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zur Umsetzung der Hospiz- und Palliativversorgung v on Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen in Osterreich

Das Bundesministerium fiir Gesundheit beauftragte die Gesundheit Osterreich GmbH
(GOG) im Jahr 2012 mit Arbeiten zur Hospiz- und Palliativversorgung von Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen. GOG/OBIG entwickelte gemeinsam mit dem
Dachverband Hospiz Osterreich und einer Expertinnengruppe ein abgestuftes Kon-
zept mit vier spezialisierten Versorgungsangeboten: 1) Mobile Kinder-Palliativteams,
2) Kinder-Hospizteams, 3) Stationare Kinder-Hospize, 4) Padiatrische Palliativbetten.
Nach einem Abstimmungsprozess mit den Landern und der Sozialversicherung ver-
offentlichte das Bundesministerium fur Gesundheit im Juli 2013 das nunmehr 6ster-
reichweit akkordierte Experten-Konzept auf seiner Website'. In diesem Konzept sind
die vier spezialisierten Versorgungsangebote zwar inhaltlich definiert, wesentliche fir
die Umsetzung relevante Aussagen (z.B. zu den Personalschlisseln oder zu den
erforderlichen Kapazitaten) fehlen hingegen, sodass in der Praxis Unsicherheiten
beim Aufbau dieses Versorgungsbereichs bestehen.

Der Dachverband Hospiz Osterreich formuliert daher Umsetzungs-Empfehlungen fir
die spezialisierte padiatrische Hospiz- und Palliativversorgung. Diese Empfehlungen
basieren auf nationalen und internationalen Erfahrungen und erganzen das Exper-
ten-Konzept in sinnvoller Weise. Die Umsetzung einer flachendeckenden, qualitativ
hochwertigen padiatrischen Hospiz- und Palliativversorgung in Osterreich soll damit
gefordert und unterstitzt werden.
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http://bmg.gv.at/site2/Schwerpunkte/Gesundheitssystem Qualitaetssicherung/Planung_und_spezielle Versorgungsbereiche/Ho
spiz_und_Palliativversorgung_in_QOesterreich




Abkiirzungen

DKKP  Dipl. Kinderkrankenpflegeperson

GOG  Gesundheit Osterreich GmbH

OBIG  Osterreichisches Bundesinstitut fiir Gesundheitswesen (ein Geschéaftsbereich der GOG)
VZA  Vollzeitaquivalent
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1 Grundsatze zur Umsetzung

Eine flachendeckende Umsetzung der spezialisierten Hospiz- und Palliativversorgung fir
Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene soll unter Beriicksichtigung nachstehender Prin-
zipien erfolgen:

» Die spezialisierte padiatrische Hospiz- und Palliativversorgung ist ein subsididres Ange-
bot, ergdnzt die bestehenden Strukturen in der péadiatrischen Grundversorgung und
schliel3t Versorgungsliicken. Vorhandene mobile und stationare Angebote der Kinder-
krankenpflege, Kinderkliniken/Kinderabteilungen, Betreuungseinrichtungen etc. sind daher
stets bestmaglich in die Versorgung einzubeziehen.

» Das gemeinsame Zuhause des erkrankten Kindes/Jugendlichen/jungen Erwachsenen und
seiner Familie muss — wenn irgendwie mdglich — zentraler Ort der Versorgung bleiben. In
der Umsetzung der spezialisierten padiatrischen Hospiz- und Palliativversorgung soll da-
her mobilen Angeboten Prioritat gegenuiber stationaren Strukturen eingerdumt werden.

» Im Sinne einer abgestuften Versorgung ist auf die enge Kooperation der Angebote der
spezialisierten padiatrischen Hospiz- und Palliativversorgung — Kinder-Hospizteam, Mobi-
les Kinder-Palliativteam, Stationares Kinder-Hospiz und Padiatrische Palliativbetten — zu
achten.



2 Empfehlungen zu den einzelnen Versorgungsangebote n

Nachstehend werden fir jedes der vier spezialisierten padiatrischen Hospiz- und Palliativ-
versorgungsangebote Empfehlungen zur Personalausstattung und zur Umsetzung formuliert.
Die Qualifikationserfordernisse der einzelnen Berufsgruppen sind im Experten-Konzept fest-
gelegt.

