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Statement


von Bernhard Seidenath, MdL,


Vorsitzender des Gesundheits- und Pflegeausschusses des Bayerischen Landtags


Am 10. Februar, zum „Tag der Kinderhospizarbeit“, haben wir bundesweit unsere Solidarität und unsere Unterstützung für die Betroffenen, ihre Familien und die vielen Ehrenamtlichen im Bereich der Kinder- und Jugendhospizarbeit ausgedrückt. Rund 50.000 Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene in Deutschland leben mit einer lebensbedrohlichen und möglicherweise lebensverkürzenden Erkrankung. Unser Ziel ist es, diese Zielgruppe ab Diagnose der Erkrankung kinderhospizlich und bei Bedarf auch palliativ bestmöglich zu betreuen und zu begleiten. Die spezialisierte Versorgung dieser Zielgruppe muss bayernweit sichergestellt sein. Dies ist erklärtes Ziel bayerischer Politik. Denn die Humanität unserer Gesellschaft zeigt sich darin, wie wir mit den Vulnerabelsten umgehen. Für das großartige Engagement der haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in der Kinderhospiz- und Palliativarbeit in Bayern sind wir deshalb außerordentlich dankbar. Zudem hat die Stiftung Ambulantes Kinderhospiz München (AKM) echte Pionierarbeit geleistet, indem sie in Zusammenarbeit mit dostal & partner zwei Studien entwickelt und durchgeführt hat, um sowohl den Bedarf an teil- und vollstationärer Kinderhospizarbeit in Bayern als auch den Bedarf an spezialisierter Versorgung der Zielgruppe insgesamt erstmalig bundesweit zu eruieren. Hierbei zeigt sich neben dem Fehlen von Einrichtungen auch, wie wichtig spezifische Angebote sind, die die Familien bei der Bewältigung ihrer enormen Last unterstützen. Es ist deshalb gut, dass in Bamberg, Eichendorf, Polling, Augsburg und weiteren bayerischen Regierungsbezirken teil- und vollstationäre Kinderhospize als Entlastung im Alltag entstehen.


Aus Überzeugung unterstützen wir die Stiftung AKM bei ihrer Arbeit. Fakt ist: Jeder Cent, der in die Kinder- und Jugendhospizarbeit investiert wird, ist gut angelegtes Geld.


Doris Rauscher MdL


Vorsitzende des Ausschusses für Arbeit und Soziales, Jugend und Familie Mitglied der Kinderkommission des Bayerischen Landtags


Kinderhospizarbeit bedeutet Unterstützung und Beistand durch ein multiprofessionelles Team ab der Diagnose und die Ermöglichung eines würdevollen und möglichst selbstbestimmten Lebens für die erkrankten Kinder und Jugendlichen. Hier leistet die Stiftung Ambulantes Kinderhospiz München eine Arbeit von unermesslichem Wert – und das für die ganze Familie.


In Bayern leben in etwa 7.000 Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene, die unheilbar und lebensverkürzend erkrankt sind. Die vom AKM in Auftrag gegebene Bedarfsanalyse zeigt leider, dass in den Bereichen der tagesambulanten und in der (teil-)stationären Versorgungsstruktur noch erhebliche Lücken bestehen und der Versorgungsbedarf nicht gedeckt ist. Hier gibt es noch viel zu tun.


Der Umgang mit dem Tod – gerade wenn es um Kinder geht – ist für viele Menschen ein belastendes Thema, welches sie am liebsten weit von sich schieben möchten. Als Sozialpolitikerin und Familienpolitische Sprecherin der SPD-Landtagsfraktion, aber auch als Mutter ist es mir ein wichtiges Anliegen das Thema „Kinder und Hospiz“ politisch und gesellschaftlich dennoch immer wieder in den Fokus zu rücken, um diese wichtige Arbeit zu unterstützen und auf sie aufmerksam zu machen.


