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Kernaussagen

Von Februar 2015 (Aufnahme der MKT-Tétigkeit) bis Dezember 2020 wurden 165
junge Menschen mit lebenslimitierenden und lebensbedrohlichen Erkrankungen durch

das MKT Graz betreut. Von diesen waren 100 (60,6%) ménnlich.

Aus der Steiermark kamen 155 der betreuten jungen Menschen und zwar aus allen
Bezirken mit Ausnahme des Bezirks Leoben. 57,4% waren in den Bezirken Graz und

Graz Umgebung wohnhatft.

Das betreute Gesamtkollektiv war sehr heterogen und wies eine grofle Spannweite in
Alter (0-27 Jahre bei Betreuungsbeginn), Betreuungsdauer (1-2067 Tage) und
Erkrankungsspektrum auf.

Die jungen Menschen mit onkologischer Grunderkrankung wiesen signifikante
Unterschiede (Alter bei Betreuungsbeginn/Versterben und Betreuungsdauer bei
Versterben) auf. Nach 2,5 Monaten waren iiber 50% der jungen Menschen mit
onkologischer Grunderkrankung verstorben, wéhrend nur 16% der Betroffenen ohne

onkologischer Grunderkrankung wéhrend der Betreuung verstarben (log rank p<0,001).

Die am héaufigsten vertretene TfSL-Gruppe war die Gruppe 1 (n=52, 31,5%) gefolgt von
Gruppe 4 (n=47, 28,5%). Sowohl zwischen den Gruppen als auch innerhalb einzelner
Gruppen (wie in Gruppe 1 onkologisch/nicht-onkologisch) zeigten sich deutliche

Unterschiede.

Die Subgruppe der jungen Erwachsenen (n=17) hatte zum GroBteil vielfdltigen
Unterstiitzungsbedarf. Dreizehn (76,5%) bendtigten Hilfsmittel zur Fortbewegung, 11
(64,7%) bei der Erndhrung und neun (53,0%) zur Atemunterstiitzung. Zudem erfolgte
die Kommunikation bei zehn (58,8%) nonverbal mittels Mimik, AuBerungen von
Emotionen und Lauten. Bei zehn der jungen Erwachsenen konnte der BMI bestimmt
werden. Dieser lag mit 14,74 kg/m? im Median deutlich unter dem der

Durchschnittsbevolkerung.
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Key Points

Between February 2015 (start of the MKT) and December 2020, the MKT Graz took
care of 165 young people with life-threatening and life-limiting conditions. Of these, 100
(60.6%) were male.

155 came from Styria. Besides from Leoben, all districts of Styria were represented. The
districts Graz and Graz surrounding accounted for the majority, representing 57.4% of

the patients.

The cohort was very heterogeneous and showed a large range in age (0-27 years at start

of care), duration of care (1-2067 days), and the spectrum of diseases.

There was a significant difference in age at start of care/death, and duration of care in
the event of death in the young people with underlying oncological diseases. After 2.5
months more than 50% of the young people with underlying oncological diseases had
died, meanwhile just 16% of those without underlying oncological diseases died during

care (log rank p<0,001).

The most frequently represented Together for Short Lives (TfSL) group was group 1
(n=52, 31,5%), followed by group 4 (n=47, 28,5%). Both between the groups and within

the group (as in group 1 oncological/non-oncological) clear differences were observed.

The majority of the subgroup of young adults (n=17) had multiple needs of support.
Thirteen (76.5%) required aids for mobility, 11 (64.7%) for nutrition and nine (53.0%)
for breathing support. Furthermore, ten (58.8%) young adults were non-verbal and
communicated in the form of facial expression, voicing of emotions and sounds. For ten
of the young adults it was possible to determine the BMI. With a median of 14.74 kg/m?,

it was clear that the BMI was below that of the average population.




Zusammenfassung

Einleitung: Um eine Versorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit
lebenslimitierenden und lebensbedrohlichen Erkrankungen in der Steiermark zu etablieren,
wurde nach Beschluss in der Gesundheitsplattform ab 2014 das Projekt ,,Palliativteam fiir
Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene® (Vollbezeichnung: Mobile Kinderteams-
Palliativbetreuung [abgekiirzt: MKT]) an den Standorten Graz (Univ.-Klinik fiir Kinder- und
Jugendheilkunde, Medizinische Universitit Graz) und Leoben (Kinder- und
Jugendabteilung, LKH Hochsteiermark Standort Leoben) in drei Ausbaustufen realisiert und
ab 2017 in die Regelfinanzierung {iberfiihrt. Interdisziplinire Teams erlauben eine
individuelle und umfassende Betreuung zuhause unter Einbeziechung vorhandener
Ressourcen durch bedarfsorientierte Hausbesuche und Telefonkontakte, im stationidren
Setting erfolgt eine Unterstiitzung beim Ubergang von stationirer zu hiuslicher Versorgung.
Neben den Herausforderungen der Erkrankungen kommen bei lebenslimitierend und
lebensbedrohlich  erkrankten Jugendlichen und jungen Erwachsenen die des
Erwachsenwerdens hinzu. Zudem steht ein Wechsel vom kindzentrierten ins

erwachsenenzentrierte System an.

Patient*innen und Methoden: In einer retrospektiven Analyse wurden aus dem internen
Dokumentationssystem Routinedaten von Patient*innen, die von Februar 2015 bis
Dezember 2020 durch das MKT Graz betreut wurden, pseudonymisiert erhoben. In einem
zweiten Schritt wurde die Subgruppe der bei Betreuungsbeginn >18-Jdhrigen und der im

Verlauf volljahrig gewordenen Patient*innen umfassend aufgearbeitet.

Ergebnisse: Insgesamt wurden 165 Patient*innen betreut. Davon waren bei
Betreuungsbeginn 14 (8,5%) >18 Jahre und 151 (91,5%) <18 Jahre, wobei drei im Verlauf
volljahrig wurden. Im Median lag das Alter bei Betreuungsbeginn bei vier Jahren
(Quartilsabstand 0-12). Die mediane Betreuungsdauer betrug 305 Tage (Quartilsabstand 72-
798). Zum Ende des Beobachtungszeitraums war bei 61 (37,0%) die Betreuung fortgefiihrt,
bei 57 (34,5%) wurde die Betreuung aufgrund voriibergehend nicht mehr bestehenden
Bedarfs beendet, fiinf Patient*innen (3,0%) wurden an das MKT Leoben iibergeben und 42
(25,5%) waren wihrend der Betreuung verstorben. Von diesen konnten 24 (57,1%) zu Hause
versterben. 50% der Verstorbenen (n=21/42) hatten eine onkologische Grunderkrankung

und wiesen im Vergleich zu den Verstorbenen ohne onkologische Grunderkrankung eine
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signifikant kiirzere Betreuungsdauer auf (p=0,024). Abgesehen von zwei Patient*innen mit
onkologischer Grunderkrankung (n=2/34) wurden diese der TfSL-Gruppe 1 zugeordnet. Mit
52 (31,5%) jungen Menschen war die Gruppe 1 am hiufigsten vertreten, gefolgt von Gruppe
4 (n=47, 28,5%) und Gruppe 2 (n=40, 24,2%). Die Gruppe 3 war mit 26 (15,8%) am
kleinsten.

Der Grofiteil der Subgruppe der jungen Erwachsenen (n=17) wies lebenslimitierende und
lebensbedrohliche Erkrankungen aus dem Spektrum der seltenen Erkrankungen (n=13,
76,5%) auf. Abgesehen von drei jungen Erwachsenen mit einer onkologischen Erkrankung
waren diese zudem genetischer Ursache (n=10). Ein Grofteil der jungen Erwachsenen hatte
vielfaltigen Unterstiitzungsbedarf. Fiinf junge Erwachsene (29,4%) kommunizierten
nonverbal und benétigten Hilfsmittel in Mobilitdt, Erndhrung und Atmung. Sechs (35,3%)

hatten in drei der vier Modalititen eine Einschrankung.

Schlussfolgerung/Diskussion: Die Betreuung pidiatrischer Palliativpatient*innen stellt
aufgrund des sehr heterogenen Kollektivs mit teilweise komplexen Krankheitsbildern,
Multimorbiditdt und  hohem  Betreuungsbedarf eine  Herausforderung  fiir
Gesundheitseinrichtungen dar. Die MKT leisten durch das niederschwellige,
interdisziplindre Betreuungsangebot einen wichtigen Beitrag in der Versorgung dieser
Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen. Besonders junge Erwachsene mit
padiatrischen Krankheitsbildern, fiir die es im allgemeinen Gesundheitssystem wenig
Betreuungsangebote gibt, scheinen von diesem Angebot zu profitieren. Der bei
Volljahrigkeit notwendige Wechsel vom kindzentrierten ins erwachsenenzentrierte System
stellt die betroffenen Familien hdufig vor Herausforderungen, da erwachsenenzentrierte
Systeme in der Regel nicht auf die Bediirfnisse dieser Subgruppe, insbesondere bei

vorliegender starker Beeintridchtigung, ausgerichtet sind.
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Abstract

Introduction: To establish a care network for children, adolescents and young adults with
life-limiting and life-threatening diseases in Styria, the project “Palliativteam fiir Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene” (Mobile Kinderteams-Palliativbetreuung [abbreviated:
MKT]) was implemented in three stages in Graz (Department of Pediatrics and Adolescent
Medicine, Medical University of Graz) and Leoben (Department of Paediatrics and
Adolescent Medicine, LKH Hochsteiermark), following a decision in the Health Platform
2014. Since 2017, the project has been integrated to regular funding. Interdisciplinary teams
allow for individual comprehensive care at home, taking into account existing resources
through needs-oriented home visits and phone contacts; in the inpatient setting support is
provided for the transition from the hospital to home care. In addition to the challenges of
the illnessses, adolescents and young adults with life-threatening and life-limiting diseases
also face challenges of growing up. Furthermore, the change from the child centred to the

adult centred care system has to be considered.

Patients and methods: In a retrospective analysis the records of patients, who were under
the care of the MKT Graz between February 2015 and December 2020, were taken
pseudonymously from the internal documentation system. In a second step, data of the
subgroup of patients aged over 18 years at start of care and young people reaching adulthood

were analysed in more detail.

Results: In total 165 patients were included. Fourteen (8.5%) were >18 years at the start of
care, and 151 (91.5%) <18 years, with three reaching adulthood during care. The median age
at the beginning of care was four years (interquartile range 0-12). The median duration of
care was 305 days (interquartile range 72-798). At the end of the observation period, 61
(37.0%) patients underwent continuous care, whereas in 57 (34.5%) care was discontinued
due to temporary lack of needs. Five patients (3.0%) were transferred to MKT Leoben, and
42 (25.5%) died during care. Twenty-four (57,1%) died at home. 50% of the deceased
(n=21/42) had an underlying oncological disease and had a significantly shorter duration of
care compared to those deceased without underlying oncological disease (p=0.024). Apart
from two patients with underlying oncological disease (n=2/34), these were assigned to the
Together for Short Lives (TfSL) group 1. Group 1 was the most common one with 52
(31.5%) young people, followed by group 4 (n=47, 28.5%) and group 2 (n=40, 24.2%).

VIII



Group 3 was the smallest with 26 (15.8%). The majority of the subgroup of the young adults
(n=17) had a life-limiting and life-threatening disease from the spectrum of rare diseases
(n=13, 76.5%). Apart from three young adults with an underlying oncological disease, they
were also of genetic origin (n=10). The majority of the young adults had multiple support
needs. Five young adults (29.4%) communicated nonverbally and needed assistance in

mobility, nutrition and breathing. Six (35.3%) had limitations in three of the four modalities.

Conclusion/Discussion: The care of paediatric palliative patients represents a challenge for
healthcare providers due to a highly heterogeneous group with complex clinical pictures,
multimorbidity and high care needs. The MKT, through its low-threshold, interdisciplinary
care offers an important contribution in the care of these children, adolescents and young
adults. Particularly, young adults with paediatric medical conditions, for whom there are few
options in the general healthcare system, benefit from this service. The transition from
children-centred in the adult-centred care systems required upon reaching adult age often
presents challenges for the affected families, as adult centred systems are usually not

oriented on the needs of this subgroup, especially when there is significant impairment.
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Abkiirzungen und deren Erklarungen

ACT Association for Children’s Palliative Care

BMI Body-Mass-Index

BMSGPK Bundesministerium fiir Soziales, Gesundheit, Pflege und
Konsumentenschutz

DGKP Diplomierte*r Gesundheits- und Krankenpfleger*in

DSA Diplomierte*r Sozialarbeiter*in

EAPC European Association for Palliative Care

GO-PPaCS-Projekt  Global Overview — PPC Standards

GOG Gesundheit Osterreich GmbH

ICD-10 International Statistical Classification of Diseases and Related
Health Problems 10th Revision

ICPCN International Children’s Palliative Care Network

IMPaCCT International Meeting for Palliative Care in Children, Trento, 2006

KAGes Steierméarkische Krankenanstaltengesellschaft m. b. H.

MKT Mobiles Kinderteam

MoKidi Mobiler Kinderkrankenpflegedienst

OBIG Osterreichisches Bundesinstitut fiir Gesundheitswesen

OSG Osterreichischer Strukturplan Gesundheit

PEG perkutane endoskopische Gastrostomie

PHO-EP Pédiatrischer hamato-onkologischer externer Pflegedienst (in der
Steiermark)

PPC Pediatric Palliative Care

T{SL Together for Short Lives

WHO World Health Organization

WHPCA Worldwide Hospice and Palliative Care Alliance

ZONE Zentrum fiir onkologische Nachsorge Erwachsener




Glossar

e Anthropometrische Parameter:
Mafe des menschlichen Korpers — Korpergrof3e, Korpergewicht, BMI

e Chance B:
private gemeinniitzige Organisation der Sozialwirtschaft, mit dem Ziel, allen Menschen
in der Ostlichen Steiermark, die Unterstiitzung brauchen, eine Chance auf ein erfiilltes
Leben in Autonomie zu ermdglichen

e Enterale Erndhrung:
Erndhrungsform, die bei unzureichender oraler Nahrungszufuhr und funktionstiichtigem
Gastrointestinaltrakt zum Einsatz kommt

e Erwachsenenvertreter*in:
fiir eine erwachsene Person, die ihre Angelegenheiten aufgrund einer Beeintrachtigung
nicht selbst regeln kann, muss unter Angabe des Wirkungsbereichs bei einem*einer
Notar*in, einem*einer Rechtsanwalt*Rechtsanwiltin oder einem Erwachsenenschutz-
verein im Osterreichischen Zentralen Vertretungsverzeichnis diese*r eingetragen
werden

e Interdisziplinir:
facheriibergreifende kooperative Zusammenarbeit betreffend

e Inzidenz:
Anzahl der Neuerkrankungen innerhalb einer bestimmten Bevolkerungsgruppe bezogen
auf eine definierte Zeitspanne

e Junge Erwachsene (in der vorliegenden Arbeit):
Betroffene, bei denen vor ihrem 18. Lebensjahr eine lebenslimitierende oder
lebensbedrohliche Erkrankung diagnostiziert wurde

e Lebensbedrohliche Erkrankungen:
Erkrankungen mit der Moglichkeit auf Heilung, bei Therapieversagen kommt es zum
vorzeitigen Tod

e Lebenshilfe:
Interessenvertretung zur Unterstiitzung von Menschen mit intellektueller
Beeintriachtigung

e Lebenslimitierende Erkrankungen:
Erkrankungen, bei denen mit hoher Wahrscheinlichkeit keine Heilung moglich ist und

die meist zu einem vorzeitigen Tod fithren




Mosaik GmbH:

Gemeinniitzige GmbH zur Unterstiitzung von Menschen mit Behinderungen (Kinder
und Erwachsene)

Multidisziplinér:

im Hinblick auf ein Problem/Projekt die Arbeit verschiedener Berufsgruppen betreffend
ohne nennenswerten Austausch

openMEDOCS:

Krankenhausinformationssystem der Steiermérkischen Krankenanstaltengesellschaft
m. b. H. (KAGes)

Osterreichischer Strukturplan Gesundheit:

Zentrales Planungsinstrument auf Bundesebene, zur Sicherstellung einer bundesweit
einheitlichen Versorgungsqualitit, aufgenommene Versorgungsmodelle erhalten
dadurch einen hoheren rechtlichen Stellenwert

Privalenz:

Haufigkeit einer Erkrankung in einer bestimmten Bevolkerungsgruppe zu einem
definierten Zeitpunkt

Seltene Erkrankungen:

Erkrankungen, mit einer Privalenz von maximal 5 pro 10.000 Menschen

Transfer:

Ubergabe in die Erwachsenenversorgung, als einmaliges Ereignis

Transition:

geplanter stufenweiser Ubergang von Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit
chronischer Beeintrachtigung von einem kindzentrierten in ein auf Erwachsene
zugeschnittenes Gesundheitssystem mit dem Ziel eine koordinierte und kontinuierliche

Gesundheitsversorgung zu gewihrleisten




Abbildungsverzeichnis

Abbildung 1.
Abbildung 2.

Abbildung 3.

Abbildung 4.

Abbildung 5.

Abbildung 6.

Abbildung 7.

Abbildung 8.

Abbildung 9.
Abbildung 10.

Abbildung 11.

Abbildung 12.

Abbildung 13.

Abbildung 14.

Abbildung 15.

Abbildung 16.

Abbildung 17.

Flussdiagramm des Patientenkollektivs ..............ccoccvveeevueeecieeeecieencieennennn 27

Anzahl der neuaufgenommenen Patient*innen in den Jahren 2015 bis

Boxplot der Anzahl der Betreuungen pro Tag, die gleichzeitig
stattgefunden haben (ausgenommen Trauerbegleitungen) fiir die Jahre
VO 2015 DIS 2020 ..ottt 29
Alter bei Betreuungsbeginn in Jahren nach Geschlecht.............................. 29
Wohnsitze nach Bezirken aller in der Steiermark betreuten jungen
MENSCREN (MT155) oot s 31
Boxplot der Betreuungsdauer des Gesamtkollektivs (n=165)
(ausgenommen Trauerbegleitung) ...............ccoeevcueeeecueeesceeeeiieenceeeneeennens 32
Altersverteilung am Ende des Beobachtungszeitraums aller Personen,
deren Betreuungsstatus zu diesem Zeitpunkt fortbestehend (aktiv) war......33
Sterbeorte der <18-Jdhrigen (n=36) und > 18-Jihrigen (n=6).................. 34
Verschiedene Kontaktarten in den Jahren 2015 bis 2020 ........................... 36
Einteilung  des  Gesamtkollektivs  nach  Altersgruppen  (bei
Betreuungsbeginn)  und  Grunderkrankung  (onkologisch/nicht-
ONKOIOZISCR) ...t 37
Boxplot der Betreuungsdauer mit und ohne onkologischen Hintergrund ...38
Uberlebensfunktion — (Kaplan-Meier) — onkologisch/nicht-onkologisch
Erkrankter fiir den Beobachtungszeitraum. Log Rank Test p<0,001 .......... 39
Anzahl junger Menschen mit und ohne onkologischen Hintergrund nach
BetreutungSStATUS ..........ccccueieiiiiiiiiiiiiiie et 40
Anzahl verstorbener junger Menschen mit und ohne onkologische

Grunderkrankung nach Altersstufen (zugeteilt nach Alter bei

VO STEFDEN). ... et e e s 41
Zuordnung der durch das MKT betreuten jungen Menschen in die TfSL-
GEUPPEI 1 DIS 4.ttt e saee e e en 42

Uberlebensfunktion (Kaplan-Meier) der vier TfSL-Gruppen fiir den
Beobachtungszeitraum. Log Rank Test p<0,001 ............ccccccoveveeecevevuennnn. 42
Kreisdiagramm der TfSL-Gruppen nach Altersstufen (zugeteilt nach
Alter bei BetreuttN@SDeginm) .............cccveevueeeeveeeiieeeciieeecieesiseeesseeesseeennns 45




Tabellenverzeichnis

Tabelle 1.

Tabelle 2.

Tabelle 3.

Tabelle 4.
Tabelle 5.

Tabelle 6.

Tabelle 7.
Tabelle 8.

Tabelle 9.

Tabelle 10.

Tabelle 11.

Tabelle 12.
Tabelle 13.

Tabelle 14.

