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1. Einleitung
Die Zahl der lebensverkiirzend bzw. lebensbedrohlich erkrankten Kinder in Deutschland
wird nicht statistisch erfasst und unterliegt Schéitzungen. Zahlen des Deutschen
Kinderhospizvereins e.V., die sich auf Hochrechnungen beziehen, gehen von ca. 50.000
Kindern und jungen Erwachsenen aus und geben an, dass sich die Anzahl in den letzten 10
Jahren anndhernd verdoppelt hat. Dabei sind die Erkrankungen sehr unterschiedlich und
zeichnen sich durch sehr verschiedene Verldufe, Einschrankungen und Bediirfnisse fiir das
Kind und deren Familie aus. Sie sind besonders komplex, da es sich hiufig um seltene
Erkrankungen handelt und die Kommunikation mit den Kindern oftmals aufgrund einer
Schwermehrfachbehinderung oder kognitiven Beeintrdchtigung erschwert ist. Allen
Kindern gemeinsam ist, dass sie im Alltag besonderer Pflege, Therapien und
Aufmerksamkeit bediirfen und meistens wiederholte Krankenhausaufenthalte mit der
Erkrankung verbunden sind. Die Zentrierung auf die Erkrankung kann dazu fiihren, dass
Familienmitglieder mit ihren Bediirfnissen zuriickstehen und das Familiensystem aus dem
Gleichgewicht kommt. Die Fahigkeit der Familie Unterstiitzung von auflen in Anspruch zu
nehmen, wirkt positiv auf das Wohlbefinden der Familie, wenn dies auf Augenhohe
geschieht und nicht als zusitzliche Belastung wahrgenommen wird. Zudem kann ein
Kontakt mit anderen betroffenen Familien hilfreich sein, mit den eigenen
Lebensumstinden umzugehen.
Diese Broschiire soll Familien umfassende Informationen zur Verfligung stellen und die
Moglichkeit geben, Unterstiitzung fiir ihre Situation zu finden, um mit den Belastungen
besser zurechtzukommen und in bestmoglicher Weise zu leben. Da u.a. auch die
Bewusstseinsdnderung in der Gesellschaft durch Informationen und Aufkldrungsarbeit
sowie der Erfahrungsaustausch von beteiligten Fachkriften eine wichtige Rolle spielt,
ergeben sich fiir diese Broschiire folgende Ziele:

e Familien Informationen zu Unterstiitzungsangeboten zuginglich machen

e Schwellenéngste der Familien durch Aufklérung abbauen

e In die Betreuung involvierte Berufsgruppen informieren



2. Lebensverkiirzende oder lebensbedrohliche Erkrankungen

Die Begriffe lebensverkiirzende oder lebensbedrohliche Erkrankungen im Kindesalter
beschreiben Erkrankungen, die vor dem 18. Lebensjahr eines Kindes eintreten. Die Eltern
werden mit der Tatsache konfrontiert, dass keine realistische Hoffnung auf Heilung besteht
oder eine auf Heilung ausgerichtete Therapie versagen kann. Sie miissen sich darauf
einstellen, dass die Kinder das Erwachsenenalter nicht erreichen oder im frithen
Erwachsenenalter versterben werden. Daher ist ab Diagnose einer solchen Erkrankung die
multiprofessionelle Unterstiitzung der Palliativversorgung fiir das erkrankte Kind und
dessen Familie zugénglich. Diese steht auch dann zur Verfligung, wenn das Kind eine
Therapie bekommt, die auf Heilung oder zur Lebensverlingerung ausgerichtet ist. Die
Versorgung soll das korperliche, seelische, soziale und geistliche Wohlbefinden des
erkrankten Kindes, Jugendlichen oder jungen Erwachsenen umfassen und der gesamten
Familie Unterstiitzung und Entlastung ermdglichen. Die européische Expertengruppe
IMPaCCT (International Meeting for Palliative Care in Children) entwickelte 2007
Leitlinien fiir die Betreuung und Versorgung von schwerkranken Kindern in Europa. Dabei
werden die betroffenen Kinder in vier Gruppen eingeteilt. Die 1. Gruppe umfasst
lebensbedrohliche Erkrankungen mit Aussicht auf Heilung, z.B. Krebserkrankungen. Diese
stellen entgegen der weitverbreiteten Vorstellung nur eine kleine Gruppe der
Erkrankungen dar. Haufiger sind Kinder, die den weiteren Gruppen zugeordnet werden.
Gruppe 2 beschreibt Erkrankungen, bei denen mit langen und intensiven Behandlungen,
um das Leben zu verldngern, mit einem vorzeitigen Tod aber zu rechnen ist, z.B.
Muskeldystrophie. In die 3. Gruppe sind fortschreitende Erkrankungen eingeteilt, die nicht
therapierbar sind und bei denen oft iiber Jahre eine palliative, d.h. eine symptomlindernde
Therapie durchgefiihrt wird. In diese Gruppe fallen Stoffwechselerkrankungen, durch die
die Kinder oft bereits erlernte Fahigkeiten zunehmend verlieren. Die letzte Gruppe umfasst

Kinder mit schweren neurologischen Behinderungen.



3. Auswirkung auf die Familiensituation

Die beschriebenen Erkrankungen lassen erkennen, dass sich der Alltag mit einem
lebensverkiirzend erkrankten Kind anders gestaltet als mit gesunden Kindern. Die Familie
ist zahlreichen Belastungen ausgesetzt, welche einen normalen Familienalltag nur schwer
moglich machen. Die Familien miissen immer wieder auf plétzliche gesundheitliche
Verdnderungen reagieren und sich mit einem unaufhaltsamen Voranschreiten der
Erkrankung auseinandersetzen. Dies betrifft alle Familienmitglieder und sémtliche
Lebensbereiche. Durch die Erkrankung gerdt das Familiensystem oftmals aus dem

Gleichgewicht. Hierauf soll im Folgenden niher eingegangen werden.

3.1 Situation der Eltern

Die Eltern sind durch das erkrankte Kind gefordert. Insbesondere sind ihre zeitlichen
Ressourcen deutlich eingeschriankt. Der Tagesablauf ist meist geprdgt durch
zeitaufwendige pflegerische Titigkeiten, Ubernahme von Therapien und Besuche bei
Therapeuten und Arzten. Auch Krankenhausaufenthalte belasten die Familiensituation.
Héufig kann nur ein Elternteil erwerbstétig sein, da der Partner — meistens die Frau - zur
Versorgung des erkrankten Kindes zuhause bleiben muss. Dadurch ist oftmals auch die
finanzielle Situation eingeschrénkt, zumal die Erkrankung nicht selten finanzielle Mittel
erfordert, die nicht vollstindig von den Sozialversicherungstragern ausgeglichen werden.
In vielen Fillen erfahrt die Familie eine soziale Isolation, wenn sich Freunde und Bekannte
aus Unsicherheit distanzieren oder der Familie nur wenig Spielraum fiir gesellschaftliche
Aktivitdten bleibt. Wegen ihrer besonderen Situation kann es auch passieren, dass sich
Elternpaare von ihrer Umgebung absondern und nicht mehr zugehérig fiihlen. Zudem
haben die Eltern wenig Zeit fiir sich als Paar und Konflikte durch unterschiedliche

Verarbeitung der Belastung sind nicht selten. Dies kann auch zur Trennung fiihren.

