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VORWORT

HOSPIZ OSTERREICH, der Dachverband von
rund 360 Hospiz- und Palliativeinrichtungen fiir
Erwachsene sowie 32 Hospiz- und Palliativein-
richtungen fiir Kinder, Jugendliche, junge Erwach-
sene und deren Familien, fiihrt seit 2005 jahr-
lich eine bundesweite Datenerhebung bei allen
spezialisierten Hospiz- und Palliativeinrichtungen
fir Erwachsene und seit 2014 auch fiir Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene in Oster-
reich durch. Damit will HOSPIZ OSTERREICH die
geleistete Arbeit der haupt- und ehrenamtlichen
Mitarbeiter:innen sichtbar machen mit dem Ziel,
die Verwirklichung einer abgestuften flachen-
deckenden Hospiz- und Palliativversorgung - flr
alle erreichbar, leistbar und zugénglich - konse-
quent verfolgen zu kénnen. Es werden struktu-
relle 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 GriiBen

Barbara K

Présidentin

W, Totit

Leena Pelttari
Geschéftsfiihrerin

Die gute Qualitdt der Daten ist nur moglich,
weil unzdhlige Menschen zusammenarbeiten.
Dank des groBen Engagements aller Beteiligten
konnte diese Qualitdt und Zusammenarbeit auch
wahrend der auBergewdhnlichen und herausfor-
dernden Zeit der COVID-19-Pandemie erhalten
werden.

An erster Stelle mochten wir allen Mitarbeiter:in-
nen herzlich danken, die taglich Schwerkranke
und Sterbende sowie ihre Angehdrigen liebevoll
und kompetent betreuen und begleiten und sich
zugleich die Mihe machen, das Getane sorgfaltig
zu dokumentieren, sei es in hauptamtlicher oder
ehrenamtlicher Funktion.

Weiters sei all jenen gedankt, die diese Auf-
zeichnungen weiter verarbeiten, den
Controlling- und IT Abteilungen einzelner Institu-
tionen, den Verantwortlichen in den Geschafts-
stellen der landeskoordinierenden Hospiz- und
Palliativorganisationen und jenen, die die Daten
in die Datenbank von HOSPIZ OSTERREICH

Natascha Slezak
Projektleitung & Auswertung

HOSPI/Z

OSTERREICH

Hospiz- und Palliative Care

eingeben und fiir die Richtigkeit der jeweiligen
Bundeslénderdaten verantwortlich sind. Ebenso
danken wir unseren Kolleginnen Sabine Tiefnig
flr die Daten zum Universitatslehrgang Palliative
Care sowie Maria Eibel und Sigrid Beyer fiir die
Daten zu den Projekten der Grundversorgung.

Ein herzliches Dankeschén auch an die WIENER
STADTISCHE Versicherung AG Vienna Insurance
Group flr die Unterstiitzung der Osterreichwei-
ten Datenerhebung!

Es freut uns sehr, die detaillierten Daten aus der
Datenerhebung 2021 im Folgenden darstellen zu
konnen.

Die 0Osterreichweite Datenerhebung ist eine
Besonderheit und wir sind mit diesen umfang-
reichen Daten in einer Vorreiterrolle.

Das Studieren der Daten soll Ihnen viel Freude
bereiten!

7@% %ih U/@m&@

Claudia Nemeth
Projektleitung Kinderhospiz
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Kinder-Hospizteam

Das Kinder-Hospizteam setzt sich aus qualifizier-
ten  ehrenamtlichen  Kinder-Hospizbegleiter:innen
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 Palliativ-
versorgung zusammen. Das Kinder-Hospizteam kann
in allen Versorgungskontexten (Zuhause, im Kranken-
haus, im Kinder-Hospiz, in Betreuungseinrichtungen,
Schulen, Kindergérten etc.) tatig sein.

Mobiles Kinder-Palliativteam

Das Mobile Kinder-Palliativteam ist ein multiprofes-
sionell zusammengesetztes Team, das die bereits
bestehende Basisversorgung in der vertrauten Umge-
bung ganzheitlich unterstiitzt und ergénzt. 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-Palliativteam unterstiitzt weiters die Ubergange
zwischen Krankenhaus und hauslicher Betreuung.