TfSL  Einteilung  lebenslimitierender  und  lebensbedrohlicher
Erkrankungen (frither ACT Einteilung) basierend auf TfSL 2018 [1] und
dem ésterreichischen ,, Experten-Konzept“ 2013 [4] .ccooeeveevceeeeeieneeannnne.
Hospiz  Osterreich®:  Spezialisierte  pddiatrische  Hospiz-  und
PalliativverSOrGURG.............cccueeecueeeeiieeeee e eae s ree e rae e aeeeevee s
Spezialisierte Hospiz- und Palliativeinrichtungen Osterreich (Dezember
2020) [A8] ceeeeeeeeeeee e e e
Anzahl der Patient*innen nach Altersstufen bei Betreuungsbeginn............
Wohnsitze der in Osterreich lebenden durch das MKT betreuten jungen
MERSCRON ...ttt ettt et
Betreuungsdauern bei Personen (n=7) mit diskontinuierlicher Betreuung
Verteilung des Betreuungsstatus am Ende des Beobachtungszeitraumes ...
Hdufigkeit stattgefundener Trauerbegleitungen nach dem Tod (n=42) fiir
die Jahre 2015 Dis 2020 ..........cooueeueiiiiiiiiiiiiieiieeeeeeee e
Anzahl und Verteilung der Kontakte mit dem MKT fiir die Jahre 2015 bis

Anzahl weiblicher und mdnnlicher junger Menschen mit und ohne
onkologische Grunderkrankung nach Altersstufen (zugeteilt nach Alter
bei BetreuungSbheginm) ...........ccouueivuueeecueeeiiiieeiieeesieeeeiee e saeeesreeessee s
Ubersicht nach TfSL; Median [Quartilsabstand] oder Anzahl der jungen
Menschen (Prozent) *bei Betreuungsbeginm ..............ccccocevceeveececneenennnen.
Ubersicht der jungen Erwachsenen (Alter zugeteilt bei Betreuungsende) ..
Hdufigkeiten von Unterstiitzungsbedarf der jungen Erwachsenen bei
Mobilitdt, Erndhrung, Kommunikation und Atmung .................cccoeeeuveenen..

Studienvergleich TfSL-Gruppenverteilung ..............cccecoveveeecueenvencenenneannn.




1 Einleitung

1.1 Definitionen und Privalenz lebenslimitierender und
lebensbedrohlicher Erkrankungen bei Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen

Als lebenslimitierende Erkrankungen werden Krankheiten definiert, bei denen nach dem
aktuellen Wissensstand keine Mdglichkeit auf Heilung besteht und die in aller Regel zu
einem vorzeitigen Tod fiihren. Die dazu zdhlenden Erkrankungen sind sehr heterogen und
zeichnen sich durch einen individuellen und vielfdltigen Verlauf aus. Zu den
lebenslimitierenden Krankheiten gehdren u.a. Erkrankungen infolge von Gendefekten wie
Mukoviszidose, Unterformen der Mukopolysaccharidosen, spinale Muskelatrophien, aber
auch schwere Mehrfachbehinderungen wie z.B. infolge von perinatalen Komplikationen
oder Schédel-Hirn-Traumata. Lebensbedrohliche Erkrankungen sind ebenso mit einem
vorzeitigen Versterben assoziiert, allerdings gibt es bei diesen Erkrankungen kurative
Behandlungsmethoden, die ein Uberleben in das Erwachsenenalter ermdglichen. Beispiele
fiir lebensbedrohliche Erkrankungen sind Neoplasien oder irreversibles Organversagen [1,
2]. Zudem wurde 2013 der Begriff ,,lebensverkiirzend* im Duden aufgenommen, welcher
die begrenzte Lebenserwartung aufgreift, ohne auf Grenzen und Defizite des téglichen
Lebens zu verweisen, wie es bei dem Wort ,,lebenslimitierend* der Fall ist. Aufgrund dessen
wird der Begriff ,,lebensverkiirzend* beispielsweise vom Deutschen Kinderhospizverein
bevorzugt verwendet [3].

Préazise Daten zur Pravalenz lebenslimitierender Erkrankungen bei Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen existieren bis dato weder in Osterreich noch international, da keine
nationalen epidemiologischen Informationssysteme etabliert sind [4]. Um dennoch die
Préavalenz einschitzen zu konnen, haben viele Lander die Daten der britischen Studie ,,Rising
national prevalence of life-limiting conditions in children in England* [5] von Fraser et al.
aus dem Jahr 2012 als Berechnungsbasis herangezogen [4, 6, 7]. Als Grundlage fiir die
Datenerhebung diente die Klassifikation nach ICD 10 (International Statistical Classification
of Diseases and Related Health Problems 10th Revision), anhand der ein Spektrum an
lebensbedrohlichen und lebenslimitierenden Erkrankungen definiert wurde [5]. Umgelegt
auf die osterreichische Bevolkerung ergibt sich unter Einschluss von jungen Erwachsenen
eine geschitzte Priavalenz von mindestens 5000 Betroffenen mit lebenslimitierenden oder

lebensbedrohlichen Erkrankungen [4, 8, 9]. Als junge Erwachsene werden in diesem




Kontext Betroffene verstanden, bei denen vor ihrem 18. Lebensjahr eine lebenslimitierende
oder lebensbedrohliche Erkrankung diagnostiziert wurde [4, 10].

Neben den Daten aus England wurden mittlerweile in anderen Landern wie Schottland [11-
13] und Deutschland [7] auf Basis von Krankenhaus- und Krankenkassendaten
Einschitzungen der Prdvalenz durchgefiihrt. Basierend auf dem daraus resultierenden
Abschlussbericht der Humboldt-Universitét zu Berlin ,,Erhebung der Pravalenz von Kindern
und Jugendlichen mit lebensbedrohlichen und lebensverkiirzenden Erkrankungen in
Deutschland* [7] von 2022 sind die geschétzten epidemiologischen Parameter, die auf der
englischen Studie beruhen und bis dato in Osterreich verwendet werden, kritisch zu
bewerten. In der Berliner Studie errechneten die Autor*innen eine Prévalenz in Deutschland
von tiiber 300.000 Kindern wund Jugendlichen mit lebenslimitierenden und
lebensbedrohlichen Erkrankungen [7], auf der Basis der Fraser Studie wurde die Privalenz
zuvor auf 50.000 Betroffene geschitzt [14]. Neben unterschiedlichem Studiendesign und
uneinheitlicher Anwendung der Kodierungen wurde als Ursache fiir die diskrepanten Zahlen
[7] die bis dahin zugrunde gelegte Vergleichbarkeit epidemiologischer Daten zwischen
England und Deutschland [14] in Frage gestellt [7]. Zudem muss beachtet werden, dass die
Pravalenz dieser Erkrankungen ansteigt [5, 7, 11, 15, 16]. Lag die in England ermittelte
Préavalenz fiir 2009/2010 bei 32 auf 10.000 betroffene 0-19 Jéhrige [5], lag sie fiir 2017/2018
bei 66,4 pro 10.000 [15, 16]. Als Griinde hierfiir werden eine steigende Inzidenz bei fritherer
Diagnosestellung sowie eine hohere Uberlebensrate bei bestimmten Entititen bedingt durch
innovative Therapien (z.B. spinale Muskelatrophie) vermutet [14-18]. Wéhrend bessere
Uberlebensraten fiir spezifische Patient*innengruppen nachgewiesen wurden [19, 20], ist
offen, ob die Inzidenz tatsdchlich gestiegen oder dies nur Ausdruck einer verdnderten
Kodierpraxis ist [15, 16].

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass die Schitzung zur Privalenz aufgrund von
Seltenheit und Heterogenitdt der Erkrankungen, mit oft fluktuierenden Verldufen [1, 4],
nicht eindeutiger Zuordnung von Erkrankungen zu den lebenslimitierenden oder
lebensbedrohlichen Krankheiten [7] und mangelnde standardisierte Datenerhebung [21] ein
grundlegendes Problem in den Gesundheitssystemen darstellt.

Das Wissen um die Pridvalenz ist von groBer Bedeutung, da diese als Grundlage zur
Berechnung des Versorgungsbedarfs und der Versorgungsplanung dient [7].

Die oft komplexe Symptomatik, schwer therapierbare Symptome und begleitende
psychosoziale Probleme bedingt durch die lebenslimitierende oder lebensbedrohliche

Erkrankung machen héufig eine umfassende und komplexe Unterstiitzung der betroffenen
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Familien in Form von u.a. spezialisierter Hospiz- und Palliativversorgung notwendig [1].
Man geht davon aus, dass in Osterreich jihrlich bei ca. 1000 Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen der Bedarf fiir diese Art der Versorgung besteht [4]. Grundsitzlich ist
der Verlauf dieser besonderen Patientengruppe hoch individuell und ein multimodales
Unterstiitzungsangebot muss laufend an die Bediirfnisse betroffener Familien angepasst
werden [1, 22]. Diese Arbeit soll einzelne Aspekte der mobilen multiprofessionellen
Versorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit lebenslimitierenden
oder lebensbedrohlichen Erkrankungen beleuchten.

Zur besseren Lesbarkeit wird diese Patientengruppe im Folgenden teilweise unter dem

Begriff ,,junge Menschen* zusammengefasst.

1.2 Entwicklung und Elemente Padiatrischer Palliativversorgung

Die moderne Hospiz- und Palliativversorgung geht auf Entwicklungen in den 1960er Jahren
zuriick. In dieser Zeit wurde v.a. durch die britische Krankenschwester und Sozialarbeiterin
Cicely Saunders das erste moderne Hospiz, das ,,St Christopher’s Hospice*, gegriindet und
damit der Grundstein fiir die heutige Hospiz- und Palliativversorgung gelegt [23-26]. Das
erste Kinderhospiz, das ,,Helen House Hospice®, entstand 1982 unter Leitung von Schwester
Frances Dominica in Oxford, England [27].

Unter Pédiatrischer Hospiz- und Palliativversorgung wird die Versorgung von Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit lebenslimitierenden oder lebensbedrohlichen
Erkrankungen und ihren Familien verstanden. Diese erfolgt friihzeitig mit dem Erkennen des
Bedarfs unabhdngig von der Diagnose, dem Therapieansatz oder dem Betreuungsort
(beispielsweise im Krankenhaus, in spezialisierten Einrichtungen oder zuhause). Die
Palliativversorgung erfolgt ergéinzend und ersetzt eine kurative Therapie nicht [1, 22, 28].
Der Bedarf ist abhingig vom Spektrum und der Schwere der Erkrankung, den
Komplikationen und Bediirfnissen des einzelnen Kindes, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen und ihren Familien [1].

Palliativversorgung wird hédufig mit dem Tod assoziiert [29] und ist dadurch negativ
konnotiert [30]. Die Palliativversorgung soll fithrzeitig im Krankheitsverlauf einsetzen und
schlieBt die Begleitung am Lebensende ein [28, 30]. Im Zentrum steht die Verbesserung der
Lebensqualitit der*des Erkrankten und seiner*ihrer Familie [1] und die Prdvention von
zusitzlichem Leid [28, 31]. Probleme am Lebensende haben nicht selten ihren Ursprung in

einem fritheren Stadium der Erkrankung [28]. Die frithzeitige Gestaltung der Versorgung




wird wesentlich durch die Wiinsche der Betroffenen und ihrer Familie mitbestimmt. Nicht
selten bestehen Uberforderungen und Unsicherheiten im Hinblick auf die Klirung und
Umsetzung dieser Wiinsche. Hier bietet die Palliativversorgung Unterstiitzung. So kann bei
der Entscheidung iiber den Ort der Versorgung und des Versterbens Hilfe notwendig sein,
aber auch bei der emotionalen Verarbeitung sowie im Trauerprozess [1, 22, 28]. Ein Teil der
Versorgung sollte sich auch auf die Vorbereitung auf das Erwachsenwerden richten. Dieser
Prozess kann durch die Erkrankung negativ beeinflusst werden [1]. Alter,
Entwicklungsstand und der kulturelle Hintergrund miissen dabei mitberticksichtigt werden
und den Bediirfnissen im Rahmen des Erwachsenwerdens speziell Aufmerksamkeit
geschenkt werden [2]. Die Versorgung ist somit ein dynamischer Prozess, welcher sich auch
fluktuierenden Bediirfnissen anpassen muss. Zeiten mit intensivem Betreuungsbedarf durch

ein Padiatrisches Palliativteam konnen sich mit Zeiten ohne Betreuungsbedarf abwechseln

[1].

1.3 Definitionen fiir ,,Piddiatrische Palliativversorgung*

Im Rahmen der Entwicklung der Hospiz- und Palliativversorgung wurden von mehreren
nationalen und internationalen Organisationen unterschiedliche Definitionen veroffentlicht
[22, 30, 32-34]. Die erste Publikation zur pédiatrischen Palliativversorgung erfolgte 1997
durch die britische ,,Association for Children’s Palliative Care* (ACT), welche mittlerweile
unter dem Namen ,,Together for Short Lives* (TfSL) agiert [1]. Die erste WHO-Definition
fiir Palliativversorgung wurde 1990 verabschiedet [35], 1998 folgte eine Definition fiir
padiatrische Palliativversorgung [36]. 2002 wurden diese durch die WHO erstmals
modifiziert [28] und im weiteren Verlauf fiir die padiatrische Palliativversorgung auf
internationaler und osterreichischer Ebene adaptiert [4, 37].

2006 trafen sich Mediziner*innen aus Europa, dem Libanon, Kanada und der USA in Trento,
Italien, und bildeten eine Arbeitsgruppe unter dem Namen IMPaCCT (International Meeting
for Palliative Care and Children Trento). Im Folgejahr wurde diese in die Organisation
»EBuropean Association for Palliative Care” (EAPC) eingegliedert. Neben dem Vergleich
internationaler Versorgungsangebote und der Bestimmung aktueller Versorgungslagen
wurde von IMPaCCT die WHO-Definition pédiatrischer Palliativversorgung adaptiert und
Versorgungsstandards erstellt. Es zeigte sich, dass die Bediirfnisse von Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen und ihren Familien in ganz Europa grundséitzlich

gleich sind, auch wenn die Mortalitdt fiir lebenslimitierende Erkrankungen je nach Land




variierten. In der Regel besteht der allgemeine Wunsch, sowohl seitens der Erkrankten wie
auch von der Familie, nach einer Versorgung im héuslichen Umfeld moglichst bis zum Tod.
IMPaCCT stellte zum Zeitpunkt ihrer Griindung fest, dass bestehende Versorgungstrukturen
je nach Grunderkrankung und Wohnort sehr heterogen sind, insgesamt wurde die
Versorgung aber als unzureichend eingeschitzt. Um eine Verbesserung zu erzielen, wurden
deshalb fiir Europa Versorgungsstandards formuliert [2]. Mit dem Ziel einer breiteren
Umsetzung von padiatrischer Palliativversorgung weltweit wurden 2021 die von IMPaCCT
gesetzten Standards tiberarbeitet. Dies erfolgte im Rahmen des GO-PPaCS-Projekts (Global
Overview — PPC Standards) durch eine internationale Expert*innengruppe unter
Berticksichtigung der in der Zwischenzeit hinzugewonnen Erkenntnisse [38].

Eine 6sterreichische Expert*innengruppe definierte in Anlehnung an die bereits bestehenden
Definitionen von WHO, ACT (mittlerweile TfSL) und IMPaCCT die padiatrische Hospiz-
und Palliativversorgung von jungen Menschen 2013 wie folgt:

,»Die Hospiz- und Palliativversorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen
umfasst die aktive Betreuung der korperlichen, psychisch-emotionalen, sozialen, kulturellen
und spirituellen Bediirfnisse vom Zeitpunkt der Diagnosestellung an. Eine effektive Hospiz-
und Palliativversorgung bendtigt einen interprofessionellen Ansatz, der die Familie sowie
An- und Zugehorige und das psychosoziale Umfeld einbezieht und regionale
Unterstiitzungsangebote nutzbar macht. Der Schwerpunkt liegt in der hochstmoglichen
Lebensqualitédt fiir die Erkrankten und fiir ihre Familien. Zur Versorgung gehoren das
Erkennen und die Therapie belastender Symptome, medizinisch-pflegerische und
psychosoziale Betreuung sowie Entlastungsangebote bis zum Tod und wéhrend der

nachfolgenden Trauerphase.” [4]

1.4 Einteilung der Diagnosen

Eine Kategorisierung der Diagnosen von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen
mit lebenslimitierenden oder lebensbedrohlichen Erkrankungen ist nicht einfach. Eine
international anerkannte Einteilung wurde durch ACT zeitgleich mit der Definition 1997
publiziert und 2003 adaptiert (A Guide to the Development of Children‘s Palliative Care
Services) [39]. Aufgrund der Fusion von ACT mit einer weiteren Organisation tragt diese
mittlerweile dem Namen TfSL [1]. Die Klassifikation orientiert sich an der Prognose und
teilt die Diagnosen in vier Erkrankungsgruppen ein (7abelle 1). Neben der Diagnose werden

das Entitdtenspektrum, die Schwere der Erkrankungen und auftretende Komplikationen und
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letztlich der daraus resultierende Bedarf fiir die betroffenen Kinder, Jugendlichen oder

jungen Erwachsenen und ihre Familien beriicksichtigt [39].

Einteilung nach TfSL

Gruppe 1: | Lebensbedrohliche Erkrankungen unabhéingig von der Dauer der
Lebensbedrohung und der Verfiligbarkeit einer kurativen Therapie, welche
auch versagen und mit einem verfrithten Tod einhergehen kann.

Beispiele: Krebserkrankungen, irreversibles Organversagen

Gruppe 2: | Erkrankungen, die mit einem frithen Tod einhergehen und keine kurative
Therapie verfiigbar haben. Lebensverlingerung und Teilnahme an
Alltagsaktivititen werden bei Notwendigkeit durch Phasen intensiver
Therapie ermdglicht.

Beispiele: Zystische Fibrose, Duchenne Muskeldystrophie

Gruppe 3: | Progrediente Erkrankungen mit teils jahrelangen Verldufen und rein
palliativer Behandlungsmoglichkeit.

Beispiele: Mukopolysaccharidosen, metachromatische Leukodystrophie

Gruppe 4: | Erkrankungen, die nicht progredient, aber irreversibel sind und mit einem
erhohten Risiko an Komplikationen und verfrithten Tod einhergehen.
Beispiele:  schwere  Zerebralparese,  schwere  bis  schwerste

Mehrfachbehinderungen

Tabelle 1. TfSL Einteilung lebenslimitierender und lebensbedrohlicher Erkrankungen (frither ACT Einteilung)
basierend auf TfSL 2018 [1] und dem ésterreichischen ,, Experten-Konzept* 2013 [4]

2022 wurde im Abschlussbericht der Humboldt-Universitit zu Berlin [7] neben den
ermittelten Pravalenzdaten der ,,Anhang IV — Burgio-Jennessen-Liste ICD 10 Diagnosen -
nach TfSL-Gruppe 1-4* veroffentlicht. Die sogenannte Burgio-Jennessen-Liste entstand in
einem dem Abschlussbericht zugrundeliegenden Forschungsprojekt PraeKids. Thr zugrunde
lag die ICD 10 Kodierungsliste von Fraser et al. aus dem Jahr 2012 [5]. Da die Codes aus
der ICD-10 Liste von 2011 stammten und jihrlich eine Uberarbeitung der ICD 10 Kodierung
erfolgt, wurden im Rahmen des Projekts PraeKids die Aktualisierungen der ICD 10
Kodierungen von 2011-2020 durchgefiihrt. Anschlieend folgte in Zusammenarbeit mit
Palliativmediziner*innen eine weitere differenzierte Auseinandersetzung mit der Liste und

eine Einteilung in die vier TfSL-Gruppen [7].
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1.5 Pidiatrische Palliativversorgung in Osterreich

1.5.1 Entwicklung

Als Pionierin der Hospizbewegung in Osterreich gilt Hildegard Teuschl [40]. Das erste
mobile Hospizteam wurde von ihr 1989 in Wien gegriindet. 1993 war sie Mitbegriinderin
des ,Dachverbandes Hospiz Osterreich" [41], damals noch unter dem Namen
,Menschenwiirde bis zuletzt. Osterreichischer Dachverband von Initiativen fiir
Sterbebegleitung und Lebensbeistand® [40].

Die Hospiz- und Palliativeinrichtungen in Osterreich sind im ,,Dachverband Hospiz
Osterreich® zusammengefasst. Der Osterreichische Dachverband ist Mitglied bei der
»EBuropean Association for Palliative Care* (EAPC), der ,,Worldwide Hospice and Palliative
Care Alliance” (WHPCA) sowie im ,International Children’s Palliative Care Network*
(ICPCN) [42]. Das iibergeordnete Ziel ist es, eine flichendeckende, niederschwellige,
integrierte sowie abgestufte Versorgung zu gewihrleisten, die allen Bediirftigen zur
Verfiigung steht [2, 22, 42].

2010 wurde durch das Bundesministerium fiir Soziales, Gesundheit, Pflege und
Konsumentenschutz (BMSGPK) mit Expert*innen aus verschiedensten Bereichen der
Kinder- und Jugendheilkunde ein Kindergesundheitsdialog initiiert, um Ziele und
HandlungsmafBnahmen zur Verbesserung der Gesundheit von Kindern und Jugendlichen zu
formulieren [43]. In diesem Rahmen wurde dringender Handlungsbedarf im Bereich der
Hospiz- und Palliativbetreuung, insbesondere ein Mangel im Bereich der mobilen
Palliativversorgung, ersichtlich [44]. Die Ergebnisse des Kindergesundheitsdialogs wurden
erstmals in der 2011 publizierten Kindergesundheitsstrategie, spiter ,Kinder- und
Jugendgesundheitsstrategie, zusammengefasst [43]. Fiir den Bereich Kinderhospizarbeit
und Palliative Care wurde das Ziel ,Pédiatrische Pflege sicherstellen sowie
Kinderhospizarbeit und Palliative Care ausbauen® formuliert [44]. Um dieses Ziel zu
erreichen, war ein spezifisches Konzept fiir die Hospiz- und Palliativversorgung von
Kindern und Jugendlichen erforderlich. In Abstimmung mit dem Dachverband Hospiz
Osterreich wurde eine Arbeitsgruppe mit Expert*innen aus allen Bundeslindern gebildet,
die zundchst die Versorgungssituation in Osterreich beschrieb und darauf basierend in
Anlehnung an internationale Erkenntnisse und Empfehlungen, insbesondere der Gruppe
IMPaCCT, die nétigen Versorgungsstrukturen und den Bedarf darstellte. 2013 erfolgte die
Veroffentlichung im Auftrag des Osterreichischen Bundesministeriums fiir Gesundheit. Im

Rahmen des sogenannten ,,Experten-Konzeptes* wurde zudem neben einer Definition fiir
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»Padiatrische Palliativversorgung® (Kapitel 1.3) ein anzustrebendes Versorgungssystem

definiert [4].