Auch aus persönlicher Betroffenheit weiß ich, wie sehr eine schwere Diagnose des eigenen Kindes das Leben der ganzen Familie aus den Angeln heben kann und wie wichtig eine professionelle und individuelle Unterstützung und Begleitung des erkrankten Kindes, aber auch der Eltern und Geschwister ist. Aus diesem Grund ist es für mich eine Herzensangelegenheit die Stiftung Ambulantes Kinderhospiz München als Botschafterin zu unterstützen, wo immer es mir politisch möglich ist. Für die Eröffnung des (teil-)stationären Haus Anna in Eichendorf im September 2023, sowie für alle kommenden Projekte wünsche ich alles Gute!


Statement


von Thomas Huber MBA


Mitglied des Bayerischen Landtags


Stv. Vorsitzender des Ausschusses für Arbeit und Soziales, Jugend und Familie


Vorsitzender des Arbeitskreises für Arbeit und Soziales, Jugend und Familie der CSU-Landtagsfraktion


Zu wissen, dass einem Neugeborenen, Kind, Jugendlichen, jungen Erwachsenen oder einem Elternteil nicht mehr viel Lebenszeit bleibt, ist eines der schlimmsten Schicksale, die wir uns vorstellen können. In dieser schweren Zeit ist eine hochwertige Palliativversorgung, die sich an den medizinischen, pflegerischen und therapeutischen Bedarfen der Betroffenen orientiert, unerlässlich. Mindestens genauso wichtig ist aber auch eine gute pädagogische und psychosoziale Versorgung der ganzen Familie – auch über den Tod der oder des Betroffenen hinaus.


Bei der Stiftung Ambulantes Kinderhospiz München wird genau dieser ganzheitliche Ansatz großgeschrieben. Beim AKM steht immer der Mensch im Mittelpunkt, mit all seinen Wünschen und Bedürfnissen. Bei den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern des AKM erfahren die Kinder sowie deren Familien hochprofessionelle Hilfe und Unterstützung, gleichzeitig aber auch Mitgefühl und Herzenswärme. In der schwersten Zeit, die eine Familie durchmachen kann, sind die haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter eine feste Stütze und schenken Momente der Sicherheit, Geborgenheit und Normalität. Dieses Engagement gebührt höchste Anerkennung!


Für mich als sozialpolitischer Sprecher der CSU-Landtagsfraktion ist es ein besonderes Anliegen, dass der Freistaat dieses Engagement bestmöglich unterstützt. Wir brauchen nicht nur eine bayernweit flächendeckende Versorgung mit stationären und ambulanten Angeboten der Hospiz- und Palliativversorgung für Kinder und Jugendliche, sondern müssen auch die Selbstbestimmung und die gesellschaftliche Teilhabe der Betroffenen stärken. Alle haupt- und ehrenamtlich Tätigen verdienen zudem bestmögliche Rahmenbedingungen.


Kurz-Interview der Autorinnen


Aus welchem Antrieb heraus hat die Stiftung Ambulantes Kinderhospiz München (AKM) die „Bedarfsanalyse für (teil)stationäre Kinderhospize als regelhaftes laufendes Angebot in ausgewählten Regionen Bayerns“ erstellen lassen?


