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VORWORT

HOSPIZ OSTERREICH, der Dachverband von
rund 360 Hospiz- und Palliativeinrichtungen
fuir Erwachsene und 32 Hospiz- und Palliativ-
einrichtungen fir Kinder, Jugendliche, junge
Erwachsene und deren Familien, fiihrt seit
2005 jahrlich eine bundesweite Datenerhe-
bung bei allen spezialisierten Hospiz- und
Palliativeinrichtungen fiir Erwachsene und seit
2014 auch fiir Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene in Osterreich durch. Damit will
HOSPIZ OSTERREICH die geleistete Arbeit der
haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeiter*innen
sichtbar machen mit dem Ziel, die Verwirkli-
chung einer abgestuften flachendeckenden
Hospiz- und Palliativversorgung - fiir alle er-
reichbar, leistbar und zuganglich - konsequent
verfolgen zu konnen. Es werden strukturelle
Parameter und ausgewahlte Kernleistungen
der Einrichtungen erhoben und dargestellt.

Dariiber hinaus erhebt HOSPIZ OSTERREICH
Daten zur Bildungsarbeit in Hospiz & Palliative

Care sowie zu Projekten der Grundversorgung.

Mit besten Griien

Die gute Qualitat der Daten ist nur moglich,
weil unzahlige Menschen zusammenarbeiten.
Dank des groBen Engagements aller Betei-
ligten konnte diese Qualitat und Zusammen-
arbeit auch wahrend der auBergewohnlichen
und herausfordernden Zeit der COVID-19-Pan-
demie erhalten werden.

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

Weiters sei all jenen gedankt, die diese
Aufzeichnungen weiter verarbeiten, den
Controlling- und IT Abteilungen einzelner
Institutionen, den Verantwortlichen in den
Geschéftsstellen der landeskoordinierenden
Hospiz- und Palliativorganisationen und jenen,
die die Daten in die Datenbank von HOSPIZ

Waltraud Klasnic
Prasidentin

Leena Pelttari
Geschéaftsfiihrerin

Anna H. Pissarek
Projektleitung

(L liclia @ Aeemehd

Claudia Nemeth
Projektleitung Kinderhospiz

HOSPI/Z

OSTERREICH

Hospiz- und Palliative Care

OSTERREICH eingeben und fiir die Richtigkeit
der jeweiligen Bundeslanderdaten verantwort-
lich sind. Ebenso danken wir unseren Kollegin-
nen Sabine Tiefnig fiir die Daten zum Unilehr-
gang sowie Maria Eibel und Sigrid Beyer flir die
Daten zu den Projekten der Grundversorgung.
Die osterreichweite Datenerhebung ist interna-
tional gesehen eine Besonderheit und wir sind
mit diesen umfangreichen Daten international
in einer Vorreiterrolle.

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

Es freut uns sehr, die detaillierten Daten aus der
Datenerhebung 2020 im Folgenden darstellen zu
konnen.

Das Studieren der Daten soll Ihnen viel Freude
bereiten!

Jikatsffed

Natascha Slezak
Auswertung
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ABGESTUFTE PADIATRISCHE
HOSPIZ- UND PALLIATIVVERSORGUNG

Im Rahmen des im April 2010 gestarteten Kinder-
gesundheitsdialogs wurde dringender Handlungsbedarf
im Bereich der Hospiz- 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

- > o Grundversorgung Spezialisierte Hospiz- und Palliativversorgung Entlastung
Expert*innengruppe ein spezifisches abgestuftes Kon-
zept fur.dle Hospn;— und Palliativversorgung von Kindern, Einrichtung / . Stationre Mob|I.e, (Eell-)
Jugendlichen und jungen Erwachsenen, das 2013 vom Dienstleister Mobile Angebote Angebote stationdre
BMGF verdffentlicht wurde. & Angebote

Kinderkliniken,

Grundversorgung "

Die palliative Grundversorgung (= ,Basispalliativver- (Kinder-)Kranken- Tagesbetreuung

sorgung”) sollen die etablierten Einrichtungen und hauser Padiatrische

Dienstleister — das sind Krankenhaus, niedergelassene ZIPT LW Entlastungspflege
Betreuungs-

Facharzt*innen fiir Kinder- und Jugendheilkunde,

. . . einrichtungen Kurz-,
(Klndet)Krankenpflegedlenste, Therapeut*innen Kinder- Mobile Kinder- Langzeitpflege
etc. — Uibernehmen. . . -

Niedergelassene Hospizteams Palliativteams
L. (Fach-) Arzteschaft Erholung
Spezialisierte Versorgung
Angebote"der.spezml|S|ertep Hosp|z—-und Palliativver- mobile (Kinder-) Stationire Trauerbegleitung
sorgung flir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene Krankenpflege Kinder-Hospize

mit einer lebensbedrohlichen oder lebensverkiirzenden
Krankheit erganzen die bestehenden Einrichtungen und
Dienste, indem sie spezifisches Knowhow in die
Betreuung einbringen.

