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STAND: 02.11.2022

Was ist der Bundesverband Kinderhospize.V.?

In Deutschland leben etwa 50.000 Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene mit
lebensbegrenzenden Erkrankungen. Jdhr-
lich sterben ca. 5.000 Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene an einer solchen Erkran-
kung. Der Bundesverband Kinderhospize.V.
(BVKH) wurde auf Initiative von ambulanten
und stationdren Kinderhospizeinrichtungen
im Jahre 2002 gegriindet.

Alsanerkannter gemeinniitziger Verein
und Dachverband der Kinderhospizeinrich-
tungen in Deutschland vertritt der BVKH
die Interessen seiner Mitglieder in natio-
nalen und internationalen Zusammen-
hdngenundistals Fachverband gleichzeitig
Ansprechpartner fir Politik, Wissenschaft,
Arzte:innen, Kliniken und Kostentrager.

Um Betroffene direkt und unkompliziert
zu unterstiitzen, wurde das Sorgentelefon
»OSKAR“ins Leben gerufen. Taglich und zu
jeder Uhrzeit kénnen Betroffene unter der
kostenlosen Nummer 080088884711 Unter-
stlitzung, Beratung oder einfach ein offenes
Ohr finden, das sich die Probleme des heraus-
fordernden Alltags anhort. Weitere Ange-
bote, Informationen und Rat bekommen
die Familien auch auf unserem Hilfsportal
www.frag-OSKAR.de.

Familien, die mit der Situation eines
lebensverkiirzend erkrankten Familienmit-
glieds konfrontiert sind, sind besonderen
Belastungen ausgesetzt. Dies betrifft insbe-
sondere Alleinerziehende. Die Vereinbarkeit
von Berufstdtigkeit, Pflege, Forderung und
Erziehung des Kindes und der Geschwister
ist eine immense Herausforderung. Finan-
zielle Mehrbelastungen haben ein erhdhtes
Armutsrisiko zur Folge. Hinzu kommen
biirokratische Hiirden bei der Inanspruch-
nahme von Leistungen und Zugangshiirden
fir Familien mit Zuwanderungsgeschichte
aufgrund sprachlicher und kultureller
Barrieren. Oft fehlt esanleicht zugdnglichen
Informationen zu Entlastungs- und Unter-
stiitzungsangeboten, viele Eltern fithlen sich
unzureichend informiert. Es ist ihnen oft

nicht bewusst, auf welche Leistungen ein
Anspruch besteht, wie dieser durchzusetzen
istund welcher Kostentrdger zustdndig ist.

Kinderhospizarbeit und Erwachsenen-
hospizarbeit unterscheiden sich grundle-
gend. Wdhrend Erwachsene in der finalen
Lebensphase ein Hospiz aufsuchen, dienen
Kinder- und Jugendhospize der Entlas-
tung der betroffenen Familien. Schon mit
der Diagnose der Erkrankung besteht die
Méglichkeit, ein Kinderhospiz aufzusuchen.
Dieses hat das gesamte Familiensystem im
Blick und nicht nur das betroffene Kind. Die
Vielfalt aber auch die Seltenheit der verschie-
denen Erkrankungen werden hierbei ebenso
ignoriert wie die mannigfaltigen Aufgaben,
die betroffene Eltern tibernehmen. Eine der
wiederkehrenden Schwierigkeiten bei der
Versorgung von jungen Menschen ist das
Verstdndnis dariiber, dass Kinder keine
kleinen Erwachsenen sind.

Viele Regelungen der Pflege- und Kran-
kenkassen sind noch nicht auf diese Ziel-
gruppe ausgelegt. Beispielsweise verdndert
sich aufgrund des kindlichen Wachstums,
Korpergewicht und -groRe eines pflegebe-
durftigen Kindes mit zunehmendem Alter.
Hierausergibtsich, im Gegensatz zu dlteren
pflegebediirftigen Menschen, eine hdufi-
gere Anpassung und Neubeschaffung von
Hilfsmitteln. Krankheitsbilder und Auswir-
kungen von Behinderungen kénnen sichim
Laufe des Lebens verdndern.