Christine Bronner, Stifterin und Geschäftsführender Vorstand der Stiftung Ambulantes Kinderhospiz München: Aufgrund meiner Erfahrungen bzgl. vorhandener Angebote an spezialisierter Versorgung für die Zielgruppe der Kinderhospizarbeit in Deutschland, bin ich im Laufe der letzten Jahre zu der Überzeugung gelangt, dass es einen Bedarf an einem regelhaften teilstationären Angebot für die Zielgruppe der Kinderhospizarbeit geben muss. Und zwar für den Anteil, der aus der Eingliederungshilfe herausfällt. Das betrifft diejenigen, die dort keinen Platz finden, weil sie entweder dort noch nie angesiedelt waren, wie beispielsweise Herz- oder Onkologiepatienten. Oder wenn Kinder zu krank sind, um dort noch unterzukommen oder zu viel Begleitpersonal notwendig ist. Das ist der Grund, warum ich von einem Bedarf an teilstationären Einrichtungen ausgegangen bin. Dabei habe ich erwartet, dass die ländlichen Regionen schlechter versorgt sind als die Städte, da die Infrastruktur schlechter ist. Und das hat sich auch bewahrheitet. Deshalb ist es umso wichtiger, in den ländlichen Strukturen für Unterstützung zu sorgen, damit betroffene Familien, die besonders schlecht dastehen – zum Beispiel alleinerziehende Mütter mit drei Kindern, eins davon schwerkrank, oder Eltern mit ganz kleinen schwerkranken Kindern – nicht diskriminiert werden, weil sie zu Hause nicht einmal eine Förderung oder Pflege bekommen. Anhand der Bedarfsanalyse wollte ich erfahren, ob diese Annahme richtig ist. Sollte dies der Fall sein, war mir klar, dass wir ein großes Projekt starten müssen. Um dann auch eine Begleitevaluation durchzuführen und zu klären, ob die aktuelle Rahmenvereinbarung auf die Situation passt oder wo man Anpassungen vornehmen muss. An den Gebäuden, an den Bedarfen, an den Bedürfnissen. Das war der Antrieb, die Bedarfsanalyse erstellen zu lassen, denn ich wollte wissen, wie die Ausgangslage wirklich ist und was genau gewünscht ist, auch im Hinblick auf die Belegungsart.


Mit welcher Systematik sind Sie bei der Bedarfsanalyse vorgegangen?


Gabriele Dostal, dostal & partner management-beratung gmbh: Wir haben zunächst, klassisch marktforscherisch, mit der Sekundärstatistik angefangen: Was gibt es überhaupt in diesem Bereich? Wer sind die Anbieter? Wie sind die Zahlenverhältnisse, d.h. wie groß ist im Endeffekt der Bedarf. Und da fielen wir erst einmal in ein Loch, da die ältere Bevölkerung im Endeffekt alles `erschlagen´ hat. Über die Zielgruppe der schwerkranken Kinder und Jugendlichen war sekundärstatistisch nur ganz wenig zu finden. Sekundärstatistisch ist diese fast nicht existent. Sie wird mal am Rande erwähnt, aber mehr nicht. Wir waren dann dankbar, als wir die Todesursachenstatistik vorliegen hatten, denn damit hatten wir erstmals einen Überblick, wie viele Betroffene überhaupt bundesweit und in Bayern der Zielgruppe der Forschung zuzuordnen sind. Allerdings handelte es sich nur um die Sterbezahlen, diese erlaubten jedoch die erste Näherung an den Bedarf.


Im zweiten Schritt begannen wir mit der empirischen Befragung. Hier war das Engagement der Personen, die uns Zugang zu den Betroffenen verschafft haben, unglaublich groß. Mit den Befragungen erzielten wir den größten Durchbruch, was die Abschätzung des tatsächlichen Bedarfs betraf. Wie schon angesprochen liefert die Todesursachenstatistik nur zeitpunktbezogene Daten und benennt die Anzahl der Verstorbenen. Aber das sagt nichts über den durchschnittlichen Betreuungsbedarf aus. Erst mit diesem ist es jedoch möglich den effektiven, d.h. kumulierten Bedarf zu benennen. Dies erlaubt dann eine Annäherung an die Zahl der notwendigen Leistungsanbieter.


Dabei konzentrierten wir uns auf einige wenige ICD10-Nummern, die erwiesenermaßen in den entsprechenden Altersgruppen zu lebensverkürzenden oder -bedrohlichen Erkrankungen führen. Nicht berücksichtigt wurden ICD10-Nummern, die im Einzelfall ebenfalls zu entsprechenden schweren Erkrankungen führen können, jedoch nicht müssen. Deren Anzahl ist nicht quantifizierbar. Deshalb sprechen wir auch immer von einem Minimalbedarf.


