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Textfeld


Kinderhospizarbeit in Schleswig-Holstein
Ausgangslage und Relevanz

HPVSH

Ca. 320.000-400.000 Kinder/Jugendliche mit lebensverkirzender/-bedrohlicher Erkrankung in
Deutschland (entspricht 11.000-14.000 Kinder/Jugendliche in SH)

Ca. 170 ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste (AKHD), 21 stationare Kinderhospize
(plus 4 padiatrische Palliativstationen), 36 spezialisierte ambulante Palliativversorgungsteams
(SAPV-KJ)

Angebote regional sehr unterschiedlich verfligbar, und viele Familien kennen sie zu spat oder
gar nicht

Fehlen umfassender, empirischer Erkenntnisse Uber die spezifischen Bedarfe dieser Familien in
Deutschland

Palliative Versorgung bisher v. a. auf Erwachsene zugeschnitten — Kinder und Familien mit
spezifischen Bediirfnissen

Familiare Belastung betrifft Alltag, Erwerbsarbeit, Teilhabe und psychische Gesundheit

FamPalliNeeds als erste systematische und partizipative Erhebung dieser Bedarfe auf
Bundesebene



Kinderhospizarbeit in Schleswig-Holstein HPVSH

Studiendesign und Methodik

Bediirfnisse von Familien mit
lebensverkiirzend erkrankten

. . Gefordert vom:
Kindern und Jugendlichen
HUMBOLDT- Bundesministerium
Sven Jennessen UNIVERSITAT % fiir Familie, Senioren, Frauen
Mona Dennier ZU BERLIN und Jugend

Charlotte Baumgartel
Kristin Fellbaum

Mixed-Methods: Online-Befragung (N=417+123) + Interviews, Fokusgruppen,
Expert*innen-Workshops

Zielgruppen: Eltern, erkrankte Jugendliche, Geschwister, Fachkrafte
Themenschwerpunkte: Teilhabe, Pflege, Selbsthilfe, Beratung, Transition

Kombination aus subjektiven Erfahrungswerten und quantitativer Bedarfsernebung



Sozialrechtliche Leistungsanspruche der Familien

; Beratung & Information

= Beratung und Linterstitzung zur Sichenung der Teilhabe
= Fllegeberatung, gef. Hilfeplan wnd Versorgungsplan

= Beratung im Rahmen verschiedener Angebote, = B FrihfErderung
= Gesundherliche Wersargungsplanung fir die letete Lebensphase

« Schulungsmalinahmen, z. B. Pflegekurse flir An. und Zugehorige

= fushildung im Gebrauch von Hilfsmitteln
- Erstellung eines Medikarmemenglans
= Hospiz- und Palliativberatung
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Finanzielle Entlastung

« Famillignpflogezeis und Kranksngeld

« Fammiilignversicherung

- Befreiung won Zuzahlungen

- Steuerliche Entlastungen

= Assistenze stungen

= Personliches Budget

» Wohrnumfelduerbessernde MaEnabmen

+ Leisturgen rur Komrrunikation

« Blindarhilfa

= Fahrkosten=rstattung wund Leistungen
2ur Mebilitst

o Letstungen der soziahen Pllegewersicherung,
z,8. Pllegegeld, Entlastungshetrag, Ersatzpflege

« \Bimitare Leistungen, 7. 8. der Grundsicherung
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N, Zeitliche
Entlastung

« Entlastung bei der Pllege (ambulant/stationdr)

« SAPY fidr Kinder und Jugendliche

« Werhinderungspflege Kurzzeipflege/Aufenthalt im
Kinder. und |upendhospiz

« Armbulanter Kinderhospazdienst

und -ur nder Dienst
+ Unterstitzung bei der Erzichung
« Entlasting irm Haushaly
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\, Selbsthilfe &

Psychosoziale Begleitung

- Firderung der Selbsthilfe
= Unterstiitzung in der Erzichung und in krisenhaften Situationen,

7. B. Erzichungs: eder Paarberatung und sozialpsdagogische Familienhilfe
= Aumbulariter Mospizdienst fir Kindar und |ugendliche
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Rechtsanspriiche und Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir Familien
mit lebensverkiirzend erkrankten Kindern und Jugendlichen
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Grundlagen o w
e
= Feststellung des Pllegegrades und der Fllegebedi:ritigkeit = £