Stationares Kinder-Hospiz

Das Stationdre Kinder-Hospiz ist eine Einrichtung, in
der erkrankte Kinder, Jugendliche und junge Erwach-
sene und/oder ihre Familie und/oder nahen An- und
Zugehdrigen in der Regel fiir eine bestimmte Zeit aufge-
nommen werden. Der Aufenthalt dient der Entlastung
und professionellen Unterstiitzung der Familien. Statio-
nare Kinder-Hospize sind auf die besonderen Bediirf-
nisse und Wiinsche von Kindern/Jugendlichen/jungen
Erwachsenen mit lebenslimitierenden Erkrankungen
und ihren Familien bereits ab Diagnosestellung aus-
gerichtet. Sie sind aufgrund ihres speziellen Aufgaben-
gebiets eigenstandige Einrichtungen.

Padiatrische Palliativbetten

Padiatrische Palliativbetten sind Betten in Abteilungen
fir Kinder- und Jugendheilkunde, die speziell fir 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.

DATENERHEBUNG 2021
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Die im Marz 2020 aufgetretene COVID-19-Pandemie
sowie die damit verbundenen Auswirkungen und Ein-
schrankungen haben die Arbeit der spezialisierten pad-
iatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen und damit
auch die Datenerhebung von HOSPIZ OSTERREICH be-
einflusst.

Die Einschrankungen der personlichen Kontakte zu Be-
ginn der Pandemie hatten insbesondere im Bereich der
mobilen Versorgung groBe Auswirkungen. In einem ers-
ten Schritt konnten die betreuten/begleiteten Familien
nicht mehr aufgesucht werden. Die Einschrénkungen
waren urspringlich eine Folge insbesondere des ersten
Lockdowns, haben sich in weiterer Folge jedoch punktu-
ell auch iber den Lockdown hinaus fortgesetzt, da sich
die betroffenen Familien selbst aufgrund des Risikos fir
ihre Kinder zuriickgezogen haben und gegeniber per-
sonlichen Besuchen zurlickhaltend waren.

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

Durch die unterschiedlichen MaBnahmen der Landes-
regierungen konnten die Betreuungen und Begleitungen
in den Bundeslédndern nach Ende der Kontaktbeschran-
kungen teilweise sehr unterschiedlich wieder aufgenom-
men werden. Einige MaBnahmen sind nachhaltig in die
Betreuungsmethoden und Strukturen {ibergegangen.
Dazu zahlen insbesondere (vermehrte) telefonische Be-
gleitungen und Betreuungen, die verstarkt digitale Kom-
munikation der Mitarbeiter:innen insbesondere in den
mobilen Einrichtungen sowie neu entwickelte Moglich-
keiten zur Trauerbegleitung.

Im Laufe des Jahres 2021 entspannte sich der Umgang
mit der Pandemie zunehmend. Insbesondere die mobi-
len Einrichtungen konnten die personliche Betreuung
wieder vermehrt aufnehmen.

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 Bundes-
lander gegenseitig aufheben. Andererseits konnten
durch die unterschiedlichen neuen Betreuungs- bzw. Be-
gleitungsmethoden die betroffenen Familien weiterhin
gut unterstutzt werden.

Die Datenerhebung 2021 zeigt deutlich, dass die Hos-
piz- und Palliativeinrichtungen durch ihre Anpassungs-
fahigkeit sowie das Engagement der Mitarbeiter:innen
gut mit neuen Gesamtumstanden zurechtkommen und
der Zugang der betroffenen Familien zur spezialisierten
Versorgung trotz allen Herausforderungen ermdglicht
werden konnte.



1.1.

Anzahl padiatrische Hospiz- und Palliativeinrichtungen

in Osterreich

In Osterreich gibt es mit Ende 2021 insgesamt 32 spezialisierte padiatrische Hospiz-

und Palliativeinrichtungen.

Im stationaren Bereich stehen den Familien mit Ende 2021 insgesamt 8 Padiatrische
Palliativbetten und 3 Kinderhospizplatze zur Verfliigung. 1 weiterer Kinderhospizplatz

ist in der Datenerhebung nicht erfasst.

*) mit psychosozialer Ausrichtung

LLIATIVEINRICHTUNGEN
GENDLICHE UND JUNGE

N OSTERREICH

32

15
EINRICHTUNGEN
OSTERREICHWEIT
12 EG: 100 %
4
1
Kinder- Mobile Kinder- Einheiten Padiatrische Stationares
Hospizteams Palliativteams Palliativbetten Kinder-Hospiz"

Abb. 34: Anzahl der padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen Osterreichs, Stand 31.12.2021
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1.2,
Anzahl padiatrische Hospiz- und Palliativeinrichtungen in Osterreich nach Bundeslindern

Mittlerweile steht in jedem Bundesland zumindest eine spezialisierte padiatrische Hospiz- und Palliativeinrichtung zur Verfiigung, die lebenslimitierend bzw. lebensverkiirzend
erkrankte Kindern, Jugendliche und junge Erwachsene, deren Familien sowie An- und Zugehdrigen versorgt. Dennoch ist dsterreichweit die Flachendeckung noch nicht erreicht.

