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Kleine Anfrage

der Abgeordneten Marianne Burkert-Eulitz (GRUNE)

vom 15. Januar 2013 (Eingang beim Abgeordnetenhaus am 17. Januar 2013) und Antwort

Wie kiimmert sich die 6ffentliche Hand in Berlin um lebensbedrohlich erkrankte Kinder,
Jugendliche und ihre Familien, die zu Hause betreut und gepflegt werden?

Im Namen des Senats von Berlin beantworte ich lhre
Kleine Anfrage wie folgt:

1. Welche regelmé&Rigen und verbindlichen Netzwerke
gibt es in Berlin, die sich mit Fragen und den Aufgaben-
feldern zur Unterstlitzung von Familien mit Kindern und
Jugendlichen, die lebensbedrohlich erkrankt sind und zu
Hause betreut und gepflegt werden, beschaftigen?

2. Welche Kooperationswege und Koordinationen gibt
es von Seiten der offentlichen Hand zur Unterstiitzung
von Familien mit Kindern und Jugendlichen, die lebens-
bedrohlich erkrankt sind und zu Hause betreut und ge-
pflegt werden?

Zu 1. und 2.: Das Land Berlin fordert seit 2008 das
Projekt MenschenKind als Koordinierungsstelle rund um
Familien mit schwerkranken Kindern. Eine seiner Aufga-
ben ist es, Netzwerke flir die genannte Zielgruppe kon-
zeptionell zu entwickeln, zu initiieren und zu unter-
stiitzen. Auf Initiative von MenschenKind wurde 2010 der
Arbeitskreis Kinderintensiv-pflegedienste in Berlin (A-
KIB) gegriindet, in dem 13 Einrichtungen mitarbeiten.
Das Projekt MenschenKind koordiniert auch das Netz-
werk der sogenannten Kinderbeauftragten der Pflege-
stitzpunkte und hat seit ca. zwei Jahren Fortbildungen zu
den komplexen Themen der betroffenen Zielgruppe
durchgefihrt.

3. Welches einheitliche Verfahren kommt zur Anwen-
dung bei der Bedarfsermittlung und Hilfegestaltung?

Zu 3.: Es gibt kein einheitliches Verfahren zur Be-
darfsermittlung und Hilfegestaltung fiir die angesproche-
ne Zielgruppe.

Gesetzlich Versicherte mit einer nicht heilbaren, fort-
schreitenden und weit fortgeschrittenen Erkrankung bei
einer zugleich begrenzten Lebenserwartung, die eine be-
sonders aufwendige Versorgung bendétigen, haben geman
8 37b SGB V Anspruch auf spezialisierte ambulante Pal-
liativversorgung (SAPV). Die Leistung ist von einem
Vertragsarzt oder einem Krankenhausarzt zu verordnen.
Der Pflegedienst reicht die Verordnung bei der entspre-
chenden Krankenkasse ein. Von der Krankenkasse wird
jeweils der Medizinische Dienst der Krankenversicherung
einbezogen, der nach Aktenlage pruft. Danach erfolgt
jeweils auf den Einzelfall bezogen, die Gewéhrung der
Leistung/en durch die Krankenkasse. Fur die Umsetzung
der gewahrten Leistungen einschlieBlich der Hilfsmittel-
gewahrung ist der Pflegedienst zustandig. Die besonderen
Belange von Kindern sind zu beriicksichtigen. Einen ei-
genen Versorgungsvertrag flr die spezialisierte ambulante
padiatrische Palliativversorgung (SAPPV) gibt es in Ber-
lin bisher nicht.

4. Wie sind die Zustandigkeiten im Land Berlin fiir
die hier beschriebenen Félle geregelt?

Zu 4.: Beratungs- und Koordinierungsangebote wer-
den im Rahmen des SGB XI uber die Pflegestiitzpunkte
(8 92 ¢ SGB XI) erbracht.

Neben der schon erwéhnten Koordinierungsstelle rund
um Familien mit schwerkranken Kindern MenschenKind
sind ferner hospizliche Angebote - das stationdre Kinder-
hospiz und ambulante Kinderhospizdienste - sowie die
Zentrale Anlaufstelle Hospiz, die u. a. den Arbeitskreis
Trauer leitet, zu nennen.

Spezielle Zustandigkeitsregelungen sind dariiber hin-
aus nicht bekannt.
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5. Kommt es in Berlin zu Versorgungsliicken fur den
oben benannten Personenkreis?

Zu 5.: In Berlin gibt es kein spezifisches Angebot fiir
die Kurzzeitpflege gemél § 42 SGB XI.