Therapeut*innen

Copyright: Hospiz Osterreich 2017



Mobiles Kinder-Palliativteam

Das Mobile Kinder-Palliativteam ist ein multiprofessio-
nell zusammengesetztes Team, das die bereits beste-
hende Basisversorgung in der vertrauten Umgebung
ganzheitlich unterstitzt 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-Hospizbegleiter*innen zusam-
men, 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.

Stationdres 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
fur 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.
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Die im Marz 2020 aufgetretene COVID-19-Pandemie
sowie die damit verbundenen Auswirkungen und
Einschrankungen haben die Arbeit der spezialisierten
Hospiz- und Palliativeinrichtungen und damit auch die
Datenerhebung des Dachverbands Hospiz Osterreich
beeinflusst.

Die Einschrankungen der personlichen Kontakte zu
Beginn der Pandemie hatten insbesondere im Bereich
der mobilen Versorgung groBe Auswirkungen. In einem
ersten Schritt konnten die betreuten/begleiteten Famili-
en nicht mehr aufgesucht werden. Die Einschrankungen
waren urspriinglich eine Folge insbesondere des ersten
Lockdowns, haben sich in weiterer Folge jedoch punktu-
ell auch liber den Lockdown hinaus fortgesetzt, da sich
die betroffenen Familien selbst aufgrund des Risikos

fiir ihre Kinder zuriickgezogen haben und gegeniiber
personlichen Besuchen zuriickhaltend waren.

Wie auch in der spezialisierten Versorgung fiir Erwach-
sene wurden im Rahmen der padiatrischen Hospiz- und
Palliativversorgung neue und kreative Moglichkeiten zur
Kommunikation mit den Familien entwickelt, um eine
Weiterbegleitung und -betreuung bestmoglich auf ande-
ren, digitalen Wegen fort- und umzusetzen.

Durch die unterschiedlichen MaBnahmen der Landesre-
gierungen konnten die Betreuungen und Begleitungen

in den Bundeslandern nach Ende der Kontaktbeschran-
kungen teilweise sehr unterschiedlich wieder aufgenom-
men werden. Einige MaBnahmen sind nachhaltig in die
Betreuungsmethoden und Strukturen lbergegangen.
Dazu zéhlen insbesondere (vermehrte) telefonische
Beratungen, die verstarkt digitale Kommunikation der
Mitarbeiter*innen insbesondere in den mobilen Ein-
richtungen sowie neu entwickelte Moglichkeiten zur
Trauerbegleitung.

Auch eine vormalige Betreuung von erkrankten Kindern
in Krankenhausamulanzen ist teilweise zu einer Hiirde
fiir die betroffenen Familien geworden. Um diese Hiirde
zu bewaltigen, haben Mobile Kinder-Palliativteams im
Einzelfall Patient*innen kurzfristig ibernommen bzw.
mitbetreut, sodass Familien das hohere Risiko eines
Spitalsbesuchs ihres Kindes vermeiden konnten.

Weiters hat vor allem der Lockdown am Jahresende
dazu gefiihrt, dass in der mobilen Versorgung per
31.12.2020 vermehrt Betreuungsverhéltnisse ruhend
gestellt wurden.

In den hier wiedergegebenen Ergebnissen der Daten-
erhebung sind diese und weitere Auswirkungen und
Entwicklungen der COVID-19-Pandemie nur teilweise
sichtbar. Einerseits liegt dies daran, dass die Daten auf
osterreichweiter Ebene ausgewertet werden, wodurch

sich unterschiedliche Entwicklungen einzelner Bun-
deslander gegenseitig aufheben. Andererseits konnten
durch die unterschiedlichen neuen Betreuungs- bzw.
Begleitungsmethoden die betroffenen Familien weiterhin
gut unterstiitzt werden, auch wenn sich die Form des
Kontakts verandert hat. Insbesondere in den mobilen
Einrichtungen (Kinder-Hospizteams und Mobile Kin-
der-Palliativteams) kam es in erster Linie zu einer Ver-
schiebung des Leistungsspektrums hin zu telefonischen
Beratungen. Inwieweit diese Verschiebung nachhaltig
ist, wird sich in den kommenden Jahren zeigen.

Auch im Ablauf der aktuellen Datenerhebung war die
COVID-19-Pandemie spiirbar.