3.2 Situation der Geschwister

Wichst ein Kind mit einem erkrankten Geschwister auf oder wird mit einer schweren
Erkrankung in der Familie konfrontiert, ergeben sich Verdnderungen, die sich auf sein
gesamtes Erleben auswirken. Die Bandbreite ist vielfdltig und ldsst sich in diesem Rahmen
nur ansatzweise erfassen, da sich jeder Fall unterschiedlich darstellt. Die Eltern sorgen sich
oftmals darum, dass sie dem gesunden Kind nicht gerecht werden. Teilweise wird der
Begriff ,,Schattenkinder fiir die Geschwister lebensverkiirzend erkrankter Kinder benutzt.
Diese Zuordnung lehnen die Betroffenen jedoch vermehrt ab. So besonders ihre Situation
sich auch gestaltet und von Familien mit gesunden Kindern unterscheidet, so empfinden
sie es doch als bereichernd und wachsen an der Situation. Sie iibernehmen frither
Verantwortung und erleben, dass auch eingeschrinktes Leben lebenswert ist. Sie wollen

als Experten in ihrer Rolle anerkannt werden. Dennoch sind sie besonderen Belastungen
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ausgesetzt. Eine offene Gespriachskultur in der Familie wirkt sich forderlich auf die
Entwicklung der Kinder aus. Einige Studien besagen, dass diese Kinder verstirkt
psychische Auffalligkeiten zeigen, um bei den Eltern Aufmerksamkeit zu erzielen, andere
stellen ein groferes Selbstbewusstsein der Kinder fest. Die Freizeitaktivtiten in der
Familie orientieren sich verstidrkt an den eingeschriankten Moglichkeiten des erkrankten
Kindes. Familienmitglieder lernen frith, Riicksicht zu nehmen und erleben, dass die
Familie sich teilen muss, um das kranke Kind z.B. bei Klinikaufenthalten zu begleiten. Es
kann auch passieren, dass das gesunde Kind Schuldgefiihle entwickelt. Dies kann vor
allem bei jlingeren Kindern dazu fiihren, dass sie sich fiir eine Verschlimmerung der
Krankheit oder den Tod des Geschwisters verantwortlich fiihlen und von schrecklichen
Gewissenbissen und Selbstvorwiirfen geplagt werden. Hier ist es wichtig, feinfiihlig auf
diese Kinder zuzugehen und sie von ihren Sorgen zu entlasten. Gleichermaflen sind sie
auch vor einer Parentifizierung zu schiitzen, wenn sie sich verpflichtet fiihlen, Aufgaben zu

iibernehmen, die nicht ihrer Entwicklung entsprechen und die sie daher iiberfordern.



4. Sozialrechtliche Informationen

Neben der Erkrankung des Kindes ergeben sich fiir die betroffenen Familien hiufig
zusatzlich sozialrechtliche Herausforderungen. In diesem Kapitel werden einige Aspekte
aufgezeigt, um die Betreuung lhres kranken Kindes gewahrleisten zu konnen. Zudem
erhalten Sie hier einen kurzen FEinblick in das Verfahren der Beantragung eines
Pflegegrades sowie einer Schwerbehinderung, da eine rechtzeitige Beantragung Sie im
Krankheitsverlauf entlasten kann und Sie von bestimmten Nachteilsausgleichen profitieren
konnen. Eine individuelle Beratung bei entsprechenden Beratungsstellen, Ihrem
Sozialdienst im Krankenhaus oder bei Pflegestiitzpunkten sollten Sie trotzdem immer in

Anspruch nehmen.

4.1 Krankengeld bei Erkrankung des Kindes

Prinzipiell gilt, dass Arbeitnehmer einen Anspruch auf Fortzahlung des Arbeitsentgelts
haben, soweit sie fiir eine verhéltnisméBig nicht erhebliche Zeit durch einen in ihrer Person
liegenden Grund ohne ihr Verschulden an der Arbeitsleistung gehindert sind. Als
verhdltnisméBig nicht erheblich ist ein Zeitraum von bis zu fiinf Arbeitstagen anzusehen.
Wird diese Moglichkeit jedoch durch den Arbeitsvertrag oder den Tarifvertrag
ausgeschlossen, haben Sie lediglich den Anspruch auf eine unentgeltliche Freistellung. In
diesem Fall springt die gesetzliche Krankenkasse mit dem Kinderkrankengeld ein.

Gemal § 45 SGB V haben Versicherte demnach Anspruch auf Krankengeld, wenn durch
ein adrztliches Attest die Beaufsichtigung, Betreuung oder Pflege des Kindes in der eigenen
Hauslichkeit erforderlich ist und durch niemand anders erbracht werden kann. Jedoch darf
das Kind das zwoélfte Lebensjahr noch nicht vollendet haben. Die Altersgrenze entfillt,
wenn das Kind behindert ist. Die Hohe des Kinderkrankengelds betrdgt 90 Prozent Thres
ausgefallenen  Nettoarbeitsentgelts. Es darf jedoch nicht 70 Prozent der
Beitragsbemessungsgrenze Uberschreiten. Jedes Elternteil hat einen Anspruch auf
Krankengeld pro Kalenderjahr fiir jedes Kind ldngstens fiir 10 Arbeitstage, bei mehreren
Kindern lidngstens 25 Arbeitstage. Gemdll § 45 Abs. 4 SGB V konnen Eltern von
schwerstkranken Kindern, die nur noch wenige Wochen oder Monate zu leben haben,
zeitlich unbegrenzt Krankengeld bekommen.

Sollten Sie oder Ihr Kind privatversichert sein, erkundigen Sie sich bitte bei Ihrer

Krankenkasse iiber die speziellen Bedingungen.



4.2 Verdienstausfall bei stationidrem Aufenthalt

Sollten Eltern bei einem stationdren Krankenhausaufenthalt als Begleitperson aus
medizinischen Griinden mit aufgenommen werden, kann ein Verdienstausfall bei der
Krankenkasse des Kindes geltend gemacht werden. Weiterhin werden auch die Kosten fiir
Unterkunft und die Verpflegung tibernommen. Bei der Krankenhausbegleitung werden die
Leistungsanspriiche nicht aus den Vorschriften fiir das Kinderkrankengeld hergeleitet,
daher ist der Verdienstausfall weder zeitlich noch in finanzieller Hohe begrenzt. Die
Erstattung betrégt somit die Hohe des wihrend der stationdren Mitauthahme entstandenen
Nettoverdienstausfalls. Fiir die Beantragung ist jedoch ein Attest des Krankenhauses fiir
die Dauer der medizinisch notwendigen Mitaufnahme und ein Nachweis iiber den
entstandenen Verdienstausfall notwendig. Eine rechtzeitige Kontaktaufnahme mit der
Krankenkasse ist jedoch empfehlenswert. Wichtig ist jedoch, dass im Gegensatz zum
»Kinderkrankengeld*“ die Begleitpersonen dabei keinen Rechtsanspruch auf Freistellung
durch den Arbeitgeber haben. Auflerdem werden bei der Erstattung von Verdienstausfall
keine Sozialversicherungsbeitrdge gezahlt. Deshalb wird bei einer Erstattung von linger
als 28 Tagen der ,,Zeitraum der mitgliedserhaltenden Versicherung™ iiberschritten. D.h. ab
dem 29. Tag muss die Begleitperson selbst Beitrdge zur Krankenversicherung zahlen. Es
ist daher unbedingt notwendig, vor Ablauf der 28 Tage-Frist mit der Krankenkasse eine
Losung fiir die Ubernahme der Krankenversicherungsbeitriige auszuhandeln.

Tipp: Sollten Sie Ihr Kind ins Krankenhaus begleiten und ein weiteres Kind unter 14 Jahren lebt mit

Ihnen in einem Haushalt und ist wahrend des Krankenhausaufenthaltes unbetreut, kann zusdtzlich

ein Antrag auf Haushaltshilfe gestellt werden.

4.3 Pflegebediirftigkeit

Der Begriff der Pflegebediirftigkeit, die Ermittlung und das Verfahren zur Feststellung des
Pflegegrades sind im § 14ff. SGB XI geregelt. Demnach sind Personen pflegebediirftig,
wenn sie gesundheitlich bedingte Beeintrachtigungen der Selbstéindigkeit oder der
Féhigkeiten aufweisen und deshalb auf Hilfe durch andere angewiesen sind. Die
Pflegebediirftigkeit muss fiir voraussichtlich mindestens sechs Monate bestehen und
gemail eines festgelegten Begutachtungsinstruments in einen Pflegegrad eingeteilt sein.
Dem Begutachtungsinstrument liegen sechs Module zu Grunde.