Therapien und Rehabilitationsleis-
tungen sind auf Verbesserung oder Heilung
ausgelegt. Beilebensverkiirzend erkrankten
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwach-
senen ist meist das Ziel eine Verschlimme-
rung zu verhindern bzw. trotz fortschrei-
tender Erkrankung Lebensqualitdt und
Teilhabe zu erhalten. Die Behinderungen
und Erkrankungen sind nicht heilbar.
Dennoch geraten Familien unndtig unter
Druck, wenn sie rechtfertigen miissen,
weshalb noch immer bzw. dauerhaft Thera-
piemafnahmen benétigt werden.
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1. Entlastungder pflegenden
Familien durch Flexibilisierung
der Budgets der Kurzzeit-
und Verhinderungs- sowie
Tages- und Nachtpflege

Die Versorgung eines lebensverkiirzend
erkrankten Kindes kann auf verschiedene
gesetzliche Anspriiche gestiitzt werden.
Neben den zuschussfdhigen Kosten gem.
§39a SGB V koénnen die Aufenthalte in
Kinder- und Jugendhospizen auch auf Leis-
tungen der Kurzzeit- (§42 SGB XI) und Verhin-
derungspflege (§39 SGB XI) gestiitzt werden.
Zwar diirfen diese nicht ohne Weiteres und
automatisch auf Aufenthalte in stationdren
Kinder- und Jugendhospizen angerechnet
werden, jedoch ist dies gangige Praxis der
Kassen. Es sollte stattdessen ein Gesamt-
budget geschaffen werden, iiber das die
Betroffenen frei verfiigen konnen. Nicht
nur die Lebenssituationen, sondern auch die
regionalen Unterschiede beim Angebotin der
Versorgung mussen Beriicksichtigung bei der
Finanzierungsfrage finden. Eine gesetzliche
Regelung muss sicherstellen, dass die Kosten-
trdger Aufenthalte im Kinderhospiz grund-
sdtzlich nicht als erstes aus dem Budget der
Kurzzeitpflege finanzieren, sondern iiber den
Anspruch aus §39a SGBV. Oft ist den Familien
nicht bekannt, dass die Krankenkasse den
Kinderhospizaufenthalt tiber die Kurzzeit-
und Verhinderungspflege laufenlassen. Diese
finanziellen Mittel werden dringend ander-
weitig benoétigt, stehen dann aber nicht mehr
zur Verfigung. Hierdurch wird die ohnehin
oft angespannte wirtschaftliche Situation
der Familien verschdrft. Die Versorgung eines
lebensverkiirzend erkrankten Kindes nimmt
das gesamte Familiensystem in Anspruch.
In den meisten Fdllen kann nur noch ein
Elternteil einer Erwerbstdtigkeit nachgehen.
Der Mangel an Pflegefachkrdften verstarkt
dies zusdtzlich. Im Koalitionsvertrag wurde
zwar verankert, die Kurzzeit- und Verhinde-
rungspflege zu einem ,unbiirokratischen,

transparenten und flexiblen Entlastungs-
budget“ zusammenzufassen, ohne dass es
dabei zu versteckten Kiirzungen kommt
(Koalitionsvertrag 2021 - 25. November 2021,
S. 81). Umgesetzt wurde bislang aber nichts.

Losungsvorschlag: Die Kranken-und Pflege-
kassen missen beziiglich der Verwendung
von Leistungen, insbesondere der Kurzzeit-
pflege, Verhinderungspflege und Hospiz-
pflege transparentund leicht verstdand-
lichabrechnen. Die den Betroffenen zur
Verfligung stehenden Anspriiche miissen in
einem flexiblen Budget zusammengefasst
werden, um daraus die notwendigen Leis-
tungen zu finanzieren.

2. Weiterbezug des Pflegegeldes bei
Aufenthalt in einem stationdren
Kinder- und Jugendhospiz

Elternlebensverkiirzend erkrankter Kinder
sind oft in deren Pflege eingebunden und
erhalten somit Pflegegeld. Bei einem
Aufenthalt in einem stationdren Kinder-
und Jugendhospiz wird diese Zahlung
jedoch ausgesetzt. Dies belastet die Fami-
lien iiber Gebiithr und muss dringend gedn-
dert werden. Die wirtschaftliche Situa-
tion der Familien ist durch die Erkrankung
des Kindes ohnehin angespannt. Neben
der Versorgung ist eine berufliche Tdtig-
keit kaum zu leisten. Somit fdllt ein Gehalt
weg, die Gemeinkosten der Familie redu-
zieren sich aber nicht. Auch miissen Zuzah-
lungen zu Hilfsmitteln, Spezialnahrung und
Verbrauchsmitteln (z.B. Windeln) geleistet
werden. Anders als im Erwachsenenhospiz-
bereich finden die Aufenthalte im Kinder-
hospiz nicht erst in der finalen Phase statt,
sondern sollen den Familien wiederholt die
Moglichkeit zur Entlastung bieten. Finan-
zielle Sorgen koénnen jedoch existenzbe-
drohend sein und so kann nicht mehr von
einer Entlastung gesprochen werden. An
dieser Stelle sei darauf hingewiesen, dass
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dies bei Aufenthalten pflegebediirftiger
Erwachsener nicht gilt. Hier kann das Pfle-
gegeld bis zu 28 Tagen in voller Hohe weiter
bezogen werden.

