufenthaltsraum
fur die Angehoérigen, sowie ein Raum
der Stille und des Gebets.
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Durch die Grof3zUgigkeit des Grund-
stickes wird der Entwurf nicht ein-
geschrankt und kann sich entfalten.
Die Grundform des Baukoérpers bildet
ein  Zusammenspiel zwischen sechs
Quadern, welche die einzelnen Funk-
tionen darstellen. Der offentliche Ver-
waltungsbereich ist Nord-Ostlich aus-
gerichtet, da dieser meist Vormittags
bespielt wird. Therapie-, sowie Aufent-
halts und Kinder- und Jugendzimmer
sind Sud-Westlich ausgerichtet, um
eine optimale Belichtung in den einzel-
nen Aufenthaltsbereichen zu erreichen.
Durch Einschnitte in den Baukorper
wird die umliegende Natur in das Ge-
pbaude mit eingebunden. Dies hat eine
Wechselwirkung zwischen Innen und
AulBBen zu Folge. An den Innenseiten
verlaufen jeweils die Wege zu den ein-
zelnen Funktionszonen. Diese Durch-
wegung fuhrt zu einer Durchmischung
der Zonen und somit einem flieBen-
den Ubergang im gesamten Gebé&ude.
Durch zusatzliche Offnungen in west-
liche Richtung werden alle Funktions-
zonen zusatzlich mit Licht versorgt. Die
Blickrichtungen bestimmen die Ein-
schnitte in die Funktionszonen und tra-
gen somit zu einer Durchmischung von

ENTWURF
FORMFINDUNG

Natur und Gebaude bei. Durch die de-
finierte Flachigkeit des Gebaudes fugt
es sich in die Landschaft ein und endet
nicht mit den Grenzen des Gebaudes.
Durch die Moglichkeit Fenster zu 6ffnen
und Raume nach auBen weiter fUhren
zUu kdnnen, verandert sich der Charak-
ter des Inneren immer wieder und lasst
mehr oder weniger Durchlassigkeit zu.
Die Eingangssituation bildet die erste
Beziehung zwischen Innen und Aul3en
her. Er erlaubt einen Blick durch das
Gebaude direkt in den ersten Innenhof,
wodurch der Besucht ein Gefuhl der
Sicherheit und der Transparenz vermit-
telt bekommt. Die Durchwegung durch
das Gebaude spielt im Entwurf eine
entscheidende Rolle. Viele der Kinder
und Jugendlichen sind an ein Bett oder
einen Rollstuhl gebunden, wodurch die
Raumwahrnehmung eine andere Rol-
le spielt als bei einem gesunden Men-
schen. Durch die unterschiedliche Aus-
formung der Durchwegung werden
die Gange zu Moglichkeitsraumen und
die Architektur fUr Kinder erlebbar ge-
macht. Diese Wege ermodglichen allen
Akteuren des Gebaudes ihre eigenen
Grenzen, Ubergédnge und Radume zu er-
leben.
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VERWALTUNG

Empfangsbereich
Beratungsstelle

Buro |

WC barrierefrei

Buro Il
Sozialisierungsbereich
BuUro Il

Verein
Besprechungsraum
Kopierraum/Lager
WC Mitarbeiter

WC Mitarbeiter
Lager

Ehrenamt

Buro IV
Prasentationsraum
Sozialisierungsraum/
Teeklche

THERAPIE

Umkleide/WC/Dusche
Therapiebad
Technik
Mehrzweckraum
Lager

Umkleide
Snoezelen
Kreativwerkstatt
Musikraum
Montessoriraum
Relax-Raum

22,7m?
24.4m?
15,2m?2
12,9m?
16,6m?2
20,0m?
17,5m?
17,5m?
23,2m?
15,9m?
8,7m?
8,7m?
5,9m?
26,1m?
21,6m?
40,0m?

27,5m?

35,5m?
61,8m?2
12,2m?
59,3m?
12,9m?
9,4m?
20,9m?
56,0m?
25,7m?
21,6m?
13,3m?