Mobilitdt

Kognitive und kommunikative Féhigkeiten

Verhaltensweisen und psychische Problemlagen

Selbstversorgung

AR S

Bewiltigung von und selbstindiger Umgang mit krankheits- oder
therapiebedingten Anforderungen und Belastungen

6. Gestaltung des Alltagslebens und sozialer Kontakte



Die einzelnen Kriterien in den Modulen unterliegen einem Punkteschema, welches in der
Summe ausschlaggebend fiir die Einordnung in einen Pflegegrad ist. Durch Ihre
Antragstellung auf Leistungen der Pflegeversicherung wird der Medizinische Dienst der
Krankenkasse durch Thre Pflegekasse beaufiragt. Die Begutachtung findet in der
Hauslichkeit statt. Bei Kindern unter zwdlf Jahren wird der Pflegegrad durch einen
Vergleich der Beeintrachtigungen ihrer Selbstdndigkeit und ihrer Fihigkeiten mit
altersentsprechend entwickelten Kindern ermittelt. Pflegebediirftige Kinder im Alter von
bis zu 18 Monate werden immer pauschal einen Pflegegrad hoher eingeordnet. Im
Anschluss an die Begutachtung wird Ihnen die Pflegekasse den Leistungsbescheid mit der

Entscheidung iiber die Pflegebediirftigkeit und dem Pflegegrad zukommen lassen.

Folgende Tabelle zeigt Thnen eine Ubersicht iiber die Leistungen der Pflegeversicherung.

Pflegegrad | Pflegegeld | Pflegesachleistung | Entlastungsbetrag | Vollstationére
Pflege ambulante  Pflege | zusédtzliche Pflege
durch durch Pflegedienst | Betreuungs- und
Angehorige Entlastungsleistung

1 125€ 125€

2 316€ 689€ 125€ 770€

3 545€ 1298€ 125€ 1262€

4 728€ 1612€ 125€ 1775

5 901€ 1995€ 125€ 2005€

Quelle: Bundesgesundheitsministerium

Wenn Sie als Angehorige sich dazu entscheiden, die Pflege ihres Kindes zu Hause sicher
zu stellen, erhalten Sie monatlich das Pflegegeld ausgezahlt. Zudem konnen
Entlastungsbetrdge und Pflegehilfsmittel in Anspruch genommen werden, aber auch eine
Verhinderungspflege kann voriibergehend bei Ausfall der Pflegeperson beantragt werden.
Bitte lassen Sie sich zusdtzlich und individuell bei einem Pflegestiitzpunkt beziiglich Ihrer

personlichen Pflegesituation beraten.

4.4 Vereinbarkeit von Beruf und Pflege

Um die Vereinbarkeit von Beruf und familidrer Pflege zu verbessern, wurde das
Pflegezeitgesetz (PflegeZG) und das Familienpflegezeitgesetz (FPfZG) eingefiihrt. In den
beiden Gesetzen sind die arbeitsrechtlichen Freistellungsmoglichkeiten geregelt.
Berufstitige Angehorige von pflegebediirftigen Menschen kénnen im Bedarfsfall demnach
berufliche Auszeiten in Form von einer kurzzeitigen Arbeitsverhinderung, einer Pflegezeit
oder einer Familienpflegezeit in Anspruch nehmen. Gemill §2 des PflegeZG haben
Beschiftigte das Recht auf eine kurzfristige Arbeitsverhinderung. Dadurch kdnnen sie bis

zu zehn Arbeitstage der Arbeit fernbleiben, wenn dies erforderlich ist, um fiir einen

7



pflegebediirftigen nahen Angehodrigen in einer akut aufgetretenen Pflegesituation eine
bedarfsgerechte Pflege zu organisieren oder eine pflegerische Versorgung in dieser Zeit
sicherzustellen. Die Verhinderung und die voraussichtliche Dauer sind dem Arbeitgeber
unverziiglich mitzuteilen. Des Weiteren ist eine drztliche Bescheinigung {iiber die
Pflegebediirftigkeit erforderlich. Wihrend dieser Arbeitsverhinderung erhalten Sie eine
Entgeltersatzleistung der Pflegekasse, das Pflegeunterstiitzungsgeld.

Bei der Freistellung nach §3 des Pflegezeitgesetzes haben Beschiftigte, die in hiuslicher
Umgebung ihre pflegebediirftigen nahen Angehdrigen pflegen wollen, die Mdglichkeit
einer Freistellung von der Arbeitsleistung bis zu 6 Monate zu beantragen. Die Freistellung
kann vollstindig oder in Form einer Arbeitszeitreduzierung erfolgen. Der Anspruch auf
Freistellung besteht nicht bei Arbeitgebern mit 15 oder weniger Beschéftigten. Wer
Pflegezeit beanspruchen will, muss dies dem Arbeitgeber spitestens zehn Arbeitstage vor
Beginn schriftlich ankiindigen und gleichzeitig erkléren, fiir welchen Zeitraum und in
welchem Umfang die Freistellung von der Arbeitsleistung in Anspruch genommen werden
soll, zudem ist bei einer teilweisen Freistellung die Verteilung der Arbeitszeit anzugeben.
Bei der Freistellung nach §2 des Familienpflegezeitgesetzen kann ein Beschéftigter fiir die
Sicherstellung der hauslichen Pflege eines nahen Angehdrigen eine lidnger dauernde
Reduzierung seiner Arbeitszeit beantragen. Im Durchschnitt von bis zu einem Jahr muss
die Arbeitszeit mindestens 15 Stunden pro Woche betragen. Die Inanspruchnahme einer
Familienpflegezeit ist bis zu 24 Monate moglich. Der Antrag auf Familienpflege muss
beim Arbeitgeber spitestens acht Wochen vor dem gewiinschten Beginn schriftlich
ankiindigt werden. Zusdtzlich muss die Pflegebediirftigkeit durch Vorlage einer
Bescheinigung der Pflegekasse oder des Medizinischen Dienstes der Krankenversicherung
nachgewiesen werden. Der Anspruch auf Freistellung besteht jedoch nur bei Arbeitgebern
mit mehr als 25 Beschiftigten.

Bei pflegebediirftigen Kindern ist beiden Gesetzen gleich, dass die Betreuung sowohl in
der Héuslichkeit als auch auBerhduslich stattfinden kann.

Bei der Pflegezeit sowie der Familienpflegezeit gilt, dass:

e cine Kombination der Freistellunganspriiche mdglich ist, jedoch darf die
Gesamtdauer 24 Monate nicht iiberschreiten.

o wihrend der Freistellung konnen Beschéftigte ein zinsloses staatliches Darlehen
beim Bundesamt fiir Familie und zivilgesellschaftliche Aufgaben (BAFzA)
beantragen, um die durch die Freistellungen erfolgten Einkommenseinbuf3en
abzufedern.

o der Arbeitgeber darf das Beschéftigungsverhiltnis nicht kiindigen.

e die soziale Absicherung in der Kranken-, Renten-, Pflege-, Unfall-, und
Arbeitslosenversicherung des Beschéftigten sollte dringend vorab und im

Einzelnen abgeklért werden.



4.5 Schwerbehinderung

GemalB §2 SGB IX ist der Begriff der Behinderung eigenstindig und abschlieBend
definiert. Der Begriff Schwerbehinderung baut darauf auf, er weist zusétzlich auf eine
erhebliche Schwere der Behinderung hin.

Eine Behinderung liegt dann vor, wenn erhebliche Beeintrachtigungen bestehen, die langer
als 6 Monate anhalten, und daher die Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft
beeintrachtigt ist. Nur wenn vom Versorgungsamt eine Behinderung festgestellt wurde,
kann ein Mensch mit Behinderungen Vergiinstigungen und Nachteilsausgleiche in
Anspruch nehmen. Viele Nachteilsausgleiche erhdlt man nur als schwerbehinderter
Mensch. Das erfordert einen Schwerbehindertenausweis, den man mit einem "Grad der
Behinderung" von mindestens 50 erhilt.

Um einen Schwerbehindertenausweis zu erhalten, muss zundchst ein Antrag auf
Feststellung des Grades der Behinderung beim zustidndigen Versorgungsamt bzw. der nach
Landesrecht zustindigen Behorde gestellt werden. Mit Erhalt des Bescheids iiber die
Schwere der Behinderung (Grad der Behinderung — GdB) konnen zusétzlich auch
Merkzeichen, die die Art der Behinderung genauer bezeichnen, angegeben werden. Auf
Grund des GdB und der Merkzeichen stehen Menschen mit Behinderungen bestimmt
Nachteilsausgleiche und Hilfen zu. Diese konnen z.B. eine unentgeltliche Beforderung im
offentlichen Nahverkehr, Parkerleichterung oder erhohte Steuerfreibetrige sein. Die
Broschiire "Mein Kind ist behindert - diese Hilfen gibt es" bietet einen Uberblick iiber

Leistungen, die Menschen mit Behinderungen und ihren Familien zustehen. Sie kann

kostenlos unter www.bvkm.de > Recht & Ratgeber heruntergeladen werden.

