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Liebe Leserinnen und Leser,

die Bjorn Schulz Stiftung hat sich es sich zur Aufgabe gemacht,
lebensbedrohlich und lebensverkiirzend erkrankte Kinder sowie
ihre Familien zu unterstiitzen und sie von der Diagnosestellung,
wahrend des Krankheitsverlaufs und tber den Tod des Kindes
hinaus zu begleiten. Seit mehr als 20 Jahren bietet die Bjorn Schulz
Stiftung ein vielfaltiges Unterstiitzungs- und Betreuungsangebot
sowohl in der ambulanten und stationaren Pflege als auch in der
Nachsorge. Dariber hinaus setzt sich die Bjérn Schulz Stiftung
auch politisch und gesellschaftlich fiir die Anliegen der rund 50.000
Familien mit einem lebensbedrohlich oder lebensverkiirzend
erkrankten Kind ein. Vor dem Hintergrund dieser jahrzehntelangen
Erfahrungen in der Kinderhospizarbeit wollen wir mit diesem
Positionspapier zeigen, welche Rahmenbedingungen gute Kinder-
hospizarbeit in Deutschland braucht und welcher Unterstitzungs-
leistungen es bedarf, um eine professionelle und individuelle, gute
Begleitung der erkrankten Kinder und ihrer Familien zu gewahr-
leisten. Daflir setzen wir uns ein!
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Barbel Mangels-Keil E‘:’_ il
Vorstand der Bjérn Schulz Stiftung
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Aktuell betreut die Bjorn Schulz Stiftung in Berlin und Brandenburg etwa 500 Familien mit
einem lebensverkirzend oder lebensbedrohlich erkrankten Kind - stationar, ambulant oder
in der Nachsorge




Wir setzen uns ein!

Fur gute Rahmenbedingungen in der Kinderhospizarbeit
und die Interessen der Kinder und ihrer Familien

Fur die Bjorn Schulz Stiftung stehen seit
ihrer Grindung 1996 die besonderen
Bedurfnisse der rund 50.000 in Deutschland
lebenden Familien mit einem lebensbe-
drohlich oder lebensverkirzend erkrankten
Kind im Mittelpunkt. In diesem Kontext hat
sie wahrend ihrer tUber 20-jahrigen Erfah-
rung in der Kinderhospizarbeit ein umfas-
sendes Netz an Pflege- und Hilfsangeboten
entwickelt und etabliert. Aktuell werden in
Berlin und Brandenburg etwa 500 Familien
mit einem lebensverkirzend oder lebens-
bedrohlich erkrankten Kind betreut. Heute
basiert die Stiftungsarbeit auf verschiede-
nen Saulen. Dazu gehdren:

® die stationare Pflege und Begleitung im
Kinderhospiz ..Sonnenhof” mit 12 Platzen
fur erkrankte Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene sowie deren Zugeho-
rige,

® die ambulanten Angebote mit dem bun-
desweit ersten ambulanten Kinderhos-
pizdienst, der seit 1997 tatig ist,

e die Nachsorge sowie die vielfaltigen
ausschlieflich spendenfinanzierten
Angebote fir alle trauernden Angehori-
gen.

Als besonderes Alleinstellungsmerkmal
verfugt die Stiftung, neben den umfas-
senden ambulanten Angeboten, mit dem
Irmengard-Hof am Chiemsee Uber ein mit
80 Betten ausgestattetes Erholungs- und

