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Mobile Kinderkrankenpflege 2017

Einleitung

Wieder ist ein Jahr vergangen und jedes Jahr stellen wir uns
als Verantwortliche fiir die Mobile Kinderkrankenpflege die
Fragen: Was haben wir gemeinsam erreicht? Woran mochten
wir im neuen Jahr gemeinsam arbeiten?

Beim gedanklichen Rickblick, aber auch beim Setzen
von neuen Zielen stehen die kranken Kinder und Jugend-
lichen und ihre Familien fiir uns im Zentrum.

Immer wieder staunen wir Gber ihre unglaubliche Stérke
und Uber die Art, wie sie mit Krankheit und Tod umgehen.

Unsere Kernaufgabe besteht darin, den kranken Kindern
und ihren Familien die Unterstiitzung in der Pflege und der
Beratung zu geben, die sie ben&tigen, um ein mdglichst
autonomes, selbstbestimmtes Leben mit vielen schénen
Augenblicken zu leben.

Sabine Osterreicher | Leitung Mobile Kinderkrankenpflege
connexia - Gesellschaft fir Gesundheit und Pflege

Mag. Martin Hebenstreit | Geschéftsfiihrung
connexia - Gesellschaft fir Gesundheit und Pflege
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Unsere Zielgruppen

Das Angebot der Mobilen Kinderkrankenpflege richtet sich
an Kinder und Jugendliche mit akuten und chronischen
Erkrankungen und Kinder auf ihrem letzten Lebensabschnitt
bis zum 18. Lebensjahr. Wir tragen die Verantwortung fir den
Pflegeprozess und die Ausfiihrung der medizin-pflegerischen
Aufgaben, welche arztlicherseits an uns delegiert werden.

Aufgrund der unterschiedlichsten Krankheitsbilder ist jede
Pflegesituation, jeder Einsatz und jedes Kind sowie sein Um-
feld einmalig. Jedes Kind, mit einer chronischen Erkrankung
hat seine ganz eigenen Bedirfnisse, die es zu erkennen gilt.
Mit viel Fachwissen, Empathie und Sensibilitat versuchen wir
in unseren Einsétzen darauf einzugehen. Zu erkennen, wo das
Kind in seiner Entwicklung steht, mit all seinen Mdglichkeiten
und seinen durch Krankheit oder Behinderung bedingten
Beeintrachtigungen, ist wesentlich.
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Patientinnen und Patienten

Im Jahr 2017 wurden im Rahmen der Mobilen Kinderkrankenpflege 91 Kinder und Jugendliche
gepflegt. 38 Kinder wurden neu in die Betreuung aufgenommen, bei 31 Kindern endete der
Einsatz 2017. Davon sind sechs Kinder verstorben, bei 22 Kindern war keine weitere Betreuung
mehr nétig. Zwei Kinder hatten die Betreuung nicht mehr gewiinscht. Ein Kind ist verzogen.

Anzahl der betreuten Kinder und Jugendlichen von 2004 bis 2017

105

2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

Ubersicht: Erkrankungen der Kinder (Mehrfachnennungen)

2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

Onkologische Erkrankungen 9 7 3 4 10 16 14 15 20 29 22 19
Stoffwechselerkrankungen 6 4 6 6 8 7 8 8 6 5 4 7
Frihgeborene 2 8 11 10 14 11 1N 9 10 12 12 9
Andere chronische Erkrankungen 10 3 7 6 7 8 12 9 14 15 9 7
Herzerkrankungen 3 4 6 8 7 8 6 8 5 8 7 16
Genetische Erkrankungen 9 11 13 13 18 14 14 17 18 25 24 24

Sonstige 0 9 8 8 7 10 I 12 19 13 13 11




Zuweisungen
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Zuweisungen an die Mobile Kinderkrankenpflege erfolgen liber eine &rztliche Anordnung

(nach § 15 GuKG - Novelle 2016)

Zuweisungen von

-arzten aus dem
niedergelassenen
Bereich

21%

Zuweisungen
aus dem
Landeskrankenhaus
Bregenz
10%

Zuweisungen
aus dem
Krankenhaus
Dornbirn
24%

Kinderarztinnen und

Zuweisungen
aus dem

Landeskrankenhaus

Feldkirch
45%

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

Kindern individuell zu unterstiitzen und zu begleiten.