Die Datenerhebung 2020 zeigt deutlich, dass die
padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen durch
ihre Anpassungsfahigkeit sowie das Engagement der
Mitarbeiter*innen gut mit neuen Gesamtumstanden zu-
rechtkommen und der Zugang der betroffenen Familien
zur spezialisierten Versorgung trotz allen Herausforde-
rungen ermoglicht werden konnte.



1.1.
Anzahl pédiatrische Hospiz-
und Palliativeinrichtungen in Osterreich

In Osterreich gibt es mit Ende 2020 insgesamt 32 spezialisierte padiat-
rische Hospiz- und Palliativeinrichtungen.

Im stationdren Bereich stehen den Familien mit Ende 2020 insgesamt
4 Kinderhospizplatze und 8 Padiatrische Palliativbetten zur Verfligung.

*) mit psychosozialer Ausrichtung
1 weiterer Kinderhospizplatz ist in der Datenerhebung nicht erfasst.

PALLIATIV-
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E UND JUNGE
EIN OSTERREICH 2020
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EINRICHTUNGEN

OSTERREICHWEIT
EG: 100%

Kinder-
Hospizteams

Mobile Kinder-
Palliativteams

Einheiten Padiatrische Stationédres
Palliativbetten Kinder-Hospiz *)

Abb. 34: Anzahl der padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen Osterreichs, Stand 31.12.2020
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1.2.
Anzahl padiatrische Hospiz- und Palliativeinrichtungen in
Osterreich nach Bundeslandern

Im Vergleich zu 2019 kam ein Mobiles Kinder-Palliativteam in Karnten hinzu.

Burgenland: 1 Stationdres Kinder-Hospiz mit psychosozialer Ausrichtung
Niederdsterreich: 4 kleine Mobile Kinder-Palliativteams; 1 Kinderhospizplatz ist nicht in der Datenerhebung

erfasst
4
2 2 2 2 2 2 2
1 11II 1 I 1 I 11 111
Burgenland Karnten Nieder- Ober- Salzburg Steiermark  Tirol Vorarlberg ~ Wien

osterreich oOsterreich

Abb. 35: Anzahl der pddiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen in den Bundesldndern, Stand 31.12.2020

Kinder-Hospizteams
Mobile Kinder-Palliativteams

. Einheiten Padiatrische
Palliativbetten

. Stationares Kinder-Hospiz

EG: 100%



2.1.
Anzahl der betreuten Patient*innen
(Mehrfachnennungen)

Betreuung zu Hause und stationare Aufenthalte gehen oft ineinander
uber oder wechseln ab, haufig sind auch mehrere Dienste gleichzeitig
in den Familien (z.B. Mobiles Kinder-Palliativteam und Kinder-Hospiz-
team). Aus diesem Grund diirfen und konnen die Patient*innenzahlen
der unterschiedlichen Einrichtungsarten nicht zu einer Gesamt-
zahl summiert werden, weder auf Osterreich- noch auf Bundesland-
ebene.

DIATRISCHE HOSPIZ- UND
ALLIATIVBETREUUNG 2020

638 EG: 100%
125
T 109
B i
Kinder- Mobile Kinder- Padiatrische Stationares
Hospizteams Palliativteams Palliativbetten Kinder-Hospiz

Abb. 36: In den pédiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen im Jahr 2020 betreute Patient*innen
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2.2.
Anzahl der betreuten Patient*innen
in den Bundesldandern (Mehrfachnennungen)

Abb. 37 zeigt, wie viele Patient*innen die verschiedenen Einrichtungsarten in den
einzelnen Bundeslandern im Jahr 2020 betreut haben. Die Patient*innen miissen da-
bei nicht zwingend aus dem Bundesland der Einrichtung stammen. Die Padiatrischen
Palliativbetten in Niederosterreich etwa versorgen auch Patient*innen aus den angren-
zenden Bundeslandern, das Stationare Kinder-Hospiz im Burgenland nimmt Familien
aus ganz Osterreich auf.

Beim Vergleich der Patient*innenzahlen der Mobilen Kinder-Palliativ-
teams ist zu beriicksichtigen, dass diese Teams vereinzelt auch
Entlastungspflege iibernehmen.

Die Patient*innenzahlen der unterschiedlichen Einrichtungsarten diir-
fen nicht summiert werden (siehe auch Hinweis unter 2.1.).