2.1 Mobiles Kinder-Palliativteam

Das Mobile Kinder-Palliativieam ist ein multiprofessionell zusammengesetztes Team, das die
bereits bestehende Basisversorgung in der vertrauten Umgebung ganzheitlich untersttitzt
und erganzt. Es wendet sich in erster Linie an die Betreuenden zu Hause oder in Betreu-
ungseinrichtungen. Es kann auch auf Anfrage beratend im Krankenhaus tatig werden.

Das Mobile Kinder-Palliativteam unterstiitzt weiters die Ubergange zwischen Krankenhaus
und hauslicher Betreuung.

Personalausstattung
Arzt/Arztin 1,5 VZA
DKKP 3,5 VZA (inkl. Koordination und telefonische Rufbe-
reitschaft rund um die Uhr, 7 Tage pro Woche)
Sozialarbeiterin 0,5 VZA
PsychologIn 0,5 VZA
Therapeutin, Sonder-/Heil-/Sozialpadagogin, verfiigbar (nach regionalen Angeboten)
Seelsorgerin
Administrative Kraft 0,5 VZA
Umsetzung

Team mit 6,5 VZA wird empfohlen, integriert in bestehende einschlagige Kinder- und Ju-
gend-Versorgungsstruktur (Abteilung fur Kinder-/Jugendheilkunde im Krankenhaus, in Kin-
der-Hauskrankenpflegestruktur, in Palliativ-/Hospizeinrichtung). Je nach regionalen Bedin-
gungen sind auch kleinere Teams mdglich. Die Teammitglieder kénnen ggf. auf Stutzpunkte
verteilt sein, um auch die regionale Versorgung zu gewahrleisten.

In jedem Bundesland soll ein Mobiles Kinder-Palliativteam verfligbar sein. Ein koordinierter
bundeslanderubergreifender Einsatz von Teams ist mdglich. Der Aufbau der Kapazitaten soll
entsprechend dem Versorgungsgebiet (Einwohnerlnnen, Flache) erfolgen.



2.2 Kinder-Hospizteam

Das Kinder-Hospizteam besteht aus qualifizierten ehrenamtlichen Kinder-Hospiz-
begleiter/innen, die von einer hauptamtlichen Fachkraft koordiniert werden. Das Kinder-
Hospizteam 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, in Schulen, Kindergérten etc.) tatig sein.

Personalausstattung
Hauptamtliche Koordinationsperson 0,5 VZA pro Team mit 10 — 20 Ehrenamtlich Téatigen
Ehrenamtliche/r Kinder-Hospizbegleiterin 5 bis ca. 20 pro Team
Administrative Kraft Nach Bedarf

Umsetzung

Ein Team besteht aus 5 bis ca. 20 ehrenamtlichen Kinder-Hospizbegleiterinnen und einer
hauptamtlichen Koordinationsperson. Die Teammitglieder kénnen ggf. auf Stitzpunkte ver-
teilt sein, um die regionale Versorgung im Hinblick auf eine zumutbare Erreichbarkeit zu ge-
wabhrleisten.

Je Bundesland soll mind. 1 Team verfligbar sein. Ein koordinierter bundeslanderubergreifen-
der Einsatz von Teams ist mdglich. Der Aufbau der Kapazitaten soll entsprechend dem Ver-
sorgungsgebiet (Einwohnerinnen, Flache) erfolgen.



2.3 Stationares Kinder-Hospiz

Das Stationadre Kinder-Hospiz ist eine Einrichtung, in der erkrankte Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene und/oder ihre Familie und/oder nahen An- und Zugehdrigen in der Regel
fur eine bestimmte Zeit aufgenommen werden. Der Aufenthalt dient der Entlastung und pro-
fessionellen Unterstitzung der Familien.

Stationare Kinder-Hospize sind auf die besonderen Bedurfnisse und Winsche von Kindern /
Jugendlichen / jungen Erwachsenen mit lebenslimitierenden Erkrankungen und ihren Fami-
lien bereits ab Diagnosestellung ausgerichtet. Sie sind aufgrund ihres speziellen Aufgaben-
gebiets eigenstandige Einrichtungen.

