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VORWORT

HOSPIZ OSTERREICH, der Dachverband von
uber 320 Hospiz- und Palliativeinrichtungen
fur Erwachsene und 22 Hospiz- und Palliativ-
einrichtungen fir Kinder, Jugendliche, junge
Erwachsene und deren Familien, fiihrt seit
2005 jahrlich eine bundesweite Datenerhe-
bung bei allen Hospiz- und Palliativeinrichtun-
gen flir Erwachsene und seit 2014 auch bei
Hospiz- und Palliativeinrichtungen fir Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene in Oster-
reich durch. Damit will HOSPIZ OSTERREICH
die geleistete Arbeit der haupt- und ehren-
amtlichen Mitarbeiterlnnen sichtbar machen
und den jeweils aktuellen Stand der Flachen-
deckung abbilden, um das Ziel, die Verwirk-
lichung einer abgestuften flachendeckenden
Hospiz- und Palliativversorgung, konsequent
verfolgen zu konnen. Die gute Qualitat der Da-
ten ist nur moglich, weil unzahlige Menschen
zusammenarbeiten.

Mit besten GriiBen

An erster Stelle mochten wir allen Mitarbei-
terlnnen herzlich danken, die taglich Schwer-
kranke und Sterbende sowie ihre Angehdrigen
liebevoll und kompetent betreuen und beglei-
ten und sich zugleich die Miihe machen, das
Getane sorgfaltig zu dokumentieren, sei es in
hauptamtlicher oder ehrenamtlicher Funktion.

Weiters sei all jenen gedankt, die diese
Aufzeichnungen weiter verarbeiten, den EDV
Abteilungen einzelner Institutionen, den
Verantwortlichen in den Geschéftsstellen der
landeskoordinierenden Hospiz- und Palliati-
veinrichtungen und jenen, die die Daten in

die Datenbank des Dachverbandes Hospiz
Osterreich eingeben und fiir die Richtigkeit der
jeweiligen Bundeslanderdaten verantwortlich
sind.

lottet bl o ettt f_—

Waltraud Klasnic
Prasidentin

Leena Pelttari
Geschaftsfiihrerin

Anna H. Pissarek
Projektleitung

HOSPIZ

OSTERREICH

Hospiz- und Palliative Care

Ein herzliches Dankeschon auch an die
WIENER STADTISCHE Versicherung AG Vienna
Insurance Group fiir die Unterstitzung der
osterreichweiten Datenerhebung!

Es freut uns sehr, die detaillierten Daten aus
der Datenerhebung 2016 im Folgenden dar-
stellen zu konnen.

Das Besondere am Datenbericht 2016 ist die
erstmalige Prasentation der Ergebnisse der
Datenerhebung der Hospiz- und Palliativver-
sorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen sowie von Daten aus dem
Bildungsbereich.

Viel SpaB beim Studieren der Daten!

e

Qi
Clavatia ey LYt~

Claudia Nemeth
Projektleitung Kinderhospiz

Peter Zottele
Verantwortung IT



EINLEITUNG

Nach Vorarbeiten durch Mag.? Claudia Nemeth, Projekt-
leiterin fir den Bereich Kinderhospiz im Dachverband
Hospiz Osterreich, und die dsterreichweite Steuergruppe
Kinderhospiz war 2015 eine Piloterhebung bei den pa-
diatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen durch-
geflihrt worden, um erstmals die Leistungsdaten des
Jahres 2014 zu erfassen. Die Riickmeldungen aus der
Praxis zu dieser Ersterhebung wurden aufgearbeitet, mit
der Steuergruppe besprochen und in die Erhebung der
Leistungsdaten des Jahres 2015 iibernommen.

Die bundesweite Datenerhebung lber die Leistungsda-
ten des Jahres 2015 erfolgte im Herbst 2016, tUber die
Leistungsdaten des Jahres 2016 im Friihjahr 2017. Es
wurden jeweils alle bestehenden Angebote laut Exper-
ten-Konzept einbezogen:

* Kinder-Hospizteam

* Mobiles Kinder-Palliativteam
* Stationares Kinder-Hospiz

e Padiatrische Palliativbetten

Die Leistungsdaten des Jahres 2016 werden erstmals in
diesem Datenbericht veroffentlicht. Verantwortlich fiir
die Auswertung dieser Daten ist Mag® Claudia Nemeth,
Ruckfragen bitte an claudia.nemeth@hospiz.at.

