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EntschlieBungsantrag

der Fraktion der SPD

der Fraktion der CDU

der Fraktion BUNDNIS 90/DIE GRUNEN
der Fraktion der FDP und

der Fraktion der PIRATEN

zum Antrag der Fraktion der FDP

Die Lebensqualitat von schwerstkranken Kindern und ihren Familien verbessern — padiatri-
sche Palliativ- und Hospizversorgung in Nordrhein-Westfalen unterstiitzen und bedarfsge-
recht weiterentwickeln
(Drucksache 16/1620)

Die Lebensqualitat von schwerstkranken Kindern und ihren Familien verbessern —
padiatrische Palliativ- und Hospizversorgung und Betreuung bedarfsgerecht weiter-
entwickeln

|. Situation

Die Weltgesundheitsorganisation definiert Palliativversorgung als einen Ansatz, mit dem die
Lebensqualitat der Patientinnen und Patienten sowie ihrer Familien verbessert werden soll,
wenn sie mit einer lebenslimitierenden Krankheit und den damit verbundenen Problemen
konfrontiert sind.

Sowohl die Hospizbewegung als auch die Etablierung der Palliativmedizin in Deutschland
nahmen in Nordrhein-Westfalen ihren Anfang. Seitdem war NRW vielfach auch die treibende
Kraft, die Hospizidee zu verbreiten und eine bessere Versorgung durch ambulante Hospiz-
dienste, stationare Hospize und Einrichtungen der Palliativversorgung zu etablieren. 1983
wurde an der Universitat Koln die erste Palliativstation in Deutschland eingerichtet. Seit 1992
arbeiten die beiden Landes-Hospizkoordinierungsstellen ALPHA in Bonn und Minster. Heute
bestehen in NRW Uber 60 stationdre Hospize und 418 Palliativbetten an 61 Krankenh&usern.
Der Hospizgedanke hat auch in Alten- und Pflegeheimen Eingang gefunden und das Pflege-
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personal wird entsprechend in Fort- und Weiterbildungskursen auf den Umgang mit Sterben-
den und deren Angehdrigen vorbereitet.

Zudem ist besonders die Verbesserung der ambulanten Palliativversorgung seit vielen Jah-
ren ein wichtiger gesundheitspolitischer Schwerpunkt Nordrhein-Westfalens. Viele gut funkti-
onierende ambulante Palliativhetzwerke konnten bereits realisiert werden. In NRW engagie-
ren sich ber 300 ambulante Hospizdienste, iiber 150 ambulante Palliativpflegedienste. Uber
8.000 ehrenamtliche Akteurinnen und Akteure bringen sich in die hausliche Versorgung und
psychosoziale Betreuung Schwerstkranker und Sterbender und deren Angehdrigen ein.

In Deutschland gibt es etwa 23.000 Kinder und Jugendliche mit lebensbegrenzenden Er-
krankungen wie Krebs, Stoffwechselerkrankungen oder irreversiblen Organversagen. Fur die
Versorgung der rund 3.600 betroffenen jungen Menschen aus Nordrhein-Westfalen stehen
landesweit 26 ambulante Kinderhospizdienste/Kinderpalliativpflegedienste und 52 Kinder-
krankenpflegedienste, von denen 26 auch Kinderpalliativpflege anbieten, zur Verfigung. Von
den bundesweit 11 Kinderhospizen sind funf in NRW (Olpe, Disseldorf, Gelsenkirchen,
Bielefeld, Krefeld), von denen zwei auch Jugendliche betreuen.

Die meisten Menschen mochten dort ihren letzten Lebensabschnitt verbringen, wo sie ver-
wurzelt sind, sich heimisch fihlen - die letzte Lebensphase in der gewohnten hauslichen
Umgebung verbringen. Der Grundsatz ,ambulant vor stationar" gilt daher auch in der Pallia-
tivversorgung. Dies gilt insbesondere fiur Kinder und Jugendliche, die einer besonders ein-
fihlsamen und spezifischen Versorgung und Betreuung bedurfen.