1.5.2 Versorgungskonzept

Angestrebt wird in Osterreich ein abgestuftes multimodales Versorgungskonzept bestehend
aus Grundversorgung, spezialisierter Hospiz- und Palliativversorgung und Entlastung

(Tabelle 2).

Grundversorgung Spezialisierte Hospiz- und Palliativversorgung Entlastung
- . - . P Mobile, (teil-)stationére
Einrichtung / Dienstleister Mobile Angebote Stationdre Angebote ‘Angebote
Kinderkliniken, Tagesbetreuung
(Kinder-)Krankenhduser
Entlastungspflege
Betreuungseinrichtungen
Kurz-, Langzeitpflege
Niedergelassene (Fach-) Kinder-Hospizteams Mobile Kinder-Palliativteams
Arzteschaft Erholung
mobile (Kinder-) Krankenpflege Trauerbegleitung
Therapeutinnen

Tabelle 2.  © Hospiz Osterreich: Spezialisierte pidiatrische Hospiz- und Palliativversorgung

Die spezialisierte Hospiz- und Palliativversorgung selbst setzt sich aus vier Sdulen — zwei
mobilen und zwei stationdren Bereichen — zusammen [45]:
e Mobile Kinderpalliativteams:
Multiprofessionelle Teams, welche vorrangig die zu Betreuenden zuhause und in
thren Betreuungseinrichtungen unterstiitzen, aber auch beratende Funktion im
Krankenhaus wahrnehmen konnen. Adressat*innen sind die Betroffenen selbst, ihre
Familien sowie Angehorige und Betreuende, sowohl professionelle als auch Laien.
Die Betreuung erfolgt individuell nach Bedarf und passt sich flexibel der Situation
an. Durch die Linderung von Symptomen und 16sungsorientiertes Handeln soll eine
moglichst hohe Lebensqualitit vor Ort d.h. zuhause oder in Betreuungseinrichtungen
erreicht werden. Sie findet dadurch primidr in Form von Hausbesuchen,
Telefonkontakten und Konsilen in Krankenhdusern, Behinderteneinrichtungen, etc.

statt [4].
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¢ Kinderhospizteams:
Qualifizierte ehrenamtliche Hospizbergleiter*innen, die unter der Leitung
eines*einer hauptamtlichen Hospizkoordinator*in die Familien in der Bewiltigung
des Alltags unterstiitzen.

e Stationdre Kinderhospize:
Einrichtungen, die lebensbedrohlich oder lebenslimitierend erkrankte Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene und ihre Familien zur Entlastung und
professionellen Unterstiitzung aufnehmen.

e Pédiatrische Palliativbetten:
Betten, die in den Abteilungen/Kliniken fiir Kinder- und Jugendheilkunde verortet,
speziell fiir die Palliativbehandlung ausgestattet und insbesondere fiir die

Bewiltigung von medizinischen und psychosozialen Krisen angedacht sind [4, 10,

45, 46].

Als Ziel wurde die Einrichtung mindestens eines Mobilen Kinderpalliativteams und eines
Kinderhospizteams in jedem Bundesland formuliert. In ganz Osterreich sollten zwei bis drei
Standorte mit stationdren Kinderhospizen aufgebaut werden. Zudem sollten in jeder Kinder-

und Jugendabteilung padiatrische Palliativbetten vorgehalten werden [47].

1.5.3 Spezialisierte pddiatrische Palliativversorgung: aktueller Stand

Mit der Griindung der mobilen Kinderpalliativteams in Graz und Leoben waren im
Dezember 2014 in vier von neun Bundesldndern mobile Kinderpalliativteams tdtig. Die
mobilen Kinderpalliativteams in der Steiermark wurden an den Abteilungs-
/Klinikstandorten eingerichtet, was die unmittelbare Néhe zu den kinderfachirztlichen
Spezialdisziplinen und anderen unterstiitzenden Berufsgruppen gewéhrleistet. Mobile
Hospizteams gab es in fiinf Bundeslédndern, u.a. in der Steiermark. Zu diesem Zeitpunkt war
Niederosterreich der einzige Standort mit padiatrischen Palliativbetten (drei Betten) [47].

Ende 2020 verfiigten alle Bundesldnder (abgesehen von Vorarlberg) iiber mobile
Kinderpalliativteams und mobile Hospizteams. Zudem waren in vier Bundeslédndern jeweils
eine Einheit mit zumindest einem Palliativbett vorhanden (insgesamt acht Betten) und im

Burgenland existierte ein stationdres Kinderhospiz mit vier Plitzen (Tabelle 3) [48].
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Mobile Kinder- Kinder- Stationire Einheiten mit

Palliativteams | Hospizteams | Kinderhospize | pédiatrischen

Palliativbetten
Burgenland 1 1 1 1
Kérnten 2 1 - 1
Niederdsterreich 4 1 — 1
Oberosterreich 1 1 — —
Salzburg 2 2 — —
Steiermark 2 2 - _
Tirol 1 1 — 1
Vorarlberg — 1 - -
Wien 2 2 - _
Gesamtanzahl 15 12 1 4

Tabelle 3. Spezialisierte Hospiz- und Palliativeinrichtungen Osterreich (Dezember 2020) [48]

1.5.4 Mobiles Kinderteam Graz

Im Dezember 2013 wurde die Finanzierung Mobiler Kinderteams (MKT) in Graz und
Leoben zur Palliativbetreuung in der Gesundheitsplattform Steiermark beschlossen, um eine
Versorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit lebenslimitierenden
Erkrankungen in diesem Bundesland aufbauen zu konnen. Es folgten Planung und
Konzepterstellung,  Einrichtung  einer  standortiibergreifenden  Arbeitsgruppe,
Personalrekrutierung, Suche nach geeigneten Réumlichkeiten, technisch-medizinische
Ausstattung und Entwicklung eines Dokumentationssystems unter Einbeziehung des
medizinisch-pflegerischen Dokumentations- und Kommunikationsnetzwerkes der KAGes
(openMEDOCS). Die Mitarbeiter*innen hospitierten in vergleichbaren Einrichtungen, u.a.
in Hamburg und Dresden, und besuchten ab 2014 pédiatrische Palliativlehrgdnge und
Seminare. Ab Herbst 2014 wurde im Rahmen des Projektes ,,Palliativteam fiir Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene® an den beiden Standorten Graz und Leoben die
Tatigkeit aufgenommen, in drei Ausbaustufen (,,Entwicklungsphase®, ,,Basisbetrieb® und
,», Vollbetrieb*) realisiert und ab 2017 in die Regelfinanzierung tiberfiihrt.

War in der Entwicklungsphase 2015 das Angebot auf eine Dienstzeit von Dienstag bis

Donnerstag 8:00 Uhr bis 16:00 Uhr beschrénkt, erfolgte 2016 eine Erweiterung auf alle
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Wochentage (8:00 Uhr bis 16.00 Uhr). Eine Rufbereitschaft der Pflege wurde 2017 etabliert
und Anfang 2018 ausgebaut. Derzeit ist eine 24-stiindige Erreichbarkeit an 7 Tagen der
Woche gewihrleistet.

Das MKT Graz ist mittlerweile fixer Bestandteil des Versorgungs- und Betreuungsangebotes
im Kinderzentrum des LKH-Univ. Klinikums Graz. Das Einzugsgebiet umfasst die
Steiermark mit Ausnahme der Obersteiermark (Bezirke Leoben, Liezen, Murau, Murtal und
Bruck-Miirzzuschlag), welche vom MKT Leoben betreut wird [49]. Somit fillt in den
Einsatzbereich des MKT Graz eine Fliche von 6 809 km? und eine Einwohnerzahl von 911
425 Personen (Stand 01.01.2021 Statistik Austria) [50]. Das MKT Graz kooperiert (wie auch
das MKT Leoben) mit Kinderfachirzt*innen, Arzt*innen fiir Allgemeinmedizin, dem
Hospizverein Steiermark, den mobilen Kinderkrankenpflegediensten, dem externen
padiatrischen  hdmato-onkologischen = Pflegedienst (PHO-EP) der steirischen
Kinderkrebshilfe und mobilen Palliativteams fiir Erwachsene.

Das mobile Kinderteam ist ein interprofessionelles Team, in dem folgende Disziplinen
vertreten sind: Arztinnen, Koordinatorin, diplomierte*r Kinderkrankenpfleger*innen
(DGKP), Psychologin, Diplomsozialarbeiterin (DSA), Hospizkoordinatorin,
Teamassistentin und Seelsorgerin, die von der Didzese Graz-Seckau finanziert wird. Die
genannten Berufsgruppen sind iiberwiegend teilbeschéftigt. Die Mitarbeiter*innen der
Pflege arbeiten auch an anderen Stationen/Abteilungen der Univ. Klinik fiir Kinder- und
Jugendheilkunde (z.B. 40% im MKT und 40% an der Klinischen Abteilung fiir
Allgemeinpédiatrie), was die interdisziplindre Kommunikation und Betreuung der
Patient*innen sehr verbessert. Das MKT wurde 2016 durch eine Psychologin und 2022
durch eine Physiotherapeutin erweitert.

Der regelmifige Austausch im MKT erfolgt in tiglichen Morgenbesprechungen sowie im
Rahmen einer wochentlichen Besprechung, an der das gesamte Team und gegebenenfalls
andere Mitarbeiter*innen und Fachdisziplinen teilnehmen. In der Wochenbesprechung
werden Verldufe und Probleme der sich in der Betreuung befindenden Patient*innen offen
interdisziplinér diskutiert, Losungen gesucht und Arbeitsauftrige vergeben.

Durch die Arztinnen erfolgt die medizinische Betreuung in enger Zusammenarbeit mit dem
hauptbetreuendem Fachteam und dem extramuralen Bereich. Neben medizinischen
Fragestellungen inklusive der Symptomlinderung zdhlen komplexe Vernetzungs- und
Koordinationsaufgaben und Unterstiitzung bei Entscheidungsfindungsprozessen zu den

Kernaufgaben. Die DGKP schulen Eltern und Angehorige, unterstiitzen bei pflegerischen
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Tatigkeiten (z.B. Schmerzmanagement, Stomapflege und parenteraler Erndhrung), helfen
bei Bestellungen von Versorgungs- und Pflegeartikel und geben psychologische Hilfe.
Dartiber hinaus erfolgt eine klinisch-psychologische Betreuung und Begleitung des Kindes,
Jugendlichen oder jungen Erwachsenen, aber auch der Geschwister und Eltern — sowohl
zuhause als auch stationdr — durch die Psychologin. Neben klinisch psychologischen
Gesprachen, Kriseninterventionen, Starkung korpereigener Ressourcen und Steigerung des
Selbstwertgefiihls und Selbstvertrauens im Umgang mit der Krankheit ist die Sterbe- und
Trauerbegleitung ein wichtiger Bestandteil ihrer Arbeit. Die DSA ist zustindig fiir die
Beratung und Information beziiglich sozial-, arbeitsrechtlicher und sozio6konomischer
Belange und hilft bei der Durchsetzung sozialrechtlicher Anspriiche. Zudem ist sie eine
Schnittstelle zu anderen Berufsgruppen und Beratungs- und Unterstiitzungseinrichtungen.
Die Dienstplanerstellung und die Planung des Tages- und Wochenablaufes obliegt der
Koordinatorin, zudem nimmt diese bei Entlassungs- und Planungsgesprichen wie
Helferkonferenzen teil. Die Hospizkoordination ist das Bindeglied zwischen dem MKT und
den ehrenamtlichen = Hospizbegleiter*innen. Sie  betreut die ehrenamtlichen
Hospizbegleiter*innen und fiihrt diese in die Familien ein. Der Fokus der Hospizversorgung
liegt jedoch nicht wie im Erwachsenenbereich in der Begleitung der Erkrankten selbst,
sondern in der Begleitung der Geschwisterkinder und Entlastung der Eltern.

Die Teamassistentin hat administrative Aufgaben wie Aktualisierung von
Krankengeschichten, Protokollierung von Teambesprechungen und Unterstiitzung der
Kolleg*innen bei der Beschaffung von Hilfs- und Heilmitteln fiir die zu betreuenden jungen
Menschen. Eine Seelsorgerin nimmt sich der religids-spirituellen Aspekte und Rituale an
und begleitet die Familien von der Diagnosestellung iiber Krisen bis zum Versterben und

dariiber hinaus [49].

1.6 Besonderheiten der pidiatrischen Palliativversorgung

Priméres Ziel der pédiatrischen Palliativversorgung ist, wie auch im Erwachsenenbereich,
die Erhaltung einer bestmdglichen Lebensqualitét. Hierbei steht die Symptomkontrolle der
Erkrankung im Fokus, die Betreuung umfasst allerdings auch korperliche wie psychische,
soziale, kulturelle und spirituelle Bediirfnisse. Das gesamte Umfeld des*der
Patienten*Patientin wird dabei ins Blickfeld genommen [22].

Es gilt jedoch auch in der pidiatrischen Palliativversorgung das allgemein bekannte Dogma

,Kinder sind keine kleinen Erwachsenen®. In der Palliativversorgung begegnet man einem
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weiten Spektrum an Krankheiten — hdufig handelt es sich um sehr seltene Erkrankungen —
mit oft schwer einschétzbarer Prognose [4]. Es bestehen gro3e Unterschiede im Hinblick auf
das Alter der Erkrankten sowie ihren emotionalen, kognitiven und statomotorischen
Entwicklungsstand und den von der Entwicklung abhingigen Bediirfnissen [1, 2, 4, 51].
Durch die lebensbedrohliche oder lebenslimitierende Erkrankung wird das gesamte
Familienleben beeinflusst, sodass das ndhere Umfeld, insbesondere Eltern und Geschwister,
Versorgungsbedarf haben. All diesen Faktoren soll in einer bedarfsorientierten Versorgung

Rechnung getragen werden [4, 51].

1.7 Transition

1.7.1 Allgemein

Das Jugendalter ist eine Lebensphase, die von sozialen, emotionalen, kdrperlichen und
kognitiven Verinderungen — den Ubergang vom Kind zum Erwachsenen — geprigt ist. Das
Bediirfnis nach Autonomie und Selbsténdigkeit nimmt zu, die eigene Identitit wird gesucht
und Themen wie das eigene Korperbild, Sexualitit, Beziehungen, Familienplanung und
Berufswahl gewinnen zunehmend an Bedeutung [52-54]. Als Stichtag wird sozialrechtlich
der 18. Geburtstag gesehen, ab dem Jugendliche in Osterreich als erwachsen gelten.

Bei Jugendlichen mit einer chronischen Erkrankung kann die Krankheit diese Entwicklung
zu Erwachsenen stark beeinflussen und mehr noch als bei gesunden Jugendlichen zu einer
schwer zu bewiltigenden Belastungssituation fithren [54-56]. Zudem bedeutet das
Erwachsenwerden fiir Jugendliche mit chronischen Erkrankungen und ihren Familien einen
Wechsel von einem kindzentrierten zu einem erwachsenenorientierten Gesundheitssystem
[56].

Die pédiatrische Versorgung ist kind- und familienzentriert. Die Eltern sind héaufig primére
Ansprechpersonen und Expert*innen fiir die Erkrankung ihres Kindes. Die Familie wird als
wichtiger Faktor fiir das Wohlergehen des Kindes angesehen und deshalb unterstiitzt und
stabilisiert [55]. Das Setting ist beschiitzend [17, 56] und soll dem Kind eine bestmdogliche
Entwicklung gewéhrleisten, die von den Padiater*innen begleitet und gefordert wird [55].
Haufig besteht bei den oben beschriebenen Krankheitsbildern aufgrund der langen bzw.
intensiven Betreuung eine enge Bindung zwischen der Familie und dem versorgenden

medizinischen Team [54, 55, 57, 58].
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In der Erwachsenenmedizin wird weniger Aufmerksamkeit auf die korperliche und
psychische Entwicklung gerichtet. Es werden Eigenverantwortung, Selbstinitiative,
Selbststandigkeit und Autonomie zu einem gewissen Grad vorausgesetzt. Der Kontakt findet
meist direkt mit dem Betroffenen statt, die Familie nimmt in der Interaktion mit dem
medizinischen Team eine untergeordnete Rolle ein [55, 59]. Es wird weitestgehend erwartet,
dass die Patient*innen iiber ihre Erkrankung ausreichend informiert sind, Therapievorgaben
wie Medikamenteneinnahme einhalten und selbststindig die medizinische Versorgung
organisieren und Entscheidungen treffen konnen. Ist ein multidisziplinéres Setting ndtig, wie
es bei chronischen Erkrankungen héufig der Fall ist, miissen die unterschiedlichen
Fachbereiche fiir gewdhnlich selbststindig aufgesucht werden [17, 55]; -eine
interdisziplindre Zusammenarbeit findet seltener statt [55, 57, 60].

So stellt der Ubergang von der Kinder- und Jugendheilkunde zur Erwachsenenmedizin fiir
alle Beteiligten — die Betroffenen selbst, ihre Familien, aber auch fiir das Gesundheitssystem
— eine Herausforderung dar [55]. Idealerweise gestaltet sich dies nicht als punktueller
Transfer mit z.B. einem kurzen Ubergabeschreiben, sondern als ein stufenweiser Prozess,
welcher auch als Transition bezeichnet wird. Dieser erfolgt geplant iiber lingere Zeit,
gegebenenfalls auch Jahre, mit dem Ziel, eine fortbestehende, Informationsverlust-freie
Betreuung zu gewihrleisten [52]. Weiters ist zu beachten, dass die kognitive und emotionale
Entwicklung wie auch die Autonomie und die Fidhigkeit zum Selbstmanagement von
Jugendlichen nicht zwangslaufig mit dem 18. Geburtstag ausgereift ist [61]. Folglich ist bei
der Planung der weiteren Gesundheitsversorgung die Stufe der kognitiven Entwicklung und
der Einfluss der Erkrankung auf die Entscheidungsfahigkeit der Betroffenen zu
berticksichtigen. [58, 62-65]. Je schwerer Jugendliche erkrankt sind und je mehr
Unterstiitzung sie brauchen, desto schwerer fillt ihnen und ihren Familien der Ubergang von
der Pédiatrie in die Erwachsenenversorgung [56, 57]. Neben medizinischen Aspekten sollte
die Transition auch schulische, berufliche und psychosoziale Aspekte beinhalten, um den
Jugendlichen eine maximale Ausschopfung ihrer Ressourcen und ihres sozialen Potentials
zu ermdglichen [52, 56, 66].

Fiir eine erfolgreiche Transition miissen die Familien {iber den vorbestehenden Ubergang,
die Kultur der Erwachsenenmedizin und die Moglichkeit der Verdnderung von
Therapieschemata aufgrund anderer Mdglichkeiten in der Erwachsenenmedizin aufgeklart
werden, um dadurch mit realistischen Erwartungen diesen Ubergang bewiltigen und ein
neues Vertrauen aufbauen zu koénnen [17, 58, 60]. Der Wechsel bedeutet fiir die Familien

den Verlust von vertrauten Personen und Abldufen in der Versorgung [67]. Gleichzeitig
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missen Pédiater*innen loslassen und die Verantwortung und Versorgung an die
Erwachsenmediziner*innen abgeben kdnnen [55, 57-59].

Durch die jungen Erwachsenen dieser Patientengruppe wird die Erwachsenenversorgung
haufig mit seltenen Krankheitsbildern der Padiatrie konfrontiert, die ihr fremd und deren
Therapien ihr unter Umstdnden nicht vertraut sind [57, 62, 68]. Anders als bei hdufigeren
Entititen wie z.B. Diabetes mellitus, chronischen Nierenerkrankungen oder
hdamatologischen Erkrankungen kann hier nicht immer von einer breiteren
Kenntnisgrundlage ausgegangen werden [57]. Wenn der Prozess der Transition nicht
gelingt, droht eine Unterversorgung dieser vulnerablen Patient*innen [54, 59, 63, 66, 68-

71].

1.7.2 Aktueller Versorgungsstand

2021 wurde durch die Gesellschaft fiir Transitionsmedizin eine S3-Leitlinie in Deutschland
implementiert. Sie beinhaltet in erster Linie Empfehlungen fiir Jugendliche und junge
Erwachsene, die zu einer selbststdndigen Lebensfiihrung fahig sind. Jugendliche und junge
Erwachsene, die eine palliative Versorgung bendtigen oder unter schwereren korperlichen
und/oder geistigen Beeintrichtigungen leiden, sind nur bedingt beriicksichtigt.
Erweiterungen und Aktualisierungen sollen diesbeziiglich jedoch folgen [52].

