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Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. (DKHV
e.V.) wirdigt die gesetzlichen Anstrengungen,
die in den letzten beiden Legislaturperioden
fur die Hospiz- und Palliativarbeit unternom-
men wurden. So ist der Gesetzgeber z.B. mit
der festgeschriebenen eigenen Rahmenver-
einbarung fur ambulante Kinder- und Jugend-
hospizarbeit mit der entsprechenden Ergan-
zung im Sozialgesetzbuch V § 39a Abs. 2 einer
dringlichen Forderung des Deutschen Kinder-
hospizvereins e.V. nachgekommen. Dies freut
uns sehr.

Wir begriiBen dariiber hinaus, die Aufnahme
einer Vielzahl von Themen in den Koalitions-
vertrag, die in unmittelbarem Bezug zu den
Lebenswirklichkeiten der jungen Menschen
mit lebensverkiirzender Erkrankung und ihren
Familien stehen. Dazu zahlen angekiindigte
Vorhaben zur Klarung des Verhaltnisses von
Eingliederungshilfe und Pflege mit dem Ziel,
dass fir die betroffenen Menschen keine

Licken in der optimalen Versorgung entstehen.

Das von Ihnen anvisierte MaBnahmenpaket,
um im Sinne der Leistungsberechtigten zu
schnelleren, unbiirokratischeren und barriere-
freien Antragsverfahren zu kommen (S. 79
Koalitionsvertrag), ist ein wichtiges Zeichen
fur die Familien, die wir vertreten. Wir
schlagen in unserem Papier dazu konkrete
MaBnahmen vor.

Ebenfalls unterstiitzen wir lhre Zielsetzung

fur mehr Teilhabe und politische Partizipation
von Menschen mit Behinderungen an wichtigen
Vorhaben auf Bundesebene zu sorgen.

Der Ausbau der Tages- und Nachtpflege sowie
der solitaren Kurzzeitpflege wird im Bereich
der jungen Menschen mit lebensverkiirzender
Erkrankung dringend benotigt, sodass wir die
Festschreibung entsprechender Zielformulie-
rungen im Koalitionsvertrag auBerordentlich
befurworten. Gleiches gilt fir das angekiindig-
te Entlastungsbudget, indem die Kurzzeit- und
Verhinderungspflege zusammengefasst werden
soll. Die Moglichkeit der Forderung innovativer
quartiernaher Wohnformen begrufen wir
ebenfalls sehr und verweisen auf unsere
Ausfuhrungen zum Thema in Punkt 6 unseres
Forderungspapiers.

Gleichzeitig mochten wir unser Bedauern
dariiber ausdriicken, dass im Koalitionsvertrag
die Hospizarbeit und Palliativversorgung keine
Erwahnung findet. Wir sehen fir die Rahmen-
bedingungen der Hospiz- und Palliativarbeit
fur junge Menschen mit lebensverkurzender
Erkrankung weiterhin Verbesserungsbedarf.
Der DKHV e.V. mochte als bundesweit aner-
kannte Fachorganisation zu Beginn der Legis-
laturperiode daher die Gelegenheit nutzen,
diesbezliglich seine Erwartungen zu erlautern
und die Arbeit der neuen Bundesregierung mit
Empfehlungen zu unterstitzen.

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. sieht
in den folgenden 6 sozial- und gesellschafts-
politischen Feldern fiir die kommende Legis-
laturperiode Handlungsbedarf:



Finanzierung der Mitaufnahme von
Eltern und Geschwistern in stationaren
Kinder- und Jugendhospizen

Ausgangslage/Problembeschreibung:

Seit Ende 2017 gibt es eine eigenstandige Rahmenvereinbarung nach § 39a Abs.1 S. 4 SGB V
fur stationare Kinder- und Jugendhospize in Folge der Konkretisierung des Hospiz- und
Palliativgesetzes vom 01.12.2015. Die Rahmenvereinbarung hat sich in vielen Punkten in der
praktischen Arbeit der stationaren Kinder- und Jugendhospize, insbesondere in Bezug auf
die OrientierungsgroBen bei der Personalbemessung, bewahrt, so dass es nunmehr keine
gravierenden Unterschiede bei der Anerkennung von Fachkraften in den einzelnen Bundes-
landern durch die Krankenkassen mehr gibt.