Kinder-Hospizteams

Mobile Kinder-Palliativteams

200
. Einheiten Padiatrische
Palliativbetten
157 . Stationares Kinder-Hospiz
EG: 100%
96
75
48
40 47 47
28 33 31
18 17 15 17 17
11
7 5
34 r 2 |
Burgenland Karnten Nieder- Ober- Salzburg Steiermark  Tirol Vorarlberg ~ Wien

osterreich osterreich

Abb. 37: In den pédiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen im Jahr 2020 betreute Patient*innen nach Bundesléndern



2.3.
Anzahl der betreuten Personen

Im Fokus der padiatrischen Hospiz- und Palliativversorgung stehen die schwerkran-
ken jungen Patient*innen und ihre Familien. Dementsprechend kiimmern sich die
padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen auch um die Eltern, die Geschwister
und weiteren Angehdrigen und Nahestehenden. Abb. 38 zeigt, wie viele Personen die
einzelnen Einrichtungen betreut und begleitet haben.

882
638
350
181
125 409 109 88 96
57 43 48 64
6.7 = 6l 7 3
EG: 100% EG: 100% EG: 100%*) EG: 100%
Kinder-Hospizteams Mobile Padiatrische Stationares
Kinder-Palliativteams Palliativbetten Kinder-Hospiz

Abb. 38: In den pédiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen im Jahr 2020 betreute Personen
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2.4.
Status der Betreuungen

Die Grafik zeigt fiir die einzelnen Einrichtungsarten die Zusammensetzung der im Jahr
2020 betreuten Patient*innen nach ihrem Betreuungsstatus am 31.12.. Speziell im
mobilen Bereich spiegelt sich der Umstand, dass die padiatrische Hospiz- und Pallia-
tivbetreuung — im Unterschied zum Erwachsenenbereich — viel friiher (gegebenenfalls
bereits ab Diagnosestellung) einsetzt und Betreuungsphasen langer (gegebenenfalls
auch uber Jahre hinweg) andauern. Der Anteil der am 31.12.2020 aufrechten bzw.
ruhend gestellten Betreuungen ist hier hoch.

Im Vergleich zu 2019 wurden deutlich mehr Betreuungen ruhend gestellt. Laut Riick-

meldungen aus den Einrichtungen ist dies primar auf die COVID-19-Pandemie und den
damit verbundenen Lockdown zum Jahresende zuriickzufiihren. Bei den Kinder-Hos-

Kinder-

pizteams ist der Anteil etwa 4-mal so hoch wie 2019, bei den Mobilen Kinder-Palliativ-
teams ist der Anteil etwa 1,5-mal so hoch.

Padiatrische Palliativbetten sollen in komplexen und krisenhaften Situationen die
Krisenbewaltigung und Stabilisierung libernehmen, Stationare Kinder-Hospize sollen
Familien flr eine bestimmte Zeit zur Entlastung und professionellen Unterstiitzung
aufnehmen. Dass die stationaren Einrichtungen ihrem Auftrag nachkommen, zeigen
die hohen Entlassungsquoten.

Ein vergleichsweise geringer Anteil der Patient*innen ist im Verlauf des Jahres 2020 in
Betreuung verstorben.

) 52,9% 9,5% 16,9% EG: 100%
Hospizteams
Mobile Kinder-
Palliativteams 13,8% 7,2% FG: 100%
Padiatrische o o
A EG: 75%
Palliativbetten 8,7% 4,3%
|
Stationares 0
Kinder-Hospiz 8,3% EG: 100%
0% 20% 40% 60% 80% 100%
Am 31.12. noch In Betreuung Betreuung Aus Betreuung
in Betreuung verstorben ruhend gestellt entlassen

Abb. 39: Patient*innen in padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen: per 31.12.2020 noch in Betreuung, verstorben, Betreuung ruhend gestellt, entlassen.



2.5.
Beendigung der Betreuungen

Die Grafik zeigt die Griinde fiir eine Beendigung der Betreuungen.

Betreuungen enden bei den Mobilen Kinder-Palliativteams zu tiber 50 Prozent durch
den Tod des/der Patient*in. Bei den Padiatrischen Palliativbetten und dem Stationaren
Kinder-Hospiz enden Betreuungen in iber 90% mit einer Entlassung.

Kinder-

) EG: 100%
Hospizteams
Mok?llg Kinder- EG: 100%
Palliativteams
P'z.idi.atrische EG: 75%
Palliativbetten
‘Statlonare.s EG: 100%
Kinder-Hospiz
0% 20% 40% 60% 80% 100%
In Betreuung  [Jj Aus Betreuung
verstorben entlassen

Abb. 40: Beendigung der Betreuungen 2020
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2.6.
Erkrankungen und Alter der Patient*innen

Lebensverkiirzend erkrankte Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene konnen an-
hand ihrer Erkrankung in vier Gruppen eingeteilt werden. Diese Erkrankungsgruppen
wurden 2006 von einer internationalen Arbeitsgruppe definiert, in einem
IMPaCCT-Statement® verdffentlicht und sind seither international gebrauchlich.