Mitglieder der 2014 gegriindeten Steuergruppe sind aktuell:

Leena Pelttari (GF DVHO)

Claudia Nemeth (Projektleitung, DVHO)

Martina Kronberger-Volinhofer (Kinderhospizbeauftragte DVHO,
Landesvertretung Wien)

Ulrike Pribil (Kinderhospizbeauftragte DVHO, Landesverband
Hospiz 00)

Christine Ganeider (Hospizbewegung Karnten) — ab 2017
Christiane Krainz (Landesverband Hospiz Niederosterreich),
Vertretung: Sonja Thalinger

Christof Eisl (Hospizbewegung Salzburg)

Monika Benigni (Hospizverein Steiermark)

Johann Baumgartner (Koordination Palliativbetreuung
Steiermark)

Martina Ladebeck (Tiroler Hospiz-Gemeinschaft) — ab 2017
Annelies Bleil (Hospiz Vorarlberg)

Renate Hlauschek (Universitatslehrgang Palliative Care in der
Padiatrie) — ab 2015
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SPEZIALISIERTE HOSPIZ- UND PALLIATIVVERSORGUNG FUR KINDER,
JUGENDLICHE UND JUNGE ERWACHSENE
Definitionen der einzelnen Organisationsformen nach OBIG

Mobiles Kinder-Palliativteam

Das Mobile Kinder-Palliativteam ist ein multiprofessio-
nell zusammengesetztes Team, das die bereits beste-
hende Basisversorgung in der vertrauten Umgebung
ganzheitlich unterstiitzt und erganzt. Es wendet sich

in erster Linie an die Betreuenden zu Hause oder in
Betreuungseinrichtungen. Es kann auf Anfrage beratend
im Krankenhaus tatig werden. Das Mobile Kinder-Pal-
liativteam unterstiitzt weiters die Ubergsnge zwischen
Krankenhaus und hauslicher Betreuung.

Kinder-Hospizteam

Das Kinder-Hospizteam setzt sich aus qualifizierten
ehrenamtlichen Kinder-Hospizbegleiterlnnen zusammen,
die von einer hauptamtlichen Fachkraft koordiniert
werden. Es versteht sich als Teil eines umfassenden
Betreuungsnetzwerkes und arbeitet eng mit anderen
Fachdiensten in der Hospiz- und Palliativversorgung

zusammen. Das Kinder-Hospizteam kann in allen
Versorgungskontexten (Zuhause, im Krankenhaus, im
Kinder-Hospiz, in Betreuungseinrichtungen, Schulen,
Kindergarten etc.) tatig sein.

Stationédres Kinder-Hospiz

Das Stationare Kinder-Hospiz ist eine Einrichtung, in der
erkrankte Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene
und/oder ihre Familie und/oder nahen An- und Zuge-
horigen in der Regel fiir eine bestimmte Zeit aufgenom-
men werden. Der Aufenthalt dient der Entlastung und
professionellen Unterstiitzung der Familien. Stationare
Kinder-Hospize sind auf die besonderen Bediirfnisse und
Wiinsche von Kindern/Jugendlichen/jungen Erwach-
senen mit lebenslimitierenden Erkrankungen und ihren
Familien bereits ab Diagnosestellung ausgerichtet. Sie
sind aufgrund ihres speziellen Aufgabengebiets eigen-
standige Einrichtungen.

Padiatrische Palliativbetten

Padiatrische Palliativbetten sind Betten in Abteilungen
fiir Kinder- und Jugendheilkunde, die speziell fiir Pal-
liativbehandlung ausgestattet sind. Ein speziell quali-
fiziertes multiprofessionell zusammengesetztes Team
kiimmert sich in einem ganzheitlichen Ansatz um die
Kinder/Jugendlichen/jungen Erwachsenen und deren
Familie, An- und Zugehorige.



ABGESTUFTE PADIATRISCHE
HOSPIZ- UND PALLIATIV-

VERSORGUNG

Im Rahmen des im April 2010 vom damaligen Gesundheitsminister Stoger gestarteten
Kindergesundheitsdialogs wurde dringender Handlungsbedarf im Bereich der Hos-
piz- und Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen festgestellt und zu diesem
Thema in der Kinder- und Jugendgesundheitsstrategie im Jahr 2011 ein eigenes Ziel
formuliert.