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

4
2 22 22 22

1111 11 1.1 11 111 1 Kinder-Hospizteams

Mobile Kinder-Palliativteams
B Einheiten Padiatrische
Palliativbetten
0 0 00 00 00 0 000 00 M Stationares Kinder-Hospiz
Burgenland Kérnten Nieder- Ober- Salzburg Steiermark Tirol Vorarlberg Wien EG 100%
Osterreich Osterreich

Abb. 35: Anzahl der padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen in den Bundesléndern, Stand 31.12.2021



IATRISCHE HOSPIZ- UND
LLIATIVBETREUUNG 2021
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2.1. 671 41
Anzahl der betreuten Patient:innen (Mehrfachnennungen)

Betreuung zu Hause und stationare Aufenthalte gehen oft ineinander tber oder wech-
seln ab, haufig sind auch mehrere Dienste gleichzeitig in den Familien (z.B. Mobiles
Kinder-Palliativteam und Kinder-Hospizteam). Aus diesem Grund diirfen und kénnen
die Patient:innenzahlen der unterschiedlichen Einrichtungsarten nicht zu einer
Gesamtzahl summiert werden, weder auf Osterreich- noch auf Bundeslandebene.

DACHVERBAND HOSPIZ OSTERREICH

140 141
79
Kinder- Mobile Kinder- Padiatrische Stationéres
Hospizteams Palliativteams Palliativbetten Kinder-Hospiz

Abb. 36: In den pédiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen im Jahr 2021 betreute Patient:innen
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2.2.
Anzahl der betreuten Patient:innen in den Bundeslandern (Mehrfachnennungen)

Abb. 37 zeigt, wie viele Patient:innen die verschiedenen Einrichtungsarten in den einzelnen Bundeslandern im Jahr 2021 betreut haben. Die Patient:innen missen dabei nicht zwin-
gend aus dem Bundesland der Einrichtung stammen. Die Padiatrischen Palliativbetten in Niederosterreich etwa versorgen auch Patient:innen aus den angrenzenden Bundeslandern,
das Stationare Kinder-Hospiz im Burgenland nimmt Familien aus ganz Osterreich auf.

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

Die Patient:innenzahlen der unterschiedlichen Einrichtungsarten diirfen nicht summiert werden (siehe auch Hinweis unter Abschnitt 11.2.1.).

179 180
79
53 " 58
42 39 39 Kinder-Hospizteams
31 Mobile Kinder-Palliativteams
25 23 . s
17 14 B Einheiten Padiatrische
3 8 6 Palliativbetten
0 = U | 2 M Stationéres Kinder-Hospiz
Burgenland Kérnten Niederosterreich Oberdsterreich Salzburg Steiermark Tirol Vorarlberg Wien EG 100%

Abb. 37: In den pédiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen im Jahr 2021 betreute Patient:innen nach Bundesléndern



2.3.
Anzahl der betreuten Personen

Im Fokus der padiatrischen Hospiz- und Palliativversorgung stehen die schwerkranken jungen Patient:innen und ihre Familien. Dementsprechend kiimmern sich die padiatrischen
Hospiz- und Palliativeinrichtungen auch um die Eltern, die Geschwister sowie weitere Angehdrige und Nahestehende. Abb. 38 zeigt, wie viele Personen die einzelnen Einrichtungen
betreut und begleitet haben.

