Deutscher Bundestag Drucksache 15/2018

15. Wahlperiode 11. 11. 2003

Kleine Anfrage

der Abgeordneten Andreas Storm, Annette Widmann-Mauz, Hartmut Schauerte,
Dr. Wolf Bauer, Antje Blumenthal, Monika Briining, Verena Butalikakis, Dr. Hans
Georg Faust, Ingrid Fischbach, Michael Hennrich, Hubert Hiippe, Volker Kauder,
Barbara Lanzinger, Maria Michalk, Hildegard Miiller, Matthias Sehling, Jens Spahn,
Matthaus Strebl, Gerald WeiR (GroR-Gerau), Wolfgang Zoéller und der Fraktion
der CDU/CSU

Finanzierung von Kinderhospizen

Anders als in Hospizen fiir Erwachsene umfassen die Leistungen von Kinder-
hospizen nicht nur die Sterbebegleitung von Sterbenskranken im engeren
Sinne, also die palliativmedizinische und palliativpflegerische Versorgung des
lebensbegrenzend erkrankten Kindes, sondern auch die qualifizierte Begleitung
seiner Eltern und Geschwisterkinder. Diese Leistungen sind zudem nicht auf
die finale Lebensphase begrenzt, sondern erstrecken sich zumeist auch auf vor-
angehende (Mehrfach-)Aufenthalte, die der Entlastung und professionellen Un-
terstiitzung der Familien dienen und damit die Pflege im familidren Umfeld fiir
einen moglichst langen Zeitraum ermoglichen. Bislang fehlt eine eindeutige ge-
setzliche Grundlage fiir eine angemessene Finanzierung dieser spezifischen
Leistungen von Kinderhospizen.

Wir fragen die Bundesregierung:

1. Wie hoch schitzt die Bundesregierung die Zahl der lebensbegrenzend
erkrankten Kinder in der Bundesrepublik Deutschland ein?

2. Wie hoch sind die jdhrlichen Sterbezahlen fiir nicht an Krebs erkrankte
Kinder, und auf welche Weise werden diese Zahlen nach Kenntnis der
Bundesregierung Deutschland erhoben?

3. Wie hoch schitzt die Bundesregierung den Bedarf an stationdren und ambu-
lanten Hospizpldtzen fiir Kinder in der Bundesrepublik Deutschland ein?

4. Hélt die Bundesregierung einen Ausbau stationdrer und ambulanter Ange-
bote der Kinderhospizarbeit fiir geboten?

Wenn ja, welche konkreten Maflnahmen unternimmt die Bundesregierung in
diesem Bereich?

Welche Bedeutung hat dabei der Aspekt, betroffenen Familien den Zugang
zu hauslicher Unterstiitzung zu ermoglichen oder zu erleichtern?

5. Welche stationdren und ambulanten Kinderhospize in der Bundesrepublik
Deutschland sind der Bundesregierung bekannt?
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6. Wie viele Platze fiir lebensbegrenzend erkrankte und sterbende Kinder,
deren gesunde Geschwisterkinder und Eltern bieten diese Kinderhospize
an?

In welchem Umfang sind diese Plitze durchschnittlich ausgelastet?

Besteht eine Nachfrage nach solchen Pldtzen, die das vorhandene Angebot
iibersteigt?

7. Welches Leistungsspektrum bieten die ambulanten und stationiren Kinder-
hospize in der Bundesrepublik Deutschland?

Welche Unterschiede bestehen zum Leistungsspektrum von Erwachsenen-
hospizen?

8. Welche Kriterien sind nach Ansicht der Bundesregierung konstitutiv fiir
die Qualifizierung einer Einrichtung als ambulantes bzw. stationdres Kin-
derhospiz?

9. Existieren nach Kenntnis der Bundesregierung einheitliche Standards der
Kinderhospizarbeit?

Welche Anstrengungen unternimmt die Bundesregierung zur Forderung
der Erarbeitung und Weiterentwicklung dieser Standards?

10. Wie beurteilt die Bundesregierung die Vernetzung und Zusammenarbeit
von ambulanten und stationdren Kinderhospizen?

Hilt die Bundesregierung eine Férderung entsprechender Bemiihungen fiir
geboten, und wenn ja, in welcher Hohe setzt die Bundesregierung hierfiir
finanzielle Mittel ein?

11. Wie beurteilt die Bundesregierung den gegenwértigen Stand der Koordina-
tion und Vernetzung der Trauerbegleitung von Eltern und Geschwister-
kindern nach dem Tod des erkrankten Kindes?

Wie viele entsprechende Angebote existieren in der Bundesrepublik
Deutschland, und wie werden sie finanziert?

12. Wie lange verbleiben lebensbegrenzend erkrankte und sterbende Kinder,
deren gesunde Geschwisterkinder und Eltern durchschnittlich in einem
Kinderhospiz?

Wie hiufig sind Mehrfachaufenthalte (bitte nach Anzahl und Dauer der
Aufenthalte aufschliisseln)?

13. Welche Kosten entstehen durch den Aufenthalt in einem Kinderhospiz
durchschnittlich je Kalendertag?

Wie teilen sich diese Kosten auf die palliativmedizinische und palliativ-
pflegerische Versorgung der erkrankten Kinder einerseits und die qualifi-
zierte Begleitung von Eltern und Geschwisterkindern andererseits auf?