Unscharfen gibt es allerdings immer noch bei der Berechnung der Sachkosten, die neben den

Personal- und Investitionskosten weiterer Bestandteil des tagesbezogenen Bedarfssatzes sind.

In der Rahmenvereinbarung gibt es Grundsatze fur die Berechnung der Flachen eines Kinder-
und Jugendhospizes. Dabei werden die Bedarfe fir die Aufnahme der erkrankten jungen
Menschen und ihrer Zugehorigen zu Grunde gelegt. Bei der Anerkennung der Sachkosten der
einzelnen Kinder- und Jugendhospize werden allerdings i.d.R. lediglich die meistens aus der
vollstationaren Pflege stammenden Werte (z.B. flir Strom, Wasser, Lebensmittel) flir den
einzelnen Pflegeplatz (d.h. ohne die Berucksichtigung der Zugehorigen) anerkannt.

In der Praxis bedeutet dies, dass diese Finanzierungsliicke, entgegen der urspriinglichen
Intention im Gesetzgebungsverfahren, weiterhin aus Spenden finanziert werden muss.

= Wir regen daher an, dass das Bundesministerium fiir Gesundheit gegeniiber dem
GKV-Spitzenverband und den Leistungsanbieterverbanden fir die turnusgemaBe
Fortentwicklung der Rahmenvereinbarung im Jahr 2022 klarstellt, dass bei der
Mitaufnahme von Eltern und Geschwistern im stationaren Kinder- und Jugendhospiz,
auch die Aufwendungen fur die dadurch bedingten Sachkosten Beriicksichtigung

zu finden haben.

Forderbedingungen
der ambulanten Kinder- und
Jugendhospizarbeit

Ausgangslage/Problembeschreibung:

Mit der gesetzlich festgeschriebenen Rahmenvereinbarung fiir ambulante Kinder- und Jugend-
hospizdienste (GYWG-2021) konnen erstmals umfassend die inhaltlichen, personellen und sach-
lichen Anforderungen ambulanter Kinder- und Jugendhospizarbeit beschrieben werden. Durch
die Auswirkungen der Corona-Pandemie konnten die Gesprache zwischen den Kostentragern und
den Verbanden der Leistungserbringer erst verspatet aufgenommen werden. Im Jahr 2022 ist
mit der Fertigstellung der eigenen Rahmenverein-barung zu rechnen.

Wesentliches Ziel der Rahmenvereinbarung muss es sein, die Forderquote von ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdiensten (AKHD) mindestens auf ein vergleichbares Niveau von Hospiz-
diensten anzuheben, die ausschlieBlich Erwachsene begleiten. Bislang liegt hier eine erhebliche
Benachteiligung der AKHDs vor. Diese begleiten zwar weniger Sterbende als Hospizdienste fiir
Erwachsene, betreiben jedoch einen erheblichen Aufwand fiir diese Begleitungen und haben es
mit hoch belasteten Familien zu tun. Dieser komplexe Aufwand wird in der Fordersystematik
bislang nur unzureichend abgedeckt, sodass die Forderquote gegentiber der von Hospizdiensten
fur Erwachsene deutlich geringer ist.

Es besteht aktuell (noch) kein Handlungsbedarf seitens der Bundesregierung. Es bleibt
zunachst abzuwarten, inwieweit hier im Rahmen der Selbstverwaltung zufriedenstellende
Veranderungen erzielt werden konnen. Sollte dies nicht ausreichend gelingen, so ware
die Politik aufgerufen, sich hier entsprechend einzusetzen.




