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Wie ist die Kinder- und
Jugendhospizarbeit in
Deutschland aufgestelit?

Uber 100.000 Kinder und Jugendliche in Deutschland sind so
schwer erkrankt, dass sie wahrscheinlich sterben, bevor sie
erwachsen sind. Die Studie PraeKids, die von Forschern der
Humboldt-Universitat Berlin auf der Gesamtheit der
Krankenkassen-Daten basiert, ergibt sogar eine deutlich
héhere Zahl. Nach Angaben der Krankenkassen werden
jedoch nur 3.500 davon kinderhospizlich bei ihnen
abgerechnet. Mehr als 96 Prozent der Familien mit
todkranken Kindern mussen ihren Weg also allein gehen.

PRESSEKONTAKT

Diese dramatische strukturelle
Unterversorgung zeigt sich auch
drastisch in der Zahl der Ambulan-
ten Kinder- und Jugendhospiz-
dienste: Denn bundesweit gibt es
weniger als 200 Ambulante Kinder-
und Jugendhospiz-Dienste, die den
Familien mit schwersterkrankten
Kindern Hilfe und Entlastung im
Alltag anbieten. Und diese Dienste
sind noch nicht mal gleichmaBig
verteilt: Es gibt groBe Regionen
zum Beispiel in Mecklenburg-
Vorpommern, in denen es keinen
einzigen Dienst gibt.

Deutsche Kinderhospiz Dienste

Markische StraBe 60
44141 Dortmund

Telefon: 02319999 75 10

Nicht anders sieht es bei den
stationaren Kinderhospizen aus. 20
Einrichtungen bieten insgesamt
10.000 Belegwochen an. Aber die
100.000 betroffenen Familien
haben einen Anspruch auf mindes-
tens 400.000 Wochen Entlastungs-
aufenthalt in einem stationaren
Kinderhospiz. In der Konsequenz
heiBt das, dass nur wenige Familien
einen bekommen, Uber 90 Prozent
gehen komplett leer aus.
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info@deutsche-kinderhospiz-dienste.de

www.deutsche-kinderhospiz-dienste.de
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http://www.deutsche-kinderhospiz-dienste.de/
https://www.facebook.com/DeutschenKinderhospizDienste
https://www.instagram.com/deutschenkinderhospizdienste/
https://www.youtube.com/@deutschekinderhospizdienste
https://www.linkedin.com/company/86933675
https://www.twitter.com/DKD_Offiziell
https://nrw.social/@DeutscheKinderhospizDienste
https://www.primo-pr.com/de/bildarchiv/index.html?dir=deutsche_kinderhospiz_dienste

Wie kann Kinderhospizarbeit

helfen?

Die Diagnose einer lebensverkur-
zenden Erkrankung eines Kindes
verandert nicht nur das Kind
selbst, sondern auch das
Familien- und Freundesumfeld.

Hier setzt die Kinderhospizarbeit
an: Die extreme Belastung kann
haufig nur mit Hilfe von auBen
gemeistert werden. Unterschied-
liche Ebenen der Unterstitzung
und Begleitung greifen zusatzlich
zur medizinischen Versorgung
ineinander:

- Ambulante
Kinderhospizdienste

— Stationare Kinderhospize

— Begleitende Entlastungs- und
Hilfsangebote

Unterstiitzen Sie
Kinderhospizarbeit

Ambulante Kinderhospizdienste —
kostenfrei fur die Familien

Den ambulanten Kinderhospiz-
diensten kommt die SchlUsselrolle bei
der Begleitung betroffener Kinder
und Familien zu, da die Phase der
tédlichen Erkrankung sehr lang
dauern kann. Die Begleitungen in
ambulanten Kinder- und Jugend-
hospizdiensten kénnen bis zu 15
Jahre dauern, bis das Kind, bzw. der
Jugendliche an der Krankheit
verstirbt. Die Begleitung findet daher
ausschlieBlich ambulant statt, zu
Hause in der Familie, wo sich die
Kinder geborgen fuhlen. Sie ist
regional/lokal organisiert und immer
kostenfrei fur die Familien. Die
Erfahrung zeigt, dass ohne eine
ambulante Begleitung auch weitere
maogliche Hilfsangebote durch die
Familien nicht genutzt werden.

Ambulante Kinder- und
Jugendhospizdienste sind im
Zusammenspiel der Hilfsangebote die
Lotsen fur die Familien. Sie er-
schlieBen den Familien durch Be-
ratung und in der Begleitung weitere
Hilfeinstitutionen wie stationare
Kinder- und Jugendhospizdienste.