Wohnorte der betreuten Kinder

Wohnort Anzahl Wohnort Anzahl
Bartholomaberg 2 Langenegg 2
Bezau 1 Lauterach 2
Bizau 1 Lingenau 1
Bludenz 4 Lochau 2
Bregenz 8 Lustenau 2
Dornbirn 15 Mader 5
Feldkirch 4 Meiningen 2
Frastanz 2 Nenzing 1
FuBach 1 Niiziders 1
Gaschurn 1 Rankweil 3
Gofis 1 Reuthe 1
Gotzis 3 Satteins 1
Hard 5 Schlins 1
Hittisau 1 Schwarzach 1
Hohenems 3 Sonntag 1
Hochst 1 Sulz-Réthis 1
Hoérbranz 2 St. Gallenkirch 1
Kennelbach 1 Thiringen 1
Koblach 2 Thiiringerberg 1
Krumbach 1 Wolfurt 2




8 Mobile Kinderkrankenpflege 2017

Diagnosegruppen

Herzerkrankung

Kinder und Jugendliche mit angeborenem Herzfehler werden aufgrund der guten
Diagnostik oft schon friih an ein kinderkardiologisches Zentrum geschickt
und erhalten dort die notwendigen Operationen. Nach der Operation
besteht oft noch ein hoher Beratungs- und Pflegebedarf. Manche herz-
kranke Kinder haben Probleme beim Essen. Da das Herz aufgrund der
Fehlbildung sehr stark arbeiten muss und damit auch die Atmung und
die Lungenfunktion sehr belastet sind, haben diese Kinder weniger
Kraft beim Saugen. Bei einigen Kindern kann eine Gewichtszunahme
nur noch lber Sondenerndhrung erreicht werden. Die Erndhrung

durch eine Sonde wird in der Regel im Krankenhaus begonnen, kann
aber nach einer Einschulung der Eltern zu Hause durchgefiihrt werden.

»

»

»

»

»

Beratung in Ernahrung

(Handling mit nasogas-
traler Sonde, Gewichts-
kontrolle)

Medikamentenmanage-
ment (genaue Einnahme,
Beobachtung auf Aus-
scheidung)

Entzugssymptomatik
(starke Unruhe) nach
langer Schmerztherapie
Sauerstofftherapie
Beobachtung der
Vitalparameter (Uber-
wachung der Sauerstoff-
sattigung, Monitoring)

»

»

»

Schwerpunkte und Aufgaben der Mobilen Kinder-
krankenpflege in der Versorgung von Kindern mit
angeborenem oder erworbenem Herzfehler sind:

Wundkontrolle

Unterstiitzung bei der
Beschaffung von Hilfs-
mittel

Interdisziplindre Zu-
sammenarbeit mit den
Kinderkardiologen im
Lande und den Kardiolo-
gischen Zentren, wo die
Kinder operiert wurden.
(oft aufwendiges Ent-
lassungsmanagement)

Fallfihrung (Wie sind die
familidren Ressourcen
und was brauchen die
Familien noch an zusatz-
licher Unterstiitzung)
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Krebserkrankung

Wenn bei Kindern und Jugendlichen eine akute Krebs-
erkrankung diagnostiziert wird, andert sich schlagartig
das Leben der ganzen Familie. Monatelange Klinikauf-
enthalte, Chemotherapien, Operationen, Bestrah-
lungen. Die Mobile Kinderkrankenpflege arbeitet aktiv
mit dem Onkologischen Team im Krankenhaus Dorn-
birn zusammen - als ,Briicke" zum Behandlungsteam
wahrend der chemofreien Zeit - und unterstiitzt die
Familie im Therapie- und Heilungsprozess. Diese Kinder
sind sehr immunsupremiert und bei Veranderungen muss
sofort reagiert werden.