Separate Hospiz- und
Palliativhetzwerke fiir Kinder

Ausgangslage/Problembeschreibung:

Der DKHV e.V. begruBt grundsatzlich die im GVWG-2021 eingefuhrten Hospiz- und Palliativnetz-
werke (8 39d SGB V). Gleichzeitig mochten wir unsere bereits in unserer Stellungnahme zum
Gesetz (vgl. Stellungnahme DKHV e.V. vom 12.11.2020) ausgedrickten zwei wesentlichen
Forderungen erneuern und um eine zeitnahe Nachbesserung des Gesetzes bitten. An dieser
Stelle benennen wir kurz die wesentlichen Griinde und verweisen auf unsere Stellungnahme
(ebd.):

1. Die Forderung der Netzwerkkoordination in der bisher vorgesehenen GroRenordnung
ist unzureichend.

2. Die besonderen Belange in der Netzwerkkoordination von Kindern und Jugendlichen
sind nicht berticksichtigt — eigene Netzwerke zwingend notwendig

Zu 1:

= Um den dringend erforderlichen Ausbau koordinierter regionaler Hospiz- und Palliativ-
netzwerke realistisch umsetzen zu konnen, empfiehlt der DKHV e.V. nachdrucklich, die
Fordersumme fiir die Teilfinanzierung auf mindestens 45.000 Euro zu erhohen. Bei den
aus unserer Sicht notwendigen eigenstandigen Netzwerken in der Versorgung von Kindern
und Jugendlichen duirfte der Betrag pro Netzwerk durch den gesteigerten Personalauf-
wand zwar hoher liegen, jedoch decken diese wesentlich groBere Gebiete ab, sodass
spezifische Netzwerke nicht in jedem Kreis oder jeder kreisfreien Stadt notwendig sind.

Zu 2:

= Um den Besonderheiten von Kindern und Jugendlichen Rechnung zu tragen, ist es zwin-
gend erforderlich, dass die Koordination von Netzwerken in der Versorgung von Kindern
und Jugendlichen in der Regel gesondert erfolgt. Es ist erforderlich fiir Kinder und
Jugendliche Netzwerkkoordination uber mehrere Landkreise bzw. Teile von Bundeslandern
(Regionen/Regierungsbezirke) oder auch ganze Bundeslander (bei entsprechender Uber-
schaubarkeit) vorzuhalten. Dementsprechend pladieren wir fiir gesonderte Koordinierung
von Netzwerken fir Kinder und Jugendliche mit geringerer Anzahl.




Forderung von bundesweiten
MaBnahmen der Jugendbildung

Ausgangslage/Problembeschreibung:

Bislang werden bundesweite Veranstaltungen fur Familien von Kindern mit lebensverkirzender
Erkrankung, wie Bildungsseminare, Ferienprogramme, Gruppenangebote, erlebnispadagogische
Veranstaltungen — durchgefiihrt von uberregionalen freien Tragern der Jugendhilfe — ausschlieB-
lich Uber nicht offentliche Mittel (Spenden, Stiftungsforderungen) finanziert. Die MaBnahmen
leisten einen wichtigen Beitrag zur Teilhabe und Bildung der jungen Menschen mit lebensverkdr-
zender Erkrankung. Sie tragen auch dazu bei, Familiensysteme zu starken und haben praventive
Funktion hinsichtlich der Vermeidung psychischer oder physischer Erkrankungen aufgrund lang-
jahriger Belastungssituationen. Eine nachhaltige Finanzierung wiirde zum einen das Fortbestehen
vorhandener Angebote sichern, als auch den Ausbau entsprechender MaBnahmen befordern, die
dringend benotigt werden.

Finanzierung von bundesweiten MaBnahmen der Jugendbildung durch freie Trager der
Jugendhilfe fur junge Menschen mit einer lebensverkurzenden Erkrankung und deren
Geschwister aus Mitteln des Kinder- und Jugendplans des Bundes sowie fiir Veranstaltun-
gen fur Familien von Kindern mit lebensverkiirzender Erkrankung wie Ferienprogramme,
Gruppenangebote, erlebnispadagogische Veranstaltungen etc. aus Mitteln der Familien-
forderung fur die o.g. Zielgruppe (insbesondere 8§83 und 4, sowie §874 ff. SGB VIIl) durch
freie Trager der Kinder- und Jugendhilfe.