Volksbank Dortmund | IBAN DE87 4416 0014 6576 7958 04
www.deutsche-kinderhospiz-dienste.de | 0231-533 750 82
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Stationare Kinderhospize fur
Entlastungspflege

Stationare Kinderhospize sind im
Gegensatz zu stationaren Er-
wachsenenhospizen keine Herbergen
fur die letzten Tage und Wochen,
sondern Einrichtungen der Ent-
lastungspflege. Hier kdnnen
betroffene Familien zum Teil Gber ein
bis zwei Wochen im Jahr Gast sein,
um zur Ruhe zu kommen und ent-
lastet zu werden. Hier kann im Kreise
Gleichbetroffener Verstandnis und
Solidaritat erfahren werden. Das
Angebot ist Uberregional organisiert
und ist fur die Familien ebenfalls
kostenfrei.

Begleitende Entlastungs- und
Hilfsangebote

Diese Angebote stehen parallel zu
den ambulanten Hospizdiensten und
den stationaren Hospizen in
Deutschland bereit
. Spezialisierte Palliativ Care Teams
. Tagespflegeangebote
. Vernetzungsangebote und
Weiterbildungsprogramme im
Rahmen der Selbsthilfe
. Trauerbegleitung (Eltern und
Geschwister) Uber den Tod des
erkrankten Kindes hinaus
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SO HELFEN UNSERE AMBULANTEN KINDER-
UND JUGENDHOSPIZDIENSTE VOR ORT

1
Begleiten Ir '

Gut ausgebildete ehrenamt-

liche Mitarbeitende begleiten
die lebensverkiirzend erkrank-
ten Kinder und Jugendlichen & N
in ihren Familien. i

‘ ‘ Auch fiir Geschwister-

kinder und Eltern

D E"'S‘H E ist eine Begleitung
moglich und oft
“ I D E n sinnvoll - wahrend
der Erkrankung, aber
auch liber den Tod
“ os P I z des betroffenen Kindes
h

inaus. Die Ehrenamtlichen

OIEHSTE schaffen so zusétzliche
Lebensqualitdt und Lebens-
vreude in den Familien.

Hilfsnetzwerk

Das gesamte Hilfsnetzwerk

der Kinderhospizarbeit von stationdren
Kinderhospizen, liber Beratungsdienste
bis zu spezialisierten Pflegediensten wird
den Betroffenen zugdnglich gemacht.

Geschwistergruppe

Hier treffen sich Geschwister von lebensverkiirzend
erkrankten und auch bereits verstorbenen Kindern.
Hier stehen die Geschwister im Mittelpunkt -

mit ihren Bediirfnissen, Erfahrungen und Fragen.

Stabilisieren
Durch die ehren-
amtliche Begleitung
von Teilen oder
der gesamten
Familie werden
die Betroffenen
entlastet und
dadurch das
Familiensystem
stabilisiert.

Selbsthilfe

Beraten

Im Umgang mit Behorden
und Krankenkassen und bei
finanziellen Problemen erfolgt
Beratung und ggf. Vermittlung
zu externen Hilfsangeboten.

Trauer

Auf Wunsch wird
nach dem Versterben
des Kindes die Familie
durch die Trauer
begleitet.

Unter dem Motto und im Projekt

»You never walk alone« vernetzen sich
betroffene Familien untereinander,

Das gibt Halt, Hilfe und macht Mut.
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10-PUNKTE-BOTSCHAFT

1. Wir wollen die Lebensqualitat und die Lebensfreude der betroffenen Kinder,
Geschwister und Eltern in einer unvorstellbar belastenden Situation verbessern
und die Familien unterstitzen und stabilisieren.

2.

3. Wir legen einen Schwerpunkt gezielt auf Geschwisterkinder, die mit
bewdhrten Mentoring-Strategien und erlebnispadagogischen Ansatzen
begleitet und unterstitzt werden.

4.

5. Wir fordern Krankenkassen und Politiker auf, der chronischen
Unterfinanzierung und der damit verbundenen Unterversorgung an
ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten aktiv und mit erweiterten
finanziellen Férdermdéglichkeiten entgegenzuwirken.

6.

7. Die Deutschen Kinderhospiz Dienste haben das Ziel, das neue Konzept
bundesweit umzusetzen, um betroffenen Familien in ganz Deutschland den
Zugang zu kinderhospizlichen Leistungen zu ebnen.

8.