Schwerpunkte und Aufgaben der Mobilen
Kinderkrankenpflege in der Versorgung von
krebskranken Kindern sind:

» Forderung der Compliance bei der
Durchfiihrung von medizin-pflegerischen
Behandlungen (Mundpflege/Tablettenein-
nahme/Verbandwechsel/Stuhlprévention/
Erndhrung)

» Zentralvendse Katheterpflege
» Verbandwechsel
» Beschaffung von Hilfsmitteln

» Blutabnahmen und rasche Vidierung der
Blutwerte mit der/dem behandelnden
Arztin/Arzt

» Subkutane Injektionen
» Schmerztherapie (bei palliativer Situation)

» Krankenbeobachtung und Unterstiitzung
in der Krankheitsbewaltigung




10

Mobile Kinderkrankenpflege 2017

Diagnose

Schwerpunkte und Aufgaben der
Mobilen Kinderkrankenpflege in der
Versorgung von Kindern mit einer
lebenslimitierenden Erkrankung sind:

»

»

»

»

»

Krankenbeobachtung: Sicherheit in
der Symptomkontrolle und Schmerz-
erfassung

Grundpflege/Entlastungspflege

Dekubitus, Pneumonie, Kontraktur-
prophylaxe

Beratung der Eltern: zu verstehen
was medizin-pflegerisch moglich ist,
um Komplikationen abzuwenden,

Lebensqualitat zu erhalten und das
Wohlbefinden des Kindes zu férdern

Begleitung im Sterbeprozess, wenn
das Sterben zu Hause moglich ist
und gewdiinscht wird.

Die Diagnose einer lebensverkiirzenden Erkran-

kung eines Kindes bedeutet fiir eine Familie
immer Auseinandersetzung mit Krankheit,

Tod und Trauer. Die Sorgen und Angste

sowie die aufwendige Pflege lassen
haufig wenig Zeit fir soziale Kontakte
und fiihren darlber hinaus oft zu einer
enormen finanziellen Belastung. Wir
kénnen den Familien ihr Schicksal
nicht nehmen, aber wir kénnen sie auf
ihrem schwierigen Weg begleiten.
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Die Griinde, warum Kinder und Jugendliche dauerhaft beatmet
werden miissen, sind unterschiedlich. Oft kénnen angeborene
Stérungen, eine Friihgeburt, Muskel- oder Stoffwechsel-
krankheiten oder Unfélle die Ursache sein. Wir libernehmen
auch sehr komplexe medizin-pflegerische MaBnahmen

wie Tracheal-Kaniilenmanagement oder Heimbeatmung.

So ist eine intensive Schulung noch im Krankenhaus
notwendig - diese gibt den Eltern eine gute Grundlage,

ihr Kind zuhause erfolgreich pflegen zu kénnen. Wenn alle
Beteiligten damit einverstanden sind, dass das Kind vom
medizinischen Standpunkt her dazu bereit ist und die Familie
vollstdndig geschult ist, kann die Verlegung nach Hause mit der
Mobilen Kinderkrankenpflege geplant werden.

Schwerpunkte und Aufgaben
der Mobilen Kinderkranken-
pflege in der Versorgung von
Technik-intensiv betreuten
Kindern sind:

» Absaugen des Sekretes

» Wechseln der Trachealkanile
» Stomapflege

» Sauerstofftherapie

» Krankenbeobachtung

» Kenntnisse fir den Notfall

» Kenntnisse Uber die Heim-
beatmungsmaschine

» Inhalationen

Fur Eltern von dauerhaft beatmeten Kindern ist das

» Hilfsmittelorganisation und

eine sehr schwere Situation, die Pflege ist sehr auf- gut funktionierende Gerite,
wendig und muss rund um die Uhr erfolgen. Diese (entsprechend der raumlichen
Familien werden zwar fachlich von uns unterstitzt Méoglichkeiten)

und begleitet, konnen aber von anderen Diensten » Interdisziplindre Zusammenar-
aufgrund der nétigen hohen fachlichen Kompetenz beit mit allen Systempartnern
nicht entlastet werden. (Arzteschaft, Therapeutinnen

und Therapeuten, Sozialarbei-
terinnen und Sozialarbeiter)
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Kinder mit chronischen Erkrankungen des Magen-Darm-Traktes, z.B. als Folge
einer nekrotisierenden Enterokolitis bei Friih- und Neugeborenen oder
bei Kurzdarm-Syndrom, sind oft auf eine heimparenterale Erndhrung
iiber einen zentralvendsen Katheter angewiesen, da eine normale
Erndhrung und Versorgung mit Nahrstoffen nicht mdéglich ist. Mit
der heimparenteralen Erndhrung kénnen die Kinder wieder in ihr
familidres Umfeld zurlick und oftmals sogar einem weitgehend
normalen Tagesablauf mit Kindergarten oder Schulbesuch
nachgehen. Dies bendtigt eine intensive Schulung fiir Eltern und
Kinder schon im Krankenhaus, ein angemessenes Erndhrungs-
regime, eine ausreichende technische Ausstattung und eine
absolut sicher funktionierende Logistik der Bereitstellung von
Infusionslésungen und anderen Materialien.