= Feststellung der Behinderung und Ausstellung gines - ~

Schwerbehindertenausweises 'e é-
< Wiansch- Lind ‘Wahlrecht g ER R

« Bestimmungen zu Bearbeitungs- und Genehmigungsfristen

= Antrags- und Widerspruchsverfahren

Hilfsmittel &
R materielle
Unterstiitzung

« Mobilithtehilfen

« Kemmnikationshilfen

« Seh und Harhilfen

+ Drthopidische Hillsmittel, Orthesen und Prothesen

+ Pllegesachlaistungen und -hilfseitte|

+ Anpassung, Eiveeisung, Wartung und Instandsetzung

L

Pﬂegerische + Vorsargeleistungen far Eltern und Kinder

« Friherkennung

VEI'SOI"gLII'Ig & + Rehabilitstionsleistungen, 2. B. Eltern-Kind-Kur

= Machsorgematinahmen

medizi nische - Heilmittel, z. . Physio-, Logo: und Ergatherapic

« Arzreimitte|

Le| Stungen + Pflegeleistungen ambulant, statiantr und teilstationds,

Teilhabe

= Wahrung der Selbsthestimmung
= Persarliches Budget

= Anpassung des Wohnraums

« Hilfen zur Teilhabe an Bildung

» Leistungen zur sezialen Teithabe,

2. B auflerklinische Intensivpfege

. Kmnlmﬂhnhindlung ambulant [z. B Kinderdrzt*innen,
SAPV, 5PZ} und stationiir (z. B. Palliatiestation, Kinder-
und Jugendhaspiz, Klinik)

= huiftrag zum Austausch

- Unterstutzung der Versicherten bei Behandlungsfehlern

. 7. B, Assistenzleistungen

« Férderangebote, z. B. Friihfarderung und saziale Gruppenarbeit

« Federung der Verstindigung
« Féederung der Mobslitst

HPVSH



Kinderhospizarbeit in Schleswig-Holstein
Teilhabe & psychosoziale Belastung

HPVSH

Extrem hoher und standiger organisatorischer Aufwand wird als sehr hoch geschildert
(,Vollzeitjob®)

71,8 % der nicht erwerbstatigen Eltern wirden gerne wieder arbeiten
66 % der Eltern erleben keine Moglichkeit zu gemeinsamer Freizeitgestaltung
Schulbesuch stark abhangig vom Pflegegrad (PG5: nur 12,3 % in Regelschule)
Hauptstressfaktoren sind:
.existenzielle Bedrohung“ die alle Lebensbereiche beeinflusst
hoher psychischer Stress und erhebliche Belastungen
Hohe und standige Verantwortung, Angst vor Fehlern und pl6tzlichem Tod
Organisatorische/burokratische Hirden
Finanzielle Sorgen/Nachteile

Mangelndes gesellschaftliches Verstandnis / soziale Isolation



Kinderhospizarbeit in Schleswig-Holstein HPVSH
Versorgung & strukturelle Herausforderungen

Fachkraftemangel als zentrale Ursache flr Uberlastung und Unterversorgung

Eltern mussen haufig lange Behandlungen und Sorgearbeit ibernehmen

66,9 % der Eltern missen im Krankenhaus selbst pflegen

94,2 % der Betroffenen leben im Haushalt der Eltern, bei > 27-Jahrigen noch fast zwel Dirittel
Wohnangebote flr junge Erwachsene fehlen — Abhangigkeit von Elternhaushalt

Angebot stationarer Hospize mit im Mittel 15 tagiger Entlastung jahrlich wird von 82,2 % der
Familien als unzureichend empfunden. Viele Eltern wiinschen sich flexiblere, langerfristige
Aufenthalte, insbesondere in Krisensituationen

Wartelisten und begrenzte Bettenkapazitaten verhindern oft eine kontinuierliche Nutzung
Nur 36 SAPV-KJ Teams bundesweit, Versorgungslicken v. a. landlich

Zufriedenheit mit Angeboten der Kinder- & Jugendhospizarbeit & SAPV ist ausgesprochen
hoch