In der Folge erstellte GOG/OBIG gemeinsam mit einer Expertinnengruppe ein spe-
zifisches abgestuftes Konzept fiir die Hospiz- und Palliativversorgung von Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen, das 2013 vom BMGF verdffentlicht wurde.

Grundversorgung

Die palliative Grundversorgung (= ,Basispalliativversorgung®) sollen die etablierten
Einrichtungen und Dienstleister — das sind Krankenhaus, niedergelassene Facharztin-
nen fir Kinder- und Jugendheilkunde, (Kinder-)Krankenpflegedienste, Therapeutinnen
etc. — Ubernehmen.

Spezialisierte Versorgung

Angebote der spezialisierten Hospiz- und Palliativversorgung fiir Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene mit einer lebensbedrohlichen oder lebensverkiirzenden Krank-
heit erganzen die bestehenden Einrichtungen und Dienste, indem sie spezifisches
Knowhow in die Betreuung einbringen.
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1.1.

Anzahl pédiatrische Hospiz- und
Palliativeinrichtungen in Oster-
reich

In Osterreich gab es Ende 2016 ins-
gesamt 22 spezialisierte padiatrische
Hospiz- und Palliativeinrichtungen.

Im stationaren Bereich stehen mit Ende
2016 insgesamt 4 Kinderhospizplatze und
3 Padiatrische Palliativbetten zur Verfi-

gung.

D PALLIATIV-
GEN FUR KINDER,
HE UND JUNGE

ENE IN OSTERREICH

22 "

EINRICHTUNGEN I
GESAMT 9
EG: 100%
4 .
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Burgen- Kérnten Nieder- Ober- Salzburg Steier- Tirol Vorarl- Wien Osterreich
land Oster  Oster- mark berg
reich  reich

Abb. 30: Anzahl der padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen Osterreichs, Stand 31.12.2016

2016

Einheiten
Padiatrische
Palliativbetten

l Stationares

Kinder-Hospiz

Mobile Kinder-
Palliativteams

Kinder-
Hospizteams

Burgenland: 1 Stationadres
Kinder-Hospiz mit
psychosozialer Ausrichtung
Karnten: 1 Mobiles Kinder-
Palliativteam im Aufbau
Niederosterreich: 1 Kinder-
hospizplatz nicht in Datener-
hebung erfasst



2.1.

Anzahl der betreuten Familien
und Patientinnen (Mehrfach-
nennungen)

Betreuung zu Hause und stationare Auf-
enthalte gehen oft ineinander liber oder
wechseln sich ab, haufig sind auch meh-
rere Dienste gleichzeitig in den Familien
(z.B. Mobiles Kinder-Palliativteam und
Kinder-Hospizteam). Aus diesem Grund
dirfen und konnen die Patientinnenzah-
len der unterschiedlichen Einrichtungs-
arten nicht zu einer Osterreichweiten
Gesamtzahl summiert werden.

ATRISCHE HOSPIZ- UND

LLIATIVBETREUUNG 2016

268

221

99

71 76 7

63 59 63
46 36 47

16

Burgen- Kérnten Nieder- Ober- Salzburg Steier- Tirol Vorarl- Wien Osterreich
land oster-  Oster- mark berg
reich  reich

Abb. 31: In den padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen im Jahr 2016 betreute Familien und Patientinnen

Padiatrische
Palliativbetten

Stationéres
Kinder-Hospiz

Mobile Kinder-
Palliativteams

Kinder-
Hospizteams

* von MOKI Kéarnten betreut
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2.2.
Status der Betreuungen 2016

Die Grafik zeigt fir die einzelnen Einrichtungsarten die
Zusammensetzung der im Jahr 2016 betreuten Patien-
tinnen nach ihrem Betreuungsstatus. Dass die padiat-
rische Hospiz- und Palliativbetreuung — im Unterschied
zum Erwachsenenbereich — viel friiher (gegebenenfalls
bereits ab Diagnosestellung) einsetzt und Betreuungs-
phasen langer (gegebenenfalls auch tber Jahre hinweg)
andauern, spiegelt sich in den hohen Anteilen der am

Kinder-
Hospizteams EG:99%
Mobile Kinder-
EG: 100%

Palliativteams

Stationares

. 0
Kinder-Hospiz EG: 100%

Padiatrische
Palliativbetten

31.12.2016 noch in Betreuung befindlichen bzw. aus der
Betreuung entlassenen Patientinnen und Familien; nur
ein geringer Anteil der Patientlnnen ist im Verlauf des
Jahres 2016 in Betreuung verstorben.

