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Statement


von Frau Franziska Kopitzsch,


Geschäftsführerin Bundesverband Kinderhospiz e.V.


Kinderhospizarbeit ist vielschichtig. Das gesamte Familiengefüge muss als Einheit betrachtet werden. Neben den betroffenen Kindern ist es notwendig, den Geschwisterkindern und Eltern Hilfe zuteilwerden zu lassen. Der Bedarf und das Angebot, das vonnöten ist, um diesen abzudecken, wurde in Deutschland bislang noch nicht ermittelt.


Diese Analysen sind ein bedeutsamer Schritt und immens wichtig, zum einen, um eine bedarfsgerechte Versorgung für betroffene Familien zu gewährleisten. Zum anderen wird eine faktenbasierte Grundlage geschaffen, um das Verhältnis von Pflegebedürftigen und verfügbaren Angeboten für jedes Bundesland widerzuspiegeln. Das ist auch in Hinblick auf kommende Rahmenverhandlungen sowie das Erarbeiten von Lösungen, die Betreuungsdefizite betreffend, von Bedeutung.


Aufgrund der sich fortschreitend verbessernden medizinischen Versorgung werden lebensverkürzend erkrankte Kinder zu lebensverkürzend jungen Erwachsenen. Daraus resultieren Anpassungen und Neubeschaffungen von Hilfsmitteln sowie veränderte Bedarfe, beispielsweise in Bezug auf Wohnformen für ein selbstbestimmtes Leben, außerhalb von Heimen. Viele Regelungen der Sozialgesetzgebung sind noch nicht auf diese Zielgruppe ausgelegt.


Um eine angepasste Versorgung zu gewährleisten, erfordert es bundesweite Analysen, die ein verlässliches Zahlenwerk in Deutschland liefern und folglich die komplexen Lebenssituationen, die Bedürfnisse betroffener Familien und das infrastrukturelle Umfeld Pflegebedürftiger im Kontext betrachten. Die Stiftung Ambulantes Kinderhospiz München hat mit den in Auftrag gegebenen Studien einen großen Beitrag geleistet, die aktuelle Versorgungssituation abzubilden.




Statement


Marcel Globisch,


Geschäftsführung Deutscher Kinderhospizverein e. V.


Die Kinderhospizarbeit in Deutschland wurde von Familien begründet, deren Kinder lebensverkürzend erkrankt waren. Familien etablierten erste Angebote aus der Selbsthilfe heraus. Heute besteht eine gut ausgebaute und differenzierte Struktur an Begleitungs-, Unterstützungs- und Versorgungsangeboten. Ausgangspunkt aller Angebote bleiben davon unbenommen die Bedürfnisse der jungen Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung und ihrer Familien.


Vor diesem Hintergrund ist es unabdinglich, Angebote auf solider Grundlage zu entwickeln. Bedarfsanalysen sind neben den gesammelten Erkenntnissen aus der täglichen Arbeit, ein Bestandteil, um erkenntnisbasierte Entscheidungen im Sinne der Familien treffen zu können. Sie liefern wichtige Einsichten für Organisationen, die in der Hospizarbeit sowie Palliativversorgung für junge Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung tätig sind und können für kommende Rahmenverhandlungen mit Kostenträgern als auch für Gespräche mit Vertreter*innen der Politik genutzt werden.


Die aktuellen Herausforderungen der Kinder- und Jugendhospizarbeit sind vielfältig. Die Stiftung Ambulantes Kinderhospiz München hat, mit den in Auftrag gegebenen Studien, einen wichtigen Beitrag geleistet, über die komplexen Lebenssituationen, die Bedürfnisse betroffener Familien und das infrastrukturelle Umfeld Pflegebedürftiger im Kontext einer lebensverkürzenden Erkrankung Auskunft zu geben. Dem AKM, allen voran Christine Bronner sowie dostal & partner gilt dafür besonderer Dank und die abgebildeten Ergebnisse verdienen entsprechende Beachtung.




Grußwort


von Andreas Podeswik,


1. Vorstand Bundesverband Bunter Kreis e.V.


In unserer Gesellschaft gibt es eine große und stetig steigende Anzahl von Früh- und Neugeborenen, Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen, die unter einer chronischen, onkologischen oder schwersten Erkrankung leiden. Dies wirkt sich einerseits auf das gesamte Familienleben aus, andererseits hat die familiäre Lebenssituation eine erhebliche Auswirkung auf die Krankheitsbewältigung des Patienten. Viele Patienten und ihre Eltern sind in einem immer unübersichtlicher werdenden Sozial- und Gesundheitswesen mit der Bewältigung der Krankheit und insbesondere mit der Organisation und ggf. auch Durchführung der notwendigen Behandlungsmaßnahmen überfordert. Die Folgen sind die Verschlechterung von Gesundheitszuständen, erneute stationäre Einweisungen, Komplikationen oder Spätfolgen und damit letztendlich die Gefährdung des medizinischen Behandlungserfolges. Hier setzt die Sozialmedizinische Nachsorge als sektorenübergreifende und aufsuchende Versorgungsform an.