989
671
*) EG Pédiatrische Palliativbetten:
Patient:innen EG 100%
Geschwister EG 75%
Eltern EG 50%
410 weitere Familienmitglieder ~ EG 75%
andere Personen EG 75%
Patient:innen
140 123 159 141 120 Geschwister
93 79 Eltern
65 48 56 weitere Familienmitglieder
6 2 [ 1 0 4 9 8 B andere Personen
EG 100% EG 100% EG 100% *) EG 100%
Kinder-Hospizteams Mobile Kinder-Palliativteams Padiatrische Palliativbetten Stationares Kinder-Hospiz

Abb. 38: In den pédiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen im Jahr 2021 betreute Personen
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2.4.
Status der Betreuungen

Die Grafik zeigt fiir die einzelnen Einrichtungsarten die Zusammensetzung der im Jahr 2021 betreuten Patient:innen nach ihrem Betreuungsstatus am 31.12.. Speziell im mobilen
Bereich spiegelt sich der Umstand, dass die padiatrische Hospiz- und Palliativbetreuung - im Unterschied zum Erwachsenenbereich - viel friiher (gegebenenfalls bereits ab Diagno-
sestellung) einsetzt und Betreuungsphasen langer (gegebenenfalls auch iber Jahre hinweg) andauern. Der Anteil der am 31.12.2021 aufrechten bzw. ruhend gestellten Betreuungen
ist hier hoch.

Padiatrische Palliativbetten sollen in komplexen und krisenhaften Situationen die Krisenbewaltigung und Stabilisierung tibernehmen, Stationére Kinder-Hospize sollen Familien fiir
eine bestimmte Zeit zur Entlastung und professionellen Unterstiitzung aufnehmen. Dass die stationdren Einrichtungen ihrem Auftrag nachkommen, zeigen die hohen Entlassungs-
quoten.

Ein vergleichsweise geringer Anteil der Patient:innen ist im Verlauf des Jahres 2021 in Betreuung verstorben.

Kinder- o o, o,

Hospizteams 62,7% 7,6% 9,7% EG 100%
Mob.lle.Klnder- 72.3% 10.3% 6.1% EG 100%
Palliativteams ’ ’ ’

Padiatrische o

Stationéres o
Kinder-Hospiz 7,6% EG 100%

0% 20% 40% 60% 80% 100%
am 31.12. noch in Betreuung in Betreuung verstorben Betreuung ruhend gestellt I aus Betreuung entlassen

Abb. 39: Patient:innen in pédiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen - per 31.12. 2021 noch in Betreuung/verstorben/entlassen/Betreuung runhend gestellt



2.5.
Beendigung der Betreuungen

Die Grafik zeigt die Grinde fiir eine Beendigung der Betreuungen. Ihrem Auftrag entsprechend enden bei den Padiatrischen Palliativbetten und dem Stationdren Kinder-Hospiz
Betreuungen in Uber 90 % der Félle mit einer Entlassung. Bei den Mobilen Kinder-Palliativteams enden Betreuungen in anndhernd 50 % der Félle durch den Tod des/der Patient:in.

Kinder-
Mobile Kinder- o
Padiatrische o
Stationares
()
0% 20% 40% 60% 80% 100%

in Betreuung verstorben B aus Betreuung entlassen

Abb. 40: Beendigungen der Betreuungen 2021
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2.6.
Erkrankungen und Alter der Patient:innen

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

Erkrankungsgruppen nach IMPaCCT:

Gruppe 1:

Lebensbedrohliche Erkrankungen, flir die eine kurative Therapie verfiigbar ist, die jedoch auch versagen kann. Die Palliativversorgung kann parallel zu einer kurativ ausgerich-
teten 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 Lebensverldangerung und eine Teilnahme an normalen Aktivitaten
des téglichen 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 tber viele Jahre.
Beispiele: Stoffwechselerkrankungen, Muskeldystrophie

Gruppe 4:

Irreversible, jedoch nichtprogrediente Erkrankungen, die regelhaft Komplikationen zeigen und wahrscheinlich zum vorzeitigen Tod flihren. Diese Erkrankungen stellen kom-
plexe Anforderung an die medizinische Versorgung.

Beispiele: schwere Zerebralparese, Mehrfachbehinderung nach Schédelhirntrauma

* IMPaCCT (International Meeting for Palliative Care in Children, Trento): Standards pédiatrischer Palliativversorgung 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:innen aller vier Erkrankungs-
gruppen. Die Gruppe 4 stellt dabei den groBten Anteil dar (auf den
Padiatrischen Palliativbetten sogar mehr als die Halfte der Patient:in-
nen).