Erkrankungsgruppen nach IMPaCCT:

Gruppe 1: Lebensbedrohliche Erkrankungen, fir die eine kurative Therapie verfligbar
ist, die jedoch auch versagen kann. Die Palliativversorgung kann parallel zu einer kura-
tiv ausgerichteten Therapie und/oder bei Therapieversagen 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 Aktivitaten des taglichen Lebens zum Ziel.

Beispiele: nicht korrigierbare Herzfehler, zystische Fibrose

Gruppe 3: Progrediente Erkrankungen ohne die Mdglichkeit einer kurativen Therapie.
Die Therapie erfolgt ausschlieBlich palliativ. Sie erstreckt sich haufig liber viele Jahre.
Beispiele: Stoffwechselerkrankungen, Muskeldystrophie

Gruppe 4: Irreversible, jedoch nichtprogrediente Erkrankungen, die regelhaft Kompli-
kationen zeigen und wahrscheinlich zum vorzeitigen Tod flihren. Diese Erkrankungen
stellen komplexe Anforderung an die medizinische Versorgung.

Beispiele: schwere Zerebralparese, Mehrfachbehinderung nach Schadelhirntrauma

° IMPaCCT (International Meeting for Palliative Care in Children, Trento): Standards padiatrischer Palliativ-
versorgung in Europa.
Im Original publiziert im European Journal of Palliative Care, 2007; 14(3): 109-114.



Verteilung der Patient*innen nach
Erkrankungsgruppen in den einzelnen
Einrichtungsarten:

Alle Einrichtungen betreuen Patient*in-
nen aller vier Erkrankungsgruppen. Die
Gruppe 4 stellt dabei den groBten Anteil
dar (in den stationaren Einrichtungen
sogar mehr als die Halfte der Patient*in-
nen).

Abb. 41: Patient*innen in den
padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen
2020 nach Erkrankungsgruppen

Verteilung der Patient*innen nach
Altersgruppen in den einzelnen
Einrichtungsarten:

Patient*innen im Alter von einem Jahr
bis 14 Jahren stellen den groften Anteil
der betreuten Patient*innen dar. In den
erfassten Einrichtungen liegt dieser
Anteil bei mehr als 60%. Im Stationaren
Kinder-Hospiz sogar bei tber 70%.

Abb. 42: Patient*innen in den padiatrischen Hospiz-
und Palliativeinrichtungen 2020 nach Altersgruppen
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2.7.
Respiratorische Symptomatiken
der Patient*innen

Viele chronische Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter gehen mit Beeintrachtigun-  Hinweis: Die respiratorische Symptomatik kann sich bei einem/
gen der Atemtatigkeit einher. Diese stellen die betreuenden Personen vor besondere einer Patient*in im Zeitverlauf dndern; es konnen auch mehrere

Herausforderungen. Die Grafik zeigt bei wie vielen Patient*innen welche Symptomati-  Symptomatiken gleichzeitig vorliegen. Die Werte diirfen daher

ken im Erhebungsjahr vorlagen. nicht summiert werden.
Tracheostoma

54
non-invasive Beatmung
47
invasive Atemtherapie
EG: 100%
36
13
8
4 6
4 4
Mobile Padriatische Stationares
Kinder-Palliativteams Palliativbetten Kinder-Hospiz

Abb. 43: Respiratorische Symptomatiken der Patient*innen 2020



2.8.
Hauptort der Betreuung

Mobile Kinder-Palliativteams und Kinder-Hospizteams
betreuen und begleiten die Patient*innen und ihre
Familien an ihrem Aufenthaltsort. Wahrend die Mobilen
Kinder-Palliativteams vorwiegend zu Hause bei den Pati-
ent*innen im Einsatz sind, erstrecken sich die Einsatze
der Kinder-Hospizteams auf alle Versorgungskontexte.

Aufgrund der COVID-19-Pandemie war im Jahr 2020 eine
deutliche Verschiebung des Hauptorts der Betreuung
weg von den stationaren Einrichtungen (Padiatrische
Palliativbetten, Krankenhaus, Intensivstation) hin zum
Zuhause oder sonstigen Orten zu beobachten.

Abb. 44: Hauptort der Betreuung von padiatrischen
Palliativpatient*innen 2020

2.9.
Sterbeort von Patient*innen

88 von Mobilen Kinder-Palliativteams betreute
Patient*innen sind im Jahr 2020 verstorben — 55 %
davon in ihrem vertrauten Zuhause.

