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Einleitung

Die Anzahl der an die Mobile Kinderkrankenpflege zur Pflege
anvertrauten Kinder und Jugendliche ist im Berichtsjahr 2014
gegenuber dem Vorjahr um knapp 20 Prozent gestiegen.

Die schnelle Bearbeitung von Anfragen, die gute telefonische
Erreichbarkeit und Beratung und die enorme Flexibilitat der
Mitarbeiterinnen zeichnet die Mobile Kinderkrankenpflege
aus. Dadurch gewahren wir eine hohe Effizienz und Qualitéat im
Aufnahme- und Pflegeprozess.

Jedes Jahr gilt es aber auch Abschied zu nehmen von Kindern
und Jugendlichen, die wir oft lange begleitet und gepflegt
haben. Wenn Menschen, die uns durch unsere Arbeit vertraut
geworden sind sterben, ist es auch fir uns immer wieder sehr
schmerzhaft.

Die Palliativversorgung von unheilbar kranken und sterbenden
Kindern und deren Familien ist eine verantwortungsvolle
Aufgabe, die wir in der Mobilen Kinderkrankenpflege sehr
ernst nehmen.

Sabine Osterreicher | Leitung Mobile Kinderkrankenpflege
connexia — Gesellschaft fur Gesundheit und Pflege

Mag. Martin Hebenstreit | Geschaftsfiihrung
connexia — Gesellschaft fur Gesundheit und Pflege



Mit dem vorliegenden Bericht méchten wir die
individuelle Versorgungsform der Palliativpflege
von Kindern und Jugendlichen durch die Mobile
Kinderkrankenpflege beschreiben.

WHO-Definition

»Unter Palliativversorgung von Kin-
dern und Jugendlichen versteht man
die aktive und umfassende Betreu-
ung der korperlichen, emotionalen,
sozialen, kulturellen und spirituellen
Bediirfnisse vom Zeitpunkt der

Diagnosestellung an.“

Der Schwerpunkt der Palliativver-
sorgung liegt in der hochstmoglichen

Lebensqualitit fiir die Erkrankten

und ihre Familie.
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Symptome

Zur Versorgung von unheilbaren und ster-
benden Kindern und Jugendlichen gehoren
das Erkennen und die Therapie belastender
Symptome, medizinisch-pflegerische und
psychosoziale Betreuung sowie Entlastung-
sangebote bis zum Tod und wihrend der

nachfolgenden Trauerphase.

» Belastende Symptome bei palliativ
padiatrischen Patieten

» Schmerzen

» Dyspnoe

» Gastrointestinale Symptome

» Unruhe, Angst

» Juckreiz

» Ubelkeit Erbrechen

In der Finalphase

» Somnoenz

» Agitiertheit

» terminales Rasseln
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Patienten

Im Jahr 2014 wurden im Rahmen der Mobilen Kinderkrankenpflege 92 Kinder und Jugendliche
gepflegt. 41 Kinder wurden neu in die Betreuung aufgenommen, bei 31 Kindern endete der
Einsatz 2014. Davon sind drei Patienten verstorben, bei 28 Patienten war keine weitere Betreuung
mehr notig. Es wurden 34 S&uglinge sowie 38 Kinder im Alter von ein bis zehn Jahren betreut.

18 Patienten waren tber zehn Jahre alt, zwei Patienten waren tber 18 Jahre.

Anzahl der betreuten Kinder und Jugendlichen von 2004 bis 2014

92

2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014

Die Erkrankungen der Kinder kénnen in folgenden Uberbegriffen
gesammelt werden (Mehrfachnennungen):

2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014

Onkologische Erkrankungen 9 7 3 4 10 16 14 15 20
Stoffwechselerkrankungen 6 4 6 6 8 7 8 8 6
Frihgeborene 2 8 11 10 14 11 11 9 10
Andere chronische Erkrankungen 10 3 7 6 7 8 12 9 14
Herzerkrankungen 3 4 6 8 7 8 6 8 5
Genetische Erkrankungen 9 11 13 13 18 14 14 17 18

Sonstige 0 9 8 8 7 10 11 12 19
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Aufgaben der Mobilen
Kinderkrankenpflege in
der Palliativpflege bei
Kindern und Jugendlichen

» Symptomkontrolle und Schmerz-
erfassung

» Anleitung / Schulung und Beratung
von Eltern

» Pflege von zentralen Kathetern,
Sonden und Stomas

» Grundpflege / Entlastungspflege

» Vorbereitung, Verabreichung laut
arztlicher Anordnung von
Arzneimitteln

» Dekubitus, Pneumonie-Kontrak-
turprophylaxe

Organisation

» Rezepte

» Arztliche Anordnungen einholen

» Hilfsmittelvorordnungen und
Hilfsmittelbeschaffung
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Zuweisungen

Zuweisungen an die Mobile Kinderkrankenpflege erfolgen Utber eine arztliche Anordnung
(nach § 15 GuKG).