Verteilung der Patient:innen nach Altersgruppen
in den einzelnen Einrichtungsarten

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

Paaeams 8% 10% 3z
Pédiatrische
Palliativbetten 473% 38%
Stationéres
Kinder-Hospiz 5% B 4%
0% 20% 40% 60% 80%
Gruppe 1 Gruppe 2 Gruppe 3 B Gruppe 4

Abb. 41: Patient:innen in den péadiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen 2021 nach Erkrankungsgruppen

Mobile Kinder-

o 12% 31% 32% 15%
Palliativteams
Padiatrische

Palliativbetten 8% 30% 34% 18%

(g2t gy, 24% 44% 19%
inder-Hospiz

0% 20% 40% 60% 80%
unter 1 Jahr 1-5 Jahre 6-14 Jahre 15-18 Jahre M 19+ Jahre

Abb. 42: Patient:innen in den padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen 2021 nach Altersgruppen

100%
EG 100%

100%
EG 100%

DATENERHEBUNG 2021

47

DACHVERBAND HOSPIZ OSTERREICH



DATENERHEBUNG 2021

DACHVERBAND HOSPIZ OSTERREICH

2.7.
Respiratorische Symptomatiken der Patient:innen

Viele chronische Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter gehen mit Beeintrachtigun- Hinweis:

gen der Atemtatigkeit einher. Diese stellen die betreuenden Personen vor besondere Die respiratorische Symptomatik kann sich bei einem/einer Patient:in im Zeit-
Herausforderungen. Die Grafik zeigt bei wie vielen Patient:innen welche Symptomati- verlauf dndern; es kdnnen auch mehrere Symptomatiken gleichzeitig vorliegen.
ken im Erhebungsjahr vorlagen. Die Werte diirfen daher nicht summiert werden.

54 93
33
19
9
6 6 Tracheostoma
4 4

non-invasive Beatmung
invasive Atemtherapie
- -~ .y - — . ) EG 100%

Mobile Kinder-Palliativteams ~ P&diatrische Palliativbetten Stationéres Kinder-Hospiz

Abb. 43: Respiratorische Symptomatiken der Patient:innen 2021



2.8. 2.9.

Hauptort der Betreuung Sterbeort von Patient:innen

Mobile Kinder-Palliativteams und Kinder-Hospizteams betreuen und begleiten die Patient:innen und ihre Familien an 69 von Mobilen Kinder-Palliativteams betreute Patient:in-
ihrem Aufenthaltsort. Wahrend die Mobilen Kinder-Palliativieams vorwiegend zu Hause bei den Patient:innen im Ein- nen sind im Jahr 2021 verstorben - 54 % davon in ihrem
satz sind, erstrecken sich die Einsatze der Kinder-Hospizteams auf alle Versorgungskontexte. vertrauten Zuhause.

Nachdem im Jahr 2020 aufgrund der COVID-19-Pandemie eine deutliche Verschiebung des Hauptorts der Betreuung
weg von den stationdren Einrichtungen (Padiatrische Palliativbetten, Krankenhaus, Intensivstation) hin zum Zuhause
oder sonstigen Orten zu beobachten war, konnten die mobilen Einrichtungen 2021 wieder vermehrt Patient:innen auf
padiatrischen Palliativbetten und im Kinder- und Jugend-Abteilungen bzw. Kinder-Krankenh&user betreuen.

Kinder-

0
Hospizteams 71,9%
25% o
Ki-/Ju-Abt. bzw. f::ause
Kinder-KH
1,8% 1,0% 3,3%
Mobile Kinder-
0
Palliativteams 92,1% I ‘ I
3% Padiatrische Palliativbetten
1% sonstiger Ort
0% 20% 40% 60% 80% 100% EG 100%
zu Hause B pidiatrische Palliativbetten B Stationares Kinder-Hospiz
Ki-/Ju-Abt. bzw. Kinder-KH M Intensivstation Betreuungseinrichtung
B sonstiger Ort EG 100%
Abb. 44: Hauptort der Betreuung von pédiatrischen Palliativpatient:innen 2021 Abb. 45: Sterbeort von padiatrischen Patient:innen, die 2021 von

Mobilen Kinder-Palliativteams betreut wurden
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2.10.
Tatigkeiten im mobilen Bereich

Mobile Kinder-Palliativteams und Kinder-Hospizteams bieten
den Familien Unterstiitzung in ihrem héuslichen Umfeld. Neben
Besuchen und Beratungen erstreckt sich ihre Tatigkeit auch auf
die Betreuung der Geschwister von lebensverkiirzend erkrank-
ten oder verstorbenen Kindern/Jugendlichen und die Begleitung
der Familie in der Trauer.

Die Beratung der Betreuer:innen und des Umfelds der Patient:in-
nen zéhlt zu den wesentlichen Aufgaben der Mobilen Kinder-
Palliativteams. 2021 fiihrten die Mobilen Kinder-Palliativteams
Uber 13.500 persdnliche und telefonische Beratungen durch
und absolvierten mehr als 8.000 Patient:innenbesuche.