Loésungsvorschlag: Fir den Aufenthaltin
einem Kinder-und Jugendhospiz muss das
Pflegegeld der pflegenden Angehdrigen in
voller Hohe bis zu 28 Tagen pro Jahr bezahlt
werden.

3. Arztkosten fiir Einsdtze in
stationdren Kinderhospizen
werden nicht erstattet

Anders als in Hospizen fiir Erwachsene
haben die Gdste im Kinderhospiz nicht
durchgdngig einen Anspruch auf die Leis-
tungen der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung. Trotzdem benotigt
jedes stationdre Kinderhospiz eine drzt-
liche padiatrische Versorgung. Aufgrund
der Komplexitdt der Krankheitsbilder ist
allerdings eine Qualifikation in pddiatri-
scher Palliativmedizin erforderlich. In der
Regel konnen die Fachdrzte:innen vor Ort
die Versorgung der Gdste im Kinderhospiz
mangels eigener Ressourcen oder aufgrund
zu geringer Erfahrung in pddiatrischer
Palliativmedizin nicht ibernehmen. Aus
diesem Grund stellen die Kinderhospize
qualifizierte Kinderdrzte:innen an oder
beschaftigen diese auf Honorarbasis. GemaR
der derzeitigen Gesetzeslage bekommt die
Einrichtung fiir diese drztliche Versorgung
keine Zuschiisse von den Kostentragern.
Die Kinder haben sehr komplexe Erkran-
kungen, die mit hoher Symptomlast hervor-
gehen. Aufgrund dieser komplexen Situa-
tion benoétigt die drztliche Versorgung der
Kinder , Zeit“. Wie leider bekannt ist, haben
niedergelassene Kinderarztpraxen oft nicht
die erforderlichen Kapazitdten, um zusatz-
lich Kinder und deren Familie im Kinder-
hospiz zu begleiten und zu versorgen. Die
anfallenden Arztkosten miissen also durch
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Spendengelder wieder ,erwirtschaftet”
werden. So steht die addaquate drztliche
Versorgung schwerstkranker Kinder in
vielen Kinderhospizen finanziell auf einer
unsicheren Grundlage.

Loésungsvorschlag: Die Arztkosten als Teil
der stationdren Kinderhospizversorgung
missenvon den Kostentrdgernim Rahmen
ihres Versorgungsauftrags itbernommen
werden.

4, Versorgungdurch
Kinder-SAPV-Teams

Immer hdufiger beklagen betroffene Fami-
lien, dass sie in ihrer Heimatregion keine
spezialisierte ambulante Palliativversor-
gung (SAPV) fir ihre schwerstkranken
Kinder finden. Wie groR die Versorgungs-
licke deutschlandweit ist, wurde bislang
noch nicht erhoben. Es wurden in der
Vergangenheit oft Daten von Kostentrd-
gern herangezogen, die das Bild der Versor-
gung jedoch verzerren und keine validen
Aussagen zudem Ist-Zustand geben konnen.
Zugleich wird es fur die SAPV-Teams bzw.
ihre Verbdnde in den Rahmenverhand-
lungen mit den Kostentrdgern nahezu
unmoglich, eine ausreichende Kostende-
ckung durchzusetzen. Die Verhandlungen
mit den Kostentrdgern kénnen sich tiber
einen langen Zeitraum ziehen. Die kons-
tituierende Sitzung zur Verhandlung der
Rahmenvereinbarungen fiir die SAPV
fand am 21.03.2019 statt. Erst mit Schieds-
spruch vom 26.10.2022 konnte eine vertrag-
liche Vereinbarung erzielt werden, die zum
1.]Januar 2023 in Kraft treten soll. Erst ab
diesem Zeitpunkt gibt es also eine recht-
liche Grundlage fiir eine gesicherte Finan-
zierung (fast vier Jahre nach Aufnahme der
Gesprdche!). Ohne eine ausreichende Finan-
zierung kann es aber keine ausreichende
Versorgung durch SAPV-Teams im Bereich
der Kinder- und Jungendhospizarbeit =
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geben. Ein umfassendes, objektives Zahlen-
werk in Bezug auf die bundesweite Versor-
gung ist dringend notwendig, um darauf
Aussagen zu dem Bedarf und der Finanzie-
rung abzuleiten.