Medizinisch und pflegerische
Versorgung der jungen Menschen mit
lebensverkiirzender Erkrankung

Medizinisch-pflegerische Versorgung im ambulanten,
teilstationdren und stationdren Bereich

Ausgangslage/Problembeschreibung:

Der DKHV e.V. registriert seit Jahren in seinem Wirkungsbereich eine kontinuierlich ansteigen-
de Anzahl prekarer hauslicher Pflegesituationen von Familien, in denen Kinder, Jugendliche

und junge Erwachsene mit lebensverkirzender Erkrankung medizinisch-pflegerisch ambulant
versorgt werden. Eltern mussen durch den Fachkraftemangel immer haufiger Ersatzpflege fur
genehmigte Pflegestunden leisten. Dies geht einerseits zu Lasten der Teilhabemaoglichkeiten der
jungen Menschen, andererseits werden die Angehorigen bei der regelmaligen Ausiibung einer
beruflichen Tatigkeit behindert, wodurch bei einer wachsenden Anzahl von Familien sowohl das
Familieneinkommen gefahrdet ist als auch langfristig eine erhohte Gefahr von Altersarmut ent-
steht. Ahnliche Erfahrungen — Fachkraftemangel — machen Familien im klinischen Bereich, wo
z.B. im Intensivpflegebereich laut der Deutschen Interdisziplinaren Vereinigung fiir Intensiv- und

Notfallmedizin (Divi) 20 Prozent der Betten aufgrund von Fachkraftemangel nicht belegt werden
konnen (vgl. Handelsblatt online vom 05.04.2020).

I Fotografie-lebendig.de

Familien mit lebensverkiirzend erkrankten Kindern, die auf auBerklinische Intensivpflege ange-
wiesen sind, haben daher haufig Schwierigkeiten, zum Beispiel zur Therapiekontrolle einen
Termin im Krankenhaus zu erhalten. Zudem kann die im familiaren Umfeld gewohnte Versor-
gung, insbesondere bei Kommunikations- und Bewegungseinschrankungen aus strukturellen und
personellen Grinden vom Krankenhauspersonal nicht im erforderlichen Umfang geleistet wer-
den. Um eine Verschlechterung des Gesundheitszustands zu vermeiden, begleiten Eltern daher
ihre chronisch kranken Kinder, um die gewohnte pflegerische Versorgung aufrecht zu erhalten.
Dies ist bei mehrtagigen Aufenthalten aber nicht rund um die Uhr leistbar. Das im September
2021 beschlossene Gesetz zur Finanzierung von Assistenz im Krankenhaus bleibt fiir diese Pa-
tienten bisher weitgehend wirkungslos. Bei der Evaluation dieses Gesetzes missen daher auch
die Anforderungen an eine Begleitung von jungen AKI-Patienten durch vertraute Pflegekrafte
bei Krankenhausaufenthalten beriicksichtigt werden.

Fur den Bereich der stationaren Kinder- und Jugendhospizarbeit ist ebenso eine angespannte
Situation zu beobachten, da aufgrund von unbesetzten Planstellen im Bereich der Pflege auch
hier Betten nicht belegt werden konnen und somit Kindern sowie ihren Familien stationare
Entlastungsaufenthalte verwehrt bleiben. Flir die betroffenen Familien steigen damit nicht
nur die taglichen Belastungen, sondern es gehen zusatzlich die bisher noch vorhandenen
Entlastungsmoglichkeiten verloren.

Es besteht daher dringendster Handlungsbedarf, um eine gesicherte ambulante und teil-
stationare und stationare Versorgung herzustellen und fur die Zukunft Kontinuitat zu sichern.

Dazu gehoren:
Starkung der ambulanten (Intensiv-)Pflege durch FordermaBnahmen, die geeighet
sind, mehr Fachkrafte in der Kinderkrankenpflege auszubilden und ihnen auch
langfristig attraktive Berufsbedingungen zu bieten.

= Bericksichtigung des individuellen Versorgungsbedarfes von Versicherten mit
auBerklinischer Intensivpflege bei der Evaluation des Gesetzes zur Finanzierung
von Assistenz im Krankenhaus.

= Verbesserte Rahmenbedingungen, die einen Ausbau von teilstationaren und ambulanten
Angeboten der Tages- und Nachtversorgung befordern, z.B. Kurzzeitpflegeplatze, die
auf die Anforderungen von jungen Menschen mit Intensivpflegebedarf mit schwerer
Behinderung eingestellt sind oder teilstationare Angebote, die an bestehenden
Strukturen der Hospiz- und Palliativversorgung angegliedert sind.