In Osterreich fand das Thema Transition 2017 Aufnahme in den Osterreichischen
Strukturplan Gesundheit (OSG) [72]. Ziel ist ein strukturierter Ubergang von chronisch
kranken Jugendlichen ab dem 19. Lebensjahr (frithsten ab dem 15. Lebensjahr) von der
padiatrischen zur erwachsenenorientierten Versorgungsebene [10]. Die steigende Zahl von
Kindern mit chronischen Erkrankungen lassen das Thema Transition an Bedeutung
gewinnen [17, 18, 58, 73, 74]. In der spezialisierten Hospiz- und Palliativversorgung in
Osterreich konnen junge Erwachsene mit lebenslimitierenden Erkrankungen, deren
Diagnose vor dem 18. Lebensjahr gestellt wurde, wihlen, ob sie im padiatrischen Bereich
weiterbetreut werden mochten oder einen Wechsel in den Erwachsenenbereich vorziehen [4,
10].

2019 fanden eine erste Transitionstagung der Osterreichischen Liga fiir Kinder- und
Jugendgesundheit und das letzte Symposium im Juni 2023 in Wien statt [75].

In der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin wurde 2019 aus dem Zusammenschluss
der AG ,,Menschen mit intellektueller und komplexer Beeintrichtigung® und der AG

»Kinder und Jugendliche* ein multiprofessionelles und interdisziplindres Fachreferat fiir
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Transition gegriindet. Hier wird aktuell an einem Fragebogen gearbeitet, um in einem

weiteren Schritt den Bedarf an ,, Transition* im Rahmen von Palliative Care zu erfassen [76].

1.7.3 Beispiel fiir die Versorgung von im Kindesalter erkrankten
Erwachsenen

Seit 15 Jahren gibt es an der Universitétsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde in Graz fiir
die Durchfiihrung der Langzeitnachsorge von onkologischen Patient*innen die sogenannte
»Erwachsenensprechstunde® der Klinischen Abteilung fiir Padiatrische Hamato-Onkologie.
Diese Erwachsenensprechstunde dient der Langzeitnachsorge ehemaliger padiatrisch-
onkologischer Patient*innen nach dem vollendeten 18. Lebensjahr und dient als Beispiel fiir
eine multimodale Nachsorge bei komplexen Krankheitsbildern. Im Rahmen des sogenannten
ZONE-Projektes (ZONE = Zentrum fiir onkologische Nachsorge Erwachsener) konnten in
Linz 2019 und in Wien 2020 ebenfalls ambulante Versorgungseinrichtungen etabliert
werden [77].

1.8 Wissenschaftlicher Hintergrund

In dieser retrospektiven, deskriptiven Analyse, welche auf Routinedaten beruht, wurden die
Charakteristika der Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit lebenslimitierenden
oder lebensbedrohlichen Erkrankungen, die zwischen Februar 2015 und Dezember 2020
durch das MKT Graz betreut wurden, analysiert. In einem zweiten Schritt wurden junge
Menschen, die bei Aufnahme ins MKT >18 Jahre waren oder im Verlauf der Betreuung
volljdhrig wurden, einer Subgruppenanalyse unterzogen. Ziel soll die wissenschaftliche
Aufarbeitung dieses Kollektivs sein mit besonderem Fokus auf junge Erwachsene in dieser
Kohorte.

Diese Arbeit beschreibt simtliche Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene, die seit der
Griindung durch das MKT betreut wurden, und soll deren Versorgungsbedarf abbilden. Sie
soll zudem als Baustein zur weiteren Entwicklungsplanung des MKT dienen, aber auch
einen Beitrag zur allgemeinen Gesundheitsversorgung dieser besonderen Patientengruppe
leisten.

Vergleichbare Arbeiten, welche die Versorgung eines mobilen Kinderteams darstellen,
erfolgten in Diisseldorf und Miinchen. So wurden mehrere Publikationen iiber das

Kinderpalliativteam ,,Sternenboot* der Universitétskinderklinik Diisseldorf veroffentlicht.

21



In zahlreichen Studien [78-81] und in einer Dissertation [82] wurden die Daten, der zwischen
1. Januar 2013 und 15. September 2016 betreuten Kinder, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen, analysiert. Im Gegensatz zum MKT in Graz entwickelte sich das
Kinderpalliativteam fiir lebensbedrohlich und lebenslimitierend erkrankte Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsenen in Diisseldorf iiber Jahrzehnte aus einer ehrenamtlichen
palliativen Versorgung krebskranker Kinder und Jugendlicher [83].

Aus Miinchen liegt eine Publikation von Bender et al. ,,"Let's bring her home first." Patient
characteristics and place of death in specialized pediatric palliative home care* vor [84]. Hier
handelt es sich ebenfalls um eine retrospektive Studie, die auf Routinedaten basiert und die
dortige spezialisierte ambulante pédiatrische Palliativversorgung (SAPPV) fiir den Zeitraum
01.07.2009 bis 31.12.2015 darstellt. Die Studie bildet den Beginn der regelfinanzierten
SAPPV ab, welche durch ein 2004 gegriindetes Kinderpalliativzentrum etabliert wurde [85,
86].
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2 Methode und Patientenkollektiv

2.1 Uberblick

Die Erhebung der Daten erfolgte teilweise manuell und teilweise automatisiert aus dem
medizinisch-pflegerischen Dokumentations- und Kommunikationsnetzwerk
(openMEDOCS) der KAGes. Die manuelle Erhebung erfolgte fiir das Gesamtkollektiv
erginzend und in erster Linie unter Verwendung der Dokumentation des mobilen
Kinderteams, der Aufnahme-/Verlaufsdekurse und Arztbriefe. Die automatisierte Erhebung
wurde in einer Kooperation des Instituts Medizinische Informatik, Statistik und
Dokumentation mit der KAGes Statistik durchgefiihrt. Zudem wurde auf eine durch das
MKT gefiihrte Betreuungsliste zuriickgegriffen. Die aus den unterschiedlichen Quellen
erhobenen Daten wurden gesammelt, sortiert und vereinheitlicht.

Die umfassende Erfassung der Daten der Subgruppe der jungen Erwachsenen erfolgte analog
auf Basis der beschriebenen medizinischen Dokumentation. Diese Erhebung wurde
zusitzlich durch Pflegeassessments komplettiert und das Vorliegen einer Notfallinformation
erhoben.

Fiir die statistische Auswertung wurde die Statistik-Software IBM SPSS Statistics 28
verwendet. Zur Beschreibung der Gesamt- als auch der Subkohorten wurden vorwiegend
statistische Kennzahlen (Mittelwert, Spannweite, Median, Quartile) herangezogen. Der
Median wurde bei in der Regel nicht-normalverteilten Parametern bevorzugt. Zum
Gruppenvergleich (onkologisch/nicht-onkologisch) quantitativer Parameter wurde der
Mann-Whitney-U-Test herangezogen und die Nullhypothese bei P<0,05 verworfen. Die
kumulative Uberlebensrate wurde mittels Kaplan-Meier-Kurve dargestellt und die
Uberlebenswahrscheinlichkeit zwischen verschiedenen Subgruppen durch den Log Rank
Test verglichen.

Die Durchfiihrung dieser Studie erfolgte nach Zustimmung durch die Ethikkommission der

Medizinischen Universitit Graz (Ethikkommission-Nummer: 33-133 ex 20/21).

2.2 Einschluss- und Ausschlusskriterien

Alle Kinder, Jugendlichen und junge Erwachsene, die zwischen Februar 2015 und Dezember
2020 durch das MKT Graz betreut und in dessen Betreuungsliste aufgenommen wurden,
wurden in die Studie eingeschlossen. Junge Menschen/Familien, die einen Erstkontakt zum

MKT hatten, jedoch die Einwilligungserkldrung zur mobilen Betreuung nicht unterzeichnet
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haben und damit nicht offiziell in die Betreuung durch das MKT Graz aufgenommen

wurden, wurden aus der Studie ausgeschlossen.

2.3 Haupt- und Nebenzielgrofien

2.3.1 Gesamtkollektiv

Es wurden Geburtsdatum, Geschlecht, Betreuungsbeginn,
Betreuungsende/Trauerbegleitungsende, Sterbedatum, Sterbeort, Postleitzahl des Wohnorts,
Wohnsituation, Kontakte und Diagnosen nach ICD 10 fiir alle jungen Menschen erhoben.
Mit Hilfe der Daten Geburtsdatum, Betreuungsbeginn, Betreuungsende und Sterbedatum
konnte der aktuelle Betreuungsstatus, der Trauerbegleitungsstatus und die Anzahl der Fille
mit zwischenzeitlichen Betreuungsunterbrechungen erhoben werden sowie das Alter bei
Betreuungsbeginn und Betreuungsende, die Betreuungsdauer und die Dauer einer
Trauerbegleitung ermittelt werden.

Die Betreuungsdauer wurde vom Zeitpunkt des Betreuungsbeginns bis zum Betreuungsende
berechnet. Als Betreuungsbeginn ist der Zeitpunkt definiert, an dem die Einwilligung der
Betreuung durch das MKT unterschrieben wurde. Als Betreuungsende wurde der Zeitpunkt
festgelegt, an dem die Betreuung aufgrund eines derzeit nicht mehr bestehenden Bedarfs
beendet wurde, ein Transit in das MKT Leoben erfolgte oder die Person verstorben ist.
Hierzu wurden, ebenso wie bei stattgefundener Trauerbegleitung, die in der MKT-Liste
dokumentierte Daten herangezogen. Bestand bei Ende des Beobachtungszeitraums noch
eine aufrechte Betreuung, wurde der 31.12.2020 fiir die oben angefiihrten Berechnungen
verwendet. Wurde die Betreuung zwischenzeitlich beendet und wieder begonnen, wurde als
Betreuungsdauer die Gesamtdauer der einzelnen Betreuungsphasen addiert und der
letztgiiltige Betreuungsstatus gewihlt. Bei stattgefundener Trauerbegleitung wurde zur
Errechnung der Dauer die Zeitspanne vom Zeitpunkt des Versterbens bis zur Beendigung
der Trauerbegleitung durch das MKT bzw. bei fortbestehender Betreuung am Ende des
Beobachtungszeitraums wiederum der 31.12.2020 herangezogen.

Das Alter wurde zum einen zu Betreuungsbeginn mittels Geburtsdatum und Datum des
Betreuungsbeginns bestimmt, zum anderen zum Zeitpunkt des Versterbens bzw. am Ende
des Beobachtungszeitraums. Fiir Vergleiche auf Basis von Altersunterschieden erfolgten
Einteilungen nach der gesetzlichen Volljahrigkeit bzw. nach Altersstufen. Die Einteilung

nach Altersstufen erfolgte folgendermalen:
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Neugeborene: bis zum vollendeten 28. Lebenstag

Sauglinge: ab Beginn des 29. Lebenstag bis zum vollendeten 12. Lebensmonat
Kleinkinder: ab Beginn des 2. bis zum vollendeten 3. Lebensjahr

Kinder: ab Beginn des 4. bis zum vollendeten 12. Lebensjahr

Jugendliche: ab Beginn des 13. bis zum vollendeten 18. Lebensjahr

Junge Erwachsene: ab Beginn des 19. Lebensjahr

Zur Darstellung des Einzugsgebietes wurden die zum Zeitpunkt der Erhebung
dokumentierten Postleitzahlen der Wohnadressen den Bundesldndern/Bezirken zugeordnet.
Bei den dokumentierten Postleitzahlen wurde davon ausgegangen, dass diese sich seit
Aufnahme ins MKT nicht gedndert haben, da ein Umzug aus Erfahrung selten vollzogen
wird.

Aus den automatisiert erhobenen Daten zu den stattgefundenen Kontakten konnte die
jeweilige Kontaktart ermittelt werden. Hierfiir wurden die dokumentierten Parameter
Datum, Berufsgruppe, Personenanzahl, Besuche, Telefon, Konsile und Fahrzeit
herangezogen, um daraus Telefonkontakte, Konsile, Besuche durch Angehdrige am Standort
des MKT und Hausbesuche unter Einschluss der Trauerbegleitung im Zeitverlauf abzuleiten.
Konsile wurden hierbei erst ab 2018 regelhaft im Krankenhaussystem erfasst. Zur
strukturieren Auswertung wurde hierzu eine Pivot-Tabelle verwendet.

Die Erkrankungen wurden in die TfSL-Gruppen unter Zuhilfenahme der Burgio-Jennessen-
Liste eingeteilt (Kapitel 1.4). Die, durch das MKT Graz betreuten Kinder, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen wurden immer nur einer TfSL-Gruppe zugeordnet.

Neben der automatisierten Erhebung von ICD 10 Codes wurden auch
Krankheitsinformationen aus Freitexten verwendet, um die hiufig vorliegende Komplexitét
der Erkrankungen mdglichst realitdtsnah abzubilden. Zudem erfolgte teilweise eine kurze
Recherche zu Therapie und Prognose von Erkrankungen (Orphanet und Pubmed).
Zuziiglich zur Unterteilung in die TfSL-Gruppen erfolgte eine Unterscheidung zwischen

onkologischen und nicht-onkologischen Krankheitsbildern.

2.3.2 Subgruppe der jungen Erwachsenen

In die Subgruppe der jungen Erwachsenen wurden sowohl die zu Betreuungsbeginn
Volljahrigen als auch all jene Jugendlichen, die erst im Verlauf der Betreuung volljéhrig

wurden, miteingeschlossen.
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Neben den allgemein erhobenen Parametern wurden fiir diese Subgruppe zusétzlich Daten
zu Erkrankungsbeginn, Geschwister, Mobilitidt, Kommunikation, Erndhrung, Atemtherapie,
Sehleistung, Pflegegeld, anthropometrische Parameter (Korpergewicht, Korpergrof3e, Body-

Mass-Index (BMI)), Angaben zur Notfallinformation und Transition erhoben.
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3 Ergebnisse

3.1 Gesamtkollektiv

3.1.1 Studienkollektiv

Fiir den Beobachtungszeitraum 01.02.2015 bis 31.12.2020 wurden 180 Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene mit lebensbedrohlichen oder lebenslimitierenden Erkrankungen
gescreent, deren Familien zumindest einen dokumentierten Kontakt mit dem MKT Graz
beziiglich einer moglichen Versorgung hatten. Bei 15 Familien kam es zu keiner definitiven
Aufnahme in die Betreuung und diese wurden daher aus der Studie ausgeschlossen.
Mogliche Ursachen hierfiir waren beispielsweise ein fehlender Bedarf vonseiten der Familie,
ein Wohnortwechsel, der Transit nach Leoben oder der zwischenzeitliche Tod des*der
Betroffenen. Die verbleibenden 165 Personen wurden in die Studie eingeschlossen und
bilden das Studienkollektiv. Bei 11 der 165 definitiv in die Betreuung aufgenommenen
jungen Menschen fand sich jedoch automatisiert keine spezifische MKT Dokumentation,
diese wurde daher manuell ergéinzt. Diese 11 Betreuungen fanden alle in den ersten 3 Jahren
nach Aufnahme der Tétigkeit statt.

Von den 165 waren 14 Personen (8,5%) bei Betreuungsbeginn volljahrig (4bbildung I).

180 Kinder,
Jugendliche und
junge Erwachsene

Auschluss: 15

Erstkontakt, jedoch keine
Aufnahme ins MKT Graz

165 offizielle
Aufnahmen

<18-Jadhrige: 151

Abbildung 1. Flussdiagramm des Patientenkollektivs
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3.1.2 Hiiufigkeit

Durchschnittlich wurden jdhrlich 28 Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene
(Spannweite 18-32) erstmals in die Betreuung durch das MKT Graz aufgenommen. Von den
neuaufgenommenen Patient*innen waren pro Jahr jeweils eine*r bis vier zu

Betreuungsbeginn volljahrig (4bbildung 2).

Neue Betreuungen pro Jahr

35 M < 18 Jahre
M= 18 Jahre

2015 2016 2017 2018 2019 2020

Betreuungsheginnjahr

Abbildung 2. Anzahl der neuaufgenommenen Patient*innen in den Jahren 2015 bis 2020

Wihrend im Jahr 2015, dem Beginn der aktiven Betreuung, maximal 11 Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene parallel betreut wurden, stieg die maximale Anzahl gleichzeitig
stattfindender Betreuungen bis 2018 kontinuierlich an. Seitdem ist ein Plateau erreicht und
es wurden im Median ca. 53 Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene pro Jahr tiglich

betreut (4bbildung 3).
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Abbildung 3. Boxplot der Anzahl der Betreuungen pro Tag, die gleichzeitig stattgefunden haben
(ausgenommen Trauerbegleitungen) fiir die Jahre von 2015 bis 2020

3.1.3 Demografische Daten

Von den 165 Kindern und Jugendlichen, die durch das MKT betreut wurden, waren 100
(60,6%) ménnlich und 65 (39,4%) weiblich.

Alterspyramide
M W
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Abbildung 4. Alter bei Betreuungsbeginn in Jahren nach Geschlecht
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Die Haufigkeit des Einschlusses von jungen Menschen in die Betreuung des Mobilen
Kinderteams nahm, wie in Abbildung 4 ersichtlich, mit zunehmendem Alter ab. Das Alter
des Gesamtkollektiv lag im Median bei 4 Jahren mit einem Quartilsabstand von 0-12 Jahren
und einer Spannweite von 0-27 Jahren. Nur in Einzelfdllen wurden junge Erwachsene in die
Betreuung aufgenommen. So waren bei Betreuungsbeginn 151 Personen (91,5%) <18 Jahre
und 14 (8,5%) >18 Jahre alt (Tabelle 4). Letztere Subgruppe war im Median 20 Jahre
(Quartilsabstand 18-22) alt. Im Verlauf der Betreuung wurden drei weitere volljahrig.

Neugeborene: 6 (3,6%)
Sauglinge: 54 (32,7%)
Kleinkinder: 14 (8,5%)
Kinder: 49 (29,7%)
Jugendliche: 28 (17,0%)
Junge Erwachsene: 14 (8,5%)

Tabelle 4. Anzahl der Patient*innen nach Altersstufen bei Betreuungsbeginn

3.1.4 Betreuung

3.1.4.1 Wohnort bei Betreuung

Abgesehen von einem Kind, das seinen Wohnort auBerhalb von Osterreich an der Grenze
zum Burgenland hatte, kamen die durch das MKT betreuten Kinder, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen aus den Osterreichischen Bundesldndern Steiermark, Kérnten,

Burgenland und Salzburg (Tabelle 5).

Steiermark Kirnten Burgenland Salzburg Gesamt

155 (94,5%)  5(3,1%) 3 (1,8%) 1 (0,6%) 164

Tabelle 5.  Wohnsitze der in Osterreich lebenden durch das MKT betreuten jungen Menschen

Von den neun in anderen Bundeslédndern als der Steiermark lebenden Personen waren drei
junge Erwachsene. 57,4% (n=89/155) der betreuten Kinder, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen aus der Steiermark hatten ihren Wohnort in Graz oder Graz Umgebung.
Abgesehen vom Bezirk Leoben, in dem das MKT Leoben seinen Sitz hat, waren alle Bezirke

der Steiermark vertreten (Abbildung 5).
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Bezirk Graz (Stadt)

Bezirk Graz Umgebung

Bezirk Liezen =

Bezirk Leibnitz

Bezirk Hartherg-Fiirstenfeld

4 Bezirk Weiz
E Bezirk Bruck-Miirzzuschlag
g Bezirk Deutschlandsberg
Bezirk Siidoststeiermark

Bezirk Murtal

Bezirk Voitsberg

Bezirk Murau

Leoben

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50 55 60 65 70

Anzahl

Abbildung 5. Wohnsitze nach Bezirken aller in der Steiermark betreuten jungen Menschen (n=155)

Die iiberwiegende Anzahl der betreuten Personen lebte im Familienverband (n=158, 95,8%)).
Bei zwei jungen Menschen (1,2%) war eine Pflegeeinrichtung als Wohnort angegeben. Die
Wohnsituation von fiinf jungen Menschen (3,0%) war als ,,Sonstige®, bzw. ,,Sonstige mit
Angehorigen® dokumentiert. Hiervon konnte in drei Féllen eine Unterbringung bei einer

Pflegemutter erhoben werden.
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3.1.4.2 Betreuungsdauer

Die Betreuungsdauer lag im Median bei 305 Tagen mit einem Quartilsabstand von 72-798
Tagen (Abbildung 6).