9. Wir wollen aber auch den informierten Eltern helfen, ihre Rechte bei
Verwaltungen oder Krankenkassen durchzusetzen, weil die dafur zu
bewaltigende Burokratie sie zusatzlich zur 24/7 Care-Arbeit Uberfordert.

10.




Wie es dazu kam

"Kaum eine Situation ist so existen-
ziell furchtbar und traurig, wie wenn
Kinder lebensverkurzt erkranken und
ihre Familien Abschied nehmen
mussen, obwohl doch eigentlich das
ganze Leben noch kommen sollte.
Schon einige Zeit hatte ich mich mit
der Kinderhospizbewegung be-
schaftigt. Nun war ich frei die ersten
Schritte in diese Richtung zu gehen.
In Unna lieB ich mich zum Kinder-
hospizbegleiter ausbilden. Seit 2017
begleite ich einen lebensverktrzend
erkrankten Jungen in der Nahe von
Unna. Um nichts in der Welt méchte
ich die Freundschaft des Jungen und
die Zeit mit ihm missen.

Um zu erfahren, wie Kinderhospiz-
arbeit hinter den Kulissen aussieht,
nahm ich fur gut ein Jahr eine
Aufgabe in der Offentlichkeits-
arbeit des Deutschen Kinderhospiz-
vereins in Olpe an. Damals war der
DKHV der gréBte Trager fur Kinder-
hospizarbeit in Deutschland. Das
war erhellend.

Hier wurde ich mit der ganzen
Tragddie der Kinderhospizarbeit in
Deutschland konfrontiert. Nach 30
Jahren Kinderhospizarbeit waren die
bestehenden Strukturen nicht
ansatzweise in der Lage die be-
troffenen Kinder und ihre Familien
zu erreichen. Das Dogma ,Kinder-
hospizdienste sind Selbsthilfeor-
ganisationen®, dass aus der Grln-
derzeit der Kinderhospizarbeit
fortlebte, stand dem Aufbau mo-
derner Hilfestrukturen entgegen.
95.000 Kinder und Jugendliche
waren und sind deshalb fur die
Kinderhospizarbeit nicht erreichbar.

Das wollte ich andern. Um einen
neuen angemessenen Hilfeansatz
fur die Kinderhospizbewegung in
Deutschland zu entwickeln trennte
ich mich von DKHV.
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Macher hinter dem Projekt:
Thorsten Haase

Hinter dem Ziel, Kinderhospizarbeit in ganz Deutschland
sicherzustellen, steht Thorsten Haase als geschaftsfuhrender
Vorstand der Deutschen Kinderhospiz Dienste e.V.. Der
geburtige Wolfsburger hat nach seinem Studium der Wirt-
schaftswissenschaften, Physik und Politikwissenschaften in
Braunschweig und Oldenburg bereits mehrere berufliche
Stationen durchlaufen. Nach Grindung eines Radreise-
unternehmens in Oldenburg zog es ihn nach Munchen in eine
klassische Unternehmensberatung. Ab dem Jahr 2008 kam die
Geschaftsleitung des Aktivreiseveranstalters ,Die Landpartie
Radeln und Reisen GmbH®“ hinzu. Aus persénlichen Grinden
kam es 2016 zu einer neuen Lebensausrichtung, die Arbeit fur
die Kinderhospizarbeit begann, zunachst ehrenamtlich und
heute als Hauptberuf.

Zusammen mit Beate Schwedler und
Freunden grindete ich in Dortmund
einen neuen Tragerverein. Hier
starteten wir einen ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienst mit
einem modernen Hilfekonzept. Ziel
war von Beginn an ein Ubertragbares
Muster zu entwickeln, dass sich fur
ganz Deutschland skalieren lieBe.

Wir wurden vom Erfolg des Kon-
zeptes beinahe Uberrollt. Obwohl es
in Dortmund schon einen Kinder-
und Jugendhospizdienst gab, der
2018 nach 12 Jahren Arbeit etwa 26
Kinder in der Begleitung hatte,
konnten wir innerhalb von 12 Mo-
naten zusatzlich tber 30 Kinder in
die Begleitung nehmen. Wir fragten
uns: ,Haben wir wirklich das Kon-
zept gefunden, um die stille Tra-
godie in Deutschland zu beenden?*

Um das zu Uberprifen entschieden
wir im Marz 2020 in Bochum nach
demselben Konzept einen zweiten
Dienst aufzubauen. Trotz der
bleiernen Zeit der Corona-Pandemie
mit seinen endlosen Einschran-
kungen gelang es auch diesmal.