Bei den Kinder-Hospizteams stehen ebenfalls die Besuche
der Familien (mehr als 1.300) und die personlichen und tele-
fonischen Beratungen (mehr als 1.700) im Vordergrund.

Auch im Jahr 2021 hatte die COVID-19-Pandemie noch Aus-
wirkungen auf die Tatigkeiten sowohl bei den Mobilen Kinder-
Palliativteams als auch bei den Kinder-Hospizteams: Der Schwer-
punkt liegt nach wie vor auf den telefonischen Beratungen, die
nachhaltig in die Arbeitsweise der Teams integriert wurden. Die
Zahl der Geschwisterbetreuungen ist nach wie vor niedriger als
vor der COVID-19-Pandemie.

2.11.
Weitere Tatigkeiten

1.332 1.754
620

51
EG 83% EG 83% EG 83% EG 100%
Kinder-Hospizteams

13.593

8.110

28 142

EG 100% EG 100% EG93% EG 100%
Mobile Kinder-Palliativteams

Abb. 46: Tatigkeit Mobile Kinder-Palliativteams und Kinder-Hospizteams 2021

Patient:innenbesuche

(telefon.) Beratungen

Geschwisterbetreuungen
B Trauerbegleitungen

Zusatzlich zu den in Abschnitt 11.2.10. fir die mobilen Einrichtungen dargestellten Leistungen erbringen spezialisierte padiatrische Hospiz- und Palliativeinrichtungen weitere Leis-
tungen, 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 (vollstédndigen) Leistungsspektrums der einzelnen Einrichtungen wiirde den Rahmen einer jéhrlichen Datenerhe-
bung sprengen. Weiters kdnnen individuelle, spezifische Leistungen, die nicht von allen Einrichtungen angeboten werden, aufgrund der daraus resultierenden Unvergleichbarkeit auf
Osterreichebene weder erhoben noch im Datenbericht dargestellt werden.



3.1.
Anzahl ehrenamtlich Tatige

Ende 2021 waren in den Kinder-Hospizteams insgesamt 233 Personen ehrenamtlich
tatig, davon 89% Frauen und 11% Méanner. 198 engagierten sich als Kinder-Hospizbe-
gleiter:innen direkt in der Unterstiitzung der Familien, 35 Personen waren in Tatigkeits-
bereichen wie Administration, Fundraising etc. aktiv.

Es gibt Hospizbegleiter:innen mit Aufbaukurs zur Kinder-Hospizbegleitung, die in Hospiz-
teams flr Erwachsene tétig sind und (nur) fallweise unterstiitzend in der Kinder-
Hospizbegleitung tétig werden. Diese sind bei den Hospizteams fiir Erwachsene erfasst.

UPTAMTLICHE
NEN

233

EHRENAMTLICHE
OSTERREICHWEIT
EG: 100 %

198

in Begleitung
(178 Frauen, 20 Manner)

Abb. 47: Anzahl ehrenamtlich Tétige in den Kinder-Hospizteams per 31.12.2021
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3.2.
Zeitaufwand ehrenamtlich Tatige

233 ehrenamtliche Mitarbeiter:innen haben (iber 13.000 Stunden unbezahlte Arbeit
geleistet. Mehr als 8.800 Stunden wurden im Zusammenhang mit der Begleitung der
schwerkranken Patient:innen und ihrer Familien aufgewendet. Uber 4.300 Stunden
wurden fiir weitere Tatigkeiten in den Bereichen Administration, Offentlichkeitsarbeit,
Fundraising etc. erbracht.

Im Vergleich zu 2020 ist die Anzahl der geleisteten Stunden wieder gestiegen, auch
wenn die Anzahl der geleisteten Stunden noch nicht das Niveau vor der COVID-19-Pan-
demie erreicht hat.

13.266

e GELEISTETE
; : STUNDEN
in weiteren
Tatigkeitsbereichen EG: 100 %
(4.384 Stunden)

Abb. 48: Zeitaufwand ehrenamtlich Tétige in Kinder-Hospizteams 2021

3.3.
Hauptamtliche Mitarbeiter:innen (VZA)

Per Ende 2021 waren in den padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen in Oster-
reich umgerechnet knapp 70 Vollzeitkrafte tatig.