Schwerpunkte und Aufgaben der

Mobilen Kinderkrankenpflege in der

Versorgung von Kindern mit einer

parenteralen Erndhrung sind:

» Schulung und Beratung der Eltern in
den Hygienerichtlinien

» Unterstiitzung zu Beginn der Uber-
nahme beim An- und Abhingen der
Infusionstherapie

» Zusammenarbeit mit den behandeln-
den Arztinnen und Arzten (groBer
administrativer Aufwand in Verordnung
von Rezepten)

» Hilfestellung bei den Hilfsmitteln und
Zusammenarbeit mit den Firmen

» Psychosoziale Unterstiitzung und Ver-
netzung zu anderen Hilfsorganisationen

» Pflege von zentralvendsen Kathetern
und PEG Sonden

Die Pflege und die Bewaltigung des Alltags
verlangen von den pflegenden Angehérigen
und betroffenen Kindern viel ab, leben sie
doch 365 Tage permanent in Anspannung

und Angst vor den Risiken der Therapie.
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Unterschiedliche neurologische Erkrankungen konnen die Fahigkeit eines
Kindes zum selbststandigen Essen und Trinken beeintrachtigen. So
kann infantile Zerebralparese mit Beschwerden wie spastischen
Lahmungen, epileptischen Anféllen oder einer Verzégerung

der psychomotorischen Entwicklung einhergehen. Diese
Symptome konnen die Fltter- und Esssituation fiir das kranke
Kind und seine Familie erschweren.

Die Schwerpunkte und Aufgaben der Mobilen Kin-
derkrankenpflege in der Versorgung von Kindern mit
einer neurologischen Erkrankung sind:

» Beratung und Unterstiitzung
in der Erndhrungssituation

» Pflege von nasogastralen
Sonden oder PEG Sonden

» Entlastung in der Ernahrungs-
situation

» Anlegen von Hilfsmitteln

» Vernetzung mit den The-
rapeuten (Physiotherapie/
Logotherapie)

» Fallfihrung und Organisation
von Helferkonferenzen fir die
Familien
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Leistungen

Im Jahr 2017 erbrachte das Team der Mobilen Kinderkrankenpflege 3.693 Leistungsstunden,
die direkt und indirekt an Patientinnen und Patienten erbracht wurden. - Nach dem Ausschei-
den einer Mitarbeiterin konnten wir einen Dienstposten von August 2016 bis Marz 2017 nicht
besetzen.

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

2004: 13 Kinder 0,79 Dienstposten (1.131,0 Leistungsstunden)

2005: 29 Kinder 1,35 Dienstposten (1.997,5 Leistungsstunden)

2006: 39 Kinder ....ccccovvvvevvennnnn. 1,48 Dienstposten ......cccccevevvenenene (2.181,0 Leistungsstunden)

2007: 43 Kinder

1,71 Dienstposten

2008: 47 Kinder 2,00 Dienstposten

2009: 52 Kinder 2,08 Dienstposten

2010: 71 Kinder .vveeveeeeeeee. 2,38 Dienstposten .......ccccccceevenenene.
2011: 74 Kinder ..cccovvcvinnee, 2,34 Dienstposten .....cccecevveneenne.
2012: 74 Kinder ..cooceovveeiveenne. 2,28 Dienstposten .....ccceceveeneenene.
2013: 78 Kinder ..oeevveeeeeeee. 2,59 Dienstposten ......cccccecevveeennne.
2014: 92 Kinder ...ccovvevinnnnen. 2,63 Dienstposten .....ccceceveenvennne.
2015: 105 Kinder ..ooovvvvveeee. 2,63 Dienstposten .....cccceceveeneenene.
2016: 20 Kinder ..cccoecvecinennnnne. 2,46 Dienstposten ........ccccccceeeeenene
2017: 91 Kinder .cooceovveireie. 2,74 Dienstposten .....ccoeceveeneennne

* 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.