Losungsvorschlag: Es bedarf einer, aus
offentlichen Mitteln finanzierten, bundes-
weiten Bedarfsanalyse, um objektive und
gesicherte Aussagen tiber die Versorgung
und insbesondere die Unterversorgung
treffen zu koénnen, nicht zuletzt, um aussa-
gefdhige Datenin den Verhandlungen
prdsentieren zu kdnnen.

5. Eigenstidndige Richtlinien
fiir Kinder und Jugendliche
in der auBer-klinischen
Intensivpflege (AKI)

Versicherte haben einen gesetzlichen
Anspruch auf hdusliche Krankenpflege.
Ein gesetzlich festgeschriebener Anspruch
bedeutet aber nicht automatisch, dass auch
ein geeigneter Dienst fiir jeden Betroffenen
zur Verfiigung steht. Insbesondere in struk-
turschwachen Regionenist es kaum méglich
einen geeigneten Pflegedienst zu finden. Hier
werden die Eltern mit der Pflege und Versor-
gung ihres Kindes oder ihrer Kinder allein
gelassen. Neben der groffen emotionalen
Belastung und Uberforderung stellt sich
auch die Angst vor pflegerischen Fehlern ein.
Die Eltern miissen die Pflege und Versorgung
somit in Eigenregie betreiben und sind zum
groRen Teil auf sich allein gestellt. Die jungen
Patientinnen und Patienten sowie ihre Fami-
lien leiden damit an den vom Gesetzgeber
und den Kostentrdgern zu verantwortenden
unzureichenden medizinischen sowie pfle-
gerischen Versorgungsstrukturen.

Der Gesetzgeber schreibt vor, dass bis
zum 31.10.2021 eine eigenstdndige Richt-
linie fir Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene zu Inhalt und Umfang der
Leistungen sowie die Anforderungen der

aulerklinischen Intensivpflege vorliegen
sollte. Uber ein Jahr spdter ist dieser gesetz-
lich verbriefte Anspruch immer noch nicht
durchgesetzt.

Losungsvorschlag: Es muss aus unserer
Sichteigenstdndige Regelungen fiir lebens-
verkirzend erkrankte Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene geben. Eine verbind-
liche Regelung fiir Erwachsene mit dem
Hinweis, die besonderen Bedirfnisse der
Kinder missen ausreichend beriicksich-
tigt werden, eréffnet zu viele verschie-
dene Auslegungsmaoglichkeiten und Diskus-
sionspotenzial dariiber, welche speziellen
Regelungen fur Kinder eingefiihrt werden
kénnten. Die lebensverkiirzend erkrankten
Kinder, Jugendlichen und jungen Erwach-
senedirfen nicht ldnger als Randnotiz
Erwdhnung finden, sondern ihre Bedarfe
missen sich in eigenstdndigen Vereinba-
rungen manifestieren.

6. Eigenstdndige Richtlinie zur
Forderung der Koordination
der Aktivitdten in regionalen
Kinderhospiz- und pallia-
tivnetzwerken durch eine
Netzwerkkoordinatorin/
einen Netzwerkkoordinator

Eine eigene Richtlinie zu Koordination von
regionalen Netzwerken in der Kinderpallia-
tivversorgung wurde mit Hinweis auf die
geplante Richtlinie fiir die Erwachsenen
abgelehnt. Darin seien die Interessen der
Kinder mitaufgenommen. Durch das GWVG
ist die Forderung der Hospiz- und Palliativ-
netzwerke eingefiihrt worden (§39 d SGB
V). Dies ist ein Schritt in die richtige Rich-
tung, allerdings erfolgte die Umsetzung der
gesetzlichen Vorgaben in einer Richtlinie,
die Netzwerke im Bereich der Erwachsenen-
und der Kinderhospizarbeit zusammenfasst.
Dadurch werden die strukturellen Unter-
schiede zwischen der Erwachsenen-und der
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Kinderhospizarbeit verkannt und vor allem
den Besonderheiten der Kinderhospizarbeit
nicht geniigend Rechnung getragen.

Die Kinderhospizarbeit und die Arbeit
im Erwachsenenbereich unterscheiden sich
deutlich. Die taglichen Herausforderungen,
die Zielsetzung und die beteiligten Akteure
sind nicht vergleichbar. Dennoch werden
die Belange der Kinder und Jugendlichen
immer als Annex zu den Regelungen fir
die Erwachsenen angesehen. Der Gesetz-
geber erkannte die besonderen Bediirfnisse
der jungen Betroffenen und formulierte
an vielen Stellen, dass den Belangen von
Kindern und Jugendlichen in besonderer
Form Rechnung zu tragen ist. Dies scheitert
aber regelmdRig an der Umsetzung.