Neben den offiziellen Befragungen hat uns beeindruckt, mit welchen Schwierigkeiten die Familien als System zu kämpfen haben. Denn es geht hier in der Versorgung nicht `nur´ um die Kranken, die Sterbenden, sondern auch um die Lebenden. Die Eltern, die Geschwister. Und die Zielgruppe der Angehörigen ist in der Regel im Verhältnis zur Patientenzahl viel größer als beispielsweise bei der Erwachsenenhospizarbeit.


Welche Maßnahmen wurden aufgrund der Ergebnisse in Bayern in die Wege geleitet?


Christine Bronner: Wir haben auf Grund der Ergebnisse unserer Versorgungsforschung beschlossen, unser Konzept Haus ANNA zu realisieren. Daher bauen bzw. planen wir nun vier (teil)stationäre Kinderhospize in Bayern. Dafür hatten wir bei der Erstellung der Bedarfsanalyse den Einzugsbereich aus Sicht der Kilometer und der Fahrtdauer pro Region in Bayern genau definiert. Anhand dieser vorliegenden Daten haben wir auf der Karte markiert, wie wir Bayern regional möglichst effizient erschließen. In Südbayern war dies Polling bei Weilheim und in Niederbayern die Marktgemeinde Eichendorf. Zudem sind Einrichtungen in München und in der Region rund um Rosenheim für Südostoberbayern in Planung. Konkret bauen wir in Eichendorf das erste (teil)stationäre Haus ANNA und eröffnen dies am 8. September 2023. In Polling ist der Baubeginn für Anfang 2024 geplant. Dort planen die Stiftung AKM und der Hospizverein im Pfaffenwinkel e.V. ein in Deutschland einzigartiges Projekt: Im Kloster Polling soll das bestehende Erwachsenenhospiz erweitert werden, und zusätzlich wird in einem Anbau das (teil)stationäre Kinderhospiz Haus ANNA entstehen.


Zudem sind andere Einrichtungen auf unsere Forschung aufmerksam geworden und haben sich uns angeschlossen: In Augsburg ist ein teilstationäres Kinderhospiz nach unserem Konzept geplant. Und das „ELISA-Familiennachsorgezentrum“ in Neuburg an der Donau überlegt ebenfalls, etwas ähnliches zu realisieren. Unsere Bedarfsanalyse dient also auch als Impulsgeber, so dass die teilstationäre Versorgung für die Zielgruppe der Kinderhospizarbeit bald hoffentlich eine bessere sein wird – in Bayern und in ganz Deutschland. Da sich die genannten Projekte auf der Basis unserer Versorgungsforschung entwickeln und sich dabei auch an unserem Konzept orientieren, können wir in den nächsten Jahren die dann vorhandenen (teil-)stationären Kinderhospize alle im laufenden Betrieb evaluieren. So können wir auch die passenden Rahmenbedingungen für die teilstationäre Kinderhospizarbeit in Bayern und in Deutschland entwickeln.




1. Impuls und Ansatz der Bedarfsanalyse


1.1 Kenntnislage und Forschungsbedarf


Kinder- und Jugendlichentageshospize (im Folgenden zusammengefasst unter dem Begriff Kindertageshospiz) richten sich an Familien mit Kindern oder Jugendlichen bzw. an junge Erwachsene bis 27 Jahre mit chronischen, lebensbedrohenden oder lebensverkürzenden Erkrankungen. Im Unterschied zu vollstationären Kinderhospizen richten sich die Tageshospize an Familien, in denen die Pflege und Betreuung der jeweiligen Kinder / Jugendlichen (gem. HPD 0 – 18 Jahre) bzw. der jungen Erwachsenen bis 27 Jahre zu Hause stattfindet. Teilstationäre Kinderhospize (Tages- und Nachthospiz gem. dem Modell „Berliner Herz“) bieten diesen Familien tageweise Entlastung und auch einen Zugang zu einer Vielzahl an begleitenden Betreuungsangeboten für alle Familienmitglieder.
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