Personalausstattung
Arzt/Arztin 0,2 VZA je Bett
DKKP 1,4 VZA je Bett

Psychotherapeutin und/oder klin. Psychologin | 0,2 VZA je Bett

Sozialarbeiterin, Therapeutin*, Sonder-/ Heil-/ | insges. mind. 6 Wochenstunden je Patientin
Sozialpddagogln, Seelsorgerin

Ehrenamtliche/r Kinder-Hospizbegleiterin verflgbar

Administrative Kraft 0,125 VZA je Bett
* Musik-, Tier-, Kunsttherapie, Physio-, Ergotherapie, Logopéadie etc.

Umsetzung

Es wird empfohlen, zunachst ein Stationares Kinder-Hospiz mit 8 bis 10 Betten in Form eines
Pilotprojektes — vorzugsweise in einem Ballungsraum — aufzubauen und zu evaluieren. Die
Evaluierung soll insbes. auch die Bedarfsfrage und die personelle Ausstattung umfassen und
Grundlage fir eine allfallige Weiterentwicklung des Konzepts zum Stationaren Kinder-Hospiz
sein. Im Zuge des Pilotprojektes soll auch ein Vorschlag fiir eine Regelfinanzierung des Sta-
tionaren Kinder-Hospizes entwickelt werden.



2.4 Padiatrische Palliativbetten

Padiatrische Palliativbetten sind Betten in Abteilungen fur Kinder- und Jugendheilkunde, die
speziell fur Palliativbehandlung ausgestattet sind. Sie stehen fir eine spezialisierte ganzheit-
liche Versorgung in besonders komplexen Situationen, wenn ein Verbleib zu Hause oder in
einer anderen Einrichtung nicht mdglich ist, zur Verfigung. Ein speziell qualifiziertes multi-
professionell zusammengesetztes Team kimmert sich in einem ganzheitlichen Ansatz um
die Kinder / Jugendlichen / jungen Erwachsenen und deren Familie, An- und Zugehdrige.

Personalausstattung
Arzt/Arztin 0,2 VZA je Bett
DKKP 1,4 VZA je Bett

Sozialarbeiterin, Sozialpadagogln, Physiothera-

peutin, Psychotherapeutin, Klin. Psychologin insges. mind. 6 Wochenstunden je Patientin

Therapeutin, Sonder-/Heilpadagogin, Seelsor-

gerin verflgbar

Ehrenamtliche/r Kinder-Hospizbegleiterin verfligbar

Administrative Kraft 0,125 VZA je Bett
Umsetzung

Bedarfsorientierte Bettenzahl innerhalb von Abteilungen fir Kinder und Jugendliche, vor-
zugsweise an Krankenhaus-Standorten mit Kinder-Intensivbetten, wird empfohlen. Padiatri-
sche Palliativbetten sollen grundsatzlich fur eine flexible Nutzung vorgesehen werden, d.h. in
Zeiten ohne Belegung mit Palliativpatientinnen fur andere Patientinnen verwendet werden
kénnen.

Es wird empfohlen, Padiatrische Palliativbetten an mehreren Standorten in Form von Pilot-
projekten einzurichten und zu evaluieren. Im Zuge dessen soll auch ein Vorschlag fur die
Abrechnungsmodalitdten Padiatrischer Palliativbetten im Rahmen der LKF-Finanzierung
entwickelt werden.

Impressum

Hospiz Osterreich ist der (iberregionale Dachverband von rund 290 6sterreichischen Hospiz-
und Palliativeinrichtungen und tritt fir die flachendeckende Umsetzung einer abgestuften
Hospiz- und Palliativversorgung ein, die sich am Patientinnenwunsch orientiert. Hospiz Os-
terreich entwickelt Qualitatsstandards der Hospiz- und Palliativarbeit fiir Osterreich und gibt
Empfehlungen fir die Umsetzung, auch in Kooperation mit dem Sozialministerium, dem Ge-
sundheitsministerium und der Gesundheit Osterreich GmbH (GOG/OBIG).

Der Bereich Hospiz und Palliative Care fir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene wird
seit dem Jahr 2010 entwickelt. Hospiz Osterreich hat zwei Kinderhospizbeauftragte einge-
setzt und 2014 eine Projektleiterin fur diesen Bereich angestellt. Seit 2011 veranstaltet Hos-
piz Osterreich jahrlich Vernetzungstreffen fiir Vertreterinnen der Einrichtungen, die lebens-
verkirzend erkrankte Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene betreuen.