= Verbesserungen in der Transition in die Erwachsenenmedizin und ausreichend
medizinisch-pflegerischer Angebote, z. B. durch den Ausbau Medizinischer
Behandlungszenten fur Erwachsene mit Behinderungen (MZEB), die einheitlichen
Zulassungskriterien unterliegen.




Entlastung der pflegenden Familien durch Flexibilisierung
der Budgets der Kurzzeit- und Verhinderungs-
sowie Tages- und Nachtpﬂege = Gesamtbudget fiir Leistungen der Kurzzeit- und Verhinderungspflege, iiber deren
Inanspruchnahme die Betroffenen frei verfiigen konnen, so dass Begrenzungen in
Ausgangslage/Problembeschreibung: der Verteilung der beiden unterschiedlichen Leistungen entfallen.
. . . . Keine Anrechnung des Gesamtbudgets fur Leistungen der Kurzzeit- und
Im Rahmen des GVWG-2021 wurde der Betrag flir Leistungen der Kurzzeitpflege erfreulicher-

Verhinderungspflege fir Aufenthalte in stationaren Kinder- und Jugendhospizen.

weise, wenn auch nur geringfiigig, angehoben (8 42 SGB XI, Absatz 2, Satze 2 und 3). Leider
wurde keine anteilmaBige Erhohung fur die Verhinderungspflege (§ 39 SGB XI, Absatz 2) fir die
Falle vorgenommen, in denen nicht in Anspruch genommene Mittel der Kurzzeitpflege zur

Verfuigung stehen. Der Leistungsbetrag nach Absatz 1 Satz 3 kann daher nach wie vor nur um
bis zu 806 Euro aus noch nicht in Anspruch genommenen Mitteln der Kurzzeitpflege nach § 42
Absatz 2 Satz 2 auf insgesamt bis zu 2.418 Euro im Kalenderjahr erhoht werden.

Grundsatzlich ware eine flexible Verwendung der in Kurzzeit- und Verhinderungspflege zur
Verfuigung stehenden Mittel, die gemaB den individuellen Bedlrfnissen der Betroffenen ein-
gesetzt werden konnen, geboten. Daher begruen wir Ihre Ankiindigung, ,Leistungen wie die
Kurzzeit- und Verhinderungspflege [..] in einem unblrokratischen, transparenten und flexiblen
Entlastungsbudget“ zusammenzufassen, ,,um die hausliche Pflege zu starken und auch Familien
von Kindern mit Behinderung einzubeziehen“ (Koalitionsvertrag, S. 82). Kritisch merken wir
allerdings an, dass diese Regelung dazu fiihren konnte, dass Familien Entlastungsaufenthalte
in stationaren Kinder- und Jugendhospizen nicht mehr in Anspruch nehmen konnen, da diese
Aufenthalte bisher auch aus dem Budget der Kurzzeitpflege finanziert werden. Werden beide
Budgets nun zusammengelegt, verloren die Familien in vollem Umfang auch ihren Entlastungs-
anspruch fir den Rest des Jahres.

Die Moglichkeiten der flexibleren Verwendung wiirde dem Umstand gerecht, dass sich die
Lebenssituationen der Familien, aber auch die regionale Abdeckung mit adaquaten Angeboten
hochst unterschiedlich darstellen. So konnen aufgrund haufig fehlender Kurzzeitpflegeplatze

fur junge Menschen mit lebensverkiirzender Erkrankung zur Verfiigung stehende Mittel fur diese
Versorgungsform trotz Bedarf nicht immer ausgeschopft werden, wahrend die Nutzung dieser
nicht in Anspruch genommenen Mittel der Kurzzeitpflege fur die Verhinderungspflege nur in dem
oben skizzierten begrenzten Umfang moglich ist. Ahnliches ist in der Nutzung von Angeboten zur
Tages- und Nachtpflege (§ 41 SGB Xl) zu beobachten. Hier stehen Mittel von bis zu 1.995 Euro
monatlich zur Verfuigung, die jedoch aufgrund mangelnder Angebote fast nie genutzt werden
konnen. Daher sollten Moglichkeiten geschaffen werden, diese Mittel flir andere Leistungen
nutzen zu konnen, um die pflegenden Angehorigen zu entlasten.
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Auflerklinische Intensivpflege (AKI)