Padiatrische Palliativbetten sollen in komplexen und
krisenhaften Situationen die Krisenbewaltigung und
Stabilisierung iibernehmen. Dementsprechend ist der
Anteil der Entlassungen hier am hochsten.

0%

20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Abb. 32: PatientInnen in padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen: per 31.12.2016 noch in Betreuung,
verstorben, Betreuung ruhend gestellt, entlassen.

Aus Betreuung
entlassen

Betreuung
ruhend gestellt

In Betreuung
verstorben

Am 31.12. noch
in Betreuung

EG: 100%



2.3.
Erkrankungen und Alter der Patientinnen

Lebensverkirzend erkrankte Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene konnen anhand ihrer Erkrankung in
vier Gruppen eingeteilt werden. Diese Erkrankungsgrup-
pen wurden 2006 von einer internationalen Arbeitsgrup-
pe definiert, in einem IMPaCCT-Statement' veroffent-
licht und sind seither international gebrauchlich.

Erkrankungsgruppen nach IMPaCCT:

Gruppe 1: Lebensbedrohliche Erkrankungen, fiir die eine
kurative Therapie verfiigbar ist, die jedoch auch versa-
gen kann. Die Palliativversorgung kann parallel zu einer
kurativ ausgerichteten Therapie und/oder bei Therapie-
versagen erforderlich sein.

Beispiele: Krebserkrankungen, korrigierbare Herzfehler

Gruppe 2: Erkrankungen, bei denen ein friihzeitiger Tod
unvermeidlich ist. Lange Phasen intensiver Therapie
haben eine Lebensverlangerung und eine Teilnahme an
normalen Aktivitdten des taglichen Lebens zum Ziel.
Beispiele: nicht korrigierbare Herzfehler, zystische
Fibrose

Gruppe 3: Progrediente Erkrankungen ohne die Mog-
lichkeit einer kurativen Therapie. Die Therapie erfolgt
ausschlieBlich palliativ. Sie erstreckt sich haufig lber
viele Jahre.

Beispiele: Stoffwechselerkrankungen, Muskeldystrophie

Gruppe 4: Irreversible, jedoch nichtprogrediente Erkran-
kungen, die regelhaft Komplikationen zeigen und wahr-
scheinlich zum vorzeitigen Tod fiihren. Diese Erkrankun-
gen stellen komplexe Anforderung an die medizinische
Versorgung.

Beispiele: schwere Zerebralparese, Mehrfachbehinde-
rung nach Schadelhirntrauma

" IMPaCCT (International Meeting for Palliative Care in Children, Trento): Standards padiatrischer Palliativversorgung in Europa. http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=akl|1058QV3c%3D Im Original publiziert
im European Journal of Palliative Care, 2007; 14(3): 109-114.
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Abb. 33 zeigt die Vertei-
lung der Patientlnnen
nach Erkrankungsgruppen
in den einzelnen Einrich-
tungsarten.

Abb. 33: Patientinnen in den
padiatrischen Hospiz- und
Palliativeinrichtungen nach
Erkrankungsgruppen

Die Verteilung der Patien-
tinnen nach Altersgruppen
in den einzelnen Einrich-
tungsarten zeigt Abb. 34.

Abb. 34: Patientinnen in den
padiatrischen Hospiz- und
Palliativeinrichtungen nach
Altersgruppen

Mobile Kinder-
Palliativteams

Stationares
Kinder-Hospiz

Padiatrische
Palliativbetten

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Mobile Kinder-
Palliativteams

Stationares
Kinder-Hospiz

Padiatrische
Palliativbetten

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Gruppe 2

Gruppe 1

EG: 100%

19 Jahre od. 3lter

15 bis 18 Jahre

6 bis 14 Jahre

1 bis 5 Jahre

unter 1 Jahr

EG: 100%



2.4.
Patientlnnen mit respiratori- Mobile
scher Symptomatik Kinder-Palliativteams

Viele chronische Erkrankungen im Kin-
des- und Jugendalter gehen mit Beein-
trachtigungen der Atemtatigkeit einher.
Diese stellen die betreuenden Personen
vor besondere Herausforderungen. Die
Grafik zeigt die Anteile der betreuten
Patientlnnen mit und ohne Atemtherapie
in den einzelnen Einrichtungsarten.