KINDER

Pflegebad

Soft Play
Spielbereich
Pflegebereich
Kinderzimmer |
Bad |
Kinderzimmer Il
Leseecke
Kinderzimmer Il
Bad Il
Kinderzimmer IV
Kinderzimmer V
Bad Il
Kinderzimmer VI

JUGEND

Gemeinschaftsbereich
Pflegebad
Pflegebereich
Jugendzimmer |
Bad |
Jugendzimmer Il
Jugendzimmer Il
Bad Il
Jugendzimmer IV
Leseecke
Jugendzimmer V
Bad Il
Jugendzimmer VI
Pflegebereich Il
Pflegetagesraum

20,9m?
25,3m?2
46,4m?
24.5m?
24.1m?
14,7m?
25,5m?
17,3m?
23,5m?
14,5m?
24.0m?
23,5m?
14,5m?
24 5m?

50,6m?
15,5m?2
20,0m?
25,0m?
14,0m?
24.0m?
24,0m?
14,3m?
25,0m?
13,7m?
24,0m?
15,3m?
25,5m?
19,5m?
24 .8m?



GEMEINSCHAFT TECHNISCHE RAUME

Kuche/Lager 29,5m? Haustechnik | 24.6m?

Essbereich 94,0m? Haustechnik Il 16,6m?

Bettenlager 25,9m?

ELTERN-GESCHWISTER Geratelager 23,3m?

Lager Gesamt 38,9m?

Wohnzimmer 15,0m? Archiv 20,3m?

Zimmer | 33,1m:? Serverraum 7,9m?2

Zimmer |l 33,1m? Waschraum 9,3m?

Zimmer [l 32,2m?2 Trockenraum 12,7m?
Teeklche 19,5m?2
Zimmer IV 30,4m?
Zimmer V 40,0m?
Spielbereich 22,0m?
Zimmer VI 19,3m?
Zimmer VI 25,6m?2
Zimmer VIl 32,6m?
Zimmer VI 38,5m?2

ABSCHIED

Raum der Stille 28,4m?
Aufenthaltsraum 45,6m?2

Aufbewahrungsraum 23,0m?2

GESAMT 2052,5m?
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Abschiedsbereich
Verwaltungsbereich

Therapiebereich
Jugendbereich
Kinderbereich
Gemeinschaftsbereich
Familienbereich
Lager
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Offentlich
Angehorige-Patienten
Kinder-Jugendliche-Eltern
Eltern-Angehodrige
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Die Ausrichtung des Gebaudes orien-
tiert sich an den Himmelsrichtungen.
Im Norden des Gebaudes sind Raum-
lichkeiten angeordnet, welche eher
Vormittags bespielt werden, wie bei-
spielsweise der Therapiebereich oder
die Verwaltungsraumlichkeiten. Hin-
gegen Uberwiegend sudlich ausgerich-
tet sind der Kinderbereich und der Ju-
gendbereich.

Die Gestaltung der Freibereiche, wel-
che vom Gebaude umschlossen wer-
den, erfolgt Uberwiegend offen. Es soll
der Eindruck von einer integrierten Na-
tur im Gebaude erzeugt werden und
gleichzeitig der Auf3enraum als Erwei-
terung des Innenraumes angenommen
werden. Die aufregenden WegefUhrun-
gen durch das Gebadude und durch die
Freianlagen innerhalb des Komplexes
sollen Erholungs- und Entdeckungsor-
te zu gleich sein. Nutzungen wie bar-
rierefreie Spielplatze, Krautergarten,
Abschiedswand, Abschiedsgarten oder
Ruhebereiche werden in die Freianla-
gengestaltung mit eingeplant und be-
racksichtigt.

Der barrierefreie Spielbereich im In-
nenhof besteht aus drei Schaukeln und
einem Schaukelkorb, wie auch aus Ba-
lancierscheiben, welche Geschicklich-
keit und Gleichgewicht bei den Kindern
fordert. Auch eine Rutsche wird dort
zu finden sein, welche speziell auf die
BedUrfnisse der Kinder abgestimmt ist
und einen leichten Ein- und Ausstieg
aus dem Rollstuhl ermoglicht.

Der groflte Spielbereich wird im Su-
den des Gebdudes Platz finden und
soll gleichzeitig die Gemeinschaft unter
den Kindern fordern. Dieser Spielplatz
wird mit einem kleinen Klettergarten,
wie auch einem Wasserspiel ausgestat-
tet. Auch hier hat die Barrierefreineit
fUr Kinder oberstes Gebot und ermdg-
licht ihnen dadurch ein unbeschwertes,
sicheres Spielen. Der Spielplatz soll je-
doch nicht nur fur die Patienten nutz-
bar sein, sondern auch anderen Kin-
dern zuganglich gemacht werden.