Ausgangslage/Problembeschreibung:

Das verabschiedete Gesetz zur Starkung der Intensivpflege und Rehabilitation (IPReG) bedarf
einer zeitnahen Uberarbeitung. Es ist sehr zu bedauern, dass der G-BA der Forderung des
Gesetzgebers bzgl. einer eigenen Richtlinie fiir Kinder nicht nachgekommen ist.

Kinder haben ein Anrecht darauf, in ihrem vertrauten Umfeld aufzuwachsen, am Leben teilzu-
haben und somit alle Moglichkeiten einer altersentsprechenden Entwicklung wahr zu nehmen.
Es kann nicht sein, dass eine mangelhafte intensivpflegerische Versorgung, die aufgrund auBerer
Umstande, wie z.B. einem Fachkraftemangel, entsteht und die die Familien nicht zu verantwor-
ten haben, diese Grundrechte gefahrdet. Im Rahmen der jahrlichen Uberpriifungen durch den
Medizinischen Dienst am Leistungsort werden auch die personlichen, familiaren und ortlichen
Umstande begutachtet. Wird dabei festgestellt, dass die Versorgung im familiaren Umfeld zum
Beispiel wegen fehlender Pflegefachkrafte oder Versaumnissen bei der arztlichen Potential-
erhebung nicht sichergestellt ist, kann eine Leistungsverweigerung durch die Krankenkassen am

gewlnschten Ort der Versorgung nicht ausgeschlossen werden. Die jungen Patient*innen und ihre

Familien haften damit fur die vom Gesetzgeber und den Kostentragern zu verantwortenden
unzureichenden medizinischen sowie pflegerischen Versorgungsstrukturen (vgl. dazu Presse-
mitteilung des Kindernetzwerkes v. 03.11.21).

Die notwendige Sicherstellung des Leistungsanspruchs von Kindern, Jugendlichen und jungen
Volljahrigen am gewtinschten Ort der Versorgung bedarf daher einer gesetzlichen Regelung zum
Schutz der betroffenen Familien. Vor diesem Hintergrund haben wir zustimmend zur Kenntnis
genommen, dass die kiinftigen Regierungsparteien im gemeinsamen Koalitionsvertrag vereinbart
haben, ,,eine rechtssichere Grundlage fir die 24-Stunden-Betreuung im familiaren Bereich* zu
gestalten. Diese muss im Sinne der jungen Menschen mit intensivpflegebedarf noch vor der
Umsetzung der AKI-Richtlinie beschlossen werden.

Ebenfalls von der G-BA-Richtlinie fir auBerklinische Intensivpflege betroffen sind Familien,
deren Kinder nicht beatmet oder tracheotomiert sind, aber wegen regelmaBig wiederkehrender
lebensbedrohlicher Krisen lebensverkiirzend erkrankt sind. Hier leisten die Eltern den uberwie-
genden Teil der pflegerischen Versorgung. Zu bestimmten Tageszeiten (z.B. zur Schulbegleitung
oder nachtlichen Uberwachung) sind die Betroffenen jedoch auf die Anwesenheit einer geeig-
neten Pflegekraft angewiesen. In diesen Fallen konnen betroffene Familien ihren Leistungs-
anspruch haufig nur gerichtlich gegeniiber dem Kostentrager durchsetzen. Die AKI-Richtlinie
hat fur Versicherte, bei denen eine sofortige pflegerische Intervention bei lebensbedrohlichen
Situationen erforderlich ist, diese lebensbedrohlichen Komplikationen aber nicht taglich
auftreten, keine Starkung des Leistungsanspruchs erzielt. Auch diese Falle bedirfen einer

rechtssicheren Regelung fur die pflegerische Betreuung im familiaren Bereich.