Nachsorgehaus, in dem Familien und ins-
besondere auch die Geschwisterkinder Aus-
und Erholungszeiten verbringen kénnen.
Dariber hinaus engagiert sich die Stiftung
mit der stiftungseigenen Akademie in der
Ausbildung von haupt- und ehrenamtlichen
Mitarbeitern sowie in der Fort- und Weiter-
bildung von externen Fachkraften. Damit
tragt sie mafigeblich zu einer nachhaltigen
Qualifizierung von Pflegefachkraften bei,
die auf die besonderen Anforderungen der
Kinderhospizarbeit ausgerichtet ist. Nicht
zuletzt ist die Bjorn Schulz Stiftung als
Kooperationspartner gemeinsam mit Uni-
versitaten, dem Berliner Senat und anderen
Tragern an Projekten beteiligt, so aktuell
zum Beispiel an dem Modellprojekt des
Senates fiir Gesundheit, Pflege und Gleich-
stellung zur Analyse der Versorgungsko-
ordination fir Familien mit pflegebeddirf-
tigen, versorgungsintensiven Kindern und
Jugendlichen VK KiJu".

Die Bjorn Schulz Stiftung ist auflerdem
Mitunterzeichner der Charta zur Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen
in Deutschland. Als solche ist es ihr ein
Anliegen, sich politisch und gesellschaft-
lich fir die Interessen der lebensbedrohlich
oder lebensverkiirzend erkrankten Kinder
und ihrer Familien einzusetzen und einen
Beitrag zur Gestaltung nachhaltiger Rah-
menbedingungen fir die Kinderhospizarbeit
zu leisten. Vor diesem Hintergrund konnen
drei Themenfelder identifiziert werden, die
aus Sicht der Bjorn Schulz Stiftung fur eine



generelle Verbesserung der Situation in der
Kinderhospizarbeit relevant sind:

1. Kinderhospize missen in der Lage sein,
lebensbedrohlich oder lebensverkdir-
zend erkrankte Kinder und ihre Familien
umfassend zu unterstitzen. Grundlage
daflr ist eine angemessene Finanzie-
rung ambulanter und stationarer pallia-
tiver Einrichtungen, die tatsachlich die
erforderliche medizinische, pflegerische
und psychosoziale Betreuung gewahr-
leistet. Dabei ist sicherzustellen, dass
auch die Finanzierung der in der ambu-
lanten Kinderhospizarbeit essenziell
wichtigen Bereiche der Geschwister- und
Trauerarbeit durch die Kostentrager ent-
sprechend auf- und ausgebaut wird.

2. Der Zugang zu umfassenden Betreu-
ungsangeboten muss unkompliziert
gestaltet und Hilfe muss schnell zu
erhalten sein. Kurze Distanzen zwischen
Familien und Leistungstragern sollen
die hohe personliche Belastung bei der
Anforderung von Hilfeleistungen reduzie-
ren. Pflegende Angehdrige sind darauf
angewiesen, sich moglichst eng mit allen
an der Pflege beteiligten Leistungs-
tragern abzustimmen und sich auf die
Unterstitzung ihres sozialen Umfelds
verlassen zu kénnen.

3. Der Pflegenotstand muss bekdampft
werden. So stellt der Fachkraftemangel
besonders in der Kinderhospizarbeit ein
grofles Problem dar. Damit geniigend
qualifizierte Pflegefachkrafte fir die stei-
gende Zahl der zu betreuenden Kinder
und Jugendlichen sowie deren Familien
verfligbar sind, muss die Attraktivitat
des Pflegeberufs erhcht werden. Dazu
missen sich die Arbeitsbedingungen fur
das Pflegepersonal und dessen gesell-
schaftliches Ansehen grundlegend ver-
bessern.

Die Bjorn Schulz Stiftung wiirdigt ausdrick-
lich, dass sich das Thema ..Pflege” dank
vielfaltiger Reformmafnahmen zu einem
wesentlichen Bestandteil der bundespoli-
tischen Agenda entwickelt hat und in den
vergangenen Jahren speziell auch fir die
Kinderhospizarbeit wichtige Verbesserun-
gen erreicht wurden. Mit einer bundeswei-
ten Rahmenvereinbarung sind im Mai 2017
so erstmals Standards zum Leistungsum-
fang und zur Qualitat der stationaren Kin-
derhospizarbeit in Deutschland festgelegt
worden. Bedauerlich ist jedoch, dass Kin-
derhospize in der aktuellen Gesetzesinitia-
tive zur Starkung des Pflegepersonals nicht
als Pflegeeinrichtungen beriicksichtigt
werden. Die Bjorn Schulz Stiftung ist der
Auffassung, dass ambulante und stationare
palliative Einrichtungen in der padiatrischen
Versorgung von politischer Seite anerkannt
und durch den Gesetzgeber in die Pflege-
politik einbezogen werden sollten.



