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Empfehlungen zur besseren Versorgung und Begleitung
lebensverkiirzend erkrankter Kinder verabschiedet

28.06.2013, 13:25 | Vereine & Verbinde

Pressemitteilung von: Deutscher Kinderhospizverein e. V.

Deutscher Kinderhospizverein e.V. begriiit Einigung der Verbidnde

Lebensverkiirzend erkrankte und sterbende Kinder sollen kiinftig besser palliativmedizinisch und pflegerisch versorgt
werden. Das sieht eine Empfehlung der zustindigen Spitzenverbénde vor. Das verabschiedete Fachkonzept Spezialisierte
Ambulante Palliativversorgung (SAPV) stellt die besonderen Bediirfnisse der betroffenen Kinder und Jugendlichen in
den Mittelpunkt und gibt Krankenkassen sowie den SAPV-Teams eine Orientierung zur optimalen Versorgung. Diese
Empfehlungen haben der GKV-Spitzenverband, die Verbdnde der Krankenkassen auf Bundesebene, die Deutsche
Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP) und der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband (DHPV) beschlossen.

»Die Empfehlungen sind ein wichtiger Fortschritt zur besseren Versorgung lebensverkiirzend erkrankter und sterbender
Kinder und Jugendlichen®, erklidrte Marcel Globisch, beim Deutschen Kinderhospizverein e.V. (Olpe) zustindig fiir die
ambulante Kinderhospizarbeit. ,,Denn die betroffenen Kinder, Jugendlichen und ihre Familien miissen zuhause durch
speziell geschulte Kinderpalliativteams versorgt zu werden, wenn sie diese Unterstiitzung brauchen. Und das rund um die
Uhr, auch an Sonn — und Feiertagen.” Jetzt seien die Partner in den Bundeslidndern aufgefordert, diese Empfehlungen
schnell in angemessene Vertrige umzusetzen. Bisher sind die meisten der SAPV-Teams auf Spenden angewiesen, weil
die Vergiitungen durch die Krankenkassen nicht annidhernd die Kosten decken.

Fiir schwer erkrankte Kinder ist die ambulante palliative Begleitung (Schmerzbehandlung) erforderlich, damit sie
moglichst in ihrer gewohnten Umgebung bleiben und unnétige Krankenhausaufenthalte vermieden werden konnen. So
wie bei Familie Ciara. ,,Als es Liam sehr schlecht ging, war das SAPV-Team aus Datteln eine grofe Hilfe fiir uns. Wir
wissen nicht, wie wir die Situation ohne sie gemeistert hdtten und méchten uns gar nicht vorstellen, dass es diese wichtige
Unterstiitzung irgendwann nicht mehr gibt, weil nicht geniigend Geld dafiir gezahlt wird,” beschreibt Mutter Chantal
Ciara ihre Sorgen.

Die SAPYV fiir Kindern und Jugendlichen hat das Ziel, sie in ihrem letzten Lebensabschnitt zu Hause palliativ zuverlassig
und kompetent zu begleiten. Da nur wenige Kinder und Jugendliche diese spezielle Unterstiitzung benotigen, ist die
flaichendeckende Sicherstellung dieses Angebots vor allem in lindlichen Regionen eine grof3e Herausforderung.

Der gemeinniitzige Deutsche Kinderhospizverein e.V. in Olpe unterstiitzt Kinder/Jugendliche mit einer
lebensverkiirzenden Erkrankung sowie ihre Eltern und Geschwister bereits seit mehr als 20 Jahren. Der Verein wurde im
Februar 1990 von betroffenen Familien als Selbsthilfeorganisation gegriindet, um das Thema schwerstkranke und
sterbende Kinder aus einem Tabubereich herauszuholen sowie bediirfnisorientierte Unterstiitzung und Begleitung fiir die
Familien zu erreichen.
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Der bundesweit aktive Verein betreibt 21 ambulante Kinderhospizdienste (davon zwei in Kooperation mit einem anderen
Trager). Unter seinem Dach bietet die Deutsche Kinderhospizakademie jahrlich mehr als 50 Seminar-, Begegnungs-,
Tagungsangebote und Weiterbildungen fiir Familien, Begleiter und Interessierte an.
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