Abb. 45: Sterbeort von pédiatrischen Palliativpatient*innen, die 2020
von Mobilen Kinder-Palliativteams betreut wurden
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2.10.
Tatigkeit im mobilen Bereich

Mobile Kinder-Palliativteams und Kinder- Hospizteams bieten den Familien Unterstiit-
zung in ihrem hauslichen Umfeld. Neben Besuchen und Beratungen erstreckt sich ihre
Tatigkeit auch auf die Betreuung der Geschwister von lebensverkiirzend erkrankten
oder verstorbenen Kindern/Jugendlichen und die Begleitung der Familie in der Trauer.
Die Beratung der Betreuer*innen und des Umfelds der Patient*innen zahlt zu den
wesentlichen Aufgaben der Mobilen Kinder-Palliativteams. 2020 fiihrten die Mobilen
Kinder-Palliativteams liber 13.000 personliche und telefonische Beratungen durch
und absolvierten mehr als 6.000 Patient*innenbesuche. Bei den Kinder-Hospizteams

stehen ebenfalls die Besuche der Familien (mehr als 1.000) und die personlichen und
telefonischen Beratungen (mehr als 1.200) im Vordergrund.

Aufgrund der COVID-19-Pandemie lag im Jahr 2020 der Schwerpunkt der Tatigkeiten
sowohl bei den Mobilen Kinder-Palliativteams als auch bei den Kinder-Hospizteams
auf den telefonischen Beratungen. Die Zahl der Geschwisterbetreuungen hat aufgrund
der Kontakteinschrankungen massiv abgenommen, auch bei den Trauerbegleitungen
ist ein Riickgang zu verzeichnen.

Patient*innenbesuche

13443 (telefon.) Beratungen

Geschwisterbetreuungen

. Trauerbegleitungen

6.480

1.055 1.257
664

38 58 112

EG: 83% 83% 92% 100% 100% 100% 100% 1009%

Kinder-Hospizteams Mobile Kinder-Palliativteams

Abb. 46: Tatigkeit Mobile Kinder-Palliativteams und Kinder-Hospizteams 2020



2.11.
Weitere Tatigkeiten

Zusatzlich zu den in Abschnitt 2.10. fiir die mobilen Einrichtungen dargestellten Leis-
tungen erbringen spezialisierte padiatrische Hospiz- und Palliativeinrichtungen weitere
Leistungen, die dem Kernleistungsspektrum zugerechnet werden oder aber auch
dariiber hinaus gehen. Damit gehen die Einrichtungen flexibel auf die Bedirfnislagen
der versorgten Familien oder auf regionale Gegebenheiten ein. Eine Erhebung des
(vollstandigen) Leistungsspektrums der einzelnen Einrichtungen wiirde den Rahmen
einer jahrlichen Datenerhebung sprengen. Weiters konnen individuelle, spezifische
Leistungen, die nicht von allen Einrichtungen angeboten werden, aufgrund der daraus
resultierenden Unvergleichbarkeit auf Osterreichebene weder erhoben noch im Daten-
bericht dargestellt werden.
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3.1.
Anzahl ehrenamtliche Mitarbeiter*innen

Ende 2020 waren in den Kinder-Hospizteams insgesamt 231 Personen ehrenamtlich
tatig, davon 89 % Frauen und 11 % Manner. 198 engagierten sich als Kinder-Hospizbe-
gleiter*innen direkt in der Unterstiitzung der Familien, 33 Personen waren in Tatig-
keitsbereichen wie Administration, Fundraising etc. aktiv.

Es gibt Hospizbegleiter*innen mit Aufbaukurs zur Kinder-Hospizbegleitung, die in Hos-
pizteams fiir Erwachsene tatig sind und (nur) fallweise unterstiitzend in der Kinderhos-
pizbegleitung tatig werden. Diese sind bei den Hospizteams fiir Erwachsene erfasst.

LICHE
ER*INNEN 2020

231

EHRENAMTLICHE
OSTERREICHWEIT
EG: 100%

33
in weiteren Tatigkeits-
bereichen (26 Frauen,
7 Manner)

Abb. 47: Anzahl ehrenamtliche Mitarbeiter*innen in den Kinder-Hospizteams
per 31.12.2020



3.2.
Zeitaufwand ehrenamtlicher Mitarbeiter*innen

231 ehrenamtliche Mitarbeiter*innen haben iiber 11.000 Stunden unbezahlte Arbeit
geleistet. Mehr als 7.500 Stunden wurden im Zusammenhang mit der Begleitung der
schwerkranken Patient*innen und ihrer Familien aufgewendet. Uber 3.500 Stunden
wurden fiir weitere Tatigkeiten in den Bereichen Administration, Offentlichkeitsarbeit,
Fundraising etc. erbracht.

Im Vergleich zu 2019 ist die Anzahl der geleisteten Stunden um etwa 37 % zuriickge-
gangen. Dies lag an den weitreichenden Kontaktbeschrankungen der COVID-19-Pan-

demie und der damit verbundenen Zuriickhaltung der betroffenen Familien bei person-

lichen Kontakten.

