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Kleine Anfrage
des Abg. Stefan Teufel CDU

und

Antwort

des Ministeriums fiir Soziales und Integration

Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit einer schweren
und lebensverkiirzenden Erkrankung in Baden-Wiirttemberg

Kleine Anfrage
Ich frage die Landesregierung:

1. Wie viele Kinder und Jugendliche in Baden-Wiirttemberg leiden an einer
schweren und potenziell lebensverkiirzenden Behinderung oder Erkrankung?

2. Stehen aus Sicht der Landesregierung ambulant und stationir ausreichende
Versorgungs- und Betreuungsangebote fiir diese Personengruppe zur Verfi-
gung?

3. Besteht ein bedarfsdeckendes Angebot an stationdren Kinder- und Jugendhos-
pizen im Land?

4. Welche stationdren Pflegeangebote fiir nicht-beatmete und beatmete Kinder
und Jugendliche gibt es in Baden-Wiirttemberg?

5. Gibt es Pflegeheime, die schwerst- und lebensverkiirzend erkrankten Kindern
und Jugendlichen analog zur Altenpflege eine zeitlich nicht begrenzte Betreu-
ung und Versorgung anbieten?

6. Gibt es in ausreichender Zahl Kurzzeitpflegeplitze fiir schwerst- und lebens-
verkiirzend erkrankte Kinder und Jugendliche?

7. Wie gestaltet sich die Kosteniibernahme bei stationdren Aufenthalten von
schwerst- und lebensverkiirzend erkrankten Kindern und Jugendlichen?

8. Wie stellt sich die Versorgung mit ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiens-
ten in Baden-Wiirttemberg dar?

9. Gibt es geniigend spezialisierte Fachkrifte zur Versorgung und Betreuung von
schwerst- und lebensverkiirzend erkrankten Kindern und Jugendlichen im am-
bulanten und im stationdren Bereich?
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10. Was unternimmt die Landesregierung, um die Versorgung der betroffenen Fa-
milien und Kinder dauerhaft sicherzustellen und nétigenfalls zu verbessern?

03.07.2019

Teufel CDU

Begriindung

Familien, die mit der schweren und potenziell lebensverkiirzenden Erkrankung ei-
nes Kindes konfrontiert sind, verdienen besondere Unterstiitzung. Hierfiir bedarf
es entsprechender Strukturen und engagierter Menschen. Wahrend der Fachkraf-
temangel auch vor der Pflege von Kindern und Jugendlichen nicht haltmacht,
scheint die Nachfrage nach spezialisierten Hospiz- und Palliativleistungen fiir
Kinder und Jugendliche zu wachsen. Vor diesem Hintergrund soll die Kleine An-
frage die Versorgungssituation der betroffenen Familien in Baden-Wiirttemberg
beleuchten.

Antwort

Mit Schreiben vom 30. Juli 2019 Nr. 54-0141.5-016/6520 beantwortet das Minis-
terium fiir Soziales und Integration in Abstimmung mit dem Ministerium fiir Fi-
nanzen die Kleine Anfrage wie folgt:

1. Wie viele Kinder und Jugendliche in Baden-Wiirttemberg leiden an einer
schweren und potenziell lebensverkiirzenden Behinderung oder Erkrankung?

Daten zur Pridvalenz von schweren und lebensverkiirzenden Erkrankungen bei
Kindern in Baden-Wiirttemberg liegen nicht vor.

Zur Einschdtzung der Anzahl der Betroffenen konnen hilfsweise Zahlen aus der
Krankenhausstatistik, die die Krankenhausfille nach Hauptdiagnose auflistet, he-
rangezogen werden. Als wesentliche Erkrankungen konnen hier genannt werden:

Krankenhausstatistik (Alter 0—18 Jahre, BW) 2017
Bosartige Neubildungen (gesamt) 3412
Spinale Muskelatrophie und verwandte Syndrome 295
Infantile Zerebralparese 290
Zystische Fibrose 267
Primére Myopathien 93
Angeborene Fehlbildungen des Kreislaufsystems 1.953
Chromosomenanomalien, andernorts nicht klass. (z. B.
Down-Syndrom, Trisomien, Monosomiern, Edwards-

Syndrom, ...) 159

Bei der Krankenhaustatistik werden die Patienten gezéhlt, die in ein Krankenhaus
aufgenommen, stationir behandelt und im Berichtsjahr entlassen wurden. Bei im
Jahr mehrfach vollstationdr behandelten Patienten wird fiir jeden Krankenhaus-
aufenthalt ein vollstationdrer Datensatz erstellt, somit wird dann derselbe betrof-
fene Patient mehrfach als Behandlungsfall gewertet.

Das Kinderkrebsregister berichtet im Jahresbericht 2018 fiir Baden-Wiirttemberg
eine durchschnittliche Meldezahl von 242 Neuerkrankungen (alle Erkrankungen)
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pro Jahr (2008 bis 2017). Allgemein wird hier die Aussage zur Prognose der unter
15-Jahrigen Erkrankten getroffen, dass iiber 80 Prozent die ndchsten 15 Jahre
iiberleben.