Die Bedarfsforschung der Stiftung AKM hat mit der deutschlandweiten Studie bzgl. der spezialisierten Versorgung der Zielgruppe der chronisch oder lebensbedrohlich erkrankten Kinder und Jugendlichen den aktuellen Stand an vorhandenen Nachsorgeeinrichtungen ebenso ermittelt, wie die noch vorhandenen Lücken, die es unbedingt zu schließen gilt. Zugleich wurden dabei auch die Bedürfnisse der betroffenen Familien in den Mittelpunkt gestellt. Das Forschungsergebnis ermöglicht einen ersten Ansatz, wie wir unsere Arbeit flächendeckend erweitern und zugleich auch optimieren können, im Sinne der Betroffenen.




Statement


von Johannes Wagner MdB,


Mitglied im Gesundheitsausschusses des Bundestages und Kinderarzt in Weiterbildung


Wenn Kinder schwer erkranken, ist das ein schlimmer Schlag - für sie selbst und für ihre Familien. Als Kinderarzt in Weiterbildung habe ich viele Eltern kennengelernt, die sich rund um die Uhr mit viel Liebe und Geduld um ihre kranken Kinder kümmern. Dazu gehört aber auch viel Kraft. Ich finde es sehr bewundernswert, wie stark diese Familien sind, denn die Krankheit bestimmt häufig den Alltag aller Familienmitglieder. Neben den ganz praktischen Fragen der Versorgung stehen dabei auch die psychologischen Folgen nicht weniger im Mittelpunkt – für das kranke Kind, die Eltern und die Geschwister. Einige Stunden oder Tage in der Woche eine Auszeit nehmen zu können, ist deswegen besonders wichtig, um für den anstrengenden Alltag pflegender Angehöriger Kraft zu tanken. Hierfür sind entsprechende ambulante und (teil)stationäre Angebote eine essentielle Voraussetzung. Um die bestmögliche Versorgung sicherzustellen, braucht es wissenschaftliche Studien wie die vorliegende. Indem sie den bundesweiten Bedarf an ambulanten und (teil)stationären Angeboten für lebensbedrohend und lebenslimitierend erkrankte Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene abbildet und sich dabei explizit auch auf die Aussagen der betroffenen Familien stützt, leistet sie einen essentiellen Beitrag. Denn: Nur so ist eine evidenzbasierte Versorgungsplanung möglich, mit der wir den betroffenen Familien die notwendige Unterstützung zukommen lassen können.




Kurz-Interview der Autorinnen


Aus welchem Antrieb heraus hat die Stiftung Ambulantes Kinderhospiz München (AKM) die „Bundesweite Studie zum Bedarf an ambulanten und stationären Angeboten in der spezialisierten Versorgung von Familien mit Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit lebensbedrohlicher oder -verkürzender Erkrankung“ erstellen lassen?


Christine Bronner, Stifterin und Geschäftsführender Vorstand der Stiftung Ambulantes Kinderhospiz München: Es war mein Wunsch, die gesamte spezialisierte Versorgung für die Zielgruppe der Kinderhospizarbeit zu beforschen. Wir wollten wissen, wie viele spezialisierte Angebote – ambulant, teil- und vollstationär – es in Deutschland gibt. Sprich: Wo sind wie viele Palliativdienste, Kinderhospizdienste, Sozialmedizinischer Nachsorge, Beratungsstellen oder Krisenambulanzen vorhanden, und ist das vorhandene Angebot ausreichend oder wird noch mehr gebraucht? Zudem wurde die Versorgung durch teil- und vollstationäre Kinderhospize beforscht. Es war wichtig für uns zu sehen, was es hier bundesweit an spezialisierter Versorgung gibt. Das habe ich mich in den letzten Jahren schon oft gefragt und dabei festgestellt, dass wir insgesamt zu wenige oder auch gar keine Angebote in Deutschland haben. Das wollte ich wissenschaftlich belegen lassen, um zu erfahren, ob solche Strukturen aufgebaut werden müssen. So haben wir gemeinsam mit dostal & partner management-beratung gmbh begonnen, nach der bereits 2019 erstellten Bedarfsanalyse zu teilstationären Kinderhospizangeboten in Bayern, nun das vorhandene Forschungskonzept auf die gesamte spezialisierte Versorgung für die Zielgruppe der Kinderhospizarbeit in Deutschland auszudehnen und die entsprechend erweiterte Bedarfsanalyse durchzuführen.