Patienten von
Kinderéarzten aus dem
niedergelassenen
Bereich
19%

Patienten aus dem
Landeskrankenhaus
Bregenz
11%

Patienten aus dem
Landeskrankenhaus
Feldkirch
37%

Patienten aus dem
Krankenhaus Dornbirn
33%

Taglich sind wir in ganz Vorarlberg unterwegs, um landesweit Familien mit chronisch kranken

Kindern individuell zu unterstitzen und zu begleiten.

Wohnorte der betreuten Kinder

Wohnort Anzahl Wohnort Anzahl
Altach 3 Lustenau 5
Bludenz 3 Mader 1
Bregenz 9 Meiningen 1
Dornbirn 11 Moggers 1
Diins 1 Niiziders 1
Egg 1 Rankweil 3
Feldkirch 7 Reuthe 2
FuBach 1 Schlins 1
Gotzis 6 Schruns 1
Hard 4 Schwarzenberg 1
Hochst 4 Sonntag 1
Hohenems 4 St. Anton im Montafon 1
Horbranz 1 Sulzberg 1
Kennelbach 2 Thiringerberg 1
Klaus 3 Vandans 1
Koblach 1 Weiler 1
Lauterach 4 Wolfurt 3
Lochau 1
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Begleitung

Eltern, die mit einer schweren Erkran- Aufgaben

kung ihres Kindes konfrontiert sind » In dieser Lebenssituation dem
Kind und deren Eltern beistehen
und mit ihnen schwierige Situa-
tion durchstehen.

durchleben Angst, Wut, Verzweiflung,
Trauer und Hoffnung. In diesem Ge-

fithlschaos mufen sie dennnoch wich- » Zu verstehen was medizinisch-

tige Entscheidungen fur und mit ihrem pflegerisch méglich ist, um Kom-

Kind fillen. Entscheidungen fiir ein plikationen abzuwenden, Lebens-

gutes Leben und einen friedvollen Tod, qualitit zu erhalten und das
Wohlbefinden des Kindes zu

die es auch nach dem Tod des Kindes
fordern.

ermoglichen weiterzuleben. » Letzte wichtige Dinge zu regeln,
um Abschied nehmen zu konnen

» Zu wissen, welche Dinge rund um
den Tod des Kindes zu beachten
sind.

» Dabei arbeiten wir mit den behan-
delnden Arzten aus den Abtei-

lungen der Padiatrien, den nieder-

gelassene Arzte und
Hospizdiensten partnerschaftlich
zusammen. Um einerseits tiber das
Befinden des betreuten Kindes zu
berichten und andererseits um

die durchzufithrenden medizin-
pflegerischen Tatigkeiten fest-

o/
3

zulegen.
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Leistungen

Im Jahr 2014 erbrachte das Team der Mobilen Kinderkrankenpflege 3.789 Leistungsstunden, die
direkt und indirekt am Patienten erbracht wurden. Es war mehr Bedarf an kirzeren Einsétzen fur
z.B. postoperative Pflege nach orthopéadischen Operationen.

Entwicklung | Anzahl der Patienten, der Dienstposten* und der Leistungsstunden

2004: 13 Kinder ......ccccceevvvveenenn. 0,79 Dienstposten ........ccccocvveeeenns (1.131,0 Leistungsstunden)
2005: 29 Kinder ........ccccvvvveeeeenn. 1,35 Dienstposten .......cccccccceeeeeennn. (1.997,5 Leistungsstunden)
2006: 39 Kinder ........ccccvvvvveennnnn. 1,48 Dienstposten .......cccccceveeeeeennn. (2.181,0 Leistungsstunden)
2007: 43 Kinder ......cccccevvivnnnenn. 1,71 Dienstposten ..........cccceeevrunnen. (2.514,5 Leistungsstunden)
2008: 47 Kinder ........ccccvvveeeeeenn. 2,00 Dienstposten ...........cccceveeeeen. (2.942,0 Leistungsstunden)
2009: 52 Kinder ........cccccvvvvvennnnn. 2,08 Dienstposten .........cccccvvveeeennn. (2.871,0 Leistungsstunden)
2010: 71 Kinder ......cccccevvvinnnenn. 2,38 Dienstposten .........ccccceeeeenne (3.638,0 Leistungsstunden)
2011: 74 Kinder ......ccccovvvvveeenenn. 2,34 Dienstposten .........ccccceveeeennn. (3.268,0 Leistungsstunden)
2012: 74 Kinder .....cccccceevvivinnenn. 2,28 Dienstposten ........ccccocveeeeenns (3.240,0 Leistungsstunden)
2013: 78 Kinder ........ccccvvvvveeeeenn. 2,59 Dienstposten .........cccccceeeeeennn. (3.789,0 Leistungsstunden)
2014: 92 Kinder .......ccccvvvvveennnnn. 2,63 Dienstposten ........ccccccevveeennn. (3.789,0 Leistungsstunden)

* Anzahl der Dienstposten ohne: Leitung, Verwaltung und Datenverarbeitung

Im vergangenen Jahr konnten wir unsere Leistungen von Montag bis Freitag in der Zeit
von 8 bis 18 Uhr anbieten.