= Schaffung einer rechtssicheren Grundlage fir die 24-Stunden-Versorgung von Kindern,
Jugendlichen und jungen Volljahrigen am gewiinschten Leistungsort
(vgl. Koalitionsvertrag, S. 81).

= Schaffung einer rechtssicheren Klarung, dass der Leistungsanspruch auf Versorgung und
Begleitung durch geeignete Pflegekrafte insbesondere bei Kindern, Jugendlichen und
jungen Volljahrigen auch dann besteht, wenn lebensbedrohliche Komplikationen
regelmalig, aber nicht taglich auftreten.

= Nutzung von Moglichkeiten der Telemedizin, um den jungen Menschen aufwendige, ihrem
Gesundheitszustand nicht zutragliche und zum Teil unnotige Untersuchungen zu ersparen.
Entsprechende Hinweise finden sich bereits in der G-BA Richtlinie und sind konsequent
zum Wohle der jungen Menschen umzusetzen.

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

Ausgangslage/Problembeschreibung:

Eltern sind haufig in die pflegerische Versorgung ihrer Kinder eingebunden und beziehen daher
Pflegegeld. Fir die Dauer des Aufenthalts ihres Kindes in einem stationaren Kinder- und
Jugendhospiz wird die Zahlung des Pflegegeldes ausgesetzt. Dies stellt eine Ungleichbehand-
lung gegenuiber Aufenthalten pflegebedurftiger Angehoriger dar, die vollstationar in einem
Krankenhaus behandelt werden oder sich in einer vollstationaren Rehabilitation befinden.

In diesen Fallen bezahlt die Pflegekasse das Pflegegeld trotz Pflegeunterbrechung fir vier
Wochen zu 100 % weiter.

= Fortlaufende Gewahrung des Pflegegeldes fiir Aufenthalte im stationaren Kinder- und
Jugendhospiz bis zu 28 Tagen analog zu den Regelungen fiir Aufenthalte im Krankenhaus.




Wohnformen fiir junge Erwachsene
mit lebensverkiirzender Erkrankung

Ausgangslage/Problembeschreibung:

Kinder mit lebensverkirzender Erkrankung, die in friheren Zeiten spatestens im Jugendalter
verstorben waren, erreichen heute nicht selten ein Alter von 25 Jahren oder daruber hinaus.
Fur diese Gruppe gibt es gegenwartig kaum elternunabhangige, ihren Bedurfnissen ent-
sprechende Wohnformen.

Im Gegenteil: Familien, die ihren erwachsen gewordenen Kindern Wohnen und Teilhabe auBer-
halb der Ursprungsfamilie ermoglichen wollen, stoBen nicht selten auf Barrieren, da sich
Anbieter oder Initiativen mit den Themen vorzeitiges Versterben im jungen Erwachsenenalter,
Abschied, Tod und Trauer uberfordert fiihlen. Auch hier wird die lebensverkiirzende Erkrankung
fur junge Erwachsene zum Exklusionsrisiko!

Hier sind von der neuen Bundesregierung MaBnahmen zu ergreifen, welche die Weiterent-
wicklung und Verbesserung der strukturellen, rechtlichen sowie finanziellen Voraussetzungen
zum Ziel haben, um Wohnen, Teilhabe und Selbstbestimmung fiir alle jungen Erwachsenen mit
lebensverkiirzender Erkrankung abzusichern. Vor diesem Hintergrund begriiBen wir grundsatz-
lich die im Koalitionsvertrag festgeschriebenen Plane zur Forderung innovativer quartiernaher
Wohnformen (Koalitionsvertrag, S. 81).

Die Handlungsempfehlungen im Rahmen einer Nationalen Strategie fur die Umsetzung
der Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland
adressiert fur den Leitsatz 2 in einem MaBnahmenkatalog konkrete Vorschlage an Bund,
Lander und Kommunen, auf die wir an dieser Stelle verweisen.

.....



Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. fordert von der kiinftigen Bundesregierung und allen
Abgeordneten des 20. Deutschen Bundestags in ihren Wirkungsbereichen, den eingeschlagenen
Weg weiter zu unterstitzen.