Il. Bedeutung der kinder- und jugendspezifischen Palliativversorgung

Die lebensbedrohende Erkrankung eines Kindes oder Jugendlichen stellt die gesamte Fami-
lie, im Besonderen die betroffenen Eltern und Geschwister, vor oft uniberwindlich erschei-
nende Aufgaben und Herausforderungen. In den allermeisten Fallen ist es der innigste
Wunsch des erkrankten Kindes, maoglichst viel Zeit mit seinen Eltern und Geschwistern in
vertrauter, heimischer Atmosphére zu verbringen. Die Familien sind daher auf eine qualitativ
gute, ambulante padiatrische Palliativversorgung angewiesen.

Wahrend die ambulanten Kinderhospizdienste die betroffenen Familien in ihrem hauslichen
Alltag vor Ort unterstltzen, dienen die stationdren Kinderhospize als Riickzugsorte aus dem
Alltag. Zu einer wesentlichen Aufgabe dieser Einrichtungen gehort es, dass sich Eltern, Ge-
schwister und Verwandte fir einige Zeit vom schweren Alltag erholen kdnnen, um wieder
Kraft zu tanken, wahrend die Versorgung des erkrankten Kindes zu der Zeit des Aufenthalts
sichergestellt ist. Kinderhospize bieten somit insbesondere eine Entlastung fir Familien, die
Kinder mit lebenslimitierenden Krankheiten zu Hause versorgen. Eltern und Geschwister
konnen in der Regel mit aufgenommen werden.

Kinderhospize haben - auRer in der Begrifflichkeit - wenig Ahnlichkeit mit Erwachsenenhos-
pizen, in denen vornehmlich Menschen mit Tumorerkrankungen in ihren letzten Lebenswo-
chen oder -monaten aufgenommen werden. Kinderhospize dienen der medizinischen Ver-
sorgung sterbender Kinder, der Entlastung der Angehérigen bei einer langwierigen chroni-
schen Erkrankung des Kindes und dartber hinaus der Kurzzeitpflege. In den stationdren
Kinderhospizen kdnnen kranke Kinder und Jugendliche bzw. junge Erwachsene bis 25 Jahre
bis zu 28 Tage im Jahr aufgenommen werden.

Im Unterschied zur Erwachsenenhospizarbeit, die ausdricklich fur die letzte Lebenszeit ge-
dacht ist, leisten die Kinderhospize vom Zeitpunkt der Diagnose an oftmals tUber Jahre hin-
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weg eine intensive Unterstitzung. Der Grund fur eine mehrjahrige Betreuung erklart sich
meist dadurch, dass Verlaufe lebensbegrenzender Erkrankungen bei Kindern und Jugendli-
chen als besonders schwer einzuschétzen sind und auf Phasen der Stabilisierung auch im-
mer wieder krisenhafte Ereignisse folgen kdnnen.

[ll. Positive Entwicklung durch Landesinitiative

Nordrhein-Westfalen setzt sich konsequent dafiir ein, die spezialisierte ambulante Palliativ-
versorgung (SAPV) zu verbessern und zu férdern, um den Schwerstkranken ein menschen-
wirdiges Leben bis zum Tod in der hauslichen Umgebung zu ermdglichen.

Mit dem Konzept einer kooperativen integrierten Palliativversorgung hatte die damalige Lan-
desregierung bereits 2005 entsprechende Eckpunkte und Standards fir eine moderne ,Palli-
ativversorgung rund um die Uhr” vorgelegt und entsprechende integrierte Versorgungsablau-
fe beschrieben. Mit der 2007 gestarteten Landesinitiative zur ambulanten padiatrischen Pal-
liativversorgung hat das Land die Rahmenbedingungen fiir eine ganzheitliche palliative Care-
Versorgung von Kindern und Jugendlichen im familiaren Umfeld geschaffen. Diese schlief3t
auch eine umfassende psychosoziale Betreuung der Angehdrigen mit ein.