Losungsvorschlag: Auch hier bedarfes
einer eigenstdndigen Richtlinie, welche die
speziellen Strukturen, Anforderungen und
Akteure umfasst und auf die besonderen
Belangein diesem Bereich eingeht. Diese
Beispiele zeigen, dass es grundsatzlich
immer eigenstdndige Regelungen in Form
von Gesetzen, Verordnungen und Richtli-
nien fir den Bereich der Kinder-und Jugend-
hospizarbeit geben muss, da sich bereits
die Strukturen der Kinder-und Erwachse-
nenarbeit derart unterscheiden, dass eine
Vergleichbarkeit kaum gegeben ist. Kinder
sind keine kleinen Erwachsenen und haben
das Recht auf eigene Regelungen, die ihre
Bedirfnisse angemessen berticksichtigen!

7. Ehrenamtinder
Kinderhospizarbeit

Schwerstkranke und sterbende Menschen
und ihre Familien bediirfen der umsor-
genden und entlastenden Begleitung: Der
Arbeit Ehrenamtlicher in den ambulanten
Hospizdiensten kommt dabei besondere
Bedeutung zu. Sie bildet gerade in der ambu-
lanten Kinderhospizarbeit das Kernstiick
und ist unverzichtbar, um den Bedarf an
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Begleitungen zu realisieren. Dieses Engage-
mentistaktivzu unterstiitzen. Das Ehrenamt
ist Ausdruck biirgerschaftlichen Engage-
ments und Basis einer umsorgenden, die
Betroffenen und ihre Familien entlastenden,
psychosozialen Begleitung und Betreuung.
Heute engagieren sich rund 80.000 ehren-
amtliche Mitarbeiter:innen in der Hospiz-
bewegung. Erforderlich in der Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen
ist ein integratives Hand-in-Hand-Arbeiten
zwischen ehren- und hauptamtlich Tatigen
der verschiedenen Professionen. Die Ausbil-
dung bzw. Vorbereitung der Ehrenamtlichen
auf ihre Arbeit im Kinderhospizbereich ist
jedoch aufwendig und zeitintensiv. Die
Begleitung von Familien mit lebensverkiir-
zend erkrankten Kindern und Jugendlichen
dauert wesentlich ldnger als die Begleitung
sterbender Erwachsener. Auch stoRen die
ehrenamtlichen Helfer:innen schneller an
ihre emotionalen Grenzen. Dennoch wurden
die Férderungen von Ehrenamtlicheninder
Kinderhospizversorgung seit 2009 nicht mehr
angepasst, was einen Ausbau ehrenamtlicher
Strukturen zunehmend erschwert.

Loésungsvorschlag: Dies bedarf weiterhin
férderlicher Rahmenbedingungen und
deren finanzieller Gewdhrleistung - insbe-
sondere zur qualifizierten Befdhigung

und stdndigen professionellen Beglei-
tung Ehrenamtlicher vor allem in ambu-
lanten Kinderhospizdiensten. Die Tdtig-
keit von Ehrenamtlichen muss angemessen
und wirtschaftlich auskémmlich durch die
Krankenkassen geférdert werden.

8. Wohnformen fiir junge
Erwachsene mit lebens-
verkiirzenden Erkrankungen

Der Fortschritt von Medizin, Wissen-
schaft und Technik lasst es zu, dass Kinder
mit lebensverkiirzender Erkrankung,
die in fritheren Zeiten spdtestens im =
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Jugendalter verstorben wdren, heute nicht
selten ein Alter von 25 Jahren oder dariiber
hinaus erreichen. Fiir diese Gruppe gibt
es gegenwdrtig kaum elternunabhdngige,
ihren Bediirfnissen entsprechende Wohn-
formen. Die jungen Erwachsenen habendie
Wahl zwischen ihrem Kinderzimmer in der
elterlichen Hauslichkeit oder einem Platz
ineinervollstationdren Pflegeeinrichtung.

Die Handlungsempfehlungen im
Rahmen einer nationalen Strategie fir
die Umsetzung der Charta zur Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen
in Deutschland adressiert fiir den Leitsatz 2
in einem MaRnahmenkatalog konkrete
Vorschldge an Bund, Lander und Kommunen,
auf die wir an dieser Stelle verweisen.

