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Pionierarbeit in der stationaren padiatrischen
Palliativversorgung
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Vorstellung

Zsofia Rona,
MD.PhD.

Facharztin Padiatrie,
Schwerpunkt PadPall
Medizin, Schlaflabor
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"~ Alexander Wedekind,

DGKP (Kinder- und
Jugendlichenpflege),
akademischer
Pflegemanager,
Stationsleitung
Kinder- und
Jugendstationen A &
B, PadPall
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Unter Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen versteht man die aktive und
umfassende Versorgung.

Diese berlcksichtigt Korper, Seele und Geist des Kindes gleichermal3en und
gewahrleistet die Unterstlitzung der gesamten betroffenen Familie.

Sie beginnt mit der Diagnosestellung unabhangig davon, ob das Kind eine Therapie mit
kurativer Zielsetzung erhalt.

Es ist die Aufgabe der professionellen Helfer das Ausmald der psychischen, physischen
wie sozialen Belastung des Kindes einzuschatzen und zu minimieren.

B. Zernikov Padiatrsiche Palliativmedizin, 2019 >



Landeskliniken-Holdi B Land_gsklinikumm
et BADEN-MODLING

Welche der oben genannten Kriterien kdnnen am besten im stationaren
Rahmen erfillt werden?

Diagnose-Stellung

Verlaufskontrollen und Betreuung von Kind und Familie

Betreuung Korper Seele und Geist

Lebensqualitatoptimierung — interdisziplindre Koordination und Zusammenarbeit
Advanced Care Planning
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Palliativ Sonnen System - Mddling
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Palliative care focus areas

B Patient ‘gl
& Family

Assess
Values &
Translate
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TEAM Modling

» Interdisziplinares Team:

»  Pflege, Arzte, Physiotherapie, Logopadie,
Ergotherapie, Psychologen, Sozialarbeiterin,
Ehrenamtliche, Lehrerinnen, Diatologe, etc.

»  Wir sind dankbar fir die Zusammenarbeit von
MOKI, KI-JU-PALL und HOKI NO

» Spezialbetreuung in Modling:
Neuropadiatrie, Schlafmedizin,
Heimbeatmung, Neonatologie,

» Konsiliarbasis Vorort: Orthopéadie,
Gastroenterologie mit PEG Versorgung und
Endokrinologie
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Historie — Padiatrische Palliativbetten

» 2009

» Janner 2012

» Juni 2012

» 2012 - 2014

erste ,palliativmedizinische“ Aufzeichnung
an der Abteilung

Konzeptarbeit KinderPalliativ,

Prim. univ.-Doz. Dr. E. Hauser
pflegerische Konzeptarbeit,

STL DGKP H. Lamprecht, DGKP F. Kaiser
interdisziplinare Aufbauarbeit und weitere
administrative Arbeiten (NOGUS-Freigaben fiir
Betten und Personal, Strukturierung fur
Aufbau- und Ablauforganisation,
Bedarfserhebungen, Anschaffungen,
Fortbildungen, ...)
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Historie — Padiatrische Palliativbetten

» April 2014 offizielle Eréffnung und Start der padiatrischen
Palliativversorgung am Standort Médling mit den
ersten padiatrischen Palliativbetten (3) in Osterreich

» Seit 2014 sind tber 180 Kinder pad Pall klassifiziert IMPaCCT) |
und in ambulanter und stationarer Betreuung

» 2018 Uber 100% Auslastung

» Uberwiegend Patientinnen mit neuropadiatrischen
Erkrankungen, Gendefekten und Stoffwechselerkrankungen

» Aufgaben: Medizinische Versorgung, Koordination, Optimierung

» Schnittstelle zwischen anderen Spitalern

»)
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Impressionen

/ Kinder und
Jugendliche
Station/ A
Zimmer 1~10
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Zahlen, Daten, Fakten

»  Versorgungsmodelle:

»

Akutversorgung im Krankheitsfall, nach
Moglichkeit mit Begleitperson
Uberleitungspflege mit Begleitperson
Planaufnahme mit Begleitperson zur
Therapieoptimierung

Planaufnahme zur Entlastungspflege (Kind
muss bekannt sein)

»  Betreuungsprogram

»

Medizinische und pflegerische Betreuung
durch Kinderfacharzte und DGKP

mit ULG Palliative Care in der Padiatrie
RegelméalRige Therapien (Physio, Ergo, Logo,
Musik, Kunst)