Im Rahmen des Modellprojektes hatten die beiden Kompetenzzentren ein landesweites
Netzwerk der Kinderhospiz- und Kinderpalliativversorgung aufgebaut und dabei Beratung
und Unterstiitzung fir die ortlichen Arzte und Pflegedienste geleistet. Insgesamt wurden 170
Familien mit erkrankten Kindern betreut. Mit dem Ausbau der dreistufigen flichendeckenden
Versorgung - basierend auf Fortbildung und Beratung niedergelassener Kinder- und Jugend-
arzte - wird gewahrleistet, dass jede betroffene Familie und jedes Kind, das eine hospizliche
oder palliativmedizinische Versorgung bendétigt, diese auch erhalt. Fur schwierige und kom-
plexe Situationen stehen spezialisierte Teams zur Verfugung. Diese sollen 30 bis 50 Kinder
pro Quartal versorgen, der Einzugsbereich soll auf 120 Kilometer begrenzt sein. Fir speziel-
le Konsultationen, Offentlichkeitsarbeit, Ausbildung und Wissensmanagement bestehen in
Datteln und Bonn Ubergeordnete Exzellenzzentren.

Mit dieser Landesinitiative konnte in Nordrhein-Westfalen fiir die Kinder und Jugendlichen
mit lebensverkirzenden Erkrankungen ein fast flachendeckendes Angebot zur ambulanten
Palliativversorgung aufgebaut werden. Diese seit 2007 geschaffene Regelung zur speziali-
sierten ambulanten péadiatrischen Palliativversorgung (SAPPV) ermdglicht es, dass diese
Kinder und Jugendlichen in den Familien entsprechend der individuellen Symptome versorgt
werden kbénnen.

IV. Finanzierungsgrundlage weiterentwickeln — Unterstiitzung starken

Stationare Kinderhospize finanzieren ihre Leistungen Uber § 39a SGB V (stationare und am-
bulante Hospizleistungen), Uber Satze der Pflegeversicherung (SGB XI) und der Eingliede-
rungshilfe sowie durch Spenden. Eine Rahmenvereinbarung zwischen GKV-Spitzenverband
und den Leistungserbringern regelt Art und Umfang der Hospizversorgung. Bei der Bewilli-
gung und Abrechnung der Leistungen durch die Kostentrager gibt es in der Praxis jedoch
immer wieder unterschiedliche Vorgehensweisen. Nicht immer kdnnen die Aufenthalte im
Kinderhospiz tber § 39a SGB V abgerechnet werden. In vielen Fallen werden nur die gerin-
geren Leistungen tber Kurzzeit- oder Verhinderungspflege nach SGB XI gewahrt. Urs&chlich
dafir kénnte die Gestaltung der Versorgungsvertrage zwischen Hospizen und Kostentragern
sein, die eine Anknuipfung an die arztliche Verordnung mit dem Grund der Aufnahme zul&sst.
Bei einer krisenhaften Verschlechterung oder Versorgung in der finalen Lebensphase erfolgt
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eine Finanzierung nach § 39a SGB V, bei der die Leistungen nach dem SGB Xl angerechnet
werden. Bei einem Aufenthalt zur Entlastung der Familie verbleibt es in der Regel bei den
Leistungen nach 8§ 42 SGB XI. Der Wortlaut des § 39a SGB V sieht jedoch einen Anspruch
auf einen Zuschuss zur Versorgung im Hospiz vor, wenn eine ambulante Versorgung im
Haushalt oder der Familie nicht erbracht werden kann. Ziel sollte daher sein, dass die Ver-
sorgungsvertrage so gestaltet werden, dass bei der Notwendigkeit zur Versorgung im Hospiz
ein Zuschuss nach 8§ 39a SGB V gewahrt wird, ohne dass es darauf ankommt, warum eine
Versorgung in der eigenen H&auslichkeit nicht méglich ist.