Die Bjorn Schulz Stiftung zahlt zu den Mitunterzeichnern der Charta zur Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland. Sie setzt sich politisch und
gesellschaftlich fir eine nachhaltige Kinderhospizarbeit ein



1. Erleichterung der Finanzierung ambulanter und
stationarer palliativer Einrichtungen sowie der
finanziellen Unterstitzungsleistungen fur erkrankte

Kinder und ihre Familien

Jeder junge Mensch mit einer lebens-
bedrohlichen oder lebensverkiirzenden
Erkrankung hat das Recht auf eine umfas-
sende multiprofessionelle Betreuung

und Unterstlitzung, die individuell auf die
besondere Lebenssituation des erkrankten
Kindes und seiner Familie ausgerichtet

ist. Grundlage dafir ist eine angemessene
Finanzierung ambulanter und stationdrer
palliativer Einrichtungen, die die erforder-
liche medizinische, pflegerische und psy-
chosoziale Betreuung sicherstellt. Angebote
zur Geschwister- und Trauerarbeit sollten
dabei als wesentliche Bestandteile der
ambulanten Kinderhospizarbeit anerkannt
und durch die Kostentrager entsprechend
finanziert werden.

1.1 Bundesweit kostendeckende Finan-
zierung der stationaren Kinderhospiz-
arbeit

Eine kostendeckende solide Finanzierung
von stationdren Kinderhospizen ist die
Basis guter Kinderhospizarbeit. Allerdings
sind die stationaren Kinderhospize in
Deutschland immer noch zu grof3en Teilen
auf Spenden angewiesen. Denn nach der
aktuellen Gesetzeslage missen die Einrich-
tungen einen Anteil von finf Prozent ihrer
Betriebskosten durch Eigenmittel decken.
Fur die Kosten von Pflege und Betreuung
handelt jedes Hospiz einen individuellen
Tagesbedarfssatz mit den Kostentragern
aus. In der Realitat werden jedoch meist

deutlich hohere Eigenanteile fallig, weil
sich die Vorstellungen der Kostentrager
und der stationaren Kinderhospize dahin-
gehend unterscheiden, was als Betriebs-
kosten gelten darf. Darlber hinaus reichen
die festgelegten Tagesséatze bei Weitem
nicht aus, um die tatsachlichen Kosten
von Aufenthalt, Verpflegung, Therapie und
Betreuung der erkrankten Kinder und ihrer
Familien zu decken. Nicht zuletzt variiert
die Hohe der Tagesbedarfssatze je nach
Bundesland und je nach Verhandlungsge-
schick der Einrichtungen zum Teil enorm.

Statt weiterhin diese Einzelverhandlungen
zwischen den Kinderhospizen und Kosten-
tragern zu forcieren, sollten daher bundes-
weit kostendeckende Tagesbedarfssatze
entwickelt werden, die die Kostentrager
nicht unterschreiten dirfen. Eine solche
Regelung zur bundesweit kostendeckenden
Finanzierung von stationaren Kinderhos-
pizen wirde den Einrichtungen Sicherheit
und Stabilitat fir ihre Arbeit verschaffen
und dem intensiven Betreuungsaufwand
der Kinderhospize tatsachlich Rechnung
tragen.