4.6 Empfehlungen zum Vorgehen in Notfallsituationen / Patientenverfiigung

Wiéhrend Erwachsene Menschen in der Regel vorsorglich fiir bestimmte
krankheitsbedingte Ereignisse daraus resultierende medizinische Behandlungen in einer
Patientenverfiigung schriftlich festgelegt haben, miissen Eltern Entscheidungen fiir ihre
minderjdhrigen Kinder treffen.

In der palliativen Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden
Erkrankungen stellt sich zu unterschiedlichen Zeitpunkten und in verschiedenen
Erkrankungssituationen den Eltern und dem medizinisch-pflegerischen Team die Frage
nach der Indikation von WiederbelebungsmaBinahmen in einer mdglichen Notfallsituation
[...]. Ebenso gilt es eine Entscheidung zu treffen, ob bei einer Progression der
lebenslimitierenden Erkrankung oder Auftreten akuter lebensbedrohlicher Komplikationen
intensive Behandlungsmethoden eingeleitet werden.

Diese MaBnahmen oder Behandlungsmethoden werden dann schriftlich in einer

Empfehlung zum Vorgehen in Notfallsituationen (EVN) festgehalten, sodass in


https://www.integrationsaemter.de/Fachlexikon/Behinderung/77c355i/index.html
https://www.vdk.de/deutschland/pages/teilhabe_und_behinderung/9216/grad_der_behinderung_gdb
http://bvkm.de/recht-ratgeber/

Notfallsituationen den Wiinschen entsprochen werden kann. Was jedoch nicht bedeutet,
dass Anderungen jederzeit vorgenommen werden kénnen.

Um Eltern in diesen schwierigen Situationen zu unterstiitzen, um Entscheidungen
iiberhaupt féllen zu konnen, sind regelmifBige Aufklarungsgespriche mit den betreuenden
Arzten absolut notwendig. Sofern die Kinder dazu in der Lage sind, sollten sie immer in
die Entscheidungen mit einbezogen werden.

Ein besonderes Augenmerk in dieser Situation obliegt dem Eintritt der Kinder und
Jugendlichen in die Volljdhrigkeit. Sollten die jungen Erwachsenen trotz der Erkrankung
kognitiv und korperlich in der Lage sein, ihren Willen zu &uflern, empfiehlt sich die
Erstellung einer Patientenverfiigung sowie einer Vorsorgevollmacht. Somit kann den
Wiinschen nach medizinischen MaBnahmen bei den schweren Krankheitssituationen
entsprochen werden. Gleichzeitig konnen mit der Vorsorgevollmacht Personen
bevollméchtigt werden, rechtsverbindliche Handlungen stellvertretend ausfiihren zu
konnen. Sind die jungen Erwachsenen nicht mehr in der Lage ihren Willen frei zu duflern,
empfiehlt sich eine rechtzeitige Beantragung zur Einrichtung einer rechtlichen Betreuung
fiir ihr Kind beim zustidndigen Amtsgericht. Hintergrund der Beantragung ist die rechtliche
Verantwortung der Eltern fiir ihr Kind mit dem Eintritt in die Volljéhrigkeit, denn von nun
an sind die Eltern nicht mehr die gesetzlichen Vertreter und kdnnen somit keine
Entscheidungen mehr fiir das Kind treffen. Erwachsene Menschen in Deutschland sollen
selbst entscheiden konnen, wer sie vertritt und fiir sie handelt. Dadurch wird bei
Nichtvorliegen einer Vorsorgevollmacht oder einer vorab initiierten Betreuung im
Bedarfsfall eine gerichtliche Betreuung angeordnet.

Unterstiitzung bei Fragen diesbeziiglich erhalten Sie in Beratungsstellen, im Ratgeber der

Verbraucherzentrale oder des Sozialverbandes sowie bei Ihrem zustindigen Amtsgericht.
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5. Unterstiitzungsangebote

Im folgenden Kapitel werden Thnen verschiedene Unterstiitzungsangebote aufgezeigt, an
die Sie sich gerne bei der Erkrankung ihres Kindes wenden konnen, um Hilfe und
Unterstiitzung zu erhalten. Neben der Auswahl haben wir besonders darauf geachtet, dass
Sie zusétzlich zur Erlduterung des Angebotes auch iiber die zustdndigen Leistungstrager

und ggf. entstehende Kosten informiert werden.

5.1 Sozialdienst im Krankenhaus

Im § 39 Abs. 1 Sozialgesetzbuch (SGB) V sind Regelungen zum Rahmenvertrag des
Entlassungsmanagement im Krankenhaus vereinbart. Fiir die Patienten ist entscheidend,
dass der voraussichtliche Bedarf fiir die nach Krankenhausbehandlung erforderliche
Anschlussversorgung anhand schriftlicher Standards durch ein multidisziplindres Team im
Krankenhaus festgestellt wird, die notwendigen Anschlussmalinahmen frithzeitig
eingeleitet und der weiterbehandelnde Arzt bzw. die weiterversorgende Einrichtung
rechtzeitig informiert werden.

Im §112 SGB V ist zusitzlich eine soziale Beratung und Betreuung der Versicherten im
Krankenhaus sowie der nahtlose Ubergang von der Krankenhausbehandlung zur
Rehabilitation oder Pflege vorgesehen. Sobald Sie dem Entlassungsmanagement
zugestimmt haben und Sie neben den medizinischen Bediirfnissen auch sozialrechtliche
Bediirfnisse haben, wird der Sozialdienst im Krankenhaus informiert. Gemeinsam mit
Ihnen wird er lhre individuelle Situation besprechen, Sie beraten und entsprechend

notwendige Antréige stellen.

5.2 Sozialmedizinische Nachsorge

Die sozialmedizinische Nachsorge ist eine Leistung der Krankenkasse gem. §43 Abs. 2
SGB V. Anspruchsberechtigt sind chronisch kranke oder schwerstkranke Kinder und
Jugendliche, die das 14. Lebensjahr und in besonders schwerwiegenden Féllen das 18.
Lebensjahr noch nicht vollendet haben. Die Krankenkasse erbringt aus medizinischen
Griinden in unmittelbarem Anschluss an eine Krankenhausbehandlung oder an eine
stationdre Rehabilitation sozialmedizinische NachsorgemaBBnahmen, wenn die Nachsorge
wegen der Art, Schwere und Dauer der Erkrankung notwendig ist, um den stationédren
Aufenthalt zu verkiirzen oder die anschlieBende ambulante é&rztliche Behandlung zu
sichern.

Ziel der sozialmedizinischen Nachsorge ist die Unterstiitzung der Angehdrigen bzw.
standigen Bezugspersonen in der Hauslichkeit, da sie mit der Versorgungssituation nicht
selten iiberfordert sind. In diesen Fillen kann die sozialmedizinische Nachsorge als Hilfe
zur Selbsthilfe unterstiitzend wirken, in dem sie eine sektoreniibergreifende

Briickenfunktion einnimmt. Art, Umfang und Dauer der Maflnahme sollen sich an der
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Schwere der Erkrankung und dem daraus resultierenden Interventions- und
Unterstiitzungsbedarf des Kindes/Jugendlichen und dessen Eltern bzw. Bezugspersonen
orientieren. Ressourcen der Familie sowie Probleme, die aufgrund der besonderen
Situation entstehen, sind zu beriicksichtigen und entsprechende Hilfsangebote aufzuzeigen.
Es konnen maximal 20 Einheiten & 60 Minuten erstmalig beantragt werden, diese
beinhalten neben der Analyse des Unterstiitzungsbedarf, die Koordinierung sowie die

Anleitung und Motivation der Leistungen.