Welche Ergebnisse sind aus Ihrer Sicht besonders hervorzuheben?


Gabriele Dostal, dostal & partner management-beratung gmbh: Es gibt in diesem Bereich eine sehr große Unterschiedlichkeit der Versorgung, die im Endeffekt nicht nachvollziehbar ist. Es ist schwer zu verstehen, dass in einem Bundesland das Thema sehr offen diskutiert wird und andere Bundesländer gar kein Interesse daran haben. Anhand der Raumord nungsregionen in Deutschland konnten wir konkret feststellen, wo welche Angebote vorhanden sind und wo noch Bedarf besteht. Die Unterschiede könnten nicht größer sein: In manchen Regionen gibt es überhaupt keine Angebote, in anderen liegt hingegen bereits eine gewisse Überversorgung vor. Deutlich herauskristallisiert hat sich, dass die ländlichen Regionen in der gesamten Versorgung stark benachteiligt sind. Es gibt Landstriche, da fragt man sich, wer die schwerkranken Kinder und deren Familien überhaupt versorgt.


Auf Basis der Raumordnungsregionen und den in der vorangegangenen Studie in Bayern analysierten Einzugsgebieten (Fahrminuten bzw. PKW-Fahrminuten) der entsprechenden Anbieter gelang erstmals die Entwicklung einer bundesweit einsetzbaren Methodik zur Definition von Anbieterstrukturen und -zahlen.


Wie sehen die nächsten Schritte anhand der vorliegenden Ergebnisse aus?


Christine Bronner: Wir sind bereits auf die zuständigen Verbände zugegangen und haben anhand der Ergebnisse dargelegt, dass wir an bestimmten Stellen für Hilfe sorgen müssen. Dazu müssen wir den bereits stattfinden Aufbau der Strukturen – in unserem Fall ambulant und teilstationär – immer begleitevaluieren. Wir haben festgestellt, dass es deutschlandweit praktisch nirgendwo Beratungsstrukturen oder Krisenambulanten gibt. Hier sind die Familien auf sich allein gestellt. Das macht nur die Stiftung Ambulantes Kinderhospiz München. Die Versorgung mit SAPV-Teams ist hingegen schon sehr gut. Da gibt es nur mehr vereinzelt Lücken. Was noch deutlich an manchen Stellen in Deutschland fehlt, ist die kinderhospizliche Versorgung und die Nachsorge. Deshalb ist es dringend notwendig, die Strukturen aufzubauen. Darüber ist man sich auch einig. Es muss zudem ein Weg gefunden werden, wie Beratung finanziert und wie der Kinderschutz implementiert wird. Das sind alles Dinge, die wir versuchen zu realisieren. Nun wollen wir die Strukturen nach und nach aufbauen und dies gleichzeitig immer begleitevaluieren, damit am Ende auch das herauskommt, was die Familien wirklich brauchen. Das Ziel eine gelingende, möglichst flächendeckende Versorgung für alle betroffenen Familien der Zielgruppe der Kinderhospizarbeit in Deutschland.




1. Ausgangssituation und Zielsetzung der Bedarfsanalyse


1.1 Kenntnislage und Forschungsbedarf


Trotz des deutlichen Ausbaus an ambulanten und stationären Versorgungsstrukturen für Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensbedrohlichen bzw. lebensverkürzenden Erkrankungen, ist der bundesweite Bedarf der spezialisierten Versorgung aktuell noch nicht vollständig geklärt.


Zurückgegriffen werden kann auf punktuelle Untersuchungen zu




	Bedarf und Versorgungsstrukturen u.a.









	 Neugeborene mit lebenslimitierenden und lebensbedrohlichen Erkrankungen: eine 5-Jahres-Analyse am Perinatalzentrum der Charité Berlin (Ohlig, 2019)


	 Nationale Entwicklung in Deutschland (Nolte-Buchholtz, 2020)


	 Tätigkeitsbericht 2020 der deutschen Gesellschaft für Palliativmedizin e.V. (Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin e.V. , 2020)










	inhaltlichen Teilaspekten u.a.