<54 Barrierefreie Spielbereiche
w Krautergarten

\g'/ Entspannungsbereich

((/‘f))) Sinneserfahrungsweg

ﬁ Erinnerungsbereiche
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Der Sinneswahrnehmungsweg befin-
det sich im Herzen des Grundstlckes
und ist ein Rundgang zur Anregung
verschiedner Sinne. Beispielsweise wer-
den die Besucher mit Metallklangspie-
len stimuliert und kommen dadurch in
den Genuss einzigartiger Horerfahrun-
gen. Auch der Geschmacksinn wird mit
einem Krauter- und GemuUsegarten an-
geregt und ladt zum Kosten verschie-
dener Sorten ein. Dieser Garten wird
auch zum Zweck der Therapie verwen-
det. Kranke Kinder und Jugendliche
konnen dort die Natur beobachten und
sehen wie sie wachst und gedeiht. Von
Windkraft angetriebene Objekte, wel-
che durch kontrastierende Farben und
Bewegung eine optische Anregung
darstellen, sind wichtige Bestandteile
dieses Sinnenserfahrungspfades. Der
Tastsinn wird durch unterschiedliche
Materialien und diverse Oberflachen
stimuliert. Im Vordergrund bei diesen
Sinneserfahrungen steht immer das
spielerische Kennenlernen und Erfah-
ren.

Der erste Ruhebereich befindet sich in
unmittelbarer Nahe zu dem Eingangs-
bereich und soll den Gast des Hospizes
durch Offenheit willkommen heil3en.
Zugleich stellt dieser Bereich auch ei-
nen Erholungsort fur die Angestellten
des Hauses dar. Sie konnen dort ihre
Pausen geniel3en, ausreichend Sitz-
moglichkeiten laden zum Entspannen
ein.

Der zweite Ruhebereich, welcher vom
Jugendbereich umgeben wird, ist vom
Rest des Freibereiches dezent abge-
schirmt. Diese Abgeschiedenheit soll
den Jugendlichen einen Ort des Zu-
rlckziehens geben, die er im Alltag
durch seiner Erkrankung nicht erleben
kann. Dadurch wird dem Jugendlichen
ein Gefuhl der Selbststandigkeit ver-
mittelt.

Der Abschiedsgarten ist ein kleiner
Garten im hintersten Bereich des Ab-
schiedsbereiches. Dort kbnnen sich die
Angehdrigen der verstorbenen Kinder
mit ihren persdnlichen Ritualen von ih-
ren Liebsten verabschieden. Der Garten



steht den Eltern immer offen, wodurch
sie immer zurlckkehren ké&dnnen um
den verstorbenen Kind zu gedenken.

Das Kinder- und Jugendhospiz Him-
melblau hat ein Ritual entwickelt. Bei
jedem Aufenthalt der Familie wird ge-
meinsam eine kleine Wolke mit den
Hobbys, Erlebnissen und den Vorlie-
ben der Kinder bemalt. So wird die Ge-
schichte aus dem Kinder- und Jugend-
hospiz von dem jungen Patienten sowie
von der ganzen Familie dokumentiert.
Beim Ableben des Kindes wird die Wol-
ke gemeinsam, mit den Betreuern und
der Familie, in den Himmel entlassen.
Symbolhaft wird daran gedacht, dass
das Kind nicht weit weg ist und die Hin-
terbliebenen jederzeit zu ihm aufsehen
kdonnen. Dieses Ritual ist wichtig fur die
Familienmitglieder, da sie damit nach
dem Ableben des Kindes an etwas fest-
halten kénnen.

Weiters gibt es im Abschiedsbereich
eine Wand, welche es den Familien er-
modglicht mit einem individuellen Me-
dium zu erinnern . Die Objekte werden

gemeinsam in Therapiestunden gestal-
tet und anschlieBend in die Mauer ein-
geflugt. Dies ist ein Symbol fur die Ewig-
keit und die Familie allein entscheidet,
wie lange sie ihr individuelles Objekt in
der Mauer lassen und wie oft sie diesen
Ort besuchen wollen.