5.3 Sozialpadiatrisches Zentrum

Die sozialpddiatrischen Zentren (SPZ) in Deutschland sind Einrichtungen der ambulanten
Krankenversorgung, die auf Kinder und Jugendliche spezialisiert sind. Bei Erkrankungen,
in deren Folge es zu Stérungen in der kindlichen Entwicklung, Behinderungen,
Verhaltensauftilligkeiten oder seelischen Stérungen kommt, bieten SPZ fachliche Hilfe
und Unterstiitzung. Sie arbeiten nur im Auftrag und auf Uberweisung der niedergelassenen
Kinderdrzte. Zu den besonderen Kennzeichen gehort eine enge fachiibergreifende
Zusammenarbeit auf medizinischem, psychologischem und padagogisch-therapeutischem
Gebiet. Die Familien werden in die Behandlung immer mit einbezogen und die

betroffenen Kinder werden tiber Jahre betreut.

5.4 Friihforderung

Die Friihforderung ist fiir ganz kleine Kinder bis zum Schuleintrittsalter bestimmt. Kann
das Kind nicht so gut horen, sehen, sprechen oder ist es motorisch eingeschriankt, konnen
Sie diese Hilfe in Anspruch nehmen. Die Kosten fiir die Frithforderung werden von Threr
Krankenkasse {ibernommen. Sie brauchen eine Uberweisung vom Kinderarzt, der Thnen
auch sagt, wo Ihr Kind diese Frithforderung bekommt. In die Friihférderung kann die
ganze Familie mit einbezogen werden (z.B. Geschwister und auch GroBeltern). Es arbeiten

dort verschiedene Fachérzte, Psychologen, Pddagogen und Sozialpddagogen zusammen.

5.5 Familienhebamme

Familienhebammen kdnnen im Rahmen der ,,Frithen Hilfen® fiir Familien in schwierigen
Situationen verschiedene unterstiitzende Aufgaben libernehmen. Sie sind staatlich gepriifte
Hebammen mit einer Zusatzausbildung. Bei Bedarf konnen sie den Eltern und dem Kind
bis zum ersten Geburtstag, in Ausnahmefillen sogar bis zum vollendeten 3. Lebensjahr
Beistand leisten. Diese Betreuung ist vertraulich und fiir Betroffene kostenlos.
Familienhebammen beraten Sie umfassend zu Alltagsproblemen und helfen durch den
»Sozialmedizinischen Dschungel®.

Kontakte erhalten Sie iiber lhre Nachsorgehebamme, Kinder- und Frauenirzte,

Familienzentren oder unter www.familienhebamme.de.
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5.6 Familienkrankenschwester

Da es einen sehr grolen Bedarf an Fachkréften fiir die Arbeit zum Kinderschutz gibt, als
durch Familienhebammen gedeckt werden konnen, werden seit einiger Zeit auch
Kinderkrankenschwestern speziell fiir die Arbeit in der Hauslichkeit geschult. Sie
unterstiitzen die Familien tiber das erste Lebensjahr hinaus und betreuen IThr Kind zu
Hause. Die Aufgaben einer Familienkrankenschwester bestehen darin, fiir das physische
und psychische Kindswohl zu sorgen und eine gute Eltern-Kind-Beziehung zu férdern. Sie
unterstiitzt die Eltern bei bestehender erheblicher emotionaler Unsicherheit im Umgang
mit dem kranken Kind sowie Hilfe bei Uberforderung. Der Kontakt zu einer
Familienkrankenschwester erfolgt tiiber das zustindige Jugendamt, Kinderdrzten,
Psychologen, Erziehungsberatungsstellen, Sozialdmtern oder auch
Schwangerenberatungsstellen. Die Familienkrankenschwester arbeitet eng mit all diesen
Institutionen zusammen, da nur dann ein Erfolg ihrer Arbeit mdglich ist. Dieses Angebot

ist fur Sie ebenfalls kostenlos.

5.7 Familienentlastender Dienst / Familienunterstiitzender Dienst

Diese Bezeichnungen stehen fiir Betreuungsangebote fiir Familien, in denen ein Kind mit
Behinderung lebt. Die Mitarbeiter unterstiitzen die Familien zum Beispiel bei
Freizeitaktivititen, Begleitung von Arztbesuchen oder bei Alltagsproblemen. Dieser Dienst
kann tages- oder stundenweise in Anspruch genommen werden und findet in der
Haiuslichkeit der Familie statt. Das Team der Mitarbeiter besteht meist aus Studenten oder
Auszubildenden in sozialen Berufen. Ebenfalls werden Dienste von Selbsthilfegruppen
und Sozialverbdnden angeboten. Die Kosten hierfiir iibernehmen zum Beispiel die

Eingliederungshilfe, die Verhinderungspflege oder iiber zusétzliche Betreuungsleistungen.

5.8 Familienhilfe

Die Familienhilfe unterstiitzt durch intensive Betreuung Familien in ihren
Erziehungsaufgaben, hilft bei der Bewiltigung von Alltagsproblemen und bei der Losung
von Konflikten und Krisen. Sie stellt den Kontakt mit Amtern und Institutionen her und
soll ihnen eine Hilfe zur Selbsthilfe geben. Da es sich meist um schwerwiegende Probleme
handelt, ist sie auf ldngere Dauer angelegt und erfordert die Mitarbeit der ganzen Familie.
Die Familienhilfe ist ein kostenloses Angebot der Jugendhilfe und beruht auf
Freiwilligkeit. Die Mitarbeiter betreuen die Familien in der Hiuslichkeit und beraten dabei
z.B. {liber Wohnsituation, Finanzen, Tages- und Wochenstruktur, Krankheiten,
Beziehungen der Familienmitglieder untereinander und weiteres. Die Familien sollen

gestarkt werden, um anstehende Krisensituationen meistern zu konnen.
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5.9 Pflege
Im folgenden Abschnitt werden die Moglichkeiten der Pflege genau erdrtert, um die
Unterschiede zu verdeutlichen und somit den besonderen und individuellen Bediirfnissen

Ihres Kindes entsprechend einleiten zu kénnen.

Ambulanter Pflegedienst

Der ambulante Pflegedienst ist eine professionelle pflegerische und hauswirtschaftliche
Versorgung von pflegebediirftigen Kindern in ihrer hduslichen Umgebung. Dabei ist es das
grofite Ziel, dass erkrankte Kinder so lange wie mdglich in ihrer Hauslichkeit versorgt
werden konnen.

Die Mitarbeiter des Pflegedienstes suchen Thr Kind mehrmals wochentlich oder mehrmals
taglich zu Hause auf. Es gibt Pflegedienste, die iiber Zusatzqualifikationen verfiigen,
z.B.in Palliativpflege fiir schwerstkranke und sterbende Kinder. Der ambulante
Pflegedienst wird von der Krankenkasse, der Pflegekasse oder dem Trager der Sozialhilfe
bezahlt. Die Pflegekasse iibernimmt die Grundpflege z.B. Korperpflege, An- und
Auskleiden und hauswirtschaftliche Versorgung.

Die Krankenkasse iibernimmt nach drztlicher Verordnung die hiusliche Krankenpflege als
Behandlungspflege z.B. Medikamente verabreichen, Verbiande wechseln, Injektions- und
Infusionstherapie und Absaugen. Sollte kein Krankenversicherungsschutz bestehen,

iubernimmt das Sozialamt diese Kosten.

Intensivpflegedienst

Der Intensivpflegedienst ist auch eine héusliche Krankenpflege, die jedoch rund um die
Uhr erfolgen kann. Es konnen Kinder versorgt werden, die einer stindigen Uberwachung
oder intensivpflegerischer Versorgung bediirfen. Dadurch brauchen Kinder nicht im
Krankenhaus verbleiben und kénnen in ihr hdusliches Umfeld zuriickkehren. Dies trifft vor
allem fiir beatmete und pflegerisch sehr aufwendige Kinder zu. Eltern kénnen auf Wunsch
nach ihren Mdglichkeiten angeleitet und in die Pflege integriert werden. Die Kosten fiir
diese besondere Art der ambulanten Pflege werden voll von den Krankenkassen
iibernommen. Die Pflegedienste iibernehmen fiir sie die Verhandlungen mit den

Kostentragern.