Finanzierung

Far die Familien entstehen aul3er einem jahrlichen Kostenbeitrag von 30 Euro keine weiteren Kosten.
Die Mobile Kinderkrankenpflege wird vom Landesgesundheitsfonds Vorarlberg finanziert.

Die Finanzierung ist bis 31. Dezember 2016 gesichert. Im Frihjahr 2016 wird durch den Landesge-
sundheitsfonds wieder eine Evaluierung durchgefihrt, auf derer Basis Uber eine weitere Finanzierung
der Mobilen Kinderkrankenpflege entschieden wird.
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Tod

Wenn ein Kind zu Hause verstirbt ist die
Mobile Kinderkrankenpflege oft der erste

Ansprechpartner den die Familie kontaktiert.

Aufgaben am Sterbetag

» Da zu sein fiir die Familie in der
Stunde des Abschied nehmens

» Information an den Gemeinde-
bzw. Stadtarzt in der jeweiligen
Gemeinde und Zeitpunkt der
Totenbeschau vereinbahren

» Viele Eltern mochten den Korper
noch waschen, ihn von Sonden
und Infusionen befreien, ankleiden

» Geschwister aktiv am Sterbepro-
zess teilnehmen lassen

» Organisation und Riickgabe von
Hilfsmitteln an Sozialversiche-
rungstragern
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Personal

Das Team der Mobilen Kinderkrankenpflege — alles erfahrene, diplomierte Kinderkranken-
schwestern — besteht aus:

Sabine Osterreicher Cornelia NuBbaumer  Nadine Blum Gertrud Raffl
DKKS, Leitung DKKS, Stellv. Leitung ~ DKKS DKKS

Unsere Mitarbeiterinnen arbeiten in Voll- oder Teilzeit. Gesamt stehen uns drei Dienstposten
zur Verfuigung.

Fortbildungen

Fir alle Mitarbeiterinnen gibt es interne und externe Fort- und Weiterbildungsmaoglichkeiten.
Die Tatigkeit im Umgang mit oft schwerst kranken Kindern und deren Familien kann fur die
Mitarbeiterinnen auch manchmal zur personlichen Belastung werden. Fiur diese Félle bieten wir
unseren Mitarbeiterinnen Gruppensupervisionen durch externe Spezialisten an, um das Tun bei
professioneller Beratung reflektieren zu kénnen.

Jedes Jahr bieten wir Praktikantinnen aus unterschiedlichen Aus- und Weiterbildungen (Palliativ-
lehrgang, Lehrgang zum Pflegemanagement, Kinderkrankenschwestern in Ausbildung, Kolle-
ginnen aus anderen Berufsgruppen) in Abstimmung mit den betreuten Familien und unseren
Ressourcen die Moglichkeit, unsere Arbeit kennenzulernen.

Arbeitsgruppen

Wir arbeiten auch in verschiedenen Arbeitsgruppen mit:

” Onkologische Arbeitsgruppe der Kinderabteilung im Krankenhaus Dornbirn

' Es wurde mit HOKI (Hospiz fir Kinder und Jugendliche) eine Fachbeiratsgruppe
gegrindet um zum Thema Sterben (Palliativpflege bei Kindern und
Jugendlichen) zu sensibilisieren.

’ Jahrliches Vernetzungstreffen der Mobilen Kinderkrankenpflege in Osterreich

Fallfihrung

/' Helferkonferenzen mit anderen sozialen Institutionen
’ Teambesprechungen
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Trauer

Trauer ist eine gesunde, lebens-
notwendige Reaktion auf Verlust.
Trauer ist eine einzigartige, weil
individuell unterschiedliche un-
glaublich vielseitige Empfindung.

Trauer verlauft in Phasen.

Wir konnen den Schmerz leider
nicht lindern sehen es aber als
unsere Aufgabe auch noch kurze
Zeit tiber den Tod hinaus fir die
Familie ein Ansprechpartner zu
bleiben und vermitteln Einrich-
tungen die Hilfe und Unterstiit-
zung fiir trauernde Geschwistern

und Eltern anbieten.

Trauerrituale fiir uns Pflegende

» Bei der Verabschiedungsfeier
teilnehmen

» Teamgesprache

» Am ersten Todestag nochmal
personlich mit der Familie

Kontakt aufnehmen.
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Ausblick

In der Hospiz und Palliativversorgung von Er-
wachsenen wurde in den letzten Jahren das Ver-
sorgungsangebot laufend weiterentwickelt.

Leider koénnen wir dem Wunsch nach mehr
Entlastung fur Familien in der Versorgung von
palliativ betreuten Kindern nicht immer gerecht
werden. Der spezifische Unterstitzungsbedarf
unheilbar kranker und sterbender Kinder und
deren Familien verlangt nach einem vernetzten
multiprofessionellen Team. Es gibt in Vorarlberg
sehr engagierte Individuallésungen, aber noch
fehlt ein abgestimmtes Netzwerk.

Wir sind Uberzeugt, dass sich die péadiatrische
Hospiz- und Palliativversorgung in den nachsten
Jahren gut weiterentwickeln und dabei den spe-
zifischen Bedurfnissen der unheilbar erkrankten
Kinder und deren Familien entsprechen wird.



www.connexia.at