Das Kinder- und Jugendhospiz soll
nicht nur eine Anlaufstelle in Not sein,
viel mehr soll es ein Ort der Wiederkehr,
des Zusammenhaltes und der Freund-
schaft sein. Das Haus soll Familien die
Kraft und die Starke vermitteln, die ih-
nen im Alltag fehlt. Der zentrale Ent-
wurfsaspekt, die Gemeinschaft, wird
immer wieder im Entwurf aufgenom-
men und spiegelt sich sowoh!l im Innen-
als auch im Auf3enbereich wieder.
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Die Grundrisskonzeption baut auf sechs
definierte Zonen auf, welche durch ein
Wegesystem miteinander verbunden
sind.

Der Eingangsbereich ist sehr grof3zUgig
gestaltet und bietet Blickbeziehungen
in den ersten Innenhof des Gebaudes.
Direkt an den Eingangsbereich geglie-
dert befindet sich der administrative
Teil des Gebaudes, bestehend aus BU-
roraumlichkeiten und der Verwaltung.
Gleichzeitig erfolgt vom Eingangsbe-
reich ausgehend die Weiterleitung in
die anderen Zonen des Gebdaudes. Die-
ser Teil des Gebaudes ist eher fur die
Offentlichkeit bestimmt, denn je weiter
man sich durch das Gebaude bewegt,
desto privater werden die Zonen und
desto mehr Zurlckgezogenheit soll
den jungen Patienten geboten werden.
Die eigentliche Verteilung in die unter-
schiedlichen Bereiche erfolgt im Herzen
des Gebaudes. Dieser Teil des Hauses
ist mit Gemeinschaftsraumen, einer Ku-
che, diversen Spielbereichen, wie auch
mit direkten Zugadngen zu den Auf3en-
flachen ausgestattet. Der direkte Bezug
nach Auf3en ist ein fester Entwurfspara-
menter und in der Grundrisskonzeptio-
nierung deutlich erkennbar. Alle Wege

innerhalb des Gebaudes fUhren immer
Uber diesen Gemeinschaftsbereich,
wodurch die Kommunikation innerhalb
des Gebaudes gefdrdert wird.

Der Bereich fur die Kinder, ebenso
wie die anderen Raumlichkeiten, sol-
len in keiner Weise einem Krankenhaus
gleichgesetzt werden. Ein Mittel um
dem entgegenzuwirken ist der Spiel-
bereich im Innenhof im Kinderbereich.
Zudem werden zwei Zimmer an ein ge-
meinschaftliches Bad gekoppelt, dies
soll die Erweiterungsmoglichkeit des
Zimmers garantieren, aber auch eine
Gemeinschaft unter den jungen Zim-
mernachbarn erméglichen. Jedes Zim-
mer ist nach aufl3en, in Richtung Natur,
orientiert und erhalt einen direkten Zu-
gang auf die Terrassen der Zimmer.
Der Jugendbereich zeichnet sich, wie
bei den Kindern, durch einen separaten
Innenhof aus, welcher als RlUckzugsort
oder auch als Ort der Kommunikation
und Interaktion dienen kann. Generell
soll der Jugendliche Normalitat erfah-
ren durfen und kein Gefuhl von Aus-
grenzung verspuren. Orte, an denen
ein Teenager feiern, oder mit anderen
in Kontakt treten kann, sind mindestens
genauso wichtig wie Ruheraume, wel-



che dem jungen Patienten Zeit fur sich
selbst ermdglichen sollen. Ahnlich wie
bei den Zimmern der Kinder, ist auch
das Zimmer fUr den Jugendlichen mit
einem Gemeinschaftsbad ausgestat-
tet. Auch die Terrassen sind von gro-
Ber Wichtigkeit und in jedem Zimmer
vorhanden. Die hohe Anzahl an direk-
ten Zugangen in die Landschaft unter-
streicht den flieBenden Entwurfsge-
danken und tragt zur Transparenz des
Gebaudes bei.

Der Therapiebereich zeichnet sich
durch sehr viele Modglichkeiten aus, wie
beispielsweise Snoezelen, Kunstthera-
pie, Musik- und Maltherapie oder einem
hauseigenen Therapiebad. Die Raum-
lichkeiten sind sehr flexibel gestaltet,
um den hoéchst unterschiedlichen An-
forderungen gerecht werden zu koén-
nen. Besonders fUr die Therapiezimmer
ist ein Zugang nach drauf3en sehr wich-
tig, um den Raum bei sommerlichen
Verhaltnissen nach auf3en erweitern zu
kdnnen. Die Therapien werden nicht
nur fur die jungen Patienten angebo-
ten, sondern auch fur die Familien, An-
gehodrigen und die Eltern der Patienten.
Der wohl privateste und sensibelste Be-
reich des Hauses ist der Abschiedsbe-