Personliches Budget

Kinder mit Behinderung haben einen Rechtsanspruch auf das Personliche Budget. Dies
bedeutet, dass sie Geld statt Sachleistungen erhalten. So konnen Sie lhre Pflegekrifte
selbst aussuchen und bezahlen und sind dadurch unabhingiger und selbstbestimmt. Es
bedeutet aber auch, dass Sie dadurch zu Arbeitgebern werden und Planung und

Organisation in Thren Hianden liegen.
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Das personliche Budget kann fiir verschiedene Arten von Hilfe genutzt werden. Zum
Beispiel fiir Unterstiitzung im Haushalt, bei der Pflege, bei Arztbesuchen, fiir Fahrdienste
oder auch fiir Kino- und Theaterbesuche. Den Antrag auf Personliches Budget stellen Sie
bei Threm zustindigen Kostentriger (z.B. Krankenkasse, Pflegekasse, Unfallkasse,
Versorgungsamt, Jugendamt oder Sozialamt). Die Hohe des Personlichen Budgets richtet
sich danach, wieviel Hilfe Sie benétigen. Dies kann zwischen 200 und mehreren tausend

Euro im Monat liegen.

Stationiire Pflege

Sollte eine ambulante Versorgung lhres Kindes in der Héuslichkeit aus verschiedenen
Griinden nicht moglich sein, konnen Sie sich auch fiir eine stationdre Pflege entscheiden.
Diese ist in einer Kinderklinik oder in einem Kinderhospiz moglich. Dort sind speziell
ausgebildete Kinderkrankenschwestern mit verschiedenen Fachweiterbildungen titig,
welche besonders auf die Situation von schwerkranken Kindern und deren Familien
eingehen konnen.

Es erfolgt dort eine hochspezialisierte Pflege Thres Kindes sowie die Organisation von
Uberleitungspflege und Angebote zur sozialmedizinischen Nachsorge.

In fast allen Einrichtungen ist es mdoglich, dass Sie Thr Kind Tag und Nacht begleiten
diirfen und ihm somit Geborgenheit, Sicherheit, Vertrauen und Liebe vermitteln kdnnen.
Fiir die stationdre Pflege bendtigen Sie einen Einweisungsschein vom behandelnden
Kinderarzt und die Kosten iibernehmen die zustdndigen Kostentrager (z.B. Krankenkasse,

Sozialamt).

5.10 Beratungsstellen / Pflegestiitzpunkt /Lebenshilfe

Eine schwere Erkrankung eines Kindes stellt die gesamte Familie vor viele Fragen und
grofle Verdnderungen in sidmtlichen Lebensbereichen. Daher werden hier noch weitere
Anlaufstellen genannt, an die Sie sich wenden konnen. Bei der Vielzahl der Angebote kann

dies nur einen Ausschnitt darstellen und soll einer ersten Orientierung dienen.

Beratungsstellen der Lebenshilfe: Beraten und begleiten Familien in sdmtlichen Fragen,
die das Leben mit einem behinderten Kind betreffen. Sie sind unabhingig und kostenlos.
Oftmals bieten sie auch weitere Angebote fiir Familien mit behinderten Kindern an und
fordern den Austausch zwischen Betroffenen. Sie unterstiitzen bei den Antragsstellungen
zu unterschiedlichen Leistungen und staatlichen Hilfen und geben Informationen zu
Schulen und sonstigen Betreuungseinrichtungen. Beratungsstellen der Lebenshilfe gibt es
bundesweit in vielen Gemeinden. Einen Uberblick iiber das gesamte Spektrum, viele
Informationen sowie Suchmoglichkeiten nach einer Beratungsstelle in ihrer Nihe finden

sie auf der Homepage der Bundesvereinigung Lebenshilfe e.V..
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Pflegestiitzpunkte stellen eine weitere Anlaufstelle fiir Eltern mit pflegebediirftigen
Kindern dar. Triager sind die Kranken- und Pflegekassen der Bundeslédnder. Sie sind
unabhingig und bieten Beratung und Informationen zu Leistungen der Pflegekasse,
gesetzlichen Leistungen, ehrenamtlichen Angeboten und weiteren
Unterstiitzungsmoglichkeiten in der Region. Sie helfen bei der Antragsstellung und
vermitteln an zustéindige Stellen weiter. Die Beratungen sind kostenlos. Weitere
Informationen sowie eine Ubersicht iiber die regionalen Anlaufstellen findet man auf der
Homepage des Bundesgesundheitsministeriums oder konnen bei Threr Pflegekasse erfragt

werden. Oftmals sind sie an die Seniorenbiiros der Gemeinden angegliedert.

Erginzende unabhéngige Teilhabeberatung (EUTB) ist seit Januar 2018 ein neues
Beratungsangebot fiir alle Menschen mit Behinderungen und von Behinderung bedrohte
Menschen sowie deren Angehdrigen. Sie beraten bundesweit und kostenlos in allen
Anliegen zur Teilhabe und Rehabilitation. Die im Rahmen des Bundesteilhabegesetzes
eingefiihrten Beratungsangebote werden durch das Bundesministerium fiir Arbeit und
Soziales (BMAS) gefordert und sollen die Betroffenen stirken und informieren, u.a. auch
iiber die Moglichkeiten der Selbstverwaltung mittels einem Personlichen Budgets. In dem
Suchportal der EUTB konnen Sie die passende Beratungsstelle in ihrer Néhe finden. Flyer

iiber das Angebot in verschiedenen Sprachen finden sie auf der Internetseite des BMAS.

Weitere Angebote der Sozialberatung zu unterschiedlichen Themen wie Erziehung,
Partnerschaft, Familie, Schulden usw. liegen in der Hand unterschiedlicher Tragerschaft.
Diese sind oftmals Gemeinden, Kirchen, Vereine und die Wohlfahrtsverbinde wie Caritas,
Diakonie oder Arbeiterwohlfahrt angegliedert.

Unterstiitzung erhalten Sie auch iiber den Allgemeinen Sozialen Dienst der Gemeinden,
der dem Jugend- oder Sozialamt zugeordnet ist. Sie beraten in Krisensituationen und
finanzieren bei Bedarf Unterstiitzungsangebote. Einen umfangreichen Beratungsfiihrer fiir
die Suche nach ortsnahen Beratungsstellen stellt die Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir
Jugend- und Eheberatung e.V. (DAJEB) zur Verfiigung.

Anlaufstellen finden Sie auch im Hilfeportal der Diakonie sowie im Informationsportal
,kindergesundheit-info.de” der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldarung (BZgA)
unter der Rubrik “Wegweiser fiir Familien mit einem behinderten oder chronisch kranken

Kind”.

Erziehungsberatungsstellen und Psychologische Beratungsstellen geben zudem
Unterstiitzung bei personlichen oder familienbezogenen Problemen und helfen Losungen
fiir spezielle Situationen zu finden. Die Homepage der Bundeskonferenz fiir
Erziehungsberatung (bke) stellt weitergehende Informationen und eine umfangreiche

Beratungsstellen-Suche zur Verfiigung.
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Das Nationale Zentrum Friihe Hilfen (NZFH) hat eine Internetseite fiir Eltern
eingerichtet, welche zu bundesweiten Anlaufstellen fiir Eltern verweist. Unter der
Internetadresse “www.elternsein.info” finden Sie Ansprechpartner und

Unterstiitzungsangebote ab der Schwangerschaft bis zum 3. Lebensjahr des Kindes.

Telefonische Beratungsmoglichkeiten und Informationen
Das Pflegetelefon - Wege zur Pflege des Bundesministeriums fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend beantwortet Fragen rund um die Pflegebediirftigkeit und informiert

iiber Angebote vor Ort: TELEFON: 030 20179131.

Die Biirgertelefone des Bundesministeriums fiir Gesundheit stehen fiir Fragen rund um
das deutsche Gesundheitssystem zur Verfiigung. Sie geben Auskunft iiber gesetzliche

Grundlagen, Anspriiche und vermitteln Ansprechpartner.

Biirgertelefon zur Krankenversicherung 030 / 340 60 66 — 01
Biirgertelefon zur Pflegeversicherung 030 /340 60 66 — 02
Gebirdentelefon ISDN-Bildtelefon 030 /340 60 66 — 08

Weitere Telefonberatungen finden Sie auf der Homepage des Familienratgebers.

Online-Beratungen

Die Online-Beratung der Caritas bietet Beratungen zu unterschiedlichen Fragestellungen
an. Auch die Unabhiingige Patientenberatung Deutschland (UPD) beantwortet allen
Versicherten Fragen zur Gesundheit und zu Patientenrechten mit einem breit gefécherten

Beratungsangebot.