Betreuungsdauer

Betremmgsdauer in Jalwen
w

0

Abbildung 6. Boxplot der Betreuungsdauer des Gesamtkollektivs (n=165) (ausgenommen Trauerbegleitung)

In sieben Féllen wurde die Betreuung beendet und im weiteren Verlauf
wiederaufgenommen. Von diesen war bei vier der Betreuungsstatus bei Ende des
Beobachtungszeitraums noch fortbestehend, bei zwei anderen Personen wurde die
Betreuung ein zweites Mal beendet und eine Person ist nach Wiederaufnahme wéhrend der
Betreuung verstorben. Die Pause zwischen erster und zweiter Betreuung betrug im Median
165 Tage (Quartilsabstand 133-423). Die Betreuungsdauer dieser sieben Personen ist in
Tabelle 6 angefiihrt:

Median Quartilsabstand
Erste Betreuungsdauer (in Tagen) 535 (175-918)
Zweite Betreuungsdauer (in Tagen) 133 (30-605)
Gesamte Betreuungsdauer (in Tagen) 923 (540-1107)

Tabelle 6. Betreuungsdauern bei Personen (n=7) mit diskontinuierlicher Betreuung
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3.1.4.3 Betreuungsstatus

Aktiv Beendet Transit Leoben Verstorben
Haufigkeit 61 (37,0%) 57 (34,5%) 5 (3,0%) 42 (25,5%)

Tabelle 7. Verteilung des Betreuungsstatus am Ende des Beobachtungszeitraumes

Zum Ende des Beobachtungszeitraums wurden 61 Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene (37,0%) weiterhin durch das MKT betreut. Von diesen waren 19 weiblich
(31,1%) und 42 maénnlich (68,9%). Zwei Personen waren Siuglinge (3,3%), zehn
Kleinkinder (16,4%), 29 Kinder (47,5%), 11 Jugendliche (18,0%) und neun junge
Erwachsene (14,8%). Drei der Jugendlichen waren bei Studienende 17 Jahre alt und standen
damit kurz vor der Volljahrigkeit (2 im 1. Quartal 2021 und 1 im 3. Quartal 2021) (4bbildung
7). Die Betreuungsdauer lag im Median bei 680 Tagen (Quartilsabstand 220-1051):

Alter aktiv Betreuter zmm Ende des Beobachiungszeitraums
Geschlecht

mw
EM

11}

01 2 3 4 5 6 7 8 9 1o 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24

Alter in Jahren

Abbildung 7. Altersverteilung am Ende des Beobachtungszeitraums aller Personen, deren Betreuungsstatus

zu diesem Zeitpunkt fortbestehend (aktiv) war

Bei 57 Personen (34,5%) bestand im Verlauf keine weitere Betreuungsnotwendigkeit und
die Betreuung wurde vorerst beendet. Im Median lag die Betreuungsdauer bei 395 Tagen

(Quartilsabstand 89-672).

Finf (3,0%) der durch das MKT Graz betreuten Kinder, Jugendlichen und jungen

Erwachsenen wurden nach anfianglicher Betreuung durch das MKT Graz an das Team MKT
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Leoben tlibergeben. Von diesen kamen zwei Personen aus dem Bezirk Liezen, eine aus dem
Bezirk Bruck-Miirzzuschlag und zwei aus dem Bezirk Murtal. Dies bedeutet, dass 62,5%
der Betroffenen (n=5/8) aus der Obersteiermark (Bezirke Leoben, Liezen, Murau, Murtal
und Bruck-Miirzzuschlag) im weiteren Verlauf zum MKT Leoben wechselten. Der Wechsel

passierte im Median nach 7 Tagen (Quartilsabstand 3-27).

Zweiundvierzig (25,5%) der betreuten Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen sind
im Verlauf der Betreuung verstorben. Pro Jahr verstarben in der Spannweite zwischen fiinf
und neun der betreuten Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen. Die Betreuung bis
zum Tod dauerte im Median 72 Tage (Quartilsabstand 19-199). Das mediane Alter bei
Versterben betrug neun Jahre (Quartilsabstand 1-14). Neun (9/42, 21,4%) der Betroffenen
waren unter einem Jahr alt, als sie verstarben. Zum Zeitpunkt des Todes waren 27 Personen
(27/42, 64,3%) zwischen dem 2. und 18. Lebensjahr und sechs (6/42, 14,3%) zwischen dem
19. und 29. Lebensjahr.

3.1.5 Sterbeort

57,1% der Patient*innen (n=24) verstarben zuhause, 18 (42,9%) im Krankenhaus. Bei den
>18-Jahrigen (n=6) verstarb die liberwiegende Mehrzahl (5/6, 83,3%) zuhause (4bbildung
8).

Ort des Versterbens

Sterbeort
=18 Jahre 17
¥ Krankenhaus

=18 Jahre B Zuhause

(=T L L - R . I I T T ]
O kB k O WO K E G WO B e O W

Anzahl

Abbildung 8. Sterbeorte der <I8-Jihrigen (n=36) und > 18-Jihrigen (n=0)

3.1.6 Trauerbegleitung

Eine Trauerbegleitung wurde von 25 der 42 Familien (59,5%) in Anspruch genommen.
Davon waren 21 abgeschlossen und vier wurden am Ende des Beobachtungszeitraums noch

fortgefiihrt. Die Trauerbegleitung betrug im Median 81 Tage (Quartilsabstand 21-227) bei
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einer minimalen Dauer von zwei Tagen und einer maximalen Dauer von 735 Tagen. Bei den
jungen Erwachsenen lag die Inanspruchnahme bei 50%.
Nachdem in den ersten Jahren nur selten Trauerbegleitungen durchgefiihrt bzw.

dokumentiert wurden, wurde ab 2018 in den iiberwiegenden Féllen eine Trauerbegleitung in

Anspruch genommen (7abelle §).

2015 2016 2017 2018 2019 2020
Trauerbegleitung 0 2 3 5 8 7
(0,0%) | (33,3%) | (33,3%) | (100,0%) | (100,0%) | (87,5%)
Keine 6 4 6 0 0 1
Trauerbegleitung | (100,0%) | (66,7%) | (66,7%) | (0,0%) (0,0%) | (12,5%)

Tabelle 8. Hdiufigkeit stattgefundener Trauerbegleitungen nach dem Tod (n=42) fiir die Jahre 2015 bis 2020

3.1.7 Hausbesuche, Telefonkontakte und Konsile

Im Beobachtungszeitraum konnten fiir 152 junge Menschen insgesamt 7275 Kontakte den
verschiedenen Kontaktarten zugeordnet werden. Hiervon wurden die Kontakte von 151
jungen Menschen automatisiert erhoben und in einem Fall manuell. Von 13 jungen
Betroffenen konnten keine Daten zu Kontakten gefunden oder dem MKT Graz zugeordnet

werden (Tabelle 9).

Jahr Telefon- Hausbesuche | Kontakte am Konsile Stationir
kontakte MKT-Standort Hausbesuche

2015 83 101 0 0 3

2016 362 276 46 3

2017 520 338 88 1

2018 911 551 50 270 2

2019 685 381 30 184 3

2020 1654 557 28 133 3
Gesamt 4215 2204 242 599 15

Tabelle 9. Anzahl und Verteilung der Kontakte mit dem MKT fiir die Jahre 2015 bis 2020
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Acht automatisiert erhobene Eintrdge konnten nicht eingeordnet werden. 4215 der 7275
Kontakte (57,9%) erfolgten in Form von Telefonkontakten, deren Dauer im Durchschnitt 14
Minuten betrug. Diese setzen sich sowohl aus direkt mit der Familie getitigten Telefonaten
zusammen als auch sonstigen Telefonkontakten, die im Rahmen der Betreuung der Familie
getdtigt wurden. So erfolgten insbesondere durch die Pflege und Sozialarbeit neben den
Telefonaten mit der Familie auch Gesprache mit anderen Fachgruppen. Insgesamt tétigten
diese beiden Fachgruppen die meisten Telefonate (3276/4215, 77,7%), wobei allein der
DGKP fiiber die Hélfte der Telefonkontakte anzurechnen sind. Mit Beginn der Corona
Pandemie erfolgte eine regelméBige telefonische Corona-Abfrage vor Hausbesuchen, diese

wurde jedoch nicht in allen Fillen dokumentiert (4bbildung 9).
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Abbildung 9. Verschiedene Kontaktarten in den Jahren 2015 bis 2020

3060 Kontakte erfolgten personlich in Form von Hausbesuchen, Kontakten am MKT
Standort, Konsilen und Hausbesuchen wihrend der stationdren Aufenthalte. Bei diesen ist
zu beachten, dass die Anzahl der personlichen Kontakte nicht die Anzahl der involvierten
Personen des MKT widerspiegelt, da mehrere Personen verschiedener oder derselben

Berufsgruppe in einen Kontakt involviert sein konnten. Der bei Hausbesuchen ohne
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stationdren Aufenthalt benotigte Anfahrtsweg betrug im Median 70 Minuten
(Quartilsabstand 50-120). Die Betreuungszeiten selbst dauerten im Median bei diesen
Hausbesuchen 60 min (Quartilsabstand 40-100), bei Kontakten am MKT Standort 40 min
(Quartilsabstand 20-60), bei Konsilen im Krankenhaus 30 min (Quartilsabstand 20-60) und
60 min (Quartilsabstand 35-120) bei Hausbesuchen, wéhrend der junge Mensch selbst

stationdr war.

3.1.8 Gruppenvergleich mit und ohne onkologischer Grunderkrankung

Von den betreuten Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen (n=165) wiesen 34
(20,6%) eine onkologische Grunderkrankung auf. Diese Personengruppe war bei
Betreuungsbeginn im Median 11 Jahre (Quartilsabstand 4-14) alt. Die ohne onkologische
Erkrankung lagen hingegen mit 1 Jahr (Quartilsabstand 0-10) signifikant darunter (p<<0,001).
Je nach Altersgruppe variierte der Anteil derer mit onkologischem Hintergrund. Am
hochsten war der Anteil an onkologischen Erkrankungen in der Gruppe der Jugendlichen
(n=13/28, 46,4%). Zwei (2/14, 14,3%) der jungen Erwachsenen hatten eine onkologische
Erkrankung (4bbildung 10).

Omnkologisch / Nicht-onkologisch Erkrankte nach Altersstufen
55

M nicht onkologisch

S0
I onkologisch

45
40
35

30
E 25
20
15

10

Neugeborene Sduglinge Kleinkinder Kinder Jugendliche Junge
Erwachsene

Abbildung 10. Einteilung des Gesamtkollektivs nach Altersgruppen (bei Betreuungsbeginn) und
Grunderkrankung (onkologisch/nicht-onkologisch)
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58,0% (n=76) der nicht onkologisch Erkrankten waren ménnlich, dem gegeniiber waren

70,6% (n=24) der onkologisch Erkrankten ménnlich (Tabelle 10).

Nicht onkologisch (n=131) Onkologisch (n=34)
m w m w
Neugeborene 2 4 0 0
Siduglinge 31 22 1 0
Kleinkinder 7 4 3 0
Kinder 22 12 11 4
Jugendliche 9 6 7 6
Junge Erwachsene 5 7 2 0
Gesamtzahl 76 55 24 10

Tabelle 10. Anzahl weiblicher und mdnnlicher junger Menschen mit und ohne onkologische

Grunderkrankung nach Altersstufen (zugeteilt nach Alter bei Betreuungsbeginn)

Die Betreuungsdauer lag bei Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit einer
onkologischen Grunderkrankung im Median bei 58 Tagen (Quartilsabstand 22-152), bei
nicht onkologisch Erkrankten bei 393 Tagen (Quartilsabstand 118-906) (4bbildung 11).

Betrenmungsdauer der onkologisch / nicht-onkologisch Erkrankten
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Abbildung 11.  Boxplot der Betreuungsdauer mit und ohne onkologischen Hintergrund
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Fiir den Beobachtungszeitraum zeigte sich ein signifikanter Unterschied der kumulativen
Uberlebensrate mittels Log-Rank Test (p<0,001). Diese fiel bei den jungen Menschen mit

onkologischer Erkrankung kiirzer aus (4bbildung 12).

Uberlebensfunktion der onkologisch / nicht-onkologisch Erkrankten
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Abbildung 12.  Uberlebensfunktion (Kaplan-Meier) onkologisch/nicht-onkologisch Erkrankter fiir den
Beobachtungszeitraum. Log Rank Test p<0,001

Einundzwanzig (61,8%) der onkologisch Erkrankten (n=34) verstarben wihrend der
Betreuung, die Betreuung von acht (23,5%) bestand zum Ende des Beobachtungszeitraums
noch fort, bei fiinf (14,7%) wurde die Betreuung beendet. Im Gegensatz dazu verstarben 21
(16,0%) der nicht onkologisch Erkrankten (n=131), bei 53 (40,5%) erfolgte weiterhin eine
Betreuung, 52 (39,7%) beendeten die Betreuung und fiinf (3,8%) wechselten nach Leoben
(Abbildung 13).
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Betreuungsstatus der onkologisch / nicht-onkologisch Erkrankten
55 Betreunungsstatus

B Laufend
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Abbildung 13.  Anzahl junger Menschen mit und ohne onkologischen Hintergrund nach Betreuungsstatus

Bei Analyse der Subgruppe all jener jungen Menschen, die wihrend der Betreuung durch
das MKT Graz verstorben sind (n=42), ergaben sich zwei gleich grofle Gruppen mit jeweils
21 Personen. Patient*innen mit onkologischer Grunderkrankung wurden im Median 41 Tage
(Quartilsabstand 19-75), Patient*innen ohne onkologische Grunderkrankung im Median 145
Tage (Quartilsabstand 35-333) betreut. Das mediane Alter bei den jungen Menschen mit
onkologischer Grunderkrankung lag zum Todeszeitpunkt bei 11 Jahren (Quartilsabstand 8-
15). Patient*innen ohne onkologische Grundkrankheit waren im Median ein Jahre alt
(Quartilsabstand 0-14). Die Unterschiede im Hinblick auf Betreuungsdauer und Alter bei
Tod waren signifikant (p=0,024 bzw. p=0,007).

Zum Zeitpunkt des Todes waren 21,4% (n=9) den Neugeborenen und Sauglingen
zuzuordnen, welche alle keinen onkologischen Hintergrund aufwiesen. Bei den 6
verstorbenen jungen Erwachsenen hatten hingegen 50% (n=3) einen onkologischen
Hintergrund. Den groBten Anteil machte jedoch die Gruppe der Kinder mit 83,3% (n=10)
aus (4bbildung 14).

Unabhingig vom Hintergrund (onkologisch/nicht-onkologisch) verstarb die Mehrheit der

Patient*innen (jeweils mit 57,1%) zuhause.
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Verstorbene mit onkologischer / nicht-onkologischer Ekrankung nach Altersstufen
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Abbildung 14.  Anzahl verstorbener junger Menschen mit und ohne onkologischer Grunderkrankung nach

Altersstufen (zugeteilt nach Alter bei Versterben)

Eine Trauerbegleitung nahmen 42,9% (n=9) der Familien, die ihr Kind an einer
onkologischen Erkrankung verloren hatten, in Anspruch. Diese dauerte im Median 191 Tage
(Quartilsabstand 65-458), wobei zwei davon noch fortbestanden. Im Falle einer nicht
onkologischen Erkrankung nahmen 76,2% (n=16) eine Trauerbegleitung wahr, welche im
Median 40 Tage (15-170) dauerte.

3.1.9 Diagnosencinteilung nach TfSL

Die groBite Anzahl an Studienteilnehmer*innen entfiel auf die TfSL-Gruppe 1
(lebensbedrohliche Erkrankungen mit potenziell kurativen Handlungsoptionen) (n=52,
31,5%). In der T{SL-Gruppe 3 (chronisch progrediente Erkrankungen ohne
Therapiemodalititen) fanden sich nur 26 Patient*innen (15,8%). Nahezu sémtliche
onkologischen Fille waren der Gruppe 1 zuzuordnen.

Somit bestand die Gruppe 1 zu 61,5% (n=32/52) aus jungen Menschen mit onkologischer
Grunderkrankung. Nur zwei Personen mit onkologischer Erkrankung wurden aufgrund einer
schwerwiegenden genetischen Grunderkrankung der Gruppe 2 (Erkrankungen, bei denen
durch symptomatische Therapieformen eine Lebensverldngerung mdoglich ist) zugeordnet

(Abbildung 15).
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Abbildung 15.

Zuordnung der durch das MKT betreuten jungen Menschen in die TfSL-Gruppen 1 bis 4

Das kumulative Uberleben unterschied sich signifikant zwischen den TfSL-Gruppen

(p<0,001). Die Uberlebenszeit war in Gruppe 1 am kiirzesten gefolgt von Gruppe 3

(Abbildung 16).
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Abbildung 16.  Uberlebensfunktion (Kaplan-Meier) der vier TfSL-Gruppen fiir den Beobachtungszeitraum.
Log Rank Test p<0,001
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In der Gruppe 1 lag die mediane Betreuungsdauer mit 84 Tagen (36-325) deutlich unter jener
von anderen Gruppen. Zudem war der Anteil an Verstorbenen mit 40,4% am grofBten.
Innerhalb der Gruppe waren Unterschiede zwischen denen mit und ohne onkologische
Grunderkrankung feststellbar. So hatten alle Verstorbenen dieser Gruppe einen
onkologischen Hintergrund. Wéhrend das mediane Alter und die mediane Betreuungsdauer
bei Patient*innen mit onkologischer Grunderkrankung (n=32) bei 11 Jahren
(Quartilsabstand 4-15) bzw. bei 57 Tagen (Quartilsabstand 21-130) lag, betrugen diese bei
den jungen Menschen ohne onkologische Grunderkrankung (n=20) 0 Jahre (Quartilsabstand
0-1) bzw. 352 Tage (Quartilsabstand 147-955).

Das niedrigste Alter bei Betreuungsbeginn wies Gruppe 2 mit einem medianen Alter von
einem Jahr (0-6) auf. Vier der Betreuungsverhéltnisse wurden im Verlauf beendet und
wiederaufgenommen. Am Ende des Beobachtungszeitraums war bei 57,5% (n=23/40) die
Betreuung beendet.

In der Gruppe 3 betrug das mediane Alter bei Betreuungsbeginn sieben Jahre
(Quartilsabstand 0-17). Allerdings waren alle Kinder, die in dieser Gruppe verstorben sind
(n=7, 26,9%), deutlich jiinger als in anderen Gruppen. Fiinf der sieben Verstorbenen waren
zum Zeitpunkt des Todes noch Sauglinge bzw. Kleinkinder.

Wihrend in Gruppe 1 bis 3 die Inanspruchnahme einer Trauerbegleitung zwischen 42,9%
und 66,7% lag, betrug diese in Gruppe 4 100% (n=8/8). Eine umfassende Darstellung der

einzelnen Gruppen findet sich in Tabelle 11.

43



TfSL 1 2 3 4 Gesamt
Haufigkeiten 52 (31,5%) 40 (24,2%) 26 (15,8%) 47 (28,5%) 165
Geschlecht (m) 32 (61,5%) 25 (62,5%) 17 (65,4%) 26 (55,3%) 100 (60,6%)
Alter bei Betreu- 410-12] 1 [0-6] 7 [0-17] 5[0-13] 4[0-12]
ungsbeginn (Jahre)

Neugeborene™ 1 (1,9%) 2 (5,0%) 0 (0,0%) 3 (6,4%) 6 (3,6%)
Sauglinge* 14 (26,9%) 18 (45,0%) 9 (34,6%) 13 (27,6%) 54 (32,7%)
Kleinkinder* 5(9,6%) 7(17,5%) 1 (3,9%) 1(2,1%) 14 (8,5%)
Kinder* 18 (34,6%) 6 (15,0%) 7 (26,9%) 18 (38,3%) 49 (29,7%)
Jugendliche* 12 (23,1%) 7 (17,5%) 3 (11,5%) 6 (12,8%) 28 (17,0%)
Junge 2 (3,9%) 0 (0,0%) 6 (23,1%) 6 (12,8%) 14 (8,5%)
Erwachsene*

Betreuungsdauer 84 [36-325] | 380 [122-809] | 363 [96-915] 469 [106- 305 [72-798]
(Tage) 906]

Reaktivierte 1 4 1 1 7
Betreuungen

Laufende 15 (28,8%) 10 (25,0%) 13 (50%) 23 (49,0%) 61 (37,0%)
Betreuungen

Beendet 14 (26,9%) 23 (57,5%) 5 (19,2%) 15 (31,9%) 57 (34,5%)
Transit 2 (3,9%) 1(2,5%) 1 (3,9%) 1(2,1%) 5(3,0%)
Verstorben 21 (40,4%) 6 (15,0%) 7 (26,9%) 8 (17,0%) 42 (25,5%)
Alter bei Tod 11 [8-15] 2 [0-6] 1 [0-5] 7 [0-16] 9 [1-14]
(Jahre)

Zuhause verstorben 12 (57,1%) 3 (50,0%) 2 (28,6%) 7 (87,5%) 24 (57,1%)
Im Krankenhaus 9 (42,9%) 3 (50,0%) 5 (71,4%) 1 (12,5%) 18 (42,9%)
verstorben

Trauerbegleitung 9 (42,9%) 4 (66,7%) 4 (57,1%) 8 (100%) 25 (59,5%)
Trauerbegleitungs- | 191 [65-458] 118 [8-390] 56 [23-108] 40 [18-145] 81 [21-227]

dauer (in Tagen)

Tabelle 11.

*bei Betreuungsbeginn

Ubersicht nach TfSL; Median [Quartilsabstand] oder Anzahl der jungen Menschen (Prozent)
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Die TfSL-Verteilung je nach Altersgruppe ist in Abbildung 17 dargestellt.