	 Schwerpunkt neonatologische Palliativpatienten: Kinder und Jugendliche mit seltenen lebenslimitierenden Erkrankungen in einer Universitätskinderklinik: Eine Querschnittstudie, (Bösch, 2019)


	 Advance Care Planning in der Kinderpalliativmedizin – die Sicht der Fachkräfte und Eltern (Gramm, 2020)


	 Advance Care Planning in der Palliative Care von Kindern und Jugendlichen mit onkologischen Erkrankungen (Meier, 2018)










	regionale infrastrukturelle Aspekte u.a.









	 Strukturen und regionale Unterschiede in der Hospiz- und Palliativversorgung (Melching, 2015)


	 Wissen und Einstellung zu End-of-Life-Care bei deutschen Hausärzten – eine repräsentative Erhebung (Ammer, 2019)


	 Ambulante psychoonkologische Versorgung in ländlichen Regionen - Bedarfserhebung und Evaluation einer Außensprechstunde der Psychosozialen Krebsberatungsstelle des Südwestdeutschen Tumorzentrums im Zollernalbkreis (Suda, 2022)


	
 Bestandsaufnahme der ambulanten pädiatrischen Palliativversorgung in Mecklenburg-Vorpommern – Situation vor Aufbau einer Spezialisierten Ambulanten Palliativversorgung für Kinder und Jugendliche (Hahn, https://rosdok.uni-rostock.de, 2022)








sowie auf die Bedarfsanalyse für Kindertageshospize als regelhaftes laufendes Angebot in ausgewählten Regionen Bayerns für die Stiftung ambulantes Kinderhospiz München (AKM). (Dostal G. , 2019)


Letztere ist für das Bundesgebiet die erste Analyse, die sich mit dem spezialisierten Betreuungs- und Pflegebedarf von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit lebensbedrohenden und lebensverkürzenden Erkrankungen sowie ihrer jeweiligen Familien beschäftigt, diesen Bedarf zeitlich nicht auf die palliative (Sterbe-)Phase begrenzt und neben den soziodemographischen Aspekten auch das Stadt-Land-Gefälle bezogen auf Bedarfe und Versorgungsstrukturen berücksichtigt.


1.2 Zielsetzung


Die beabsichtigte bundesweite Bedarfsanalyse setzt genau an diesem exemplarisch gewählten Ansatz an. Sie erweitert und verlässt die rein palliative Fokussierung durch




	die Erweiterung der Analyse auf den Zeitraum zwischen Eintritt / Diagnose einer lebensverkürzenden bzw. -bedrohenden Erkrankung und den Beginn der finalen Phase mit regelmäßiger Palliativversorgung in der Regel wenige Wochen bis Tage vor Eintritt des Todes,


	den Einbezug der betroffenen Familien hinsichtlich ihrer Bedarfe (quantitativ) sowie


	die Darstellung der Notwenigkeit eines regelhaften Angebots in Kliniken und im ambulanten Setting.





Die oben bereits angesprochenen Schnittstellenprobleme im Versorgungssystem werden unter diesem weiteren Blickwinkel analysiert und Optimierungsmöglichkeiten benannt.




2. Studienkonzept


Die geplante bundesweite Bedarfs- und Strukturanalyse umfasst folgende Bausteine und Arbeitsschritte:



2.1 Sekundäranalyse:


2.1.1 Bundesweite Bestandsanalyse


Eine bundesweite Bestandsanalyse aktualisiert und erweitert die vorliegenden Daten zu Anzahl, Lokalisierung, Versorgungstyp und Angebotskapazität, sodass ein Gesamtbild der ambulanten und stationären Versorgung von schwerkranken Kindern, Jugendlichen, jungen Erwachsenen und schwerkranken Eltern in Deutschland entsteht.


Die Bestandsanalyse ist auch Grundlage für das Sampling des empirischen Teils.




	Internetrecherche zu Adress- und Kontaktdaten von Leistungserbringern, Verbänden, politischen / administrativen Entscheidern und Beeinflussern zur umfassenden / kompletten Darstellung von Umfang, Struktur / Art und Lokalisierung der Marktteilnehmer.


	Tlw. individuelles Klären über Einzelrecherche im Internet bzw. tel. Kontaktaufnahme zur Klärung von Einzelfragen und Angebotskapazitäten.