Kinderhospizarbeit in Schleswig-Holstein HPVSH

Selbsthilfe & Beratung

71,4 % fuhlen sich unzureichend zu ihnen zustehenden Leistungen/Angeboten beraten

49,8 % bewerten erfolgte Beratung zu medizinischen, pflegerischen & therapeutischen
Aspekten als eher/sehr schlecht

63,1 % der Eltern nutzen Selbsthilfeangebote primar, um von andere Eltern Informationen zu
bekommen, die sie sonst nirgends bekommen

Bestehende Angebote werden oft als undurchsichtig wahrgenommen
Hoher birokratischer Aufwand fur Antrage, Hilfsmittel, Pflegeleistungen
Selbsthilfegruppen oft langfristig genutzt — auch >10 Jahre nach Verlust
Viele Angebote (z. B. ambulante Hospizdienste) nicht bekannt

60,4 % der Familien nutzen ambulante Kinderhospizdienste, ein Drittel der Nichtnutzer
kannten diese Angebote gar nicht.



Kinderhospizarbeit in Schleswig-Holstein HPVSH
Geschwisterperspektive

Fuhlen sich verantwortlich flr erkranktes Geschwister, beeinflusst Lebensplanung

Bedarf an spezifischen Angeboten flr Geschwister (Gruppen, kreative Formate,
altersgerecht), wo sie sich nicht erklaren missen

Wunsch nach Austausch mit anderen Geschwistern in ahnlicher Situation

Bedarf an professionellen Ansprechpersonen, die ihre Situation verstehen und z.B.
krankheitsspezifische Fragen beantworten

Mangel an spezifischen Trauerangeboten flr jingere Geschwister
Erleben Stigmatisierung (z.B. in der Schule)

Wunsch nach weniger Tabuisierung von Krankheit, Sterben, Tod, Trauer, Behinderung



Kinderhospizarbeit in Schleswig-Holstein HPVSH
Transition & finanzielle Belastung

Uber 90 % der jungen Erwachsenen leben weiterhin im Elternhaushalt
Versorgungslticke nach 18: kaum spezialisierte Erwachsenenangebote

Fehlen angepasster Wohnformen flr junge Erwachsene mit komplexen chronischen
Erkrankungen

Familienpflegezeit ungeeignet fur langjahrige Kinderpflege

Belastung durch Erwerbsausfall + Zusatzkosten (Pflege, Hilfsmittel, Fahrtwege)



Kinderhospizarbeit in Schleswig-Holstein HPVSH
Handlungsempfehlungen (ubergreifend)

Regionale integrierte Versorgungsmodelle implementieren

Teilhabe und Barrierefreiheit auf allen gesellschaftlichen Ebenen ausbauen
Dem Fachkraftemangel entgegenwirken

BUrokratische Hurden abbauen

Beratungs- und Casemanagement fordern

Wohnortnahe Angebotsstrukturen (auch in landlichen Regionen) schaffen
Transitionsprozesse erleichtern

Kultursensible Ausrichtung der Angebote und Versorgungsstrukturen starken

Gesellschaftliche Enttabuisierung der Themen Krankheit, Behinderung, Sterben, Tod und
Trauer als Basis fur Teilhabe in allen Lebensbereichen unterstltzen



Kinderhospizarbeit in Schleswig-Holstein HPVSH
Handlungsempfehlungen (bereichsspezifisch)

Inklusion in Kindergarten, Schule, Ausbildung und Arbeit umsetzen
(Palliativ-)Medizinische Versorgung und hospizliche Begleitung bedarfsgerechter gestalten
Flexible Rahmung flr Selbsthilfeangebote bieten

Finanzielle Nachteile ausgleichen — Familienpflegezeit an die Zielgruppe anpassen
Selbstbestimmtes Wohnen ermdéglichen

Urlaub durch zielgruppenspezifische Entlastungsangebote fordern.



Kinderhospizarbeit in Schleswig-Holstein HPVSH
Fazit

FamPalliNeeds liefert valide, differenzierte Daten zur Familiensituation
Versorgung weiterhin ltickenhaft, psychosoziale Belastung hoch
Umsetzung politischer, struktureller und praktischer Reformen dringend notwendig

Familien durfen nicht langer ,Systemnavigatoren® in eigener Sache bleiben
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