TISL B Gruppe 1 B Gruppe 2 W Gruppe 3 Gruppe 4

Neugeborene (n=6) Siunglinge (n=54)

Kleinkinder (n=14) Kinder (n=49)
Jugendliche (n=28) Junge Erwachsene (n=14)

=Y

Abbildung 17.  Kreisdiagramm der TfSL-Gruppen nach Altersstufen (zugeteilt nach Alter bei

Betreuungsbeginn)
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3.2 Subgruppe der jungen Erwachsenen

3.2.1 Allgemein

Neben den 14 jungen Menschen, die zu Betreuungsbeginn volljdhrig waren, sind im Verlauf
der Betreuung drei Jugendliche, die zu Beginn der Betreuung 17 Jahre alt waren, erwachsen
geworden. Sie wurden daher in die Analyse der Subgruppe der jungen Erwachsenen
eingeschlossen. In einer dieser Félle war explizit die vorbestehende Volljahrigkeit und der
damit verbundene Ubergang in den Erwachsenenbereich, als Grund fiir die

Kontaktauthahme zum MKT dokumentiert.

3.2.2 Krankheitsbilder

In Tabelle 12 sind die Krankheitsbilder der jungen Erwachsenen mit Alter bei Anbindung,
Geschlecht, Hauptdiagnose und TfSL-Einteilung aufgefithrt. Zudem wurden die
Erkrankungen spezifischen Erkrankungsspektren zugeteilt. Fiinf (5/17, 29,4%) Félle wurden
unter ,,Definierte syndromale Erkrankungen* zusammengefasst, vier (4/17, 23,5%) unter
,Frithgeburtlichkeit/Krankheiten-Storungen mit Ursache in der Neonatalperiode®, vier
(4/17, 23,5%) unter ,Exakt definierte neurodegenerative/muskulidre Erkrankungen/
Stoffwechselerkrankungen®, drei (3/17, 17,7%) unter ,,Onkologische Erkrankungen und
ein (1/17, 5,9%) Fall unter ,Nicht exakt zuordenbare multiorgane Dysmorphie-
/neurokognitive Retardierungssyndrome* zusammengefasst. Abgesehen von den vier jungen
Erwachsenen mit Z.n. Frithgeburt wiesen alle anderen jungen Erwachsenen (13/17, 76,5%)
lebenslimitierende Erkrankung aus dem Spektrum der seltenen Erkrankungen auf, deren
Préavalenz zwischen <1/1 000.000 und 9/100.000 Einwohnern variierte. Zudem waren zehn
der 13 seltenen Erkrankungen den genetischen Erkrankungen zuzuordnen.

Von den 17 jungen Erwachsenen waren sieben (41,1%) in der Neonatalperiode erkrankt,
vier davon aufgrund (extremer) Friithgeburtlichkeit. Einer (5,9%) der jungen Erwachsenen
erkrankte als Saugling, zwei (11,8%) als Kleinkinder, zwei (11,8%) als Kinder und fiinf
(29,4%) als Jugendliche. Drei der jungen Erwachsenen, die als Jugendliche erste Symptome
aufwiesen, waren an einem Osteosarkom erkrankt und die anderen zwei an einer juvenilen
metachromatischen Leukodystrophie. Die Diagnosestellung der Leukodystrophien erfolgte

mit deutlicher Verzogerung.
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ID Diagnose Alter bei | Geschl. Einteilung ACT
Aufnahme
durch das
MKT
9 Metastasiertes Osteosarkom 17 w Onkologische Erkrankung- 1
en
30 Metastasiertes teleangiektatisches 19 m Onkologische Erkrankung- 1
Osteosarkom en
203 Metastasiertes Osteosarkom 27 m Onkologische Erkrankung- 1
en
153 Rett-Syndrom 18 W Definierte syndromale Er- 3
krankungen
150 | Polydystrophie cerebri progressiva 21 m Definierte syndromale Er- 3
krankungen
36 Juvenile metachromatische 18 w Exakt definierte neurode- 3
Leukodystrophie generative/muskulére Er-
krankungen, Stoffwechsel-
erkrankungen
148 Lafora Disease 19 W Exakt definierte neurode- 3
generative/muskulére Er-
krankungen, Stoffwechsel-
erkrankungen
205 Spinale Muskelatrophie, Typ 1 19 m Exakt definierte neurode- 3
generative/muskulére Er-
krankungen, Stoffwechsel-
erkrankungen
209 Juvenile metachromatische 22 w Exakt definierte neurode- 3
Leukodystrophie generative/muskulére Er-
krankungen, Stoffwechsel-
erkrankungen
96 Partielle Trisomie 9 20 w Definierte syndromale Er- 4
krankungen
145 Mosaik Genmutation SMC1A 23 W Definierte syndromale Er- 4
krankungen
2 Pierre-Robin-Syndrom, 24 m Definierte syndromale Er- 4
spastische Zerebralparese krankungen
152 | Kurzdarmsyndrom nach extremer 17 m Frithgeburtlichkeit 4
Zwillingsfrithgeburt in der 24
SSW
146 Spastische Zerebralparese bei 18 W Frithgeburtlichkeit 4
Zwillingsfrithgeburt in der 32
SSW
8 Spastische Zerebralparese bei 18 m Frithgeburtlichkeit 4
Friithgeburtlichkeit in der 27 SSW
31 Spastische Zerebralparese bei 20 m Frithgeburtlichkeit 4
Frithgeburtlichkeit in der 35 SSW
144 | Chromosomenabberration 46, XY 17 m Nicht exakt zuordenbare 4
Del. (14ql1, 2q13.1) multiorgane Dymorphie-
syndrome
Tabelle 12.  Ubersicht der jungen Erwachsenen (Alter zugeteilt bei Betreuungsende)
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3.2.3 Beeintriichtigungen

3.2.3.1 Unterstiitzungsbedarf

Die  Mehrzahl der jungen Erwachsenen hatte Bedarf an  vielfiltigen
Unterstiitzungsmodalititen. So bendtigten neun der Betroffenen (9/12, 75%), die auf einen
Rollstuhl angewiesen waren, auch Unterstiitzung bei der Ernidhrung. Uberwiegend erfolgte
diese enteral mittels PEG, Button oder Gastrotube, in einem Fall parenteral. Von diesen 12
rollstuhlpflichtigen Erwachsenen waren zehn (10/12, 83,3%) nicht zu einer verbalen
Kommunikation fahig. Eine Atemtherapie entweder in Form von alleiniger
Sauerstofftherapie oder mittels Tracheostoma erfolgte in sieben Féllen (7/12, 58,3%).

Eine Einschrinkung und damit einhergehender Unterstiitzungsbedarf in allen vier
Modalitdten (Mobilitdt, Erndhrung, Kommunikation und Atmung) bestand insgesamt bei
fiinf (5/17, 29,4%) der jungen Erwachsenen. Bei sechs jungen Erwachsenen (6/17, 35,3%)

war Unterstiitzung in drei Modalititen notwendig (Tabelle 13).

Haufigkeit Haufigkeit

Mobilitit Ernéhrung
Gehen 4 (23,5%) Oral 6 (35,3%)
Gehhilfe 1 (5,9%) Enteral 8 (47,1%)
Rollstuhl 12 (70,6%) Parenteral 3 (17,6%)

Kommunikation Atmung

Verbal 7 (41,2%) Keine 8 (47,0%)
Nonverbal 10 (58,8%) Sauerstoff 7 (41,2%)
Tracheostoma 2 (11,8%)

Tabelle 13. Hdufigkeiten von Unterstiitzungsbedarf der jungen Erwachsenen bei Mobilitdt, Erndhrung,

Kommunikation und Atmung

Drei der 17 jungen Erwachsenen konnten sowohl ohne Unterstiitzung gehen als auch verbal
kommunizieren und oral Erndhrung aufnehmen. In einem Fall bestand jedoch eine

Seheinschriankung in Form von Gesichtsfeldausfillen, zudem lag eine psychomotorische
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Retardierung vor. In einem anderen der drei Fille war dokumentiert, dass die junge
Erwachsene nicht geschiftsfahig sei. Zudem traten aufgrund der Grunderkrankung

Wortfindungsstérungen auf und die Sprachfahigkeit nahm mit der Zeit ab.

3.2.3.2 Mobilitdt

Dreizehn (76,5%) der jungen Erwachsenen waren auf Hilfsmittel zur Fortbewegung
angewiesen. 12 Personen waren mittels Rollstuhl mobil. Von diesen waren zehn (10/12,
83,3%) nicht gehfdhig, zwei waren mit Unterstiitzung zu einem gewissen Grad gehfihig.
Die meisten dieser jungen Erwachsenen benétigten Unterstiitzung zur Verdnderung der
Korperposition. Ein junger Erwachsener verfiigte iiber eine Beinprothese zusitzlich zu
Gehhilfen. Vier (23,5%) der jungen Erwachsenen konnten zu Betreuungsbeginn ohne Hilfe
gehen, wobei zwei im Verlauf der Betreuung verstarben, diese bendtigten in der terminalen

Phase Unterstiitzung beim Gehen.

3.2.3.3 Kommunikation

Sieben junge Erwachsene konnten verbal kommunizieren, wobei in Einzelfdllen
Wortfindungsstorungen auftraten und die Kommunikation aus Einwortsdtzen mit teils
unverstdndlicher Sprache bestand. Die Kommunikation der zehn anderen jungen
Erwachsenen erfolgte nonverbal. Diese bestand hauptsichlich aus Mimik, AuBerungen von
Emotionen und Lauten, wobei héufig die engen Familienmitglieder als Dolmetscher

agierten.

3.2.3.4 Visus

In sechs Fillen war eine deutliche Seheinschrinkung durch die Grunderkrankung
objektivierbar. Ursachen hierfiir waren u.a. Optikusatrophie, Retinitis pigmentosa,

Netzhautablosung und zentrale Sehstorung.

3.2.3.5 Erndhrung

In sechs (35,3%) Fillen erfolgte die Erndhrung rein oral. Bei zwei jungen Erwachsenen

wurde die Nahrung in breiiger Form mit vollstindiger Unterstiitzung eingenommen. In
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einem weiteren Fall bendtigte die betroffene Person teilweise Unterstiitzung beim Essen
aufgrund schlechter Sehleistung und motorischer Einschriankung. Die drei {iibrigen
Erwachsenen fiihrten die Nahrungsaufnahme vollig selbststandig durch. Acht (47,1%) der
jungen Erwachsenen wurden enteral ernédhrt. Dies erfolgte in fiinf Féllen iiber eine PEG-
Sonde, in zwei Fillen iiber einen PEG-Button und in einem Fall {iber einen Gastrotube. Bei
drei dieser Personen war zusitzlich eine orale Nahrungszufuhr dokumentiert. Drei (17,6%)
junge Erwachsene wurden parenteral erndhrt. Alle drei parenteral erndhrten jungen

Erwachsenen verstarben innerhalb der Betreuungszeit.

3.2.3.6 Atmung

Acht (47,0%) der jungen Erwachsenen benétigten keine Form der Atemunterstiitzung,
sieben (41,2%) erhielten als alleinige Atemunterstiitzung eine Sauerstofftherapie, die teils
nur intermittierend im Tagesverlauf erfolgte. Zwei Erwachsene (11,8%) waren
tracheotomiert. Bei sechs (35,3%) der 17 jungen Erwachsenen war aufgrund der

Atemsituation zuhause eine Absaugpumpe vorhanden.

3.2.4 Notfallinformation

In acht (47,0%) von 17 Féllen war eine im Beobachtungszeitraum giiltige Notfallinformation
im internen Krankenhaussystem hinterlegt. In diesen variierte der Umfang der Maflnahmen,
die in einer Notfallsituation erbracht werden sollten. Hiufig beschrinkten sich die
gewiinschten NotfallmaBnahmen auf minimale MaBBnahmen wie endotracheales Absaugen
und nicht invasive Atemunterstiitzung. In einem Fall (1/8, 12,5%) wurde zwischen
Notsituation die Grunderkrankung betreffend und anderweitige Notfélle wie allergischer
Schock unterschieden. In einem Fall (1/8, 12,5%) waren umfangliche intensivmedizinische
MafBnahmen (explizit: kardiopulmonale Reanimation, Maskenbeatmung, endotracheales
Absaugen, Intubation, Gabe von Katecholaminen, Thoraxpunktion/ -drainage und
Arterienpunktion) gewiinscht und die Familie lief3 sich in die Reanimation einweisen.

In drei Féllen (3/17, 17,6%) fanden sich Hinweise zur personlichen Einstellung der Eltern
zur Erstellung einer Notfallinformation in der Dokumentation. Diese variierte von
Ablehnung, liber Ambivalenz bis hin zu Begeisterung. In dem Fall der Ablehnung wurde

keine Notfallinformation dokumentiert.
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3.2.5 Gewicht, Korpergriofie, BMI

In 15 Fallen (15/17, 88,2%) konnte aus der Dokumentation das Gewicht erhoben werden.
Dieses lag im Median bei 38 kg (Quartilsabstand 30,0-51,7). Vier (4/15, 26,7%) der jungen
Erwachsenen wiesen ein Gewicht von iiber 50 kg auf. Das Maximalgewicht lag bei 66 kg.
Neun (9/15, 60,0%) der jungen Erwachsenen wogen unter 40 kg, von diesen lag bei zwei
(2/15, 13,3%) das Gewicht unter 30 kg.

In zehn Fillen wurde zusétzlich zum Gewicht die Korpergrofle dokumentiert und der BMI
errechnet. Die Korpergrofe lag im Median bei 1,61 m (Quartilsabstand 1,49-1,72) bei einer
MaximalgréBe von 1,95 m. Das Gewicht fiir diese zehn jungen Erwachsenen betrug im
Median 36,5kg (Quartilsabstand 30,0-57,20). Der BMI lag im Median bei 14,74 kg/m?
(Quartilsabstand 13,34-16,57). Auf Grundlage des BMI hatten zwei Erwachsene (2/10, 20%)
Normalgewicht und acht (8/10, 80%) wiesen Untergewicht auf. Der niedrigste BMI lag bei
6,51 kg/m?.

3.2.6 Wohnen und Betreuung

Vierzehn (82,4%) der 17 jungen Erwachsenen kamen aus der Steiermark, die iibrigen drei
Personen (17,6%) jeweils aus Kérnten, Burgenland und Salzburg. Fiinf Familien (5/14,
35,7%) aus der Steiermark wohnten in Graz oder Graz Umgebung.

Bei allen war als Wohnsituation ,,mit Angehdrigen* angegeben. In einem Fall war hierbei
die Lebensgefdhrtin gemeint, die mit dem durch das MKT betreuten jungen Erwachsenen
zusammenlebte. In einem anderen Fall fand die Betreuung durch das MKT schlussendlich
nicht zuhause statt, sondern in einem Pflegezentrum, mit mehrmaligen stationédren
Zwischenaufenthalten.

In allen anderen Fillen war die Mutter als versorgende Angehorige vor Ort, weitere
versorgende Angehorige wie Vater und im Elternhaus wohnende Geschwister variierten.
Zwei junge Erwachsene wohnten in der Schulzeit in einer Wohngemeinschaft, bzw. im
Internat.

Die in die allgemeine Betreuung involvierten Personen und Einrichtungen variierten bei den
einzelnen jungen Erwachsenen. Moglich involvierte Einrichtungen und Personen waren
neben Angehorigen Tagesstitten, Ausbildungsstitten, Familienentlastungsdienste,
Pflegekrifte, ehrenamtliche Hospizmitarbeiter*innen. Als Organisationen waren in der

Dokumentation u.a. die Lebenshilfe, Chance B, Mosaik GmbH und MoKidi zu finden.
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In drei Féllen bestand zusitzlich zum MKT in Graz der Kontakt zum mobilen Palliativteam
in Klagenfurt. Das Grazer mobile Erwachsenen-Palliativteam war in drei Féllen (3/17,
17,6%) zusétzlich eingebunden. In einem weiteren Fall wurde der junge Erwachsene vom
Erwachsenen-Palliativteam an das MKT zugewiesen. Die Mutter eines anderen jungen
Erwachsenen wiinschte sich eine Anbindung an das MKT bei vorhandener mobiler
Erwachsenen-Palliativteam-Betreuung, um an der Kinderklinik besser angeschlossen zu
sein. Ein junger Erwachsener hatte nach Betreuungsende durch das MKT Kontakt mit dem
mobilen Erwachsenen-Palliativteam aus Graz, bevor eine Anbindung an das Mobile

Palliativteam im Burgenland erfolgte.

3.2.7 Geschwister

Soweit erhebbar hatten 16 junge Erwachsene Geschwister, die jedoch nicht mehr alle
zuhause wohnten. In 11 Féllen (11/16, 68,8%) gab es ein Geschwisterkind, in fiinf Fillen
(5/16, 31,2%) mindestens zwei oder mehr. In einem Fall fehlte die Dokumentation beziiglich
Geschwister.

Ein Geschwisterkind war von derselben Erkrankung betroffen, wie die durch das MKT
betreute Person. Bei einer Familie wurden zwei Geschwister durch das MKT betreut. In
einer anderen Familie lebten auBBer dem durch das MKT betreuten jungen Erwachsenen zwei
erwachsene Geschwister mit Unterstlitzungsbedarf. In zwei Fillen waren psychische
Auswirkungen auf ein Geschwisterkind in Form von Angststorung und Traumatisierung

beschrieben.

3.2.8 Pflegegeld

In neun Fillen (9/17, 52,9%) hatten die Familien Anspruch auf die hochste Pflegegeldstufe
7. Dies bedeutet, dass mehr als 180 Stunden Pflegebedarf im Monat bendtigt wurden bei
nicht zielgerichteter Bewegungsmoglichkeit der vier Extremititen bzw. bei einhergehender
vollkommener Abhédngigkeit [87]. Zwei Familien (2/17,11,8%) hatten die Pflegegeldstufe 5
fiir die Versorgung ihres Kindes zugestanden bekommen. Eine Familie (1/17, 5,9%) erhielt
Stufe 4, wurde im Verlauf jedoch zuriickgestuft auf Stufe 2, weshalb eine sozialrechtliche
Unterstlitzung durch das MKT erforderlich wurde. In einem anderen Fall (1/17, 5,9%) war
die Einstufung in die Pflegegeldstufe 3 erfolgt. In drei Féllen (3/17, 17,6%) war aus der

Dokumentation keine Pflegegeldstufe zu erheben und in einem Fall (1/17, 5,9%) war nur
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kurz vor Betreuungsbeginn dokumentiert, dass bis zu diesem Zeitpunkt kein Pflegegeld

zuerkannt worden war.

3.2.9 Transition

Es konnte aus der Dokumentation erhoben werden, dass 13 junge Erwachsene nach dem 18.
Geburtstag stationdr in der Kinderklinik Graz aufgenommen wurden. Die anderen vier
jungen Erwachsenen wurden, soweit erhebbar, zumindest zeitweise bei Volljahrigkeit
weiterhin ambulant in der Kinderklinik betreut.

Ein mit der Volljahrigkeit verbundener notwendiger Wechsel der neurologischen
Versorgung war bei zwei jungen Erwachsenen nicht durchgefiihrt worden.

Telefonkontakte fanden iiberwiegend nicht mit den jungen Erwachsenen selbst, sondern mit
den Angehdrigen statt. In einem Fall war dies explizit der Wunsch der betreuten Person. Bei
zwei der drei jungen Erwachsenen mit Osteosarkom war hingegen aus der Dokumentation
zu erheben, dass Telefonkontakte sowohl mit den Betroffenen als auch den Eltern
stattfanden. Bei zwei jungen Erwachsenen, die nicht onkologisch erkrankt waren, war
dokumentiert, dass Gespridche mit DSA, Seelsorgerin, bzw. Psychologin mit ihnen allein

oder zusammen mit der Mutter stattfanden.
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4 Diskussion

4.1 Vergleichende Erliuterungen

4.1.1 Zeitlicher Verlauf

Betrachtet man die Daten des MKT in Graz im zeitlichen Verlauf, ist zu beachten, dass sich
bis zum 2. Quartal 2016 das Projekt in der Entwicklungsphase und im Basisbetrieb befand,
bevor es in den Vollbetrieb {iberging. Zudem wurde im Mirz 2020 durch die WHO die
weltweite Corona Pandemie ausgerufen [88], was ebenfalls Auswirkungen auf die
Gestaltung der Palliativversorgung hatte [48]. Neben diesen Entwicklungen ist zudem zu
beachten, dass sich auch die Dokumentation selbst mit der Zeit weiterentwickelte und
veranderte.

Im Jahr 2015 begann die standardisierte Dokumentation im Februar, sodass im Gegensatz
zu den anderen Jahren des Beobachtungszeitraums die Neuaufnahmen von Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen noch deutlich geringer als in den folgenden Jahren
war. Bereits 2016, in dem Jahr, in dem das Projekt in den Vollbetrieb tiberging, stieg die
Anzahl der Neuaufnahmen um 72,2% an und hielt sich daraufhin in den folgenden Jahren
weitestgehend auf diesem Niveau, bis diese 2019 um 15,6% abfiel. Im Jahr 2020, in dem die
Corona-Pandemie ausgerufen wurde, blieb die Anzahl neuer Betreuungen im Vergleich zum
Vorjahr relativ konstant. Die mediane Anzahl der téglich betreuten Personen pro Jahr stieg
hingegen von 2015 bis 2018 deutlich und pendelte sich dann ein. Bei Bender et al. [84] stieg
die Anzahl neuer Betreuung iiber die Jahre an. Dies wurde auf eine steigende Bekanntheit
des Teams zuriickgefiihrt.