5.11 Eingliederungshilfe

Die FEingliederungshilfe ist ein Leistungssystem fiir Menschen mit Behinderung. Sie soll
dazu beitragen, dass die Leistungsberechtigten ihr Leben moglichst selbstbestimmt fithren
und an der Gesellschaft und am Arbeitsleben teilhaben konnen. Das
Eingliederungshilferecht ist bis Ende des Jahres 2019 noch Bestandteil der Sozialhilfe. Ab
dem 1.1.2020 sind die Regelungen in das Recht der Rehabilitation und Teilhabe als Teil 2:
Besondere Leistungen zur selbstbestimmten Lebensfilhrung fiir Menschen mit
Behinderungen (Eingliederungshilferecht) eingeordnet.

Gemill §53 Abs 3 SGB XII ist die besondere Aufgabe der Eingliederungshilfe eine
bedrohende Behinderung zu verhiiten oder eine Behinderung oder deren Folgen zu
beseitigen oder zu mildern und die behinderten Menschen in die Gesellschaft einzugliedern
und ihnen somit die Teilnahme am Leben, in der Gemeinschaft zu ermdglichen oder zu
erleichtern. Die Eingliederungshilfe kann in drei Bereiche eingeteilt werden: Hilfen fiir

Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren, Hilfen zur Teilhabe am gesellschaftlichen Leben
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und Hilfen zur Ausbildung, zum Studium und zum Beruf. Derartige Leistungen sind u.a.
Assistenzleistungen, Leistungen zur Mobilitdt und besondere nichtmedizinische
Hilfsmittel. Sobald die beantragten Leistungen zur Eingliederung nicht durch andere
Trager (z.B. Krankenkasse, Pflegekasse, Rentenversicherung etc.) iibernommen werden,

wenden Sie sich immer direkt an Thr zustédndiges Sozialamt.

5.12 Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung

Menschen mit einer nicht heilbaren, fortschreitenden und weit fortgeschrittenen
Erkrankung bei einer zugleich begrenzten Lebenserwartung haben geméfl §37b SGB V
einen Anspruch auf eine spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV). Sie umfasst
arztliche, pflegerische und koordinierende Leistungen. Dabei ist den besonderen Belangen
von Kindern und Jugendlichen Rechnung zu tragen, darum bedarf es dazu spezieller
padiatrischer Palliative Care Teams. Im Vergleich zur SAPV bei Erwachsenen leiden
Kinder und Jugendliche, die der SAPV bediirfen, neben den onkologischen Erkrankungen
hiufiger an genetischen Erkrankungen, Stoffwechselleiden, Hirnfehlbildungen und
Muskelerkrankungen. Zudem kdnnen Kinder und Jugendliche mit komplex neurologischen
Erkrankungen Anspruch auf SAPV haben. lhre Krankenkasse kann die SAPV fiir Kinder
und Jugendliche bereits ab Diagnosestellung einer lebenslimitierenden Erkrankung bei
einer ordnungsgemédfen drztlichen Verordnung durch ihren Kinderarzt genehmigen, eine
intermittierende Versorgung ist nicht auf die letzten Lebenstage beschriankt. Die SAPV
kann phasenweise oder auch durchgéngig in Anspruch genommen werden. Das SAPV-
Team ist ein multiprofessionelles Team zur spezialisierten ambulanten pédiatrischen
Palliativversorgung. Dazu gehoren u.a. Arzte, Pflegekrifte und Koordinatoren. Die
Versorgung kann sowohl in der familidren Umgebung als auch in stationdren
Einrichtungen erfolgen. Grundsétzlich stellt die SAPV ein ergidnzendes Angebot dar, die
allgemeine Versorgung ist davon nicht beriihrt und wird durch den Kinderarzt und ggf.
dem ambulanten Kinderkrankenpflegedienst in Kooperation mit dem SAPV-Team

fortgesetzt.
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5.13 Ambulanter Kinderhospizdienst

Ziel der ambulanten Kinderhospizarbeit ist es, die Lebensqualitdt von schwerkranken oder
unheilbar kranken Kindern oder Jugendlichen und deren Familien zu verbessern. Ohne das
personliche Engagement der Familienbegleiter/innen ist das Angebot des
Kinderhospizdienstes nicht denkbar. Diese erhalten eine griindliche Vorbereitung, die sich
iiber mehrere Monate erstreckt und sie werden wéhrend ihres Einsatzes in den Familien
kontinuierlich durch eine hauptamtliche Fachkraft begleitet. Hilfe im Alltag zuhause oder
in stationdren Einrichtungen leisten die ehrenamtlichen Mitarbeiter/innen, indem sie die
Familien regelmédBig besuchen und das erkrankte Kind oder den Jugendlichen betreuen
oder fiir Geschwisterkinder da sind. Sie unterstiitzen im Familienalltag, bieten Gespréiche
fiir alle Beteiligten an und konnen die Familie von Anfang an begleiten. Anliegen des
Kinderhospizdienstes ist es, zusétzliche Zeitressourcen zu ermoglichen, um Freirdume fiir
die einzelnen Familienmitgliedern zu schaffen. Die Koordinatoren der Kinderhospizdienste
sind Ansprechpartner bei Fragen und konnen iiber weitere Unterstiitzungsmdglichkeiten
informieren. Die Rahmenvereinbarung nach § 39a Abs. 2 Satz 8 SGB V regelt Art und
Umfang der ambulanten Kinderhospizversorgung.

In Deutschland gibt es in vielen Landkreisen ambulante Kinderhospizdienste. Ubersichten
iiber die einzelnen Angebote findet man u.a. auf den Seiten des Bundesverbandes

Kinderhospiz e.V. sowie den Seiten des deutschen Kinderhospizverein e.V..

5.14 stationire Kinderhospize

Stationdre Kinderhospize bieten ab der Diagnose einer unheilbaren Erkrankung
Aufenthalte fiir die gesamte Familie an und sollen vom Alltag entlasten. Es kann aber auch
nur das erkrankte Kind dort aufgenommen werden und damit den anderen
Familienmitglieder Auszeiten aus der Pflege des Kindes ermdglichen. Kinderhospize sind
kleine Einrichtungen mit 8 bis maximal 16 Betten und sind auf die Bediirfnisse der
erkrankten Kinder und deren Familie ausgerichtet. Die Eltern kdnnen selbst entscheiden,
ob sie die Versorgung des Kindes selbst iibernehmen oder die Pflege an die Mitarbeitenden
abgeben. Auch fiir die Geschwisterkinder steht ein multiprofessionelles Team mit
Angeboten zur Verfiigung. Ziel ist es, das Kind, den Jugendlichen oder jungen
Erwachsenen und dessen Familie in allen Phasen der Erkrankung bis zum Lebensende
wiirdevoll zu begleiten und Unterstiitzung anzubieten. Der Aufenthalt in einem
Kinderhospiz bedarf einer &rztlichen Bescheinigung und muss von der Krankenkasse
genehmigt werden. Die jahrlichen Aufenthalte sind zunédchst auf 4 Wochen begrenzt und
konnen im Bedarfsfall verldngert werden. Die Rahmenvereinbarung nach § 39a Abs. 1
Satz 4 SGB V von 2017 regelt Art und Umfang der stationdren Kinderhospizversorgung.
In Deutschland gibt es derzeit 19 stationdre Kinderhospize, die zum Teil auch teilstationére

Angebote zur Verfiigung stellen. Ubersichten iiber die einzelnen Einrichtungen findet man
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u.a. auf den Seiten des Bundesverbandes Kinderhospiz e.V. sowie den Seiten des

deutschen Kinderhospizvereins e.V..