Loésungsvorschlag: Es missen konkrete
Wohnangebote entwickelt und Anreize fiir
Investoren:innen geschaffen werden, um
den Anspruch auf ein selbstbestimmtes
Leben und ein Wohnen auRerhalb von
Heimen sicherzustellen. Diese Angebote
sollten - ebenso wie die soziale Teilhabe
der Betroffenen (BTHG) - umfassend von
den zustdndigen Kostentrdgern finanziert
werden. Denkbar wdre hier beispielsweise
ein Aufschlag auf das Persdénliche Budget
gemdR §§29 ff SGB IX. Bei der Weiterent-
wicklung von Einrichtungen der Kinder-
hospiz-und Palliativversorgung missen die
besonderen Belange von schwerstkranken
Menschen mit Behinderung berticksich-
tigt werden. Briiche in deren Gesamtver-
sorgungsind zu vermeiden und die Pallia-
tivversorgungist mit den anderweitigen
Versorgungsangeboten zu verbinden.
Konzepte zur allgemeinen und speziali-
sierten Palliativversorgung sind gemeinsam
mit Betroffenen, Experten:innen und Selbst-
hilfegruppen zu entwickeln und zu imple-
mentieren. Regional wie tiberregional

sind vernetzte Strukturen der pddiatri-
schen Palliativversorgung notwendig. Es
missen Pilotprojekte etabliert werden, um

die Entwicklung dieser besonderen Wohn-
formen zu testen, zu etablieren und fir alle
Betroffenen zugdnglich zu machen.

9. Trauerbegleitung fiir verwaiste
Eltern und Geschwister

a) Ambulante Kinderhospize

Kinder- und Jugendhospizarbeit ist mit
ihrem spezifischen Ansatz und Arbeits-
formen nur partiell kompatibel mit den
unterschiedlichen Abrechnungsmodalitdten
im Gesundheits- und Sozialwesen. Deshalb
besteht fiirihre Finanzierung ein evidenter
Regelungsbedarf.

Die, abgesehen von Koordination und
Ausbildung, iberwiegend von Ehrenamt-
lichen getragenen ambulanten Kinderhos-
pizdienste, finanzieren sich zu einem hohen
Anteil aus Spenden. Bei stationdren Kinder-
hospizenist dies naturgemdf nicht moglich
zum Grofteil auf ehrenamtliche Mitarbei-
ter:iinnen zuriickzugreifen. Aber auch hier ist
der Spendenanteil an der Finanzierung der
laufenden Ausgaben mit ca. 30 bis 40 Prozent
extrem hoch, da eine kostendeckende Refi-
nanzierung tiber Versorgungsvertrage bezie-
hungsweise Vergiitungsvereinbarungen mit
den Krankenkassen bisher nicht moglich ist.
Gesetzliche Grundlageist der §39aSGBVund
die zugehodrigen Rahmenvereinbarungen,
die der Bundesverband Kinderhospize.V. fiir
alleKinder-undJugendhospize mit verhan-
delt. Die bestehenden gesetzlichen Grund-
lagen decken die Kosten fir die lebens-
verkiirzend erkranken Kinder und jungen
Menschen, jedoch stoppt jede Forderung mit
dem Tod des Betroffenen.

Ambulante Kinderhospize bieten in der
Regelauch besondere Gruppen fiir Geschwis-
terkinder, Eltern, Miitter, Vater oder GroR-
elternan. Minderjdhrige Kinder, deren Eltern
palliativ sind, werden ebenso durch Kinder-
hospizdienste begleitet. All diese Angebote
sind wichtig, um die Hinterbliebenen zu
starken und dienen als Prdavention, um
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mentalen Erkrankungen, wie z.B. Depres-
sionen vorzubeugen.

b) Stationdre Kinderhospize

Die Kinderhospizarbeit finanziert sich zu
einem grofen Teil aus Spendengeldern,
neben der Refinanzierung durch die Kran-
kenkassen gem. §39a SGB V. Die ambulanten
Einrichtungen sind davon starker betroffen,
aber auch in der stationdren Kinderhospiz-
arbeit werden nichtalle Leistungen durch die
Kassen finanziert. Insbesondere die wichtige
Zeit ab dem Tod eines Kindes wird nicht von
den Krankenkassen itbernommen.

Derzeitendetdie Finanzierung der statio-
ndren Kinderhospizarbeit mit dem Todestag
des Kindes - also gerade dann, wenn eine
betroffene Familie besonders dringend Unter-
stiitzung bei der Bewdltigung ihrer Trauer
braucht. Ist ein Kind verstorben, konnen
Kinderhospize keinerlei Leistungen - und
insbesondere keine Trauerbegleitung -
mehr abrechnen. Oft aber haben Eltern und
Geschwister iber Jahre hinweg ein Vertrau-
ensverhdltnis zu den Mitarbeitenden des
stationdren Kinderhospiz aufgebaut -
und brauchen gerade jetzt ihre vertrauten
Ansprechpartner:innen, um einen Weg durch
die Trauer zu finden.