Psychologische Begleitung von Patientinnen
und Bezugspersonen

Schmerzmanagement

Wadchentlich Interdisziplinare Palliativvisite

»)
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Zahlen, Daten, Fakten

Schmerzassessment KiJu interdisziplinar

stark eingeschrankte
Kommunikation in
postoperativer

Betreuungsphase

schwere
neurologische Defizite/
padiatrisch Palliativ

keine kognitiven
Einschrankungen

1-4Jahre

5 - 18 Jahre FACES/ VAS
keine Betreuung keine Betreuung
19 -27 Jahre im Geltungsbereich im Geltungsbereich

»)
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Zahlen, Daten, Fakten

Stationare Auslastung Amb. PadPall/ Neuropad Falle
1460 200
1095 150
730 100
365 I I I 50 I I
0 I ] [ I 0 I 0 o - l
2014 2015 2016 2017 2018 2016 2017 2018
m Pflegetage m0-Tages Aufenthalte mgesamt mPadPall = Neuropad

»)



PO i | Landesklinikum [
LandeSk|Inll;f:;ﬂﬂ?ii‘ﬂ‘gmm_ BADEN-MODLING

Zahlen, Daten, Fakten

Tracheostoma und Beatmung Patientinnen/
20 IMPaCCT Gruppen
20 ’
15 = Gruppe 1
10 I I I I | = Gruppe 2
5 = Gruppe 3
. I I . I I I I I = Gruppe 4
2014 2015 2016 2017 2018
B Tracheostoma ® Beatmung noninvasiv

® Beatmung invasiv

»)
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IMPaCCT Gruppen

Gruppe 1:

Lebensbedrohliche Erkrankung, fiir die eine
kurative Therapie verfugbar ist, welche
jedoch auch versagen kann.
Onkologische Kinder

2 Kinder (Neuroblastome)
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IMPaCCT Gruppen

Gruppe 2:

Erkrankungen, bei denen ein friihzeitiger Tod
unvermeidlich ist. Lange Phasen intensive
Therapien haben eine Lebensverlangerung
und eine Teilnahme an normalen Aktivitaten RO R
es taglichen Lebens zum Ziel.
z.B.Glucogenose Typ-I. Mitochondriopathien

»)
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IMPaCCT Gruppen

Gruppe 3:

Progradiente Erkrankung ohne die
Maoglichkeit einer kurativen Therapie. Die
Therapie erfolgt ausschliel3lich palliativ.
Sie erstreckt sich haufig tber viele
Jahre.z.B Muskeldystrophie; MPS 1. 11.
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IMPaCCT Gruppen

Gruppe 4:

Irreversible, jedoch nicht progradiente
Erkrankungen, die regelhaft
Komplikationen aufweisen und diese
wahrscheinlich zum Tod fahren. Diese
Erkrankungen stellen komplexe
Anforderung an die medizinische
Versorgung. z.B ICP, SH-Trauma, HWS
Trauma
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Richtlinien, stationarer Alltag

1.Palliativ-Ubernahmeblatt und Kennenlernen vor der Ubernahme neue Kinder und
Familien, Vorstellung unseren Station und Konzepte

2. Richtlinien Palliativversorgung fur Erndhrung, Beatmung und Schmerztherapie,
Palliativdatenblatt wird jahrlich aktualisiert

3.Tagliche Visite von palliativ Arzte und Pflege
4. Interdisziplinare Visite mit dem ganzen TEAM
5. Entlassungsmanagement mit KI-JU-PALL, Momo oder HospizNetz zusammen

6. Planung weitere Entlastung oder Preventive Aufnahmen, Aktualisieren Datenblatter
und Patientenverfligung >
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—
Herausforderung-Koordinationsstelle

« Zusammenarbeit mit Kinderchirugische, Stoffwechsel-, HNO, Augen und Intensiv-
Abteilungen

« Schulen, Kindergarten, Sozialeinrichtungen, Versicherungstrager

* Vernetzung mit Palliativstationen in Deutchland in Géttingen und Datteln

- Bei Uberlastung von Palliativbetten oder stationaren Resourcen gute Zusammenarbeit
mit anderen Spittalen
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Zusammenfassung

« Ein interdisziplinares TEAM als Voraussetzung notwendig

« Konzept stationaren Versorgung fur Akutaufnahmen sowohl fiir Entlastung und
Therapieoptimierung notwendig

« Koordination mit Hausliche Betreuung und Spezialabteilungen Verbesserungsbedurftig

« Palliativbetten bis zu 100% Auslastung in 2018

- BEDARF AN MEHR PALLIATIVBETTEN VORHANDEN
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Vielen Dank fir lhre
aufmerksamkeit!