Stationares Padiatrische
Kinder-Hospiz Palliativbetten

11 % Tracheostoma

6 % invasive Atemtherapie

3 % noninvasive Beatmung 37 %
ohne

80 %
ohne
Atemtherapie

Abb. 35b: Patientlnnen mit respiratorischer
Symptomatik — Stationares Kinder-Hospiz

Atemtherapie

10 % Tracheostoma
5 % invasive Atemtherapie

6 % noninvasive Beatmung

79 %
ohne
Atemtherapie

Abb. 35a: Patientinnen mit respiratorischer
Symptomatik — Mobile Kinder-Palliativ-
teams

20 %
Tracheostoma

7 % invasive Atemtherapie

36 %
noninvasive

Beatmung
Abb. 35c: Patientlnnen mit respiratorischer
Symptomatik — Padiatrische Palliativbetten
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2.5.
Tatigkeit im mobilen Bereich

Mobile Kinder-Palliativteams und Kinder-
Hospizteams bieten den Familien Unter-
stitzung in ihrem hauslichen Umfeld.
Neben Besuchen und Beratungen
erstreckt sich ihre Tatigkeit auch auf die
Betreuung der Geschwister von lebens-
verkilrzend erkrankten oder verstorbenen
Kindern/Jugendlichen und die Begleitung
der Familie in der Trauer.

Die Beratung der Betreuerlnnen und
des Umfelds der Patientinnen zahlt zu
den wesentlichen Aufgaben der Mobilen
Kinder-Palliativteams. 2016 fiihrten die
Mobilen Kinder-Palliativteams knapp
4.000 personliche und telefonische
Beratungen durch und absolvierten rund
2.400 Patientinnenbesuche.

Bei den Kinder-Hospizteams stehen die
Besuche der Familien im Vordergrund,
aber auch die Betreuung der Geschwister
nimmt einen groBen Stellenwert ein.

Die Grafik zeigt die Tatigkeiten der
Mobilen Kinder-Palliativteams und der
Kinder-Hospizteams.

3.930
2.441
1.511
936
120 32 l 50
|| —
Mobile Kinder-Palliativteams Kinder-Hospizteams

Abb. 36: Tatigkeit Mobile Kinder-Palliativteams und Kinder-Hospizteams 2016

Trauer-
begleitungen

Geschwister-
betreuungen

(telefon.)
Beratungen

Patienten-
besuche



3.1.
Anzahl ehrenamtliche Mitarbeiterinnen

Ende 2016 waren in den Kinder-Hospizteams insgesamt 202 Perso-
nen ehrenamtlich tatig, davon 90 % Frauen. 152 engagierten sich als
Kinder-Hospizbegleiterinnen direkt in der Unterstiitzung der Familien
und leisteten 10.405 Stunden in der Begleitung, 50 waren in sonstigen
Tatigkeitsbereichen wie Administration, Fundraising etc. aktiv.

Hospizbegleiterinnen mit Aufbaukurs zum/zur Kinder-Hospizbegleite-
rin, die in Hospizteams fiir Erwachsene tatig sind, und auf Anfrage in
der Kinderhospizbegleitung tatig werden, sind bei den Hospizteams fiir
Erwachsene erfasst.

CHE
RINNEN 2016

202

EHRENAMTLICHE
MITARBEITER-
INNEN

50
in weiteren
Tatigkeits-
bereichen

Abb. 37: Anzahl ehrenamtliche Mitarbeiterinnen in den Kinder-Hospiz-
teams, Stand 31.12.2016

DATENERHEBUNG 2016

Dachverband Hospiz Osterreich



DATENERHEBUNG 2016

Dachverband Hospiz Osterreich

3.2.
Hauptamtliche Mitarbeiter-
Innen (VZA)

Per Ende 2016 waren in den padiatri-
schen Hospiz- und Palliativeinrichtungen
in Osterreich umgerechnet insgesamt
45,67 Vollzeitkrafte tatig.

3,63 Facharztinnen fiir Kinder- und Jugendheilkunde
1,63 andere (Fach-)Arztinnen

8,78

Koordination/
Administration
u. weitere

12,10 45,67
Sozialarbeit, 18,65 . ’_.
Therapie, D (XHle] VZA
Seelsorge

0,89 DGKP

Abb. 38: Hauptamtliche Mitarbeiterlnnen in den padiatrischen Hospiz- und
Palliativeinrichtungen per 31.12.2016 (in VZA)