5.15 Sorgentelefon

Weitere Angebote, um Unterstiitzung zu finden, stellen telefonische Beratungen dar.
Manchmal fillt es Eltern und Angehorigen schwer, den richtigen Ansprechpartner fiir ihre
Sorgen und Angste zu finden oder eine Beratungsstelle aufzusuchen, dann kann ein
Telefonat eine Moglichkeit der Entlastung darstellen oder unverbindlich {iber weitere
Hilfen informieren. Der Bundesverband Kinderhospiz e.V. bietet ein Info- und
Sorgentelefon fiir Familien mit unheilbar erkrankten Kindern an. Das OSKAR-
Sorgentelefon ist rund um die Uhr unter der Rufnhummer 0800 8 86 87 88 erreichbar und
kostenlos aus dem deutschen Festnetz. Sie geben Hilfestellung bei Fragen oder haben ein
offenes Ohr fiir Sorgen und Néte. Eine Ubersicht iiber weitere Beratungstelefonnummern
fiir Familien in schwierigen Lebenssituationen mit unterschiedlichen Schwerpunkten
finden sie auf der Homepage www.Familienratgeber.de unter der Kategorie

Telefonberatung.

5.16 Selbsthilfegruppen/ Elterninitiativen/ Fordervereine

Zusitzlich zu den professionellen Angeboten, kann fiir die betroffenen Familien der
Austausch mit anderen Betroffenen hilfreich sein. Zudem konnen solche Netzwerke auch
Quellen der Unterstiitzung und Information sein. Teilweise organisieren die Gruppen
zusétzlich gemeinsame Aktivititen. Da es sich hdufig um seltene Erkrankungen im
Kindesalter handelt, finden Sie nachfolgend Quellen, iiber welche Sie Kontakt zu

passenden Angeboten finden kdnnen.

Auf den Seiten des Familienratgebers finden Sie Suchmoglichkeiten nach

unterschiedlichen Selbsthilfevereinigungen und weiterfiihrende Links.

Uber das Suchportal des Deutschen Kinderhospizvereins e.V. kénnen Sie ebenfalls
Selbsthilfegruppen suchen. Die Ansprechpartner unterstiitzen gerne Thre Suche und férdern
- bei Wunsch- den Austausch zwischen den Familien. Zusétzlich bieten sie eine Vielzahl
an Freizeit- und Seminarangeboten zu unterschiedlichen Themen fiir die gesamte Familie
an, so dass sich Kontakte entwickeln konnen. Sie finden auf der Homepage des Deutschen

Kinderhospizvereins e.V. neben vielféltigen Informationen auch Foren zum Austausch.

Auch der Wegweiser fiir Familien mit einem behinderten oder chronisch kranken
Kind der BZgA auf dem Portal www.kindergesundheit-info.de bietet umfassende

Informationen und Suchfunktionen zur Selbsthilfe und Vernetzung der Familien.
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Das Kindernetzwerk e.V. (knw) vom Dachverband der Selbsthilfe von Familien mit
Kindern und jungen Erwachsenen mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen stellt
auf seinen Internetseiten neben aktuellen Informationen eine Vielzahl von Moglichkeiten
des Austausches und Beteiligung der Familien zur Verfiigung und regt Hilfe zur
Selbsthilfe an. Ein zusétzlicher Schwerpunkt des Kindernetzwerkes e.V. ist die

Vernetzungsmoglichkeit von jungen Erwachsenen.

Der Verein Intensivkinder zuhause e.V. ist bundesweit aktiv und fordert Kontakte
zwischen Familien, stellt Informationen zur Verfiigung und organisiert bundesweite

Treffen und Seminare.

Anlaufstellen und Biindnisse betreffend seltene Erkrankungen sind auf den Seiten des

Bundesministeriums fiir Gesundheit zu finden.

Vernetzung mit dem Fokus auf die Geschwister von erkrankten Kindern bietet die
Plattform der Stiftung FamilienBande. Sie bietet ein bundesweites Suchportal nach

Gruppen und Angeboten.

Unterschiedliche Vernetzungsmoglichkeiten flir lebensverkiirzend erkrankte Kinder und
Jugendliche - auch deutschlandweit - sind auf der Seite der Landesstelle BW Palliativ
care am Hospiz Stuttgart — aufgefiihrt.

Eine sehr umfangreiche und aktuelle Datenbank zur Suche von Selbsthilfevereinigungen
hat die Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung

von Selbsthilfegruppen (NAKOS) eingerichtet.

Eine ergéinzende Form der Unterstiitzung in schwierigen Lebenslagen und Einzelfallhilfe
bieten Fordervereine an. Es gibt eine Vielzahl von Organisationen, die sich fiir Familien
mit erkrankten Kindern einsetzen. Sie sind oftmals an den regionalen Kliniken
angegliedert und sind Ansprechpartner bei besonderen finanziellen oder materiellen
Belastungen, die mit der Erkrankung verbunden sind. Das Deutsche Zentralinstitut fiir
soziale Fragen (DZI) bietet eine Datenbank mit zertifizierten Spenderorganisationen mit
der Moglichkeit nach deren Forderschwerpunkten und Leistungen zu suchen. Auch beim
Bundesverband Kinderhospiz e.V. besteht die Mdglichkeit einen Antrag auf direkte

Unterstiitzung zu stellen.
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6. Sterbeorte / Bestattungsgesetz

Dass Kinder sterben ist eigentlich unertraglich -und dennoch geschieht es. Eine lange Zeit
von Wellen der Hoffnung und Verzweiflung liegt hinter Ihnen. Es ist nicht verwunderlich,
dass in lhrer Familie bisher das Thema Sterben, Tod und Bestattung des Kindes eher
unausgesprochen blieb. Dies ist sehr verstiandlich, aber fiir die erwartete konkrete Situation
des Sterbens wenig hilfreich. Sie sollten frithzeitig alle Gespriachsangebote z.B. von
Arzten, Schwestern und Sozialmedizinern nutzen. Die Erfahrung zeigt, dass es oft eine
Erleichterung ist, wenn man das Wichtigste einmal durchgesprochen hat. Fragen, die Sie
sich vorher stellen sollten, um den Prozess des Begreifens und Verabschiedens
ermOglichen zu konnen:

o  Wenn wir die Wahl haben, wo soll unser Kind sterben? (z.B. zu Hause, im
Krankenhaus oder im Hospiz)

Welche Symptome werden beim Sterbeprozess auftreten?

Wie kann man das aushalten ohne Panik zu bekommen?

Wen konnen wir anrufen, der uns hilft?

Was ist zu tun, wenn das Kind gestorben ist?

Wen miissen wir wann benachrichtigen?

Wer stellt den Leichenschauschein aus und wie erreichen wir diesen Arzt am
Wochenende und in der Nacht?

Sehr ratsam ist es, wenn Sie sich im Vorfeld mit einem Bestatter ihres Vertrauens in
Verbindung setzen. Es gibt vielfdltige Mdglichkeiten, wie Sie sich von lhrem kleinen
Liebling verabschieden konnen. Wichtig ist es dabei Panik zu vermeiden. Das verstorbene
Kind kann 24- 36 Stunden am Sterbeort verbleiben. (variiert je nach Bundesland) Dies
verschafft Thnen geniigend Zeit, den Abschied in der Familie nach Thren Wiinschen zu
gestalten.

Was Sie dabei selber tun diirfen:

e Totenwache halten

o ihr Kind waschen und eigene Kleidung anziehen

o hr Kind selbststindig in den Sarg betten und dabei auch die Lieblingsbettwdsche
verwenden

e den Sarg bemalen

Selbstverstdndlich sind dies keine Verpflichtungen fiir Sie. Haben Sie Beriihrungséngste,
ibernimmt die auch ihr Bestatter flir Sie. Aber glauben Sie, die Versorgung Ihres
verstobenen Kindes ist etwas sehr Heilsames und Sie haben das Gefiihl, dass Sie die
wenige kostbare Zeit, die Thnen noch verblieben ist, so gut wie mdglich mit Threm Kind
genutzt zu haben. Dies ist eine gute Basis fiir lhren weiteren Trauerprozess. Scheuen Sie
sich nicht, alle noch offenen Fragen mit Threm Bestatter zu besprechen. Vielfdltige
Moglichkeiten gibt es auch bei der Gestaltung der Trauerfeier. Sie muss nicht
konventionell ablaufen, sondern kann etwas ganz Besonderes sein, so wie Ihr kleiner

Liebling es auch war.
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,,S1e sind wichtig, weil Sie eben Sie sind. Sie sind bis zum letzten
Augenblick ihres Lebens wichtig, und wir werden alles tun, damit Sie

nicht nur in Frieden sterben, sondern auch bis zuletzt Leben konnen.*

Cicely Saunders
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