Bereits nach zehn Monaten hatten
wir unter Corona-Bedingungen wei-
tere zehn Familien erreicht und die
erkrankten Kinder und Jugendlichen
in die Begleitung nehmen kénnen.

Bereits nach zehn Monaten war der
Dienst mit Netzwerk, Ehrenamt-
lichen und Botschaftern etabliert.

Nun war es an der Zeit das Konzept
in die Breite zu tragen. Meine
Mitgeschaftsfuhrerin im Trager-
verein, Beate Schwedler, widmet
sich seit Januar 2021 dem Aufbau
des ersten nicht konfessionell
gebundenen ambulanten Er-
wachsenenhospizdienstes im &st-
lichen Ruhrgebiet und ich Uber-
nahm die Aufgabe bis 2030 fur
bedarfsgerechte Versorgung mit
Kinderhospizdiensten in ganz
Deutschland zu sorgen.

Darum bin ich nun der geschaftsf-
Uhrende Vorstand der Deutschen
Kinderhospiz Dienste. Mit diesem
Verein sorgen wir daflr, dass wir
binnen zehn Jahren jedem tod-
kranken Kind und jeder betrof-
fenen Familie in Deutschland ein
angemessenes Angebot zur Be-
gleitung in dieser unfassbar
schwierigen und traurigen Situation
machen kénnen.

Heute bin ich mir sicher, dass
dieses Ziel den Einsatz meiner
Fahigkeiten und all meiner Zeit
wirklich lohnt. Jeder Besuch bei
dem Jugendlichen, denich
begleite, bestatigt mich darin.*
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In der Rahmenvereinbarung
werden grundsatzlich stationare
Hospize und ambulante
Hospizdienste unterschieden.

Da bei stationaren Hospizen eine
wesentlich gréBere Infrastruktur
aufrechterhalten muss, zielt die
Vereinbarung hier darauf ab, dass
die Struktur geférdert und ge-
sichert wird. Das fuhrt bei statio-
naren Hospizen dazu, dass sowohl
im kinderhospizlichen Bereich wie
auch im erwachsenenhospizlichen
Bereich ein sehr groBer Teil der
notwendigen Kosten des laufenden
Betriebes gedeckt werden. Da die
Kostenstruktur der Hospize bei
Kindern/Jugendlichen und bei
Erwachsenen trotz sehr unter-
schiedlicher Aufgaben ahnlich ist,
funktioniert die Rahmenverein-
barung bei stationaren Kinder- und
Jugendhospizen recht gut.

Bei ambulanten Erwachsenen-
Hospizdiensten stellt sich das schon
anders dar. Im ambulanten Bereich
geben die Krankenkassen einen
jahrlichen Zuschuss, dessen Hohe
sich nach der Zahl der Begleitungen
des Vorjahres und den dafur aus-
gebildeten Ehrenamtlichen richtet.
Da die Zahl ambulanter Erwach-
senenhospize deutlich gréBer ist als
die der ambulanten Kinder- und
Jugendhospize, wurde die Struktur
der Férderung fur die Erwach-
senen-Hospize entwickelt und dann
lange Jahre einfach auf den Kinder-
hospizbereich tbertragen. In-
zwischen gibt es eine gesonderte
Rahmenvereinbarung fur die
ambulante und auch stationare
Kinderhospizarbeit. Aber an den
grundsatzlichen Problemen hat sich
nicht geandert.

Schon bei ambulanten Erwach-
senen-Hospizen ist die Refinan-
zierung durch die Krankenkassen
nicht auskdmmlich und deckt je
nach angebotenen Leistungen etwa
die Halfe bis Zweidrittel der Kosten
ab. Pro Sterbebegleitung wird von
den Kassen ein fester Betrag
erstattet.m Durchschnitt besucht
ein Ehrenamtlicher dafur den ster-
benden Menschen zwei bis dreimal.
In Einzelfallen auch ofter.
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Finanzierungsmaoglichkeiten
eines ambulanten Kinder und
Jugendhospizdienstes

Krankenkassen sind durch das Hospiz- und Palliativgesetz (HPG)
zur Foérderung von Hospizen angehalten. Um das praktisch
umzusetzen, gibt es eine Rahmenvereinbarung zwischen den
Spitzenverbanden der Sozialwirtschaft (Caritas, Diakonie,
Paritatischer...) und den Krankenkassen. Diese Rahmen-
vereinbarung regelt, wer was bekommt.