1.2 Fordermittel fir die Umsetzung der
Rahmenvereinbarung fir stationare
Kinderhospize aus dem Jahr 2017

Die gesetzliche Grundlage zur Finanzie-
rung von stationdren Kinderhospizen in
Deutschland besteht primar in der 2017



verabschiedeten Rahmenvereinbarung, die
konkrete Qualitatsanforderungen an die
Einrichtungen stellt. Von der Umsetzung
dieser Standards hangt letztlich auch die
Erhohung der Tagesbedarfssatze fir die
jeweilige Einrichtung ab. Die Bjérn Schulz
Stiftung unterstitzt diese Regelung, die
eine angemessene sachliche, raumliche
und personelle Ausstattung von Kinderhos-
pizen voraussetzt. Allerdings ist die Umset-
zung der Standards mit hohen Investitions-
kosten verbunden, die von den zum grof3en
Teil durch Spenden finanzierten Einrich-
tungen nicht getragen werden konnen. Den
stationaren Kinderhospizen in Deutschland
sollten daher ausreichend Fordermittel
bereitgestellt werden, um die in der Rah-
menvereinbarung festgelegten Qualifika-
tionsstandards auch realisieren zu konnen.
Damit kann das Pflege- und Betreuungs-
angebot der entsprechenden Einrichtungen
zudem verbessert und ihr Tagesbedarfssatz
erhéht werden.

1.3 Auf- und Ausbau der Finanzierung
von Geschwister- und Trauerarbeit als
wesentlichen Bestandteil der ambulan-
ten Kinderhospizarbeit

Das Ziel guter Kinderhospizarbeit ist es, den
erkrankten Kindern und ihren Angehorigen
umfassend und professionell zur Seite zu
stehen und die Familien vom Zeitpunkt der
Diagnose an bis tiber den Tod des Kindes
hinaus zu begleiten. Schlief3lich bendtigen
Familien, die mit schwerer Krankheit oder
Tod umgehen miissen, besondere Hilfestel-
lungen. Neben den lebensbedrohlich oder
lebensverkirzend erkrankten Kindern und
ihren Eltern bedurfen vor allem Geschwis-
terkinder einer intensiven Betreuung. Sie
sind meist emotional stark belastet, da sie
bereits frih in threm Leben mit Leid kon-
frontiert werden und sich alleingelassen
oder nicht beachtet fiihlen.

Vor diesem Hintergrund bilden Familien-
begleitung sowie Geschwister- und Trauer-
arbeit wichtige Saulen in der Kinderhospiz-
arbeit der Bjérn Schulz Stiftung. Allerdings
werden Angebote fir Geschwister von
erkrankten Kindern sowie die Trauerange-
bote fir Eltern, Geschwister und Angeho-
rige bislang ausschlielich durch Spenden
finanziert. Die Weiterentwicklung und Auf-
rechterhaltung der Qualitat dieser Angebote
ist somit nur bei stetigem Spendeneingang
maoglich. Aufgrund der fehlenden Finanzie-
rung dieser Leistungen besitzen ambulante
Kinderhospizdienste zudem keinerlei Pla-
nungssicherheit. Um die Arbeit ambulanter
Kinderhospizdienste auf eine solide Grund-
lage zu stellen, sollten daher Angebote

zur Geschwister- und Trauerarbeit als
wesentliche Bestandteile der ambulanten
Kinderhospizarbeit anerkannt und durch
eine angemessene Finanzierung seitens der
Kostentrager unterstiitzt werden. So kann
auch sichergestellt werden, dass Familien
von erkrankten Kindern uneingeschrankten
Zugang zu diesen Leistungen erhalten.



Der Irmengard-Hof am Chiemsee ist das Erholungs- und Nachsorgehaus der Bjérn
Schulz Stiftung. Der Hof verfiigt Uber 80 Betten und wird fir Aus- und Erholungszeiten der
Familien und insbesondere der Geschwisterkinder genutzt




2. Zukunftsorientierte Sicherstellung der Qualitat von

Betreuungsangeboten

Wenn ein Kind schwer erkrankt, ist immer
die gesamte Familie davon betroffen.
Dieser Gedanke bildet die Grundlage fiir
die Arbeit der Bjorn Schulz Stiftung. Aus
diesem Grund setzt sie sich dafir ein,
dass Mafinahmen zur Verbesserung einer
umfassenden Palliativversorgung eine még-
lichst hohe Lebensqualitat fir die gesamte
Familie lebensbedrohlich oder lebensver-
kirzend erkrankter Kinder und Jugendli-
cher gewahrleisten.