11.123

GELEISTETE
in weitsezrgﬁ STUNDEN
EG: 100%
Tatigkeitsbereichen

3.548 Std.

68 %

in Begleitung

7.575 Std.

Abb. 48: Zeitaufwand ehrenamtlicher Mitarbeiter*innen in Kinder-Hospizteams 2020

3.3.

Hauptamtliche Mitarbeiter*innen (VZA)

Per Ende 2020 waren in den padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen in Oster-
reich umgerechnet knapp 67 Vollzeitkrafte tatig.

1 VZA entspricht einer Vollzeitanstellung im AusmaB von 40 h/Woche.

6,69 Facharzt*innen fiir Kinder- und Jugendheilkunde

13,11
Koordination/

Administration
u. weitere

19,10 21,98
Sozialarbeit, DGKP (KiJuP)
Therapie,
Seelsorge

2,24 DGKP

66,90

VZA
OSTERREICH-
WEIT

DGKP = Diplomierte Gesundheits-
und Krankenpfleger*innen

KiJuP = Kinder- und
Jugendlichenpflege

Abb. 49: Hauptamtliche Mitarbeiter*innen in den p&diatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen per

31.12.2020 (in VZA)
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HOSPIZ- UND PALLIATIV-
EINRICHTUNGEN FUR KINDER,
JUGENDLICHE UND JUNGE ERWACHSENE
IM 3-JAHRES-VERGLEICH 2018 - 2020

4.1.
Entwicklung 2018-2020 pro Einrichtungsart

Die Anzahl der padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen erhohte sich von
29 Einrichtungen im Jahr 2018 auf 32 Einrichtungen im Jahr 2020. Diese Entwick-
lung fand vorwiegend im mobilen Bereich statt.

15 2018
14 14 2019
2 12 B 2020
n EG: 100%
4 4
3
T
Kinder- Mobile Einheiten Stationares
Hospiz- Kinder- Padiatrische Kinder-Hospiz

teams Palliativteams Palliativbetten

Abb. 50: Padiatrische Hospiz- und Palliativeinrichtungen - Entwicklung pro Einrichtungsart 2018-2020



4.2.
Betreute Patient*innen 2018-2020

Die Entwicklung der von den einzelnen Versorgungsangeboten betreuten Patient*in-
nen zeigt Abb. 51. Betreuung zu Hause und stationdre Aufenthalte gehen oft ineinan-
der Uber oder wechseln sich ab, haufig sind auch mehrere Dienste gleichzeitig in den

Familien (z.B. Mobiles Kinder-Palliativteam und Kinder-Hospizteam).

Die Betreuungszahlen der unterschiedlichen Einrichtungsarten diirfen daher
nicht zu einer Gesamtzahl summiert werden.

638 2018
2019
559
B 2020
438 EG: 100%
182
156
125 M 14 109
Kinder- Mobile Einheiten Stationares
Hospiz- Kinder- Padiatrische Kinder-Hospiz
teams Palliativteams Palliativbetten

Abb. 51: In den péadiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen betreute Patient*innen 2018-2020

Im Vergleich zu 2019 hat die Zahl der von Kinder-Hospizteams begleiteten Patient*in-
nen abgenommen. Dies lag in erster Linie an den Zugangsbeschrankungen im Zusam-
menhang mit der COVID-19-Pandemie und einer damit verbundenen Unsicherheit der
Familien gegeniiber personlichen Kontakten mit AuBenstehenden.

Weiters haben wahrend der COVID-19-Pandemie die Mobilen Kinder-Palliativteams teil-
weise Betreuungshandlungen ibernommen, die vormals ambulant in Krankenhausern
stattfanden. Einerseits stellte dies eine Entlastung fiir die Krankenhauser dar. Ande-
rerseits konnten auf diese Weise fiir die betreuten Familien und Patent*innen sowohl
Ansteckungsrisiken als auch organisatorischer Mehraufwand, der durch die Zugangs-
bestimmungen erforderlich war, minimiert werde. Teilweise wurden auch Palliativpati-
ent*innen libernommen, die unter normalen Umstanden erst zu einem spateren Zeit-
punkt in die Betreuung von Mobilen Kinder-Palliativteams gefallen waren. Sofern diese
Betreuungen wieder eingestellt werden konnten, wurden die Patient*innen wieder aus
der Betreuung entlassen (siehe dazu auch Abschnitt 2.4. und Abschnitt 2.5.).
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4.3.