Erginzend kann auch die Statistik der schwerbehinderten Menschen vom Statisti-
schen Bundesamt beriicksichtigt werden. In Baden-Wiirttemberg waren 23.849
Kinder und Jugendliche (0 bis 18 Jahre) mit einem Grad der Behinderung von
50 Prozent oder mehr im Jahr 2017 registriert, wobei der Grad der Behinderung
keine Riickschliisse auf eine mogliche Lebensverkiirzung zuldsst.

Zusitzlich gibt die Sterbestatistik des Landes Baden-Wiirttemberg einen Uber-
blick dariiber, wie viele Kinder- und Jugendliche jedes Jahr sterben. Hierbei ist
aber zu beachten, dass nicht jeder Sterbefall auf eine Erkrankung zuriickgeht, in
der Statistik sind auch Todesfélle durch Unfélle und andere Ursachen enthalten.

Gestorbene insgesamt und deren Anteil an der Bevolkerung ab 2015 nach Alters-
gruppen Land Baden-Wiirttemberg:

Altersgruppen |Gestorbene Gestorbene Gestorbene
2015 2016 2017
Anzahl %" Anzahl %" | Anzahl %"
unter 1 293 0,3 368 0,36 362 0,34
1 bis unter 5 55 0,01 66 0,02 55 0,01
5 bis unter 6 11 0,01 14 0,01 9 0,01
6 bis unter 10 27 0,01 34 0,01 32 0,01
10 bis unter 15 46 0,01 42 0,01 36 0,01
15 bis unter 18 66 0,02 60 0,02 54 0,02
D Gestorbene in Prozent der jeweiligen Altersgruppe der Bevolkerung am 1. 1. des Jahres.

Datenquelle: Sterbefallstatistik

2. Stehen aus Sicht der Landesregierung ambulant und stationdr ausreichende
Versorgungs- und Betreuungsangebote fiir diese Personengruppe zur Verfii-

gung?

Kinder und Jugendliche mit schweren Erkrankungen werden in Baden-Wiirttem-
berg von einem Netzwerk aus ambulanten und stationdren Versorgern betreut.
Insbesondere die Zentren fiir Kinder- und Jugendmedizin der fiinf Universitétskli-
nika in Heidelberg, Freiburg, Mannheim, Tiibingen und Ulm, aber auch die Kin-
derkliniken grofer Maximalversorger wie der Klinika Stuttgart und Karlsruhe
bieten eine spezialisierte stationdre Versorgung sowie eine ambulante Versorgung
in ihren Fachambulanzen an. Sie decken damit in enger Zusammenarbeit mit nie-
dergelassenen Kinderarzten, Fachérzten und Pflegeheimen, den bestechenden Be-
darf. Ein Teil der Kinder und Jugendlichen wird von den Zentren fiir Seltene Er-
krankungen betreut.

3. Besteht ein bedarfsdeckendes Angebot an stationdiren Kinder- und Jugendhos-
pizen im Land?

In Baden-Wiirttemberg gibt es ein stationdres Hospiz (8 Betten) fiir Kinder- und
Jugendliche in Stuttgart. Die priméire Aufgabe von stationdren Kinderhospizen ist
die Entlastung der Familien von schwerkranken Kindern und nicht die Begleitung
sterbender Kinder. Es bietet Sduglingen, (Klein-)Kindern, Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen bis 26 Jahre mit insgesamt 8 Pldtzen einen Ort zur Entlastung
betroffener Familien (Aufenthalt bis zu 40 Tagen im Jahr) oder zur Begleitung
der Familien auf dem Sterbeweg ihrer Kinder. Stationédre Kinderhospize stellen
damit eine Moglichkeit der Kurzzeitpflege dar.

Nach aktuellem Kenntnisstand des Ministeriums fiir Soziales und Integration ist
das Kinderhospiz Stuttgart nicht dauerhaft ausgelastet.

Zusitzlich entsteht in Villingen-Schwenningen ein weiteres stationdres Kinder-
und Jugendhospiz mit 8 Pldtzen. Die Eroffnung ist fiir das Jahr 2019 geplant.
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4. Welche stationdiren Pflegeangebote fiir nicht-beatmete und beatmete Kinder
und Jugendliche gibt es in Baden-Wiirttemberg?

5. Gibt es Pflegeheime, die schwerst- und lebensverkiirzend erkrankten Kindern
und Jugendlichen analog zur Altenpflege eine zeitlich nicht begrenzte Betreu-
ung und Versorgung anbieten?

Nach Auskunft der Landesverbénde der Pflegekassen gibt es in Baden-Wiirttem-
berg stationdre Pflegeangebote fiir nicht beatmete und beatmete Kinder und Ju-
gendliche. Dies ist die Arche Regenbogen in Kusterdingen, das Kinderhaus Luf-
tikus in Baiersbronn und das Kinder- und Jugendhospiz in Stuttgart. Derzeit fin-
den Gespriche mit der Bérenstark GmbH aus Darmstadt statt. Die Bérenstark
GmbH plant in Kornwestheim eine Einrichtung fiir schwerst mehrfach behinderte
Kinder- und Jugendliche, in die bereits Sduglinge aufgenommen werden kdnnen.
Eine zeitliche Befristung besteht nicht, sofern die Indikation zur Aufnahme be-
stehen bleibt.