2.1 Grundsatze der Kinderhospizarbeit in
der Gesellschaft etablieren

Nicht nur unmittelbare Verbesserungen der
Rahmenbedingungen in der Pflege ver-
schaffen betreuten Familien Erleichterung,
eine grof3e Rolle spielt auch das soziale
Umfeld. Ziel bundes- und landespolitischer
Bemiihungen muss daher sein, fir Aufkla-
rung Uber die Themen Krankheit, Tod und
Sterben in groflen Teilen der Gesellschaft
zu sorgen. Indem sich die Menschen ausrei-
chend mit den Themen auseinandersetzen,
werden diese enttabuisiert und die Gesell-
schaft fir sie sensibilisiert.

Aus diesem Grund miissen die Bildungs-
einrichtungen in Deutschland von den
Bundeslandern dazu in die Lage versetzt
werden, jungen Menschen die Scheu vor
den Themen zu nehmen. Méglich ware
das durch eine konsequente Umsetzung
von Inklusionskonzepten an Schulen sowie

durch die Einbettung der Thematik in den
Religions- und Ethikunterricht. Auch obli-
gatorische Besuche in palliativen Pflege-
einrichtungen in der unmittelbaren Nahe
oder die Einladung von Pflegekraften fur

Kurzvortrdge in hohere Schulklassen sind
denkbar.

Wenn junge Menschen bereits frith den
Umgang mit den Themen Krankheit, Tod
und Sterben erlernen, ist aus dem sozialen
Umfeld von Familien mit lebensbedroh-
lich erkrankten Kindern und Jugendlichen
kiinftig eine groflere Unterstiitzung zu
erwarten. Auflerdem ist davon auszugehen,
dass die gesellschaftliche Anerkennung fur
den Pflegeberuf steigt und mehr Menschen
eine entsprechende berufliche Laufbahn in
Erwagung ziehen.

2.2 Ambulant vor stationar - auch in land-
lichen Regionen

Wenn erkrankte Kinder und Jugendliche
oder ihre Familien dies wiinschen, sollte
ihnen die Versorgung im heimischen
Umfeld ermoglicht werden. Betreute
Familien missen auf die regelmaBige
Unterstiitzung durch umfassend quali-
fiziertes Pflegepersonal vertrauen kdnnen,
das auch in Notfallen handlungsfahig
bleibt. AuBerdem muss in vielen Fallen eine
professionelle psychologische Betreuung
gewahrleistet werden, die insbesondere
durch Ausnahmesituationen begleitet. Die



Frage nach der Vereinbarkeit von zeit-
intensiver Pflege, ausgelbtem Beruf und
sozialen Kontakten darf sich fiur pflegende
Angehdrige nicht stellen. Auch das Risiko
einer Vernachldssigung der Geschwister-
kinder durch pflegende Eltern muss redu-
ziert werden.

Aufgrund der langen und kostenintensiven
Fahrwege fur das Pflegepersonal ist die
ambulante Pflege gerade im landlichen
Raum allerdings oft mit Schwierigkeiten
verbunden. Der flachendeckende Ausbau
von Versorgungszentren sowie der Aufbau
engmaschiger Hospiz- und Palliativnetz-
werke tragen entscheidend dazu bei, dieser
Problematik entgegenzuwirken. Allen
Beteiligten - sowohl den Familien, Kran-
kenhdusern und Arzten als auch den Pfle-
gediensten, Hospizdiensten, Seelsorgern
und Psychologen - muss die Moglichkeit
zur engen Abstimmung gegeben werden.
Dafir sind kurze Wege und schnelle Verfah-
ren unerldsslich.