1 VZA entspricht einer Vollzeitanstellung im AusmaB von 40 Wochenstunden.

6,82
Facharzt:innen fiir Kinder-
und Jugendheilkunde

4,46
andere (Fach-)
Arzt:innen

69,80

VZA
22,53 OSTERREICHWEIT
DGKP (KiJuP)

EG: 100 %

2,03
DGKP

Abb. 49: Hauptamtliche Mitarbeiter:innen in den pédiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen
per 31.12.2021 (in VZA)



4.1.
Entwicklung 2019-2021 pro Einrichtungsart

Die Anzahl der pédiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen
blieb 2021 bei 32 Einrichtungen dsterreichweit.

Weitere Details zu den Einrichtungen entnehmen Sie bitte der
Beschreibung in Abschnitt I1.1.

15 15
14
12 12 12
4 4 4
Kinder- Mobile Kinder- Einheiten Padiatrische Stationéres
Hospizteams Palliativteams Palliativbetten Kinder-Hospiz

Abb. 50: Padiatrische Hospiz- und Palliativeinrichtungen - Entwicklung pro Einrichtungsart 2019-2021

SPIZ- UND PALLIATIVEINRICHTUNGEN
R KINDER, JUGENDLICHE UND
ERWACHSENE
-JAHRES-VERGLEICH 2019-2021

2019
= 2020
B 2021
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4.2.
Betreute Patient:innen 2019-2021

Betreuung zu Hause und stationdre Aufenthalte gehen oft ineinan-
der (iber oder wechseln sich ab, hdufig sind auch mehrere Dienste
gleichzeitig in den Familien (z.B. Mobiles Kinder-Palliativteam und
Kinder-Hospizteam).

Die Betreuungszahlen der unterschiedlichen Einrichtungsar-
ten diirfen daher nicht zu einer Gesamtzahl summiert werden.

2020 hat die Zahl der von Kinder-Hospizteams begleiteten
Patient:innen aufgrund der COVID-19-Pandemie abgenommen.
Dies lag in erster Linie an den Zugangsbeschrankungen und einer
damit verbundenen Unsicherheit der Familien gegenlber person-
lichen Kontakten mit AuBenstehenden. Weiters haben wahrend der
COVID-19-Pandemie die Mobilen Kinder-Palliativteams teilweise
Betreuungshandlungen (ibernommen, die vormals ambulant in
Krankenhdusern stattfanden.

2021 ist die Anzahl der betreuten Patient:innen in allen Einrich-
tungsarten wieder bzw. weiter gestiegen. Insbesondere im Sta-
tiondren Kinder-Hospiz hat die Anzahl der betreuten Patient:innen
zugenommen. Dies war trotz der begrenzten Bettenanzahl - es ste-
hen 3 Betten zur Verfligung - mdglich, da sich die durchschnittliche
Aufenthaltsdauer reduziert hat.

Weitere Details entnehmen Sie bitte der Beschreibung in Abschnitt
[1.2.4. und Abschnitt 11.2.5..
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Kinder- Mobile Kinder- Padiatrische Stationéres
Hospizteams Palliativteams Palliativbetten Kinder-Hospiz

Abb. 51: In den Pédiatrischen Hosiz- und Palliativeinrichtungen betreute Patient:innen 2019-2021
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B 2021



4.3.
Tatigkeiten der Kinder-Hospizteams 2019-2021

Die COVID-19-Pandemie im Jahr 2020 hat sich besonders auf die Anzahl der Geschwis-
terbetreuungen und die Form der Kommunikation ausgewirkt. Aufgrund der Ein-
schrankungen der persénlichen Kontakte ist die Betreuung der Geschwister deutlich
zuriickgegangen, obwohl sie einen groBen Stellenwert einnimmt. Weiters hat sich ins-
besondere die Arbeitsweise der Kinder-Hospizteams dahingehend geéndert, dass die
Teams vermehrt in telefonischem Kontakt mit den Familien standen, wodurch weniger
Patient:innenbesuche stattgefunden haben.

2021 konnten wieder mehr Patient:innenbesuche stattfinden, obwohl die telefonische
Betreuung nach wie vor zunahmen und nachhaltig in die Arbeitsweise der Teams inte-
griert wurde.

o -
- ~ 2019
2020
~ B 2021
™
o B
- N
0 - N
0 <
= e
N -
©
©
3]
© o
0 —
O g [T
e BN
Patient:innen- (telefon.) Geschwister- Trauer-
besuche Beratungen betreuungen begleitungen

Abb. 52: Tatigkeiten der Kinder-Hospizteams 2019-2021

4.4.
Tatigkeiten der Mobilen Kinder-Palliativteams 2019-2021

Auch bei den Mobilen Kinder-Palliativteams ist aufgrund der Einschrankungen der
personlichen Kontakte wéhrend der COVID-19-Pandemie im Jahr 2020 die Betreuung
der Geschwister deutlich zurlickgegangen. Die Form der Kommunikation hat sich ins-
besondere dahingehend geandert, dass die Teams vermehrt telefonisch oder auch Uber
neue Medien wie WhatsApp, etc. kommuniziert haben.