Da dies ein generelles Problem auch in anderen Bun-
deslandern zu sein scheint, wurde mit der Anderung des
SGB XI im Jahre 2008 in den § 42 SGB Xl ein 3. Absatz
eingefiigt, der u. a. vorsieht, dass ein Anspruch auf Kurz-
zeitpflege in begrundeten Einzelfallen bei zu Hause ge-
pflegten Kindern bis zur Vollendung des 18. Lebensjahres
auch in geeigneten Einrichtungen der Hilfe fur behinderte
Menschen und anderen geeigneten Einrichtungen, wenn
die Pflege in einer von den Pflegekassen zur Kurzzeit-
pflege zugelassenen Pflegeeinrichtungen nicht méglich ist
oder nicht zumutbar erscheint, besteht. In Berlin wird auf
der Grundlage dieses Paragraphen das stationdre Kinder-
hospiz haufig fur die Kurzzeitpflege genutzt, ebenso die
Herbergen und andere Wohneinrichtungen im Behinder-
tenbereich. Das geplante Kindertages- und Nacht-hospiz,
das vom ambulanten Kinderhospizdienst Berliner Herz
geplant wird, schlieit demnéchst eine bislang bestehende
Versorgungslicke und wird den Eltern eine hilfreiche
Entlastung und den Kindern ein umfangreiches Hilfsan-
gebot bieten. Aufgrund einer im vergangenen Jahr erho-
benen Studie ist bekannt, dass seitens der ambulanten
Pflegedienste, die an der Versorgung von schwerkranken
Kindern und Jugendlichen beteiligt sind, ein Fachkréfte-
mangel beklagt wird, so dass eine 24-Stunden-Rund-um-
die-Uhr-Pflege nicht in jedem Fall und sofort leistbar ist.

6. Welche Tagesstrukturangebote, auch flir Kinder mit
sehr hohem Hilfebedarf, gibt es?

7. Wie wird die Zielgruppe der langzeitbeatmeten
Kinder und tracheotimierten Kinder durch die 6ffentliche
Hand versorgt?

Zu 6. und 7.: Tagesstrukturangebote flir diese Ziel-
gruppe kénnen nur in Abhéngigkeit davon erbracht wer-
den, ob und inwieweit eine weitere Behinderung oder
Erkrankung vorliegt und inwieweit die Erkrankung die
Wahrnehmung eines Tagesstrukturangebots berhaupt
ermdglicht. Hierzu kénnen daher keine allgemeinen Aus-
sagen getroffen werden.

,versorgungen der Zielgruppe durch die 6ffentliche
Hand“ erfolgen mittelbar durch die Finanzierung der in
der Antwort zu Frage 4. genannten Stellen sowie gegebe-
nenfalls auch uber Leistungen nach dem SGB XI sowie
der Hilfe zur Pflege oder der Eingliederungshilfe nach
dem SGB XI|I.

8. Welche spezialisierten Beratungsangebote zur Er-
schlieBung von sozialrechtlichen Leistungen (Hilfsmittel,
Entlassung usw.) gibt es fiir diesen Personenkreis?

Zu 8.: In 11 von 12 Bezirken gibt es bislang eine Kin-
derbeauftragte oder einen Kinder-beauftragten der Pflege-
stiitzpunkte, der vorzugsweise Familien mit schwerkran-
ken und pflegebedirftigen Kindern informiert, berat und
ggf. auch die Koordination von Leistungen ibernimmt.

9. Wie werden spezialisierte Kinderkrankenpflegetra-
ger unterstutzt?

Zu 9.: Kinderkrankenpflegetrager schlieRen ihre Ver-
trdge Uber SGB V-Leistungen mit den Krankenkassen,
welche diese Aufgabe im Rahmen der Selbstverwaltung
wahrnehmen. Das Land unterstiitzt sie mittelbar iber das
Projekt MenschenKind im Rahmen der Netzwerkarbeit.

10. Welche Veranderungen fiir die Versorgung des
hier beschriebenen Personenkreises ergeben sich aus der
SAPPV?

Zu 10.: Der Anspruch auf Leistungen der SAPPV ist
im Jahr 2007 gesetzlich beschlossen worden. Trotz lang-
wieriger Verhandlungen ist in Berlin bis heute noch kein
Vertrag zur SAPPV zwischen den Krankenkassen und
den Leistungserbringern abgeschlossen worden (vgl.
Antwort zu Frage 3.). Das Land Berlin ist an diesem Ver-
handlungsprozess nicht beteiligt, hat aber Gber den Run-
den Tisch Hospiz- und Palliativversorgung zum wieder-
holten Male den Austausch befordert. Die Sicherstellung
der Leistung auf SAPPV erfolgt bisher einzelfallbezogen
Uber die Kostenerstattung.

11. Wie sollen bedarfsorientierte Angebote weiterent-
wickelt werden?

Zu 11.: Da der spezifische Bedarf der Zielgruppe bis-
her nicht allgemein zu bestimmen ist (vgl. Antwort zu den
Fragen 6. und 7.), kann Uber eine etwaige Weiterentwick-

lung entsprechender Angebote derzeit keine Aussage ge-
troffen werden.

Berlin, den 19. Februar 2013

In Vertretung

EmineDemirbliken-Wegner

Senatsverwaltung fiir
Gesundheit und Soziales

(Eingang beim Abgeordnetenhaus am 22. Feb. 2013)