2.3 Digitalisierung der Pflege

Zur Sicherstellung dieser kurzen Wege und
schnellen Verfahren muss die Digitalisie-
rung der Pflege ausgebaut werden, etwa in
Form von zentralen Online-Plattformen fir
alle Leistungstrager und Familien. Pflege-
fachkrafte erhalten somit die Mdglichkeit,
pflegerische Ma3nahmen unkompliziert

zu dokumentieren und die Abrechnung der
Pflegeleistungen schneller zu bearbeiten.
Die freiwerdende Zeit kame stattdessen
der unmittelbaren Pflege der Kinder und
Jugendlichen zugute.

Vor allem kann die Digitalisierung der
Pflege die Belastung pflegender Angehori-
ger durch den entfallenden Verwaltungsauf-
wand verringern. So konnten beispielsweise
gezielt Informationen zur fallspezifischen

Beantragung von Pflegeleistungen und
deren Voraussetzungen zur Verfligung
gestellt werden. Auch die medizinische
Beratung oder die direkte Beantragung
bendtigter Leistungen auf digitalem Wege
sollte ermdglicht werden. Eine vom Bun-
desgesundheitsministerium geplante Ein-
fihrung eines elektronisch vom Arzt ausge-
stellten Rezepts bis 2020 stellt bereits einen
Schritt in die richtige Richtung dar.

Dariber hinaus sollten Angehorige mit
maglichst geringem Aufwand unmittelbar
auf die Beratung aus verschiedenen Fach-
bereichen zugreifen kénnen. Es ist erfor-
derlich, dass alle an der Pflege Beteiligten
optimal tUber den Gesundheitszustand

der lebensbedrohlich oder lebensverkir-
zend erkrankten Kinder und Jugendlichen
informiert bleiben. Digitale Instrumente
und Plattformen wirden den Familien den
Alltag erleichtern und die Betreuungsquali-
tat sowie die schnelle fachliche Unterstit-
zung in Notsituationen verbessern.

2.4 Beriicksichtigung der besonderen
Bedirfnisse

Lebensbedrohlich oder lebensverkiirzend
erkrankte Kinder und deren Familien sind in
besonderer Weise auf individuelle Unterstiit-
zung sowie das Miteinander in der Gemein-
schaft angewiesen. Die kranken Kinder und
Jugendlichen wie auch ihre Familien beno-
tigen daher eine umfassende Betreuung.
Dazu gehort, den erkrankten Kindern und
ihren Familien individuelle Begleitungs- und
Unterstitzungsangebote zur Verfligung zu
stellen und auf ihre besonderen Bedirfnisse
sensibel einzugehen. Hierfir ist insbeson-
dere die Bereitstellung bedirfnisorientierter
padagogisch-therapeutischer Angebote
durch qualifiziertes Personal erforderlich.
Die Ausbildung sowohl von professionellen
Pflegekraften als auch von ausreichend



qualifizierten Padagogen und Therapeuten
sollte daher sichergestellt und geférdert
werden.

Die Neuausrichtung der Ausbildung von
Fachkraften in der Pflege durch das Pfle-
geberufegesetz fihrt an dieser Zielstellung
allerdings vorbei. Denn die Vereinheit-
lichung der Ausbildung verhindert eine
nachhaltige Qualifizierung der Pflegekrafte
im Hinblick auf die besonderen Bedurf-
nisse erkrankter Kinder und Jugendlicher,
sodass sich der spezifische Pflegenotstand
in der Kinderhospizarbeit durch die Ausbil-
dungsreform zusatzlich verscharfen konnte.
Pflegefachkrafte sollten eine ausreichende
Schulung und Spezialisierung im Bereich
der padiatrischen Pflege erhalten. Nur
dann kénnen sie auf die speziellen Bedirf-
nisse erkrankter Kinder, die sich aus den
jeweiligen Alters- und Entwicklungsstufen
ergeben, angemessen, professionell und
sensibel eingehen. Entsprechend aus-
gestattete Kinderhospize konnten einen
wesentlichen Beitrag hierzu leisten, wenn
sie ebenfalls Pflegefachkrafte ausbilden
dirften oder an der Durchfihrung der prak-
tischen Ausbildung beteiligt wiirden.