14. Welche gesetzliche Grundlage gibt es fiir die Finanzierung der Investi-
tions-, Sach- und Personalkosten von Kinderhospizen, in denen nicht nur
finale Sterbebegleitung erfolgt, sondern auch palliativmedizinische und
palliativpflegerische Versorgung im Rahmen mehrerer Aufenthalte sowie
die qualifizierte Begleitung von Eltern und gesunden Geschwisterkindern?

15. Welche Leistungen des Fiinften und Elften Buches Sozialgesetzbuch
(SGB V und SGB XI) konnen lebensbegrenzend erkrankte und sterbende
Kinder, deren gesunde Geschwisterkinder und Eltern bei einem Aufenthalt
in einem Kinderhospiz beanspruchen?

Welche einzelnen Leistungen, die in einem Kinderhospiz erbracht werden
(palliativmedizinische und palliativpflegerische Versorgung, qualifizierte
Begleitung der Angehdrigen, Unterkunft, Verpflegung), umfasst dieser
Leistungsanspruch?

Ist der Leistungsanspruch davon abhéngig, ob es sich um einen einmaligen
Aufenthalt oder um Mehrfachaufenthalte handelt?
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16. Welcher Anteil der entstehenden Kosten wird durch die in der Antwort auf
Frage 15 genannten Leistungen im Durchschnitt abgedeckt (bitte nach dem
Finanzierungsanteil der einzelnen Leistungen aufschliisseln)?

Aus welchen Quellen wird der verbleibende Finanzierungsbedarf gedeckt
(bitte nach dem Finanzierungsanteil der einzelnen Quellen aufschliisseln)?

17. Sind die stationdren Kinderhospize mit ihrem gesamten Leistungsspektrum
als stationdre Hospize im Sinne des § 39a Abs. 1 SGB V anerkannt?

Wenn nein, sind sie als Pflegeeinrichtungen nach dem SGB XI anerkannt?
Welche Griinde gibt es fiir diese Zuordnung?

18. Sind die ambulanten Kinderhospize mit ihrem gesamten Leistungsspekt-
rum als ambulante Hospize im Sinne des § 39a Abs. 2 SGB V anerkannt?

Wenn nein, aus welchen Griinden?

19. Konnen nach Kenntnis der Bundesregierung ambulante Kinderhospize die
notwendige Koordinatorenfinanzierung erhalten, wenn der Finanzierungs-
schliissel auf die Zahl der abgeschlossenen Sterbebegleitungen abstellt, die
Begleitung sich aber oftmals iiber Jahre erstreckt?

20. Haélt es die Bundesregierung fiir erforderlich, im SGB V oder SGB XI die
gesetzlichen Grundlagen fiir eine angemessene Finanzierung von Kinder-
hospizen und/oder fiir die Gewdhrung von Leistungen an lebensbegrenzend
erkrankte und sterbende Kinder, deren gesunde Geschwisterkinder und
Eltern beim Aufenthalt in stationdren Kinderhospizen bzw. bei der qualifi-
zierten Begleitung durch ambulante Kinderhospizen zu schaffen?

Wenn ja, welche konkreten gesetzlichen Regelungen beabsichtigt die Bun-
desregierung zu schaffen?

21. Halt es die Bundesregierung fiir zielfithrend, die Rahmenvereinbarung
nach § 39a Abs. 1 Satz 4 SGB V dahin gehend zu édndern, dass sie auch sta-
tiondre Kinderhospize mit ihrem spezifischen Leistungsspektrum umfasst?

Wenn ja, welchen Beitrag kann und will die Bundesregierung zu einer ent-
sprechenden Anderung leisten?

22. Hilt es die Bundesregierung fiir zielfiihrend, die Rahmenvereinbarung nach
§ 39a Abs. 2 Satz 6 SGB V dahin gehend zu dndern, dass sie auch ambulante
Kinderhospize mit ihrem spezifischen Leistungsspektrum umfasst?

Wenn ja, welchen Beitrag kann und will die Bundesregierung zu einer ent-
sprechenden Anderung leisten?

23. Sind der Bundesregierung Vertrige zwischen einzelnen Kinderhospizen
und Krankenkassen bekannt, die auf der Grundlage von § 39a SGB V eine
Finanzierung des spezifischen Gesamtleistungsspektrums der Kinder-
hospizarbeit ermdglichen?

Sieht die Bundesregierung in diesen Vertrdgen beriicksichtigenswerte
Elemente, die Vorbild fiir Regelungen in den bundesweit geltenden Rah-
menvereinbarungen iiber stationdre und ambulante Hospizleistungen sein
konnten?

Wenn ja, welchen Beitrag kann und will die Bundesregierung zu einer ent-
sprechenden Anderung der Rahmenvereinbarungen leisten?

24. Welche Erkenntnisse hat die Bundesregierung iiber den Stand der Aus-
bildung von haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeitern in Kinderhospizen?

Existieren Formen und Mdglichkeiten der Ausbildung, die auf die spezi-
fischen Anforderungen der Kinderhospizarbeit zugeschnitten sind?

Welche Moglichkeiten zur Forderung entsprechender Ausbildungsformen
sieht die Bundesregierung?
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25. Wie beurteilt die Bundesregierung den gegenwirtigen Stand der Aus-
bildung in pédiatrischer Palliativmedizin und pédiatrischer Palliativpflege
fiir Arzte und Pflegekrifte?

Wie beurteilt die Bundesregierung den gegenwiirtigen Stand der Schmerz-
therapie bei Kindern und die darauf ausgerichtete Ausbildung von Arzten
und Pflegekréften?

Berlin, den 11. November 2003
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