Zudem weisen Einrichtungstrager darauf hin, dass nicht immer alle notwendig erscheinen-
den Leistungen von den sozialen Sicherungssystemen bernommen werden. Die unzweifel-
haft guten Leistungen in der Palliativ- und Hospizversorgung gehen oft Uber die gesetzliche
Leistungspflicht der Kassen hinaus, die konzeptionelle, aber wichtige Bestandteile der Arbeit
darstellen wie z.B. die Aufnahme der Eltern und Geschwister in das Hospiz. Vor dem Hinter-
grund der gesamtgesellschaftlichen Einordnung der Hospizarbeit gehéren Spenden zur re-
gelhaften Finanzierung von Angeboten, die auRerhalb des Leistungskataloges der Sozialleis-
tungstrager liegen.

Aus Sicht der Trager wie auch der Eltern ist es verstandlich, auf eine fir sie gesicherte Ab-
rechnungsregelung hinzuwirken. Denn flr die schwerkranken Kinder und Jugendlichen so-
wie deren Angehoérigen tragt die unterschiedliche Bewilligungspraxis der Kostentrager zur
Verunsicherung bei. Eine Ablehnung der Antrége fihrt haufig zur Enttduschung bei den El-
tern und verstarkt das Geflihl der fehlenden Unterstiitzung.

V. Der Ausschuss flr Arbeit, Gesundheit und Soziales stellt daher fest:

1. Die Versorgung und Betreuung von Kindern und Jugendlichen mit lebensbegrenzen-
den Erkrankungen stellt eine besonders grol3e Herausforderung dar. Benétigt werden
deshalb eine qualitativ hochwertige Behandlung und Fachpflege. Da die betroffenen
Familien oftmals Uber einen langen Zeitraum erheblichen Belastungen ausgesetzt
sind, kommt angemessenen Hilfen fur die Angehérigen gleichfalls ein hoher Stellen-
wert zu. Die Angebote zur padiatrischen Palliativ- und Hospizversorgung in Nord-
rhein-Westfalen leisten dabei eine wertvolle und unverzichtbare Unterstitzung.

2. Der Anspruch auf einen Zuschuss zur voll- und teilstationaren Versorgung in einem
Kinderhospiz wahrend unterschiedlicher Erkrankungsstadien, wie er in der aktuellen
Fassung der ,Rahmenvereinbarung nach § 39a SGB V* enthalten ist, stellt eine wich-
tige Verbesserung dar. Diese Vereinbarung tragt dazu bei, die Lebensqualitat der be-
troffenen Kinder und Jugendlichen und deren Familien positiv zu beeinflussen und
die Belastungen zu verringern.

3. Die Bewilligung der Leistungen in den Kinderhospizen sollte in Nordrhein-Westfalen
einheitlich gehandhabt werden. Die Versorgungsvertrage sollten daher so gestaltet
sein, dass bei der Notwendigkeit zur Versorgung im Hospiz regelhaft ein Zuschuss
nach § 39a SGB V gewéahrt wird. Nicht zuletzt wiirde dies auch den betroffenen Kin-
dern und Angehdrigen mehr Sicherheit beziiglich der Versorgung geben.

4. Die in der Hospiz- und Palliativarbeit Tatigen, wie auch die vielen ehrenamtlichen
Helferinnen und Helfer in diesem Bereich leisten einen sehr bedeutenden Beitrag fur
den Einzelnen wie fur die Gemeinschaft. Fir ihre Arbeit gebthrt ihnen Dank und An-
erkennung.
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VI. Der Ausschuss fiir Arbeit, Gesundheit und Soziales

e begruft, dass die Leistungserbringer und Kostentrager derzeit tiber die Anderung der
entsprechenden Versorgungsvertrage verhandeln und

o fordert die Kostentrager zu einer einheitlichen Umsetzung auf.
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