Damit auch in Zukunft junge Menschen mit lebensverkiirzender Erkrankung sowie ihre Zuge-
horigen in Deutschland ein umfassendes Unterstutzungssystem zur Verfugung haben, mochten
wir mit lhnen in den Dialog treten, um auf der politischen Ebene forderliche Bedingungen zu
schaffen bzw. o.g. Handlungsnotwendigkeiten umzusetzen.

= Konkretisierende Aussagen zur Finanzierung der Mitaufnahme von Eltern und
Geschwistern lebensverkiirzend erkrankter junger Menschen in stationaren Kinder-
und Jugendhospizen, insbesondere fur die Berechnung von Sachkosten.

= Unterstiitzung der Sicherstellung einer verbesserten, angemessenen Forderung
ambulanter Kinder- und Jugendhospizarbeit.

= Verbesserte Forderung der regionalen Hospiz- und Palliativnetzwerke
sowie eigenstandige padiatrische Netzwerke.

= Forderung von bundesweiten MaBnahmen der Jugendbildung im Kontext
von Angeboten der Kinder- und Jugendhospizarbeit.

= MaBnahmen zur verldsslichen sowie fachgerechten pflegerischen Versorgung
junger Menschen mit lebensverkiirzender Erkrankung in den unterschiedlichen
Versorgungssettings sowie die Moglichkeit der flexiblen Nutzung von vorhandenen
Budgets fiir Familien.

= Einsatz fur die Umsetzung der Handlungsempfehlungen zum Thema Wohnformen
fiir Jugendliche und junge Erwachsene im Rahmen der Nationalen Strategie fir die
Umsetzung der Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in
Deutschland.

Olpe, den 15. Dezember 2021

Wir iiber uns

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. (DKHV e.V.) ist Tragerorganisation von 25 ambulanten Kinder-
und Jugendhospizdiensten an 32 Standorten und begleitet mit ca. 150 hauptamtlichen sowie uiber
1200 ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene
mit lebensverkirzender Erkrankung sowie ihre Familien.

Ferner tragt die Deutsche Kinderhospizakademie in Tragerschaft des DKHV e.V. mit ihren Seminar-
angeboten wesentlich dazu bei, die Bewaltigungskapazitaten und Ressourcen der Familien zu
starken. Die Auseinandersetzung mit der fortschreitenden Erkrankung des Kindes, dem Sterben dem
Tod sowie der Trauer wird hierdurch von der Diagnosestellung bis Uber den Tod hinaus unterstutzt.
Dabei ist fur den DKHV e.V. die Anerkennung der Betroffenenkompetenz und Forderung der
Selbsthilfe zentral.

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. umfasst insgesamt tiber 4.000 Mitglieder. Hierunter
befinden sich in groBer Anzahl Familienmitglieder aber auch institutionelle Mitglieder wie z.B.
12 stationare Kinder- und Jugendhospize sowie neben den 25 eigenen ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdiensten 83 ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste in fremder Tragerschaft,
die vom DKHV e.V. als Fachorganisation fiir Kinderhospizarbeit in Deutschland insgesamt
vertreten werden.

Der DKHV e.V. ist verhandlungs- und unterschriftsberechtigte Spitzenorganisation des Gesundheits-
und Sozialwesens, Mitglied des interfraktionellen Gesprachskreises Hospiz im Deutschen Bundestag
und gehort zu den Organisationen, die den Charta-Prozess zur Versorgung schwerstkranker und
sterbender Menschen in Deutschland sowie die Formulierung von Handlungsempfehlungen zur
Umsetzung der Charta-Leitsatze mit initiiert haben.

Kontakt: Ansprechpartner:

Deutscher Kinderhospizverein e.\V. Marcel Globisch,

In der Trift 13, 57462 Olpe Leitung fur Inhalte und Entwicklung
info@deutscher-kinderhospizverein.de E-Mail: marcel.globisch@
www.deutscher-kinderhospizverein.de deutscher-kinderhospizverein.de

Tel.: 027 61-94129-36
Mobil: 01 51 - 46 11 71 65
Fax: 027 61-94129-60




Deutscher Kinderhospizverein e.V.
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Telefax: 027 61 - 9 41 29-60

E-Mail: info@deutscher-kinderhospizverein.de
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