reich. Dieser wird mit einem separaten
Eingang, wie auch Ausgang, ausgestat-
tet. Dieser Ort soll ein Ort des Vertrau-
ens sein und nicht permanent an das
schwere Schicksal erinnern. Das The-
ma Tod ist zwar kein geheim gehalte-
nes, jedoch wird in einem Hospiz dieser
Bereich bewusst etwas abseits der an-
deren Zonen definiert um nicht offen-
sichtlich und permanent konfrontiert
zUu werden. Auch unter dem Gesichts-
punkt der Privatsphare ist die geson-
derte Anordnung im Gebaude notwen-
dig. Die Betroffenen sollen ausreichend
Zeit bekommen, um sich von ihren
Liebsten verabschieden zu ké&nnen.

Im ersten Obergeschoss befinden sich
ausschlief3lich Appartements fur die El-
ternund Angehorigen der Jugendlichen
und Kinder. Die neun Appartements
sind unterschiedlich proportioniert um
den verschiedenen Familienkonstella-
tionen gerecht zu werden. Dieser Be-
reich wurde bewusst fern ab des Kin-
der- und Jugendbereichs angeordnet
um den Angehdrigen RUckzug bieten
zU kdnnen.
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ERDGESCHOSS

1 Empfang

2 Beratungsstelle
3 Buro |

4 WC Barrierefrei
5 Buro

6 Sozialisierungsbereich

7 BUro Il

8 Verein

9 Besprechungsraum
10 Kopierraum

11 WC Mitarbeiter

12 WC Mitarbeiter

13 Lager

14 Ehrenamt

15 Buro IV

16 Prasentationsraum
17 Sozialisierungsraum
18 Pflegebad

19 Soft Play

20 Spielbereich

21 Pflegebereich

22 Kinderzimmer |
23 Bad |

24 Kinderzimmer |
25 Leseecke

26 Kinderzimmer Il
27 Bad |l

28 Kinderzimmer IV
29 Kinderzimmer V
30 Bad Il

31 Kinderzimmer VI
32 Kuche/Lager

321 Essbereich

22,7m?
24.,4m?
15,2m?
12,9m?2
16,6m?
20,0m?2
17,5m?2
17,5m?2
23,2m?
15,9m?
8,7m?
8,7m?
5,9m?2
26,1m?
21,6m?
40,0m?
27.5m?
20,9m?
25,3m?2
46,4m?
24 5m?
24,1m?2
14,7m?2
25,5m?
17,3m?
23,5m?
14,5m?
24,0m?
23,5m2
14,5m?
24 5m?
29,5m?
94,0m?







ERDGESCHOSS*

33 Umkleide/WC 35,5m?
34 Therapiebad 61,8m?
35 Technik 12,2m?
36 Mehrzweckraum 59,3m?
37 Gemeinschaftsraum 50,6m? i} D
38 Pflegebad 15,5m? S@ B
39 Pflegebereich 20,0m? G
40 Jugendzimmer | 25,0m?
41 Bad | 14,0m?
42 Jugendzimmer |l 24,0m?
43 Jugendzimmer Il 24.0m?
44 Bad Il 14,3m?
45 Jugendzimmer IV 25,0m?
46 Leseecke 13,7m?
47 Jugendzimmer V 24.0m?
48 Bad Il 15,3m?
49 Jugendzimmer VI 25,5m?
50 Relax-Raum 13,3m?
51 Pflegebereich 19,5m?
52 Pflegetagesraum 24.8m?
53 Lager 12,9m?
54 Umkleide 9,4m?
55 Snoezelen 20,9m?
56 Kreativwerkstatt 56,0m?
57 Musikraum 25,7m?
58 Montessoriraum 21,6m?
59 Raum der Stille 28,4m?
60 Aufenthaltsraum 45,6m?
61 Aufbewahrungsraum 23,0m?
GESAMT 1531,9m?
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* Grundriss EG wurde zur deutlicheren Lesbarkeit und
Verstandlichkeit dupliziert dargestellt.
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OBERGESCHOSS

62 Wohnzimmer
63 Zimmer |

64 Zimmer Il
65 Zimmer |l
66 Teeklche
67 Zimmer IV
68 Zimmer V
69 Spielbereich
70 Zimmer VI
71 Zimmer VII
72 Zimmer VIl
73 Zimmer VI