6. Gibt es in ausreichender Zahl Kurzzeitpflegepldtze fiir schwerst- und lebens-
verkiirzend erkrankte Kinder und Jugendliche?

In Baden-Wiirttemberg gibt es keine explizit ausgewiesenen Kurzzeitpflegeplitze
fiir Kinder und Jugendliche.

7. Wie gestaltet sich die Kosteniibernahme bei stationdren Aufenthalten von
schwerst- und lebensverkiirzend erkrankten Kindern und Jugendlichen?

Der Leistungsanspruch bei stationdren Aufenthalten fiir gesetzlich krankenver-
sicherte Personen ist in den §§ 39 und 39 a Sozialgesetzbuch Fiinftes Buch (SGB V)
geregelt. Dabei werden alle Versicherten gleichbehandelt. Der Gesetzgeber hat
bei Kindern und Jugendlichen bis zur Vollendung des 18. Lebensjahres lediglich
auf die Zuzahlung fiir den stationdren Aufenthalt verzichtet. Sonderregelungen
bei stationdren Aufenthalten von schwerst- und lebensverkiirzend erkrankten Kin-
dern und Jugendlichen sicht das SGB V nicht vor.

Bei stationdren Hospizen tragen die Krankenkassen die Kosten des Aufenthaltes
zu 95 Prozent, der Rest ist durch den Triger der MaBnahme aufzubringen. Den
Versicherten entstehen keine Kosten, unabhéngig ob nur das erkrankte Kind oder
auch Familienangehdrige mit aufgenommen werden.

Versicherte in der privaten Krankenversicherung haben einen Rechtsanspruch auf
die im Versicherungsvertrag vereinbarten Leistungen. Das jeweilige Versicherungs-
unternehmen erstattet dann in diesem Rahmen die Aufwendungen fiir eine medizi-
nisch notwendige Heilbehandlung (§ 192 Versicherungsvertragsgesetz —VVG). Es
kommt also darauf an, dass eine Behandlung durch den Versicherungsschutz ab-
gedeckt und medizinisch notwendig ist.

8. Wie stellt sich die Versorgung mit ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiens-
ten in Baden-Wiirttemberg dar?

In Baden-Wiirttemberg gibt es seit 2015 5 Teams fiir die spezialisierte ambulante
padiatrische Palliativversorgung (SAPPV), die iiberregional organisiert sind.
Nach Kenntnis des Ministeriums fiir Soziales und Integration ist damit die
flichendeckende Versorgung in Baden-Wiirttemberg sichergestellt.

In Baden-Wiirttemberg gibt es ferner 36 ambulante Hospizdienste fiir Kinder- und
Jugendliche.

9. Gibt es geniigend spezialisierte Fachkrdfte zur Versorgung und Betreuung von
schwerst- und lebensverkiirzend erkrankten Kindern und Jugendlichen im am-
bulanten und im stationdren Bereich?

Dazu liegen dem Ministerium fiir Soziales und Integration keine belastbaren In-
formationen vor. Nach Einschitzung der Pflegekassen stehen fiir die Versorgung
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und Betreuung von schwerst- und lebensverkiirzend erkrankten Kindern und Ju-
gendlichen im ambulanten und im stationdren Bereich nicht geniigend speziali-
sierte Fachkréfte zur Verfiigung.

10. Was unternimmt die Landesregierung, um die Versorgung der betroffenen Fa-
milien und Kinder dauerhaft sicherzustellen und nétigenfalls zu verbessern?

Das unter Frage 3 beschriebene Kinderhospiz unterliegt bislang nicht der Aufsicht
durch das Landesjugendamt, da die Kinder und Jugendlichen von ihren Sorge-
berechtigen begleitet werden. Die Beantragung einer Betriebserlaubnis nach § 45
SGB VIII ist aber beabsichtigt, um auch Kinder und Jugendliche aufnhehmen zu
konnen, die nicht begleitet werden.

Das Ministerium fiir Soziales und Integration fordert zudem ein Projekt zur Ver-
netzung von ambulanten und stationédren Strukturen. Der grofle Erfahrungsschatz,
der in den ambulanten Diensten vorliegt und die groe fachliche Expertise im
Kinderhospiz Stuttgart sollen im Rahmen von strukturierten Hospitationen ver-
kniipft werden.

Das Ministerium fiir Soziales und Integration unterstiitzt die Triger der SAPPV
mit einer wissenschaftlichen Evaluation, die die Finanzierung dieser wichtigen
Leistung auf eine tragfahige Berechnungsgrundlage stellen soll, um dieses wichti-
ge Angebot dauerhaft abzusichern.

Die ambulanten Hospizdienste fiir Kinder- und Jugendliche werden durch das Mi-
nisterium fiir Soziales und Integration im Rahmen des Férderprogramms zur Ver-
besserung der Trauerbegleitung unterstiitzt.

Lucha

Minister fiir Soziales
und Integration
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