Die Entwicklung der Anzahl der stattgefundenen Kontakte iiber die Jahre zeigte einen
charakteristischen Verlauf. Die Gesamtzahl stieg liber die Jahre mit einem Einbruch im Jahr
2019 an. Dies spiegelte sich insbesondere in der Anzahl der Telefonkontakte, der hdufigsten
Kontaktform wider. Ebenso war, etwas weniger ausgeprigt, dieser Trend auch bei den
Hausbesuchen zu  verzeichnen. Konsile, die erst 2018 regelrecht im
Krankenhausinformationssystem dokumentiert wurden, nahmen in der Anzahl in den
darauffolgenden Jahren ab. Die Anzahl der Kontakte am Standort Graz fiel hingegen nach
einem Maximum im Jahr 2017 ab. Die Anzahl von Hausbesuchen bei stationdren
Betroffenen ist zu vernachldssigen und blieb weitestgehend konstant.

Eine genaue Analyse des Einflusses von dufleren Faktoren (z.B. der Corona-Pandemie) auf

die Anzahl der Kontakte ist bei der gegebenen Zeitspanne, einem sich in der Entwicklung
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befindlichen MKT und einem sehr variablen, vom Kollektiv abhingigen Bedarf nicht

realisierbar.

4.1.2 Demografische Unterschiede

Ein aus den Daten des MKT Graz abzuleitendes Uberwiegen des ménnlichen Geschlechts
zeigte sich auch in publizierten Daten spezialisierter pédiatrischer Palliativteams aus
Deutschland. Mit einem Anteil von 51% Patient*innen in Miinchen [84] und 52,0% in
Diisseldorf [80, 82] fiel der Unterschied jedoch im Vergleich zu Graz mit 60,6% weniger
deutlich aus.

In der Arbeit von Hoell et al. [80] ist ein medianes Alter bei Betreuungsbeginn von 8,4 Jahren
mit einer Spannweite von 0,0 Jahren bis 25,0 Jahren dokumentiert. 8,6% waren unter einem
Jahr alt und 6,1% tiber 18 Jahre. Bei Bender et al. [84] lag das mediane Eintrittsalter mit 5,7
Jahre und einem Interquartilsabstand von 10,9 unter dem von Hoell et al. [80]. 28% waren
unter einem Jahr alt und 5% tiber 20 Jahre. Das mediane Alter der durch das MKT betreuten
Patient*innen lag beim Betreuungsbeginn mit vier Jahren und einer Spannweite von 0-27
Jahren unter den aus Deutschland erhobenen Daten. Ubereinstimmend war der Anteil der
unter einem Jahr alten jungen Menschen mit 36,3% gut viermal so gro3 wie in der Studie

von Hoell et al. [80].

4.1.3 Unterschiede in der Betreuung

Wihrend die mediane Betreuungsdauer bei Hoell et al. [80] und Bender et al. [84] analoge
Werte mit vier Monaten bzw. 3,5 ergab, betrug diese in Graz mit zehn Monaten mehr als das
Doppelte. Die Spannweite der Betreuungsdauer bei Hoell et al. [80] erstreckte sich hingegen
mit 1-2754 Tagen iiber einen Zeitraum, der liber dem Beobachtungszeitraum in unserer
Studie hinausging. Dies erkldrt sich aus dem ldngeren Bestehen der Diisseldorfer
Einrichtung. Neben dem Beobachtungszeitraum und der seit der Griindung der mobilen
Kinderteams zuriickliegenden Zeitspanne beeinflussen weitere  Faktoren die
Betreuungsdauer. Auch die Definition von Betreuungsbeginn und -ende wirkt sich auf die
Betreuungsdauer aus. Fiir die Festlegung der Zeitpunkte konnen verschiedene
Gegebenheiten als Grundlage (z.B. Zeitpunkt der Unterschrift, erster Kontakt, letzter
Kontakt, Abschlussbericht) verwendet werden. Welche Gegebenheiten als Basis flir

Betreuungsbeginn und -ende in den Studien aus Miinchen und Diisseldorf verwendet
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wurden, ist nicht ersichtlich. Neben diesen ist auch die Anzahl der zu Beobachtungsende
aktiven Betreuungen ein einflussnehmender Faktor, da diese nicht die tatséchlich benétigten
Betreuungsdauern widerspiegeln. Zudem zeigt sich sowohl in Graz als auch in Diisseldorf,
dass die mediane Betreuungsdauer bei jungen Menschen, die im Verlauf der Betreuung
verstarben, deutlich geringer war im Vergleich zu {liberlebenden Patient*innen. Hierbei lag
die mediane Betreuungsdauer in Graz mit 72 Tagen iiber der in Diisseldorf mit 44,5 Tagen.
Der Anteil an Verstorbenen war mit 53,5% in Diisseldorf [80, 82] deutlich hoher als in Graz
mit 25,5%. Im Gegensatz dazu war der Anteil an beendeten und fortgefiihrten Betreuungen
am Studienende in Graz groBer. Hierzu ist zu beachten, dass in der SAPPV-Betreuung in
Diisseldorf [82] nach dem ,,Mustervertrag zur Spezialisierten Ambulanten Pédiatrischen
Palliativversorgung (SAPPV)“ [89] alle 3 Monate eine Kontrolle des Bedarfs vorgesehen
war. In Graz wurde hingegen keine regelmdBige Kontrolle des Bedarfs durchgefiihrt,
sondern die Betreuung erfolgte, bis diese von Seiten der Familie beendet wurde.

Die von Bender et al. [84] publizierte Sterberate deckte sich mit den von Hoell et al. [80]
und Echelmeyer [82] publizierten Daten. Der Anteil der zuhause Verstorbenen war hingegen
in Miinchen [84] (n=98/117, 84%) deutlich hoher als in Diisseldorf [80, 82] (n=67/106,
63,2%) und Graz (n=24/42, 57,1%). In den Arbeiten von Bender et al. [84] und Hoell et al.
[80] bzw. Echelmeyer et al. [82] wurde neben dem Zuhause und dem Krankenhaus das
Hospiz bzw. die Kinderpalliativstation als Sterbeort erfasst. Wahrend ein Hospizaufenthalt
in Deutschland zum GroBteil vom Kostentrdger, d.h. Krankenkasse oder Pflegekasse
finanziert wird [90], geschieht dies in dem einzigen Osterreichischen stationdren
Kinderhospiz durch die Zivilgesellschaft, d.h. Spender, partnerschaftliche Unternehmen und
Ehrenamtliche [91].

Zudem wurde bei Bender et al. [84] zusétzlich der bevorzugte Sterbeort erhoben, wobei in
96% der Fille dieser Wunsch erfiillt werden konnte. Da diesbeziiglich keine Erhebung in
Diisseldorf [80, 82] und in der hier vorliegenden Studie erfolgte, kann keine Aussage
gemacht werden, ob die Unterschiede der Verteilung der Sterbeorte teils durch

unterschiedliche Priaferenzen erklarbar wéren.

4.1.4 Onkologische versus nicht-onkologische Grunderkrankung

In den Studien aus Diisseldorf [80, 82] umfasste die TfSL-Gruppe 1 ausschlieBlich Personen
mit onkologischer Grunderkrankung. Da in der Regel davon auszugehen ist, dass

onkologisch erkrankte Personen der Gruppe 1 zuzuordnen sind, wird die TfSL-Gruppe 1 der
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Studie in Diisseldorf [80, 82] im Folgenden der Gruppe der onkologisch erkrankten jungen
Menschen gleichgesetzt. Damit lag der Anteil derer mit onkologischer Grunderkrankungen
in Diisseldorf [80, 82] bei 32,8% (Graz: 20,6%).

Beim Vergleich junger Menschen mit onkologischer Erkrankung aus Deutschland und
Osterreich ist zu beachten, dass die Einschlusskriterien in Deutschland fiir eine pidiatrische
Palliativversorgung enger gefasst sind. So werden kurative Therapien in der Regel in
Konflikt mit SAPV-Leistungen gesehen [92, 93].

Die Gruppe der jungen Menschen mit onkologischer Grunderkrankung unterschied sich
sowohl in den Studien aus Diisseldorf [80, 82] als auch in der hier vorliegenden Studie in
der Regel deutlich (bzw. signifikant) von denen ohne onkologische Grunderkrankung.

In den Studien aus Diisseldorf [80, 82] und Graz lag das mediane Alter der onkologisch
Erkrankten bei Betreuungsbeginn bei 11 Jahren und damit deutlich {iber dem des
Gesamtkollektivs. Im Forschungsprojekt PraeKids wurde ebenfalls ein spéter
Diagnosezeitpunkt (10.-20. Lebensjahr) von onkologischen Erkrankungen beobachtet (7).
Der Anteil des ménnlichen Geschlechts war im Vergleich zu denen ohne onkologische
Grunderkrankung an beiden Standorten hoher und lag bei 60% (n=39/65) bzw. 70,6%
(n=24/34). Die Pravalenzerhebung lebensbedrohlicher und lebensverkiirzender
Erkrankungen im Rahmen des Forschungsprojekt PraeKids [7] ergab hingegen fiir
onkologisch Betroffene eine ausgeglichene Geschlechtsverteilung von jeweils ca. 50%.

An beiden Standorten konnte eine deutlich kiirzere Betreuungsdauer bei jungen Menschen
mit onkologischer Grunderkrankung ermittelt werden. Wie beim Gesamtkollektiv war auch
hier eine kiirzere Betreuungsdauer bei Versterben zu beobachten.

Bei insgesamt hoherer Sterberate junger Menschen mit onkologischer Grunderkrankung im
Vergleich zu Patient*innen ohne onkologische Grunderkrankung lag diese in Diisseldorf
[80, 82] (56/65, 86,2%) tlber der in Graz (n=21/34, 61,8%). Das mediane Alter zum
Zeitpunkt des Todes onkologisch erkrankter junger Menschen lag in beiden Standorten iiber
dem des Gesamtkollektivs und war mit 10,5 bzw. 11 Jahren vergleichbar. Im Gegensatz zu
Diisseldorf [80, 82] war in Graz das Verhéltnis der Patient*innen mit und ohne onkologische
Grunderkrankung, die zuhause verstarben, ausgewogen. In Diisseldorf [80, 82] verstarben
hingegen im Vergleich zum Gesamtkollektiv junge Menschen mit onkologischer

Grunderkrankung héufiger zuhause.
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4.1.5 Krankheitsgruppen

Wie im Abschlussbericht ,,Erhebung der Pridvalenz von Kindern und Jugendlichen mit
lebensbedrohlichen und lebensverkiirzenden Erkrankungen in Deutschland der Humboldt-
Universitét zu Berlin [7] festgehalten, existieren keine evidenzbasierten Kodierregeln fiir die
Zuordnung der Diagnosen zu den einzelnen TfSL-Gruppen. Die Meinungen gehen nicht nur
bei der Gruppenzuordnung auseinander, sondern auch beziiglich der Frage, welche
Erkrankungen (und damit ICD 10 Codes) als lebenslimitierend und lebensbedrohlich
anzusehen sind. Adaptierungen der Liste bei Fraser et al. [5], bei den ChiPS-Studien [11-13]
und dem Forschungsprojekt PraeKids [7] sind Ausdruck dieser Diskrepanzen. Beim
Forschungsprojekt PraeKids ergaben sich in Gruppendiskussionen und Interviews bei ca.
5% der Codes Unstimmigkeiten zwischen den Palliativmediziner*innen, ob diese als
lebensbedrohlich oder lebenslimitierend einzustufen sind. Im Rahmen der Erstellung der
Burgio-Jennessen-Liste wurden 12 ICD Codes aus der Liste von Fraser et al. [5] gestrichen
und stattdessen zahlreiche neue hinzugefiigt. Fiinf der 12 gestrichenen Codes konnten bei
sechs durch das MKT Graz betreuten Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen
gefunden werden. Abgesehen von einem Fall lagen in den anderen fiinf Féllen keine
weiteren den lebenslimitierenden Diagnosen zuzuordnenden ICD Codes vor. In allen fiinf
Féllen handelte es sich um Erkrankungen aus dem Spektrum der seltenen Erkrankungen:
Charcot-Marie-Tooth-Krankheit CMT4J, Achondroplasie, Kampomele Dysplasie, Prader
Willi Syndrom und VACTERL-Syndrom. Neben den Schwierigkeiten der Festlegung,
welche Erkrankungen als lebensbedrohlich bzw. lebenslimitierend anzusehen sind und der
Zuordnung dieser in die TfSL-Gruppen, sind bei der Verwendung von ICD Kodierungen
deren Limitationen zu beachten. Fehler bei der ICD Kodierung beginnen bei der Befund-
und Diagnosestellung sowie Dokumentation. Diese sind auch personen- und
institutionsabhéngig und unterliegen zeitlichen Verdnderungen und ©konomischen
Interessen [94].

Wihrend im Projekt PraeKids [7] junge Menschen mit lebensbedrohlichen und
lebenslimitierenden Erkrankungen je nach Diagnosen mehreren TfSL-Gruppen zugeordnet
wurden, erfolgte die Einteilung der durch das MKT Graz betreuten Kinder, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen schlussendlich immer nur in eine TfSL-Gruppe. Dennoch lésst sich
eine dhnliche Gruppenverteilung zwischen PraeKids [7] und der vorliegenden Studie
erkennen. In beiden Studien war die Gruppe 1 am stirksten vertreten und die Gruppe 3 am

seltensten. Im Gegensatz dazu ergab die durch den Dachverband Hospiz Osterreich [48]
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erfolgte Einteilung fiir alle jungen Menschen, die in Osterreich 2020 durch MKT versorgt
wurden, eine andere Gruppenverteilung. Der Dachverband Hospiz Osterreich [48], Bender
et. al [84], Hoell et al. [80] und Echelmeyer [82] ordneten der TfSL-Gruppe 2 am wenigsten
junge Menschen zu. Die Anzahl dieser Gruppe war hierbei in Diisseldorf [80, 82] und
Miinchen [84] so gering, dass diese Gruppe flir statistische Tests ausgeschlossen wurde

(Tabelle 14).

Studie T{SL-Gruppenverteilung
Bender et al. [84] TfSL 3 > TfSL 4 > T{SL 1 > TfSL 2
(SAPPV Miinchen)
Hoell et al. [80] und Echelmeyer [82] TfSL 4 > TfSL 1 > TfSL 3 > T{SL 2
(SAPPV Diisseldorf)
Forschungsprojekt PraeKids [7] TfSL 1 > TfSL 2 > TfSL 4 > T{SL 3
(Pravalenz Deutschland)
Dachverband Hospiz Osterreich [48] T{SL 4 > TfSL 3 > TfSL 1 > T{SL 2
(MKT 2020)
Vorliegende Studie TfSL 1 >TfSL 4> T{SL 2 > T{SL 3
(MKT Graz)

Tabelle 14.  Studienvergleich TfSL-Gruppenverteilung

Gruppe 1-Patient*innen in der vorliegenden Studie wiesen eine kiirzere Betreuungsdauer als
Patient*innen in den iibrigen Gruppen auf. Diese Beobachtung findet sich auch in den
Studien aus Diisseldorf [80, 82] und Miinchen [84]. Zudem war an allen drei Standorten die
Sterberate in dieser Gruppe hoher und die Uberlebenszeit in Miinchen [84] und Graz am
kiirzesten. Wahrend sich in Diisseldorf [80, 82] das Kollektiv der Gruppe 1 vollstindig aus
jungen Menschen mit onkologischer Grunderkrankung zusammensetzte, hatten in Graz
38,5% keine onkologische Grunderkrankung. Damit bildet die Gruppe 1 in Graz ein
Mischkollektiv ab, das sich aus kontrdren Gruppen — junge Menschen mit und ohne
onkologischer Grunderkrankung — bildete, die sich in Betreuungsdauer, Sterberate und Alter
bei Betreuungsbeginn deutlich unterschieden. Wéhrend das mediane Alter bei
Betreuungsbeginn in Gruppe 1 in der vorliegenden Studie vier Jahre (Quartilsabstand 0-12)
betrug, wurde in der Studie aus Diisseldorf [80, 82] ein medianes Alter von 11,2 Jahren
erhoben. In der Arbeit von Bender et al. [84] lag es mit 8,1 Jahren dazwischen. In derselben

Studie ist von einem Verhiltnis junger Menschen mit und ohne onkologische
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Grunderkrankung in der Gruppe 1 auszugehen, das zwischen Graz und Diisseldorf [80, 82]
liegt.

In Gruppe 2 der vorliegenden Studie fallen in erster Linie das niedrige Alter (Median 1 Jahr,
Quartilsabstand 0-6) bei Betreuungsbeginn und der hohe Anteil an <1-Jéhrigen mit 50% auf.
Das geringe Alter bei Betreuungsbeginn ldsst sich hierbei auf einen hohen Anteil an
kongenitalen Erkrankungen zuriickfiihren. Bei Bender et al. [84] hatte hingegen die Gruppe
2 bei Betreuungsbeginn das hochste mediane Alter mit 16,2 Jahren. Begriindet wurde dies
damit, dass in dieser Gruppe erst mit dem frithen Erwachsenenalter ein Stadium erreicht
wird, das eine SAPPV Versorgung notig macht. Des Weiteren fanden sich in Gruppe 2 in
Graz am héufigsten Wiederaufnahmen und beendete Betreuungen zum Beobachtungsende
(57,5%). Dies steht im Einklang mit den Daten von Bender et al. [84].

Wihrend in Diisseldorf [80, 82] und Miinchen [84] das mediane Alter bei Betreuungsbeginn
in Gruppe 3 mit 1,8 bzw. 1,6 Jahren unter dem in den anderen Gruppen lag, war es in Graz
mit sieben Jahren am hochsten. Trotz des hohen medianen Alters bei Betreuungsbeginn
waren Sduglinge (n=9/26, 34,6%) die haufigste vertretene Altersstufe in Gruppe 3. Von
diesen neun Sduglingen starben im Verlauf der Betreuung fiinf als Séugling bzw. Kleinkind.
Da, abgesehen von diesen fiinf, nur zwei weitere junge Menschen aus der Gruppe 3
verstarben, war das mediane Alter bei Versterben trotz des vergleichsweisen hohen
medianen Alters bei Betreuungsbeginn in dieser Gruppe mit einem Jahr niedrig. Es
verstarben 71,4% (n=5/7) im Krankenhaus. Insgesamt fand sich in Gruppe 3 ein breites
Spektrum von jungen Menschen mit frithem Erkrankungsbeginn und in der Regel rasch
progredientem Verlauf (z.B. spinale Muskelatrophie Typ 1) bis zu jungen Menschen mit
Erkrankungsbeginn im Kinder- und Jugendalter und langsamer Erkrankungsprogredienz
(z.B. metachromatische Leukodystrophie). Sowohl in Gruppe 3 (n=26/165) als auch in
Gruppe 4 (n=47/165) war der Anteil junger Menschen, deren Betreuung am
Beobachtungsende noch fortbestand, mit 50% (n=13/26) bzw. 48,9% (n=23/47) im
Vergleich zu den anderen Gruppen hoher. Ein vergleichsweise hoherer Anteil von
fortbestehenden Betreuungen in Gruppe 3 und 4 zeigte sich auch bei Echelmeyer [82].

Das mediane Alter bei Betreuungsbeginn in Gruppe 4 war sowohl in Diisseldorf [80, 82]
und Miinchen [84] als auch in Graz mit dem Gesamtkollektiv vergleichbar. Allerdings fiel
in Gruppe 4 in der vorliegenden Studie im Gegensatz zu den anderen Studien eine ldngere
Betreuungsdauer auf. Die meisten Patient*innen (87,5%) verstarben wihrend der Betreuung

zuhause. Dieser hohe Prozentsatz wurde in den anderen Gruppen nicht erreicht.
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4.1.6 Subgruppe junge Erwachsene

Die Gruppe der jungen Erwachsenen wurde gesondert analysiert und ihre Charakteristika
herausgearbeitet. 76,4% (n=13/17) der jungen Erwachsenen wiesen Erkrankungen auf, die
dem Spektrum der seltenen Erkrankungen zuzuordnen sind. Diese waren genetischen
Ursprungs abgesehen von den onkologischen Erkrankungen. 17,6% (n=3/17) der jungen
Erwachsenen wiesen eine onkologische Erkrankung auf. Der Anteil von onkologisch
erkrankten Betroffenen in den Erwachsenen-Palliativteams in Osterreich betrug hingegen
fiir das Jahr 2020 73,3% [48]. In Hoell et al. [80] lag der Anteil onkologischer Erkrankungen
bei den >18-Jahrigen bei 50% (n=6/12), womit die Gruppe 1 (lebensbedrohliche
Erkrankungen) die héufigste vertretene TfSL-Gruppe in dieser Subgruppe war. Im
Unterschied dazu fanden sich die meisten jungen Erwachsenen im Grazer Kollektiv in TfSL-
Gruppe 3 (progressive Erkrankungen), gefolgt von Gruppe 4 (irreversibel, nicht progredient,
Erkrankungen mit erhéhtem Komplikationsrisiko). Die Zusammensetzung des jeweiligen
Patientenkollektivs weist offensichtlich regional und vermutlich auch im zeitlichen Verlauf
starke Unterschiede auf.