	Erstellen einer „Bestandslandkarte“. Dabei aus heutiger Sicht Nutzung der offiziellen 96 Raumordnungsregionen für Deutschland. Diese wurden durch die BBSR durch siedlungsrelevante Regionen und siedlungsrelevante Kreise qualitativ ergänzt und ermöglichen dadurch eine, am regionalen Umfeld orientierte Strukturierung des Bestands und eine entsprechende Bedarfsabschätzung.





2.1.2 Bundesweite Bedarfsanalyse


Analyse des statistischen Bedarfs an spezialisierter Versorgung von Familien mit schwerkranken Kindern, Jugendlichen, jungen Erwachsenen oder Eltern ab Diagnose der Erkrankung. Die Bedarfsanalyse basiert auf den, in der bereits angesprochenen Pilotstudie für Bayern dargestellten Hindernissen bei der Bedarfseinschätzung, den jeweiligen Bedarfsnäherungen für die einzelnen Versorgungsformen und ausgewählten internationalen Messinstrumenten und Näherungen, hier vor allem Cochrane / Fraser und Javis. Die vorliegenden Erkenntnisse und Ableitungen werden für die bundesweite Betrachtung nochmals verifiziert und durch eine Bedarfsschätzung basierend auf räumlich abgrenzbaren Gebieten ergänzt durch




	
Auswerten der Gesundheitsberichterstattung des Bundes (GBE), Berichterstattung des G-BA zur SAPV-Versorgung, Todesursachenstatistiken der Länder und des Bundes auf Basis ICD 10.


	Herunterbrechen der regionalen / lokalen Bedarfe auf Basis ICD 10 auf die in 5.1.6 und 5.2.6 erarbeitete regionale Verteilung des Bestands („Bestandslandkarte“) um lokale und regionale Bedarfe zu erhalten (Erstellen einer „Bedarfslandkarte“).


	Identifizieren besonders augenfälliger Bedarfs-Hot-spots bzw. Gaps zwischen Bestand und Bedarf auf Basis von Raumordnungsregionen und siedlungsbezogenen Kreisen (BBSR).





2.2 Empirische Analyse


2.2.1 Betroffenenbefragung


Inhaltlich, zeitlich und operativ steht die Befragung der Betroffenen im Mittelpunkt. Die Ansprache der Betroffenen erfolgt über zwei Kanäle:




a) Durch direkte Ansprache der Betroffenen und Übergabe eines schriftlichen Fragebogens inkl. Antwortkuvert






	über regionale stationäre und ambulante Leistungserbringer mit den regionalen Schwerpunkten









	Berlin/Brandenburg


	Niedersachsen


	Nordrhein-Westfalen


	Hamburg


	Hessen










	bundesweit über das Herzzentrum München und die Bunten Kreise








b) Durch Ansprache über zielgruppenspezifische Foren und Verlinken eines online-Fragebogens.


c) Die Befragung der Betroffenen in Bayern erfolgte bereits in einer vorangegangenen Pilotstudie im Jahr 2019. Die Ergebnisse werden an den jeweiligen Stellen ergänzend eingefügt.







2.2.2 Expertenbefragung


Durchführen von explorativen Interviews mit acht bundesweit tätigen Experten, d.h. Medizinern, caritativen Einrichtungen, ambulante und stationäre Kinder- und Jugendlichenpflege, Fahrdiensten, Ehrenamtlichen (Fragebogen in Anhang).


Die acht bundesweit tätigen Experten wurden telefonisch kontaktiert, per E-Mail angeschrieben und gebeten an einer schriftlichen oder leitfadengestützten telefonischen Befragung teilzunehmen. Bei der Befragung wurde auf die Ergebnisse der Betroffenenbefragung zurückgegriffen und diese mit den Experten diskutiert.


2.3 Referenzierung und Struktur der Berichtslegung


Die durchgeführte Bedarfsermittlung einschl. ihrer Herleitung folgt methodisch in weiten Teilen dem Gutachten zum Bedarf an Hospizbetten in Nordrhein-Westfalen (Jansky, Nauck, & Jaspers, 2017, S. 20ff.). Dieses greift auf einen Ansatz von (Higginson I. , Hart, Koffmann, Selman, & Harding, 2007) zurück. Die Autoren hatten dabei drei Ansätze identifiziert, um Bedarfe zu erfassen, die auch miteinander kombiniert werden können:




	Epidemiologischer Ansatz – folgt einem etablierten Protokoll, das bereits für die Palliativversorgung adaptiert wurde. Dabei werden Inzidenz/Prävalenz/Mortalität für die entsprechenden Erkrankungen, die regional verfügbaren Versorgungsdienste und ggf. die (Kosten-) Effektivität dieser Dienste herangezogen.
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