Fiirdie Finanzierung der Abschiedstage
direkt nach dem Versterben des Kindes im
Kinderhospiz braucht es eine Losung. Zusatz-
lich begleiten erfahrungsgemdfl Kinder-
hospize die Betroffenen nach dem Tod des
Kindes oft iiber einen sehrlangen Zeitraum.
Der Trauer wird Raum und Zeit gegeben und
dient als Prdventive Mafnahme. Um dieses
finanziell abzudecken werden groRziigige
Spender:innen bendtigt.

Losungsvorschlag: Fiir stationdre Kinder-
hospize muss es einen Anspruch auf Finan-
zierung der Abschiedstage nach dem Tod
des Kindes sowie eine Begleitung der Ange-
horigen geben, die zumindest den Zeitraum
bis zur Bestattung des Kindes umfasst.
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10. Schulbesuche miissen
ermoglicht werden

Kinder-und Jugendhospizarbeit leistet einen
aktiven Beitrag zur gesellschaftlichen Teil-
habe von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen, die lebensverkiirzend oder
lebensbedrohlich erkrankt sind. Die Kinder-
undJugendhospizarbeit engagiert sich fiir die
Forderung der gesellschaftlichen Teilhabe der
betroffenen Kinder, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen.

Lebensverkiirzend erkrankte Kinder
werden aus Angst oder Unsicherheit oft von
schulischen Aktivitdten ausgeschlossen.
Einerseits befiirchten die Eltern, dass ihr
erkranktes Kind in der Schule nicht addquat
fachlich versorgt wird und andererseits sind
die Lehrkrdfte verunsichert oder sogar dngst-
lich bezogen auf die Erkrankung, zu erwar-
tende Krisensituationen und zu der Verant-
wortung, die sie fiir das Kind ibernehmen
mussen. Damit werden den Betroffenen nicht
nur wichtige Lebenserfahrungen vorent-
halten, sondern auch ein Grundrecht auf
Schule. Nicht zuletzt durch den medizinischen
Fortschritt erreichen auch Kinder mit einer
lebensverkiirzenden Diagnose das Erwach-
senenalter. Die Erfahrung zeigt jedoch, dass
ihnen das Recht auf Bildung in vielen Féllen
versagt bleibt. Bertthrungsiangste, Uberfor-
derung oder das Gefiihl, allein gelassen zu
werden, bewegt viele Pddagogen:innen dazu,
sich dem Thema zu entziehen. Die Themen
Kinder, Tod und Sterben mussen enttabui-
siert werden. Die Kinder sind sich der eigenen
Lebensbegrenzung und den zunehmenden
Einschrankungen bewusst. Eine Akzeptanz
durch das soziale, insbesondere schulische
Umfeld kann helfen, das eigene Schicksal
besseranzunehmen. Die Kinder miissen auch
dannanschulischen Aktivitdten teilnehmen
konnen, wenndie Erkrankung bereits ein fort-
geschrittenes Krankheitsstadium erreicht hat.
Dersich abzeichnende Tod kann keine Begriin-
dung fiir eine Ausschulung darstellen. =
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Losungsvorschlag: Trotz eines grund-
rechtlichen Anspruchs auf Bildung werden
lebensverkiirzend erkrankte Kinder hierbei
nicht beriicksichtigt. Es missen geeignete
Konzepte gefordert und umgesetzt werden.
Die betroffenen Kinder bendtigen eine fach-
gerechte pflegerische und unterstiitzende
Schulbegleitung. Es bedarf daher einer
klaren und eindeutigen Benennungvon
Zustdndigkeiten, insbesondere in Bezug
auf die Kostentrdger.

11. Kindertageshospize

a) Ausbauder bisherigen Strukturen
Die Diagnose einer unheilbaren Erkran-
kung eines Kindes ist fiir Familien sehr
belastend. Der Alltag muss neu organisiert
werden. Meist muss das Kind rund um die
Uhr betreut werden. Mit ihren Sorgen fithlen
sich Eltern dabei hdufig alleingelassen.
In dieser belastenden Situation kommen
oft auch die Bedirfnisse der gesunden
Geschwisterkinder zu kurz. Wie bereits
erwdhnt, werden Kinder mit lebensverkiir-
zenden Erkrankungen heute dlter als noch
vor ein paar Jahren. Viele Kinder erreichen
das Kleinkindalter und miissen addquat
betreut und versorgt werden.