Da viele Sterbebegleitungen sich In ambulanten Kinder- und Jugend-
auf einen einzigen Besuch am hospizen geht man intern davon
Sterbetag in Pflegeinrichtungen aus, dass die Kassenerstattung
beschranken, kommt der Durch- maximal 30 Prozent der Kosten der
schnitt von unter drei Besuchen Kernaufgaben eines Kinder- und
zustande. Jugendhospizdienstes deckt. Je
nach zusatzlich tbernommenen
In ambulanten Kinder- und Aufgaben (z.B. Begleitung von
Jugendhospizen ist das von den Geschwisterkindern oder Trauer-
Kassen und allen fachlich Betei- begleitung, die nicht geférdert
ligten gewollte und sinnvolle Kon- werden) reduziert sich der Anteil
zept die erkrankten Kinder und die der Erstattung an den zu decken-
Familie am besten ab der Diagnose- den Kosten auf bis zu 20 Prozent.
stellung bis zum Versterben zu
begleiten. So kommen Begleit- Ein genauer Blick auf die

zeitrdume von einem Jahr (sehr
kurze Begleitung z.B. bei onkolo- ErStattungSStrUktur der

gisch erkrankten Kindern) bis zu 15 Kassen fur KinderhOSpiZ-
Jahren zustande (beispielsweise bei dienste zeigt die struk-

Geburtsfehlern und nicht progre-
dienten Erkrankungen, bei denen turelle Unterversorgung

das Kind aufgrund der Schwere der durch die Krankenkassen,
Schadigung auf seinem Weg zum die den Betrieb fur die
Erwachsenwerden an einer Sekun- Tréger 2uU einem finan-

darerkrankung verstirbt). .
ziellen Abenteuer werden

Das fuhrt in der ambulanten |asst.
Kinder- und Jugendhospizarbeit zu

einem Durchschnitt von etwas tGber

40 Besuchen in den Familien pro

Kind und Jahr. Der fachlich gewollte

Aufwand ist also etwa 15 mal héher

als bei ambulanten Erwachsenen-

hospizen. Dennoch wird eine Be-

gleitung in der ambulanten Kinder-

und Jugendhospizarbeit nur mit

einem Faktor von 1,5 im Vergleich

zu Erwachsenenhospizdiensten

abgerechnet. Es erschlieBt sich auf

den ersten Blick, dass sich eine

groBe Finanzierungslicke auftut,

die durch die Rahmenvereinbarung Al

der Kassen strukturell angelegt ist. DE"TS‘HE
Sie ist also nicht durch die Art und KI “ DE“
Weise verursacht, wie ein Dienst

gefuhrt wird. “osplz

ODIENSTE
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Finanzierungsmaoglichkeiten
eines ambulanten Kinder und
Jugendhospizdienstes

cc: qc;g@stock, FatCamera

Zwei weitere Probleme der Finanzierungsstruktur
seien erwahnt, die sich massiv negativ auf die
Grindung und den Betrieb von ambulanten Kinder-
und Jugendhospizdiensten auswirken:

- Die Nutzung der Vorjahres- In Summe muss man leider fest-
zahlen als Berechnungsgrund- stellen, dass die Erstattungs-
lage fur die Férderung des struktur durch die Krankenkassen
laufenden Jahres: Abrech- potenzielle Trager von der Grun-
nungsgrundlage fur die Kassen  dung und dem Betrieb von
ist die Zahl der Begleitungen ambulanten Kinder- und Jugend-

zum 31. Oktober des Vorjahres.  hospizdiensten abhalt. Die
Bei dynamischen Diensten, die Krankenkassen werden dem

Betroffene aktiv ansprechen gesetzlichen Auftrag zu einer

liegt die Zahl der Begleitungen ausreichenden Férderung in keiner
im laufenden Jahr schnell Weise gerecht.

doppelt so hoch wie im Vorjahr.

Das fuhrt im Einzelfall dazu, ,Man muss es so deutlich

dass der Refinanzierungsanteil formulieren: Die Verant-

durch die Kassen sich deutlich lich | di
unter 20 Prozent der Kosten wortlichen lassen die

bewegt. Familien in dieser furcht-

baren Situation im Stich®,

. Die FérderL.mg durch die Kassen  .ociimiert der Projekt-
setzt erst circa 18 Monate nach

Grundung eines Dienstes ein. verantwortliche Thorsten
Bis zu eineinhalb Jahre muss ein Haase diese HandlungS-
neu gegrundeter Dienst vom weise.

Traéger zu 100 Prozent finanziert

werden. Die Kosten der ersten

Monate werden auch nach-

traglich nicht erstattet, so dass

der Trager diese Kosten voll-

standig abschreiben und aus

Eigenmitteln decken muss.
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