Darlber hinaus bedarf es einer funktionie-
renden Koordination der Versorgung und
Betreuung beim Ubergang vom Kindes-
zum Erwachsenenalter. Derzeit sind derlei
Ubergénge nicht eindeutig geregelt und der
haufig gewlinschte Verbleib in den Struktu-
ren der spezialisierten Kinder- und Jugend-
medizin wie auch in den Strukturen der
Jugendamter ist nur in wenigen Einzelfallen
moglich. Hier sollten dringend notwendige
Transitionskonzepte und -modelle entwi-
ckelt werden, um den erkrankten Kindern
einen reibungslosen Ubergang vom Kindes-
zum Erwachsenenalter zu ermaglichen und
ihnen die Nutzung von ausreichend qualifi-
zierten Hilfs- und Unterstiitzungsangeboten
zu gewahrleisten.

Schlieflich sollten auch die besonderen
Bedirfnisse von Kindern und Jugendlichen
mit Migrations- oder Fluchthintergrund

in der hospizlich-palliativen Versorgung
Bericksichtigung finden. So nimmt die
Betreuung von Familien mit einem lebens-
bedrohlich oder lebensverkiirzend erkrank-
ten Kind aus anderen Kulturkreisen eine
immer groflere Bedeutung in der Kinder-
hospizarbeit ein. Die erkrankten Kinder und
deren Familien sollten stets in ihrer jewei-
ligen Lebenssituation verstanden werden,
sodass die Migrations- oder Fluchtge-
schichte, die Glaubensrichtung und kultu-
relle Verortung der Menschen sowie eventu-
elle Sprach- und Kommunikationsbarrieren
bericksichtigt werden. Programme zur
Schulung interkultureller Kompetenz und
die Zusammenarbeit mit Institutionen wie
Migrationsberatungsstellen und Sozial-
diensten konnen zudem dazu beitragen, den
Zugang zur Hospiz- und Palliativversorgung
fur diese Personengruppen zu verbessern.



Das Ziel guter Kinderhospizarbeit ist es, den erkrankten Kindern und ihren Angehérigen
umfassend und professionell zur Seite zu stehen und die Familien vom Zeitpunkt der
Diagnose an bis Uber den Tod des Kindes hinaus zu begleiten




3. Verringerung des Pflegenotstands durch nachhaltige
Verbesserung der Rahmenbedingungen

Die besonderen Bedurfnisse der rund
50.000 Familien mit lebensbedrohlich oder
lebensverkiirzend erkrankten Kindern und
Jugendlichen konnen nur Beriicksichtigung
finden, wenn ausreichend qualifiziertes
Fachpersonal vorhanden ist. Allerdings
haben pflegende Angehdrige schon jetzt
mit einem akuten Fachkraftemangel zu
kampfen. Hinzu kommt, dass die Zahl der
auf Pflegeunterstiitzung angewiesenen
Familien schneller wachst als die der Pfle-
gekrafte.

Diesem Trend ist umgehend entgegenzu-
wirken, indem der Pflegeberuf generell
attraktiver gestaltet und insbesondere das
Interesse an einer Aus- und Weiterbildung
im Bereich der Kinderhospizarbeit gestei-
gert wird. Um den Fachkraftemangel zu
beseitigen, ist die Umsetzung folgender
Mafinahmen erforderlich:

1. Frauen und Manner in der Pflege
mussen gleichermafen und angemessen
fur den hohen Arbeitsaufwand bezahlt
werden. Dazu sollten sich die Entgelte
im Pflegeberuf am durchschnittlichen
Bruttoverdienst in Deutschland orientie-
ren. Pflegerinnen und Pfleger missen in
der Kinderhospizarbeit oft schnelle Ent-
scheidungen treffen, die Uber Leben und
Tod der erkrankten Kinder und Jugend-
lichen entscheiden. Sie tragen eine hohe
Verantwortung, die sich derzeit nicht in
der Bezahlung widerspiegelt.