Um den Familien Entlastung im Alltag
zu schenken und ihnen die Mdéglichkeit
zu geben, Kraftreserven aufzufiillen und
neue Energie zu schépfen, wurden Kinder-
tageshospize als teilstationdre Versorgungs-
form entwickelt.In diesem Zusammenhang
sind verschiedene Versorgungskonzepte
entstanden. Diese Entwicklung sehen wir
als problematisch, da durch die Vielfalt
der Konzepte eine klare Einordnung der
Einrichtungen in die Kategorien ,stationdr*,
»teilstationdr“ und ,ambulant“ immer
schwieriger wird. Eine Vermischung der
Versorgungsformen fithrt zu Missverstdnd-
nissen und ldsst insbesondere eine klare
Zuordnung zu einem Rahmenvertrag nicht
ohne Weiteres zu.

Weiterhin gibt es keine wissenschaftlich
fundierten und aussagefdhigen Daten
dariiber, wie hoch der Bedarf an teilstatio-
ndren Versorgungsformen in der Kinderhos-
pizarbeit tatsdchlich ist.

Losungsvorschlag: Um eine wirtschaftliche
und an den Bedirfnissen der betroffenen
Familien orientierte Versorgungsland-
schaft zu gewdhrleisten, bedarf es einer
bundesweiten Analyse, die ein verldssliches
Zahlenwerk zu der Versorgungssituation in
Deutschland liefert. Diese muss aus 6ffent-
lichen Mitteln finanziert werden. An dieser
muss sich der tatsdchliche Bedarfan den
jeweiligen Versorgungsformen ausrichten.
Um die Begrifflichkeiten sauber vonein-
ander abgrenzen zu kdnnen, fordern wir
zudem eine eigenstdndige Rahmenver-
einbarung fir teilstationdre Kinder-und
Jugendhospize, aus der klare Abgrenzungs-
kriterien hervorgehen.

b) Finanzierung
der Transportkosten

Die Hin-und Riickfahrt zu den Kindertages-
hospizen wird derzeit nicht von den Kran-
kenkassen erstattet. Uber die Regelungen
der Eingliederungshilfe wird der Trans-
port zur Kita oder auch zur Schule erstattet,
sofern ein Forderungsbedarf besteht. Fir
den Transport zu einem Kindertageshospiz
gibt es keine vergleichbaren Finanzierungs-
moglichkeiten. Haufig werden die Kosten
iiber Spenden finanziert oder die Eltern
missen sie aus eigenen Mittel bewdltigen.
Fihrt man sich vor Augen, dass die Pflege
eineslebensverkiirzend erkrankten Kindes
oft an die wirtschaftlichen Reserven einer
Familie und dariiber hinaus geht, ist das
keine zufriedenstellende Lésung.

Losungsvorschlag: Der BVKH fordert daher
eine vollumfangliche Finanzierung der
Kosten fir Hin-und Riicktransport vom
Wohnort des Kindes zum Tageshospiz.
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Die Bediirfnisse und Belange der Kinder,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen
mit lebensverkiirzenden Erkrankungen
miissen stdrkere Beriicksichtigung im
Gesundheits-, Sozial- und Bildungswesen
finden. Dies gilt insbesondere fiir die Umset-
zung ihrer Belange in den entsprechenden
Gesetzgebungsverfahren.

Die betroffenen Familien dirfen nicht
ldnger am Rand der gesellschaftlichen Wahr-
nehmung stehen. Es bedarf der Sensibili-
sierung und Enttabuisierung der Kinder-
hospizarbeit sowie einer inhaltlichen und
politischen Weiterentwicklung und Verbrei-
tung des Kinder-Hospizgedankens

Die Teilhabe der Kinder und Jugendli-
chen mit lebensverkiirzender Erkrankung
am 6ffentlichen Leben muss gelebter Alltag
werden, insbesondere in Bezug auf das Recht
auf schulische Bildung.

Es muss besser werden! il

Dazu bedarf es nicht nur der Starkung der
ambulanten und stationdren Kinder- und
Jugendhospizeinrichtungen, sondern auch
einer planbaren und angemessenen Forde-
rung der ambulanten und stationdren
Kinderhospizarbeit durch die Kostentrdger.

Nicht zuletzt brauchen wir die
Forschungin der Kinderhospizarbeit sowie
in allen Themenbereichen, welche fir die
Betroffenen von Bedeutung sind. Wichtig ist
hiervor allem eine offizielle Datenerhebung,
um die genaue Zahl von Kindern, Jugendli-
chen und jungen Erwachsenen mit einer
lebensverkiirzenden Erkrankung und deren
Lebensumstdnde zu erheben und daraus
Zahlen fiir die Versorgungs- und Bedarfssi-
tuation abzuleiten.

Es gibt viel zu tun. Packen wir es an!

Hilfe rund um Kinder und junge Erwachsene mit
lebensbedrohlichen Erkrankungen - auch in der Trauer.
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