(2.514,5 Leistungsstunden)
(2.942,0 Leistungsstunden)
(2.871,0 Leistungsstunden)
(3.638,0 Leistungsstunden)
(3.268,0 Leistungsstunden)
(3.240,0 Leistungsstunden)
(3.789,0 Leistungsstunden)
(3.789,0 Leistungsstunden)
(3.762,0 Leistungsstunden)
(3.617,0 Leistungsstunden)

(3.693,0 Leistungsstunden)
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Leistungsstunden/Dienstposten
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Personal

Das Team der Mobilen Kinderkrankenpflege - alles erfahrene, diplomierte Kinderkranken-

pflegerinnen - besteht aus:

Sabin_e- Osterreicher Corne_'lia NuBbaumer Nadin_e Blum Heike_Fischer
DKKP'™", Leitung DKKP'™, Stellv. Leitung DKKP™ DKKP™
(seit Marz 2017)

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

Fortbildungen

Aufgrund des Anspruchs auf hohes pflegerisches und fachliches Wissen gibt es fiir alle
Mitarbeiterinnen interne und externe Fort- und Weiterbildungsmaoglichkeiten.

Einschulung neuer Mitarbeiterinnen

Die Einschulung neuer Mitarbeiterinnen nehmen wir sehr ernst, um die notwendigen Inhalte
rund um die hdusliche Pflege gut zu vermitteln. Neue Mitarbeiterinnen begleiten erfahrene
Kolleginnen Uber einen langeren Zeitraum bei Hausbesuchen und werden dadurch eingeschult.
RegelmaBige Teambesprechungen tragen zu einer Wissenserweiterung bei.

Finanzierung

Fir die Familien entstehen auB3er einem jahrlichen Kostenbeitrag von 30 Euro keine
weiteren Kosten. Die Mobile Kinderkrankenpflege wird vom Landesgesundheitsfonds
Vorarlberg finanziert. Die Finanzierung ist bis 31. Dezember 2019 gesichert.
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Praktikum in der Mobilen Kinderkrankenpflege

Die Praktikumsanfragen Uber einen langeren Zeitraum von unterschiedlichen Ausbil-
dungstrégern werden immer haufiger, dem kénnen wir aufgrund unserer Ressourcen
nicht immer gerecht werden. Allerdings bieten wir Praktikanten fir kurze Zeit immer die
Méglichkeit, unsere Arbeit kennenzulernen: z.B. Pflegefachkréfte aus der Sonderaus-
bildung Palliative Care, aus dem mittleren basalen Management und fiir Ehrenamtliche
aus der Kinderhospizarbeit.

Supervision

Die Tatigkeit im Umgang mit oft schwerst kranken Kindern und deren Familien kann fir
die Mitarbeiterinnen auch manchmal zur persénlichen Belastung werden. Fir diese Félle
bieten wir unseren Mitarbeiterinnen Gruppensupervisionen durch externe Spezialisten an,
um das Tun bei professioneller Beratung reflektieren zu kénnen.

Arbeitsgruppen
Wir arbeiten auch in verschiedenen Arbeitsgruppen mit:

’ Onkologische Arbeitsgruppe der Kinderabteilung im Krankenhaus Dornbirn

’ Es wurde mit HOKI (Hospiz fir Kinder und Jugendliche) gemeinsam mit dem
Tréager Caritas eine Fachbeiratsgruppe gegriindet, 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

EFQM

In der connexia arbeiten wir mit dem Modell der European Foundation for Quality
Management (EFQM). Dieses hilft unter anderem dabei, die Organisation so zu gestalten,
dass alle Interessensgruppen berlcksichtigt werden.
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Ausblick

Wie jedes Jahr haben wir uns auch fiir 2018 wichtige
Ziele gesetzt:

Eines der zukinftigen Ziele ist die Umstellung auf eine
elektronische Pflegedokumentation. Davon versprechen
wir uns, einen schnelleren und transparenteren Informa-
tionsfluss bei der taglichen Arbeit.

Ein weiteres Ziel ist es zu priifen, welche zusatzlichen
Entlastungsangebote fir Eltern und ihre schwerkranken
Kinder sinnvoll und nitzlich sind.

Weiters gilt es die Notwendigkeit eines interdiszipli-
néren Teams in der padiatrischen Palliativversorgung in
Vorarlberg aufzuzeigen.