Tatigkeiten der Kinder-Hospizteams 2018-2020

Die COVID-19-Pandemie im Jahr 2020 hat sich besonders auf die Anzahl der Ge-
schwisterbetreuungen und die Form der Kommunikation ausgewirkt. Aufgrund der
Einschrankungen der personlichen Kontakte ist die Betreuung der Geschwister

deutlich zurlickgegangen, obwohl sie einen groBen Stellenwert einnimmt. Weiters hat
sich insbesondere die Arbeitsweise der Kinder-Hospizteams dahingehend geéndert,
dass die Teams vermehrt in telefonischem Kontakt mit den Familien standen, wodurch

weniger Patient*innenbesuche stattgefunden haben.

1751

1549
1.257
1.055
3o 882
Patient* (telefon.)
innenbesuche Beratungen

2018
2019

B 2020

1.047

870

664

50 65 38
I

Trauer-
begleitungen

Geschwister-
betreuungen

Abb. 52: Ehrenamtliche Mitarbeiter*innen in den Kinder-Hospizteams 2018-2020

4.4.

Tatigkeiten der Mobilen Kinder-Palliativteams 2018-2020

Aufgrund der Einschrankungen der personlichen Kontakte wahrend der COVID-19-
Pandemie im Jahr 2020 ist auch bei den Mobilen Kinder-Palliativieams die Betreuung
der Geschwister deutlich zurlickgegangen. Die Form der Kommunikation hat sich
insbesondere dahingehend geandert, dass die Teams vermehrt telefonisch oder auch
tiber neue Medien wie Whatsapp, etc. kommuniziert haben.

Im Gegensatz zu den Kinder-Hospizteams haben die Mobilen Kinder-Palliativteams
trotz der erschwerten Kontaktbedingungen aufgrund der Pandemie 2020 mehr Pati-
ent*innenbesuche als 2019 gemacht und die betroffenen Familien vor Ort betreut.

6.480
5.780

4.231

Patient*
innenbesuche

Abb. 53: Tatigkeiten der Mobilen Kinder-Palliativteams 2018-2020
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4.5,
Ehrenamtliche Mitarbeiter*innen 2018-2020

Die Zahl der ehrenamtlichen Mitarbeiter*innen hangt nicht nur mit der Entwicklung
der Anzahl der Teams zusammen, sondern ist auch von anderen Faktoren bestimmt.
Neue Personen kommen hinzu, andere beenden oder unterbrechen die ehrenamtliche
Tatigkeit. Insofern unterliegt die Gesamtzahl der ehrenamtlichen Mitarbeiter*innen
auch natdrlichen Schwankungen.

in weiteren
40 - Tatigkeitsbereichen
in Begleitung
41
170
2018 2019 2020

Abb. 54: Ehrenamtliche Mitarbeiter*innen in den Kinder-Hospizteams 2018-2020

4.6.

Hauptamtliche Mitarbeiter*innen (VZA) 2018-2020

Die in Vollzeitkrafte umgerechnete Personalausstattung in den padiatrischen
Hospiz- und Palliativeinrichtungen entwickelte sich seit 2018 von knapp 60 auf liber

66 Vollzeitaquivalente.

59,90

2018

Abb. 55: Hauptamtliche Mitarbeiter*innen in den pédiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen 2018-2020 (in VZA)
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4.7.
Entwicklung der padiatrischen Hospiz- und
Palliativeinrichtungen 2015-2020

Der Vergleich von 2015, dem ersten Jahr der Datener-
hebung bei den padiatrischen Hospiz- und Palliativein-
richtungen, bis 2020 zeigt eine Zunahme in fast allen
Bereichen: bei den Kinder-Hospizteams, den Mobilen
Kinder-Palliativteams und den Padiatrischen Palliativbet-
ten. Auch wenn mobile Angebote in allen Bundeslandern

29

25
22 22

2015 2016 2017 2018

bestehen, ist dsterreichweit die Flachendeckung noch
nicht erreicht. Ausbaubedarf besteht auch bei den stati-
ondren Angeboten.

Eine Osterreichweite, geregelte Regelfinanzierung ware
fiir die Absicherung des bestehenden Angebots und den

32 Kinder
31 Hospizteams

Mobile
Kinder-Palliativteams

B Einheiten
Padiatrische
Palliativbetten

M stationzres
Kinder-Hospiz

EG: 100%

2019 2020

Abb. 56: Entwicklung der padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen in Osterreich 2015-2020

weiteren bedarfsgerechten Ausbau forderlich.

Die Osterreichische Sparkassengruppe unterstiitzt im
Rahmen eines Kooperationsprojektes mit dem Dachver-
band Hospiz Osterreich die ehrenamtliche Hospizarbeit
in fast allen Bundeslandern, wovon auch ehrenamtliche
Kinder-Hospizteams profitieren.