In weniger als 50% der Félle fand sich eine Notfallinformation im elektronischen
Krankenhausdokumentationssystem, jedoch lagen vermutlich neben diesen analoge
Dokumentationen dem MKT vor. Es kann daher keine Aussagen getroffen werden, in wie
vielen Fillen das Vorgehen in Notfallsituationen thematisiert wurde. Eine eigenstdndige
Entscheidung durch die jungen Erwachsenen war krankheitsbedingt meistens nicht moglich.
Der Bedarf an Hilfsmitteln und Unterstiitzung war in der Gruppe der jungen Erwachsenen
den zugrundeliegenden Erkrankungen entsprechend hoch. So waren ein Rollstuhl,
Unterstiitzung beim Essen (Sondennahrung, parenterale Erndhrung), Hilfestellung bei der
Kommunikation sowie Atemunterstiitzung in Form von Sauerstoff oder Heimbeatmung bei
iiber 50% der Betreuten erforderlich. Im Hinblick auf den Erndhrungszustand fiel hdufig die
Untergewichtigkeit bei teils zusétzlich geringer Korpergrofle auf. Die Physis der jungen
Erwachsenen entsprach damit zu einem gewissen Teil nicht der durchschnittlichen
Osterreichischen  erwachsenen  Bevdlkerung. Die  Vielfalt an  zusétzlichem
Versorgungsbedarf kann fiir die Betreuenden eine grofle Herausforderung darstellen.
Organisation, Beratung und Schulung durch ein spezialisiertes MKT kann hier entlasten.
Der Umgang mit technischen Hilfsmitteln (Erndhrungssonde, -pumpe, Beatmungsgerit,

Sauerstoffgerit ...) bedarf immer wieder der Schulung durch kompetentes Personal.
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Der Schweregrad der Erkrankungen mit entsprechend hohem pflegerischen Aufwand zeigte
sich auch in der Pflegegeldstufe, die bei 52,9 % der Betroffenen der Stufe 7, also der
hochsten Pflegegeldstufe, entsprach.

In der Regel lebten die jungen Erwachsenen noch bei ihren Eltern. Teilweise waren
Geschwisterkinder ebenfalls chronisch/lebenslimitierend erkrankt oder durch die

Erkrankung des*der Betreuten psychisch stark belastet.

4.1.7 Transition

In Osterreich geht man bei 15-20 % aller Kinder und Jugendlichen zwischen 14 und 20
Jahren von einem erhdhten Versorgungsbedarf im Gesundheitsbereich aus [61]. Ein
reibungsloser Wechsel von der kindzentrierten Versorgung in die Erwachsenenmedizin wird
angestrebt, dennoch stellt die Transition eine Herausforderung dar [95]. Noch wenig
Bertiicksichtigung finden bisher junge Menschen mit palliativer Betreuung oder geistiger
Beeintrichtigung in dieser Ubergangszeit vom Kind zum Erwachsenen [52].
Voraussetzungen, die fiir eine erfolgreiche Transition erwartet werden, wie
Kommunikationsfdhigkeit, die Féhigkeit zur Entscheidungsfindung und zum
Selbstmanagement, weitreichende Kenntnisse iiber die eigene Erkrankung, konnten von
diesen jungen Erwachsenen hédufig nicht erfiillt werden. Die in dieser Studie untersuchte
Subgruppe der jungen Erwachsenen war zwar klein, zeigt jedoch durchaus diverse
Problemfelder auf.

Seltene Erkrankungen: Es handelte sich meist um seltene pidiatrische Krankheitsbilder,
wobei davon auszugehen ist, dass diese in der Erwachsenenmedizin unzureichend bekannt
sind.

Selbstdandigkeit: Es bestand nur vereinzelt weitestgehende Selbstdndigkeit, hdufig lag ein
hoher Betreuungsbedarf auf Grund von Mehrfachbehinderung mit Mobilitdtseinschrankung,
Problemen bei der Kommunikation und Erndhrung sowie Visusproblemen mit entsprechend
hoher Pflegegeldstufe vor. Die Kommunikation erfolgte in der Regel iiber die Eltern. Die
Therapieverantwortung und das Krankheitsmanagement konnten von den jungen
Erwachsenen nicht selbst tibernommen werden. Daraus ergeben sich Fragen zur rechtlichen
Verantwortung und Vertretung. Wihrend bis zum Erreichen der Volljdhrigkeit die Eltern die
Vertretungsvollmacht haben, dndert sich dies mit Erreichen des 18. Lebensjahres. Es muss
geklart werden, ob eine Erwachsenenvertretung notwendig ist oder der*die junge

Erwachsene selbst entscheidungsfahig ist bzw. in welchem Umfang dies der Fall ist.
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Fachirztliche Betreuung: Der Ubergang der #rztlichen Betreuung gestaltet sich teilweise
schwierig, woraus eine Versorgungsliicke entstehen kann. In diesem Fall wird von ,,lost in
transition* gesprochen [61]. Bei zwei jungen Erwachsenen dieser Studie war die weitere
neurologische Betreuung nicht geklért. Je nach zugrundeliegender Problematik kann dies
weitreichende Folgen haben, wie erhohte Mortalitit und Morbiditdt, steigende
Gesundheitskosten durch Folgeschiden und Notfallsituationen und Abnahme der
Lebensqualitét der Betroffenen [61].

Bei einer erforderlichen Klinikaufnahme musste fiir diese Patient*innen teilweise erst
mithsam geklirt werden, ob eine Aufnahme an der Kinderklinik noch mdglich war. Alle
jungen Erwachsenen in dieser Studie wurden im Verlauf je nach Situation stationdr und/oder
ambulant nach Erreichen der Volljdhrigkeit zumindest zeitweise weiter an der Kinderklinik
betreut. Dies war oft der explizite Wunsch der Betreuenden, da sich die jungen Erwachsenen
und auch ihre Eltern in der Pidiatrie, die ihnen ja bereits vertraut war, besser aufgehoben
fiihlten und hier eine stationdre Mitaufnahme von Angehorigen eher moglich war. Wéhrend
bis ca. 2023 fiir diese Subgruppe immer wieder Ausnahmen beziiglich
Aufnahme/Behandlung an der Kinderklinik gemacht wurden, muss die Betreuung dieser
Patient*innen aufgrund von Pflegepersonalmangel mittlerweile an Abteilungen fiir

Erwachsene stattfinden.

4.2 Schlussfolgerungen

Die vorliegende Studie unterstreicht die Komplexitit der padiatrischen Palliativversorgung
sowie eine groe Heterogenitit an Erkrankungen. Zur besseren Beurteilung von
Gemeinsamkeiten und Unterschieden wurden daher fiir Gruppenvergleiche die TfSL-
Gruppen herangezogen. Hierbei zeigten sich jedoch auch innerhalb einzelner Gruppen
deutliche Unterschiede (wie in Gruppe 1 zwischen jungen Menschen mit und ohne
onkologische Grunderkrankung). Im Gegensatz zur Palliativversorgung Erwachsener
bestand der grofte Bedarf nicht bei Betroffenen mit onkologischer Grunderkrankung,
sondern bei denen ohne onkologischer Grunderkrankung. Das Altersspektrum reichte von
den Neugeborenen bis ins Erwachsenenalter mit all seinen altersspezifischen Verdnderungen
und Facetten. Die Versorgungszeiten waren in der Regel ldnger als bei der
Palliativversorgung Erwachsener [96]. Zudem war die Betreuungsdauer in Graz im Median

langer als in anderen Studien. Neben vielen Faktoren, die auf die Betreuungsdauer Einfluss
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nehmen kdnnen, ist als mogliche Ursache eine frithere Aufnahme, die wiinschenswert wiére,
zu sehen.

Eine besondere Gruppe innerhalb der padiatrischen Palliativversorgung stellen die jungen
Erwachsenen dar. Es ist zwar eine kleine Gruppe mit jedoch spezifischen Anforderungen an
das Gesundheitssystem, die hdufig nicht dem allgemeinen Kollektiv der

Erwachsenenversorgung entsprechen.

4.3 Kritische Reflexion / Einschrinkungen zu Inhalt und Methode

Routinedaten, d.h. Angaben, die in erster Linie Verwaltungs- und Behandlungs- und nicht
Forschungszwecken dienen, werden zunehmend fiir Gesundheitsforschung genutzt, da sie
gewisse Vorteile bieten. Routinedaten liegen in der Regel in hohen Fallzahlen und im
longitudinalen Verlauf vor und eignen sich u.a. insbesondere bei seltenen Erkrankungen,
kleinen Subpopulationen, zeitlichen Verldufen, der Abbildung von Versorgungsrealitdten
und neuen Versorgungsformen [21]. Sie sind daher zur Erstbeschreibung der durch das MKT
Graz betreuten Population in Form einer retrospektiven Studie eine geeignete Datenquelle.
Es handelt sich hierbei um einen longitudinalen Verlauf bei relativ kleinen Fallzahlen und
seltenen Erkrankungen. Zudem ist die pédiatrische Palliativversorgung noch eine
vergleichsweise neue Versorgungsform. Durch die Verwendung von Routinedaten bildet das
untersuchte Kollektiv das vollstindige Kollektiv des MKT Graz ab, da keine Selektion
innerhalb der Zielpopulation erfolgte und zu allen eingeschlossenen Patient*innen Daten
auswertbar waren. Jedoch erlaubt das monozentrische Studiendesign nicht die gewonnenen
Erkenntnisse und Aussagen uneingeschriankt zu generalisieren. Die Verwendung von
Routinedaten ist zudem in finanziellem und zeitlichem Aspekt ressourcensparender als die
Sammlung von Primérdaten [21]. So kann bei akzeptablem Aufwand aufgrund der
voranschreitenden Digitalisierung ein breites Spektrum an Informationen gewonnen werden
[97]. Bei einer nur teilweise standardisierten Datenerfassung konnten die Charakteristika der
durch das MKT Graz betreuten jungen Menschen nur teilweise automatisiert erhoben
werden, da hierzu eine gewisse standardisierte Datenerfassung notwendig ist [98]. Einzelne
Variablen lagen nur in Freitexten vor und wurden nicht routineméBig erfasst, wodurch es
auch bei manueller Ergdnzung zu Liicken und Unschirfen in der Datenerhebung,
insbesondere im Rahmen der Subgruppenanalyse, kam. Erschwerend kam eine teilweise
nicht ideale Operationalisierung in Form einer Verfasser*innen abhéngigen Dokumentation

hinzu, die sich zudem erst in der Entwicklung befand. Die Kodierung von Diagnosen wird
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nicht nur durch die kodierende Person beeinflusst, sondern auch durch das sich iiber die Zeit
dndernde Kodierverhalten und 6konomische Einfliisse [94]. Allgemein ist bei Daten, die
Abrechnungszwecken dienen, ein potentieller, daraus resultierender systemischer Einfluss
zu beachten [21]. Aufgrund von Intransparenzen v.a. bei der automatisierten Datenerhebung
wurden in solchen Féllen manuell erhobene Daten fiir die Analyse bevorzugt. Des Weiteren
erfolgten Stichproben und manuelle Kontrollen bei unsicherer Plausibilitit, wobei nach
Moglichkeit auf verschiedene Dokumente des Krankenhausinformationssystems
zuriickgegriffen wurde. Trotz dieser qualitétssteigernden MaBBnahmen besteht eine gewisse
Unsicherheit in Bezug auf die Validitdt der Daten. Durch eine ergdnzende Erhebung von
Primirdaten im Rahmen von standardisierten Interviews hitte zu einem gewissen Grad die
Datenaufarbeitung unter dem Risiko von Non Respondern valider gestaltet werden kdnnen.
Trotz der durch die Routinedaten entstehenden Limitierungen ist das gewéhlte
Studiendesign zur umfassenden Erstbeschreibung des MKT Graz als geeignete Methode

anzusehen.

4.4 Implikationen fiir Theorie und Praxis

Wie grofl der tatsdchliche Bedarf an ambulanter Palliativversorgung ist, ist schwer
abzuschitzen, da es bisher keine validen Privalenzdaten gibt und hiufig Hochrechnungen
auf der Basis von Zahlen aus anderen Léindern zugrunde gelegt werden. Es ist
wiinschenswert, fiir Osterreich eigene Daten als Grundlage fiir die Bedarfsberechnung zu
erheben. Hierfiir wére zum einen eine Standardisierung der Dokumentationen erforderlich.
Zum anderen sollte bei Vorliegen einer lebenslimitierenden Erkrankung friih im
Krankheitsverlauf eine Zuteilung zu einer der TfSL-Gruppen durch eine*n erfahrene*n
Péadiater*in erfolgen. Mit zunehmender Erfahrung kann dies hilfreich sein, um den
Versorgungsbedarf spezifischer Krankheitsgruppen im Vorfeld besser einschitzen zu
konnen.

Transitionskonzepte sollten erarbeitet und implementiert werden. Bis dahin sollten bei
vorhandenen Ressourcen die jungen Erwachsenen selbst die Wahl haben zu entscheiden, ob
sie weiter im padiatrischen Setting versorgt werden mochten, wie es in der Subgruppe dieser
Studie haufig der Fall war, oder einen Wechsel in die Erwachsenenmedizin bevorzugen. Da
es bei notwendigen stationdren Behandlungen immer wieder Unklarheiten beziiglich der

Zustindigkeit gibt — Pddiatrie oder Erwachsenenbereich -, konnten Palliativ-/Hospizbetten
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an der Grazer Kinderklinik auch mit jungen Erwachsenen belegt werden und damit die

Betroffenen entlasten.

4.5 Ausblick und Anregungen fiir weiterfithrende Arbeiten

Die vorliegende Studie bildete das Kollektiv des MKT in Graz in den ersten Jahren nach
seiner Griindung ab. Das MKT entwickelt sich bis dato (z.B. 2022 Erweiterung des Teams
durch eine Physiotherapeutin) weiter. Auf Grundlage der vorliegenden Studie ist es daher
sinnvoll, eine erneute bzw. regelmiBige Erhebung auf Basis von Routinedaten
durchzufiihren und diese ggf. mit Primérdaten (z.B. in Form von Interviews) zu ergidnzen.
Neben den hier erhobenen Variablen kédimen als weitere mogliche zu erhebende Variablen
Symptome, medikamentdse Therapien, Priaferenz des Sterbeorts, ethnische Unterschiede,
die Auswirkung von Palliativbetreuung auf die Anzahl und Dauer stationdrer Auftnahmen
und die Griinde fiir die Inanspruchnahme bei stattfindender Betreuung in Frage. Zur
Verbesserung der Versorgung junger Erwachsener mit lebenslimitierenden und
lebensbedrohlichen Erkrankungen wire zum einen eine multizentrische Erhebung, wie diese
durch die Themengruppe ,,Transition* der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin [76]
in Deutschland durchgefiihrt wird, sinnvoll, um den aktuellen Versorgungsstandard dieser
Subgruppe besser zu erfassen. Hierfiir wurden Mitarbeiter*innen aus Einrichtungen der
spezialisierten Palliativversorgung u.a. zu Anzahl der betreuten jungen Erwachsenen und
dem Transitionsprozess befragt. Zum anderen wire eine Erfassung der subjektiven
Bediirfnisse von jungen Erwachsenen und Jugendlichen (z.B. ab dem 15. Lebensjahr) mit
lebenslimitierenden  und  lebensbedrohlichen  Erkrankungen mit und  ohne
Palliativversorgung bzw. deren Angehorigen in Form von Fragebdgen sinnvoll, um ihnen
den Rahmen, den sie zum Erwachsenwerden brauchen, zu ermoglichen.

Neben der Subgruppe der jungen Erwachsenen ist aufgrund der hohen Anzahl der bei
Betreuungsbeginn unter 1-Jéhrigen (n=60, 36,3%) eine Subgruppenanalyse zu liberlegen, da

auch diese Altersgruppe seine eigenen Besonderheiten mit sich bringt.
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extra- und intramurale Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit

lebenslimitierenden Erkrankungen: Erfahrungen des Mobilen KIND-RTEAMS
(MKT) am Standort LKH-Univ. Klinikum Graz in den Jahren 2015-2020

H. Bullacher?, G. Nussbaumer?, A. Ott", K. Paier, M. Benesch 2

1Gemeinsame Einrichtung Mobiles Kinderteam-Palliativbetreuung, Univ. Klinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, LKH-Univ. Klinikum Graz, Osterreich
2Klinische Abteilung filr padiatrische Hamato-Onkologie, Univ. Klinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde, Medizinische Universitat Graz, Osterreich

Um eine Versorgungvon Kindern, Jugendlichenund jungen Erwachsenen
mit lebenslimitierenden Erkrankungen in der Steiermark zu etablieren,
wurde nach Beschluss in der Gesundheitsplattform ab 2014 das Projekt
JPalliativieam fiir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene“ an den
Standorten Graz und Leoben in 3 Ausbaustufen realisiert und ab 2017
in die Regelfinanzierung tberfihrt.

Interdisziplinare Teams erlauben eine individuelle und umfassende Be-
treuung zu Hause unter Einbeziehung vorhandener Ressourcen durch
bedarfsorientiete Hausbesuche und Telefonkontakte, im stationdren
Setting erfolgt eine Unterstiitzung beim Ubergang von stationarer zu
hauslicher Versorgung. Ziel der Arbeit ist die umfassende Darstellung
dieses Betreuungsangebotes.

Methoden

In einer retrospektiven Analyse wurden Basisdaten aller Patient*innen,
die zwischen Februar 2015 und Dezember 2020 durch das MKT Graz
betreut wurden, ausgewertet. In einem zweiten Schritt wurde die Sub-
gruppe der Uber 18-jdhrigen Patient*innen umfassend aufgearbeitet.

Ergebnisse

Alterspyramide: Alter bei Betreuungsbeginn
M (100 Patienten) W (65 Patientinnen)

25 | 25

| 218 Jahre| *°
<18 Jahre | ;5

Alter bei Betreuungsbeginn

10 10

5 5

0 |0

35 30 25 20 16 10 & 0 & 10 16 20 26 30 36
Anzahl
Gesamtzahl betreuter Patient*innen 165
Bei Betreuungsbeginn: <18 Jahre 151 (91,5%)
218 Jahre 14 (8,5%)

Betreuungsdauer
<18 Jahre im Median 304 Tage (Spannweite 1-2067)
218 Jahre im Median 541 Tage (Spannweite 12-1107)
Betreuungsstatus <18 Jahre 218 Jahre
Betreuung fortbestehend 53 (35,1%) 8 (57,1%)
Betreuung beendet 55 (36,4%) 2 (14,3%)
Ubergabe an MKT Leoben 5(3,3%) 0 (0,0%)
Verstorben wéhrend Betreuung 38 (25,2%) 4 (28,6%)

Ort des Versterbens

<18 Jahre
218 Jahre

0 2 4 6 8 1012 14 16 18 20 22 24 26 28 30 32 34 36 38 40
Anzahl

W Zuhause B Krankenhaus

Ergebnisse: junge Erwachsen

Haufigkeit der Krankheitsgruppen klassifiziert nach Anzahl
ACTund IMPaCCT
M Gruppe 1 n=2
Lebensbedrohlich, mit verfugbarer
. kurativer Therapie
th 5k B Gruppe 2 n=0
Fruhzeitiger Tod unvermeidbar, aber
Lebensverldngerung
N Gruppe 3 n=5
Progredient, ohne kurative Therapie
I Gruppe 4 n=7

Irreversibel, nicht progredient mit
haufigen Komplikationen, vorzeitiger
Tod wahrscheinlich

ACT Associationfor Childrenwith Life- Threateningor Terminal Conditionsand their Families
IMPaCCT: International Meeting for Palliative Care in Children, Trento

Charakteristika junger Erwachsener mit lebenslimitierenden
Erkrankungen

Haufigkeit Haufigkeit
Mobilit4t Erndhrung
Gehen 1 (7,1%) Oral 4 (28,6%)
Gehen mit Hilfe 2 (14,3%) PEG* 7 (50,0%)
Rollstuhl 11 (78,6%) Parenteral 3(21,4%)
Kommunikation Atemtherapie
Verbal 5 (35,7%) Keine 6 (42,9%)
Nonverbal 9 (64,3%) Nur Sauerstoff 5 (35,7%)
Optiflow 1(7,1%)
Tracheostoma 2 (14,3%)

*perkutane endoskopische Gastrostomie

Diskussion/Konklusion

Die Betreuung péadiatrischer Palliativpatient*innen stellt aufgrund der
komplexen Krankheitsbilder, der Multimorbiditat und des hohen Be-
treuungsbedarfs eine Herausforderung fir Gesundheitseinrichtungen
dar. Die MKTs leisten durch das niederschwellige, interdisziplinare
Betreuungsangebot einen wichtigen Beitrag in der Versorgung dieser
Kinder und Jugendlichen. Besonders junge Erwachsene mit péadia-
trischen Krankheitsbildern, fur die es im Gesundheitssystem wenig
Betreuungsangebote gibt, scheinen von diesem Angebot zu profitieren.
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