2021 war zu beobachten, dass es wieder verstarkt zu persénlichen Besuchen kam,
obowhl auch die Anzahl der telefonischen Beratungen konstant hoch blieb bzw. leicht
zunahm. Die Mobilen Kinder-Palliativieams haben ebenfalls die telefonischen Beratun-
gen und Betreuungen (iber neue Medien nachhaltig in ihre Arbeitsweise integriert.
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besuche Beratungen betreuungen begleitungen

Abb. 53: Tatigkeiten der Mobilen Kinder-Palliativteams 2019-2021
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4.5.
Ehrenamtliche Mitarbeiter:innen 2019-2021

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 Téatig-
keit. Insofern unterliegt die Gesamtzahl der ehrenamtlichen Mitarbeiter:innen auch
natirlichen Schwankungen.

40 33 35
195 198 198
in weiteren
Tatigkeitsbereichen
in Begleitung
2019 2020 2021

Abb. 54: Ehrenamtliche Mitarbeiter:innen in Kinder-Hospizteams 2019-2021

4.6.
Hauptamtliche Mitarbeiter:innen (VZA) 2019-2021

Die in Vollzeitkrafte umgerechnete Personalausstattung in den padiatrischen Hospiz-
und Palliativeinrichtungen entwickelte sich seit 2019 von etwas mehr als 66 auf anna-
hernd 70 Vollzeitdquivalente. Der Zuwachs fand primér im Bereich der Sozialarbeit,
Therapie, Seelsorge (+2,33 VZA) sowie Koordination/Administration u. weitere (+1,69
VZA) statt.

69,80
66,44 66,90

Koordination /

Administration u. weitere

Sozialarbeit, Therapie,

Seelsorge

DGKP

DGKP (KiJuP)

andere (Fach-)érzt:innen
B Fachérzt:innen fir Kinder-

und Jugendheilkunde

DGKP = Diplomierte Gesundheits- und
Krankenpfleger:innen
KiJuP = Kinder- und Jugendlichenpflege
2019 2020 2021

Abb. 55: Hauptamtliche Mitarbeiter:innen in padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen 2019-2021
(in VZA)



4.7.
Entwicklung der padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen
in Osterreich 2015-2021

Der Vergleich von 2015, dem ersten Jahr der Datenerhebung bei den pédiatrischen
Hospiz- und Palliativeinrichtungen, bis 2021 zeigt eine Zunahme in fast allen Bereichen:
bei den Kinder-Hospizteams, den Mobilen Kinder-Palliativieams und den Padiatrischen
Palliativbetten. Auch wenn mobile Angebote in allen Bundeslandern bestehen, ist dster-
reichweit die Flachendeckung noch nicht erreicht. Ausbaubedarf besteht auch bei den
stationdren Angeboten.

29

25
22 22

31

Die f)sterreichischeﬁSparkassengruppe unterstitzt im Rahmen eines Kooperationspro-
jektes mit HOSPIZ OSTERREICH die ehrenamtliche Hospizarbeit in fast allen Bundes-

landern, wovon auch ehrenamtliche Kinder-Hospizteams profitieren.

32

2015 2016 2017 2018

Abb. 56: Entwicklung der padiatrischen Hospiz- und Palliativeinrichtungen in Osterreich 2015-2021
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VERZEICHNIS

AKH Allgemeines Krankenhaus

BMGF Bundesministerium fiir Gesundheit und
Frauen

EG Erfassungsgrad
(d.h. Anteil an Einrichtungen, die Riickmel-

) dungen Ubermittelt haben)

GOG/OBIG Gesundheit Osterreich GmbH/Geschifts-
bereich Osterreichisches Bundesinstitut
fiir Gesundheit

KH Krankenhaus

LKH Landeskrankenhaus

MPT Mobiles Palliativteam

PKD Palliativkonsiliardienst

VZA Vollzeitaquivalent(e)

NOTIZEN:
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