2. Pflegefachkrafte sollten hauptsach-
lich Vollzeitstellen besetzen. Momentan
sind ambulante und stationare Pflege-
einrichtungen gezwungen, weniger
qualifizierte Pflegehilfskrafte bei all-
taglichen Arbeiten einzusetzen, damit
Kostenstrukturen tragbar bleiben. Die
besser qualifizierten Pflegefachkrafte
werden demgegeniber nur mit spe-
ziellen Aufgaben betraut und haufig
entgegen ihren Praferenzen in Halbtags-
stellen beschaftigt. Gerade bei kritischen
Gesundheitszustanden wirden Familien
mit lebensbedrohlich oder lebensverkdr-
zend erkrankten Kindern und Jugend-
lichen aber die vermehrte Betreuung
durch hinreichend qualifiziertes Pflege-
personal begrifien.

3. Es muss ein sinnvolles Instrumentarium
zur Bemessung des Arbeitsaufwands im
Pflegeberuf entwickelt werden. Vor allem
mit Blick auf steigende Patientenzahlen
muss ein Weg gefunden werden, das
Arbeitspensum fir einzelne Mitarbei-
ter in der ambulanten oder stationaren
Pflege objektiv einzuschatzen. Ein neuer
Personalschlissel fur Pflegeeinrichtun-
gen, wie er etwa in der Gesetzesinitiative
zur Starkung des Pflegepersonals auf-
gegriffen wird, reicht nicht aus, um eine
Uberbelastung der Pflegefachkrafte zu
vermeiden.

4. Die Aus- und Weiterbildung von Fach-
kraften in der Pflege sollte bundesweit



dahingehend systematisiert werden,
dass Zugangsvoraussetzungen, Dauer,
Umfang und Inhalte der Ausbildung
in allen Bundeslandern angeglichen
werden. Dies erleichtert angehenden
Pflegefachkraften den Berufseinstieg
und ermadglicht einen reibungslosen
Stellenwechsel. Mittelfristig kann in
Deutschland somit flexibler auf Per-
sonalnotstand im Bereich der Pflege
reagiert werden.

Abschlieend bleibt zu bekraftigen:
Familien mit lebensbedrohlich oder lebens-
verklrzend erkrankten Kindern sind keine
gesellschaftliche Randgruppe und dirfen
nicht marginalisiert werden. Stattdes-

sen muss die Gesellschaft in besonderer
Weise auf ihre Bedirfnisse eingehen. Dazu
mussen politische Entscheidungstrager
regeln, wie umfassende ambulante und sta-
tionare Betreuungsangebote in der Kinder-
hospizarbeit in Zukunft finanziert werden
konnen. Auflerdem missen sie Angehori-
gen und Leistungstragern gleichermafien
die Kommunikation miteinander und den
Zugang zu bendtigten Leistungen erleich-
tern, um die Qualitat der Pflege zu erhéhen.
Parallel dazu muss der in Deutschland
vorherrschende Pflegenotstand umgehend
durch Mafnahmen beseitigt werden, die

die Aus- und Weiterbildung zur Fachkraft
deutlich attraktiver werden lassen. Schlief3-
lich profitiert die gesamte Gesellschaft von
den verbesserten Rahmenbedingungen

in der Pflege im Allgemeinen sowie in der
Kinderhospizarbeit im Besonderen.

Dafir setzt sich die Bjérn Schulz Stiftung
ein!






Bjorn Schulz
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Fir eine Zeit voller Leben