15,0m?
33, 1m?
33,1m?
32,2m?
19,5m?
30,4m?
40,0m?
22,0m?
19,3m?
25,6m?
32,6m?2
38,5m?2

GESAMT 341,3m?
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KELLERGESCHOSS

74 Haustechnik |
75 Lager |

76 Lager I

77 Lager Il

78 Lager IV

79 Haustechnik
80 Geratelager
81 Bettenlager
82 Serverraum
83 Archiv |

84 Archiv I

85 Waschraum
86 Trockenraum

16,6m?
10,3m?
10,6m?
9,0m?2
9,0m?
24 6m?
23,3m?
25,9m?
7,9m?
10,6m?
9,5m?
9,3m?
12,7m?

GESAMT 179,3m?
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MATERIALITAT

166

Die Wahl des Materiales definiert den
Raum in seiner Funktion und in dessen
Wirkung auf den jeweiligen Nutzer. Der
Raum soll eine gesundheitsfordern-
de Wirkung, sowie eine beruhigende
Ausstrahlung auf die kleinen Patienten
haben. Besonders fur schwer kranke
Kinder ist ein warmes , sicheres und
ein heimatliches Gefuhl von besonde-
rer Bedeutung und grof3er Wichtigkeit.
Haptik, Geruch und Optik sind wichti-
ge Elemente bei der Raumgestaltung
und stellen wichtige Parameter fur die
Materialwah! der diversen Zimmer in
einem Kinderhospiz dar. Die Wahl des
geeignetsten Baumaterials fur den Ent-
wurf des Kinder- und Jugendhospizes
fiel auf Holz, denn dieses organische
Material hat viele positive Raumeffek-
te und steht fur ein umweltschonendes
Bauen. Holz reguliert das Raumklima
und sorgt fUr ein natdrliches Wohlbe-
finden im Raum. %/

Das Gebaude wird in einer Hybridbau-
weise, bestehend aus Holz und Beton,
gefertigt. Diese Bauweise entspricht
auch einer allergikergerechte Bauwei-
se, da Holz positiven Einfluss auf die

Raumluft hat.'#®

Die tragenden Elementen des Hauses
sind teilweise aus Beton und groften-
teils aus Holz, hierbei lassen sich die
positiven Eigenschaften dieser Mate-
rialien optimal verbinden und gezielt
ausnutzen. Eine Holzstadnderkonstruk-
tion mit ausreichender Warmedam-
mung bildet die thermische Hulle des
Gebdaudes. Einige Innenwande und die
Decken werden aus Beton gefertigt, da
besondere Stabilitdt gefordert ist. Die-
se Innenwande fungieren als Speicher-
masse, da sie als Betondoppelwande
ausgefuhrt werden. Durch diese beson-
dere Eigenschaft der Speichermasse ist
eine Regulierung der Raumtemperatur
wahrend Sommer und Winter mdglich.
Gemeinsam bilden die Materialien das
Tragwerk des Hauses. Im Innenraum
wird Beton als kontrares Material zu
Holz in Szene gesetzt und erzeugt Par-
allelen zwischen Innen und AuB3en und
spiegelt den Ubergang zwischen kalt
und warm wieder.'#?

147 Vgl. Holz férdert die Gesundheit, http:/www.schneller-wohnraum.de/files/content/
Downloads/mikado_2012_06_edition_Moser.pdf, 12.08.2018

148 Vgl. Wie gesund ist Holz wirklich?, https:/www.holzbauaustria.at/index.php?id=11&tx_
ttnews%5Btt news%5D=6072&cHash=12542b521e536eb2dcb42a00e50bc070,

12.08.2018

149 Vgl. Holz-Hybridbauweise, http:/www.baufachzeitung.com/bautechnik-bauinnovatio-
nen/bauinnovationen/hochbau-rohbau/695-holz-hybridbauweise.ntml, 12.0.2018
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. b
kein warum

WOzU tranen mit energie nahren
wenn sie unser lachen brauchen

warum zitternde hande dulden
wenn sie umarmt werden wollen

wieso mit dem schicksal hadern
wenn es uns raum fur die liebe |3sst

schenkt ihnen lachelnd traume
gebt ihnen mutig flugel

mit der trauer verabreden wir
uns spater

(Kinderhospiz Balthasar, 2011, 28.)
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