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Stellungnahme des Deutschen Kinderhospizverein e.V. zum Referentenentwurf eines 
Pflegeneuordnungsgesetzes (PNOG) 
 

 
Sehr geehrter Herr Dr. Schölkopf, 
sehr geehrte Damen und Herren, 
 
der Deutsche Kinderhospizverein e.V. nimmt Bezug auf den Referentenentwurf eines Gesetzes zur 
Neuordnung der Pflegeversicherung und gibt hierzu folgende Stellungnahme ab.  
 
Wir begrüßen das Ziel, das Leistungsrecht verständlicher, unbürokratischer und flexibler 
auszugestalten. Aus Sicht von Familien mit lebensverkürzend oder lebensbedrohlich erkrankten 
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen darf diese Neuordnung aber nicht zu faktischen 
Leistungskürzungen, zusätzlicher Rechtsunsicherheit oder einer Verschiebung existenzieller 
Pflegeverantwortung auf die Familien führen. Maßstab muss sein, ob Unterstützung im Alltag der 
Familien tatsächlich verfügbar, verlässlich abrufbar und bedarfsgerecht einsetzbar ist. 

 
  

Kernforderung: 
 

Flexibilisierung ja, aber ohne Leistungskürzung, ohne Benachteiligung 
selbst pflegender Angehöriger und mit klarer Absicherung stationärer 

Kinderhospizaufenthalte. 



 

1. Neubündelung der Leistungen darf nicht zu einer Schlechterstellung führen 
 

Der Entwurf ordnet bisherige Leistungen in neue Budgets um. Eine solche Systematisierung kann 
für Familien hilfreich sein, wenn sie Ansprüche transparenter macht und bürokratische Hürden 
reduziert. Sie wird jedoch problematisch, wenn bisher eigenständig nutzbare Leistungen künftig 
in Budgets aufgehen, deren Reichweite geringer, deren Verfügbarkeit unklar oder deren Nutzung 
praktisch erschwert ist. 
 
Insbesondere Familien mit schwerstkranken Kindern benötigen nicht nur formal flexible Budgets, 
sondern tatsächlich verfügbare Leistungen. Wenn eine Familie wegen fehlender 
ambulanter Pflegedienste bzw. fehlender Fachkräfte oder aufgrund der besonderen 
Versorgungssituation keine externe Leistung abrufen kann, darf daraus keine finanzielle 
Schlechterstellung entstehen. Der Gesetzentwurf sollte daher ausdrücklich sicherstellen, dass die 
neue Budgetlogik keine verdeckte Kürzung bisheriger Ansprüche bewirkt. 
 

2. Pflege durch Eltern und Angehörige weiterhin finanziell anerkennen 
 

Das bisherige Pflegegeld ist für viele Familien nicht nur eine pflegeversicherungsrechtliche 
Leistung, sondern eine wesentliche Anerkennung der tatsächlich geleisteten Pflege. Gerade Eltern 
von Kindern mit lebensverkürzenden Erkrankungen übernehmen häufig über lange Zeiträume 
hochkomplexe Pflege, Koordination, Nachtwachen, Krisenmanagement und Alltagsorganisation. 
Diese Leistung ist nicht beliebig durch externe Angebote ersetzbar. 
 
Der Entwurf muss deshalb klarstellen, dass eine Umbenennung oder Überführung in ein 
Entlastungsbudget nicht dazu führt, dass Familien die bisherige Geldleistung verlieren, wenn sie 
die Pflege selbst sicherstellen. Dies gilt besonders dort, wo keine geeigneten Dienste verfügbar 
sind oder wo die Versorgung wegen der Instabilität der Erkrankung, der familiären Situation oder 
der palliativen Bedarfslage nur durch vertraute Bezugspersonen geleistet werden kann. 

 

Aus Sicht des Deutschen Kinderhospizvereins e.V. ist eine Regelung erforderlich, die die selbst 
geleistete Pflege weiterhin verlässlich finanziell anerkennt. Familien dürfen nicht darauf 
verwiesen werden, Mittel nur dann nutzen zu können, wenn ein externer Dienst vorhanden ist. 
Eine solche Bindung würde in Regionen mit Versorgungsengpässen und bei hochspezialisierter 
Kinderkrankenpflege faktisch zu Leistungsausfällen führen. 

 
3. Überbrückungsbudget und Kurzzeitpflege: keine Kürzung gegenüber bisherigen 
Entlastungsmöglichkeiten 
 

Das geplante Überbrückungsbudget soll Not- und Akutsituationen absichern. Für Familien mit 
lebensverkürzend erkrankten Kindern sind solche Situationen häufig nicht Ausnahme, sondern Teil 
einer dauerhaft fragilen Versorgungslage. Der bisherige gemeinsame Jahresbetrag für 
Verhinderungs- und Kurzzeitpflege stellt für viele Familien eine wichtige Entlastungsmöglichkeit 
dar. 

 

Soweit künftig ein Überbrückungsbudget an die Stelle bisheriger Entlastungsmöglichkeiten tritt, 
muss gewährleistet sein, dass Familien nicht schlechter gestellt werden. Ein deutlich niedrigeres 
Budget würde angesichts der ohnehin begrenzten Unterstützungsmöglichkeiten im Alltag eine 
spürbare Verschlechterung bedeuten. Entlastung darf nicht nur neu benannt, sondern muss in ihrer 
Reichweite mindestens erhalten bleiben. 

 
  



 

4. Stationäre Kinderhospizaufenthalte eindeutig absichern und nicht auf knappe 
Budgets anrechnen 
 
Besondere Klärung erfordert die Frage, ob und in welchem Umfang Aufenthalte in stationären 
Kinderhospizen auf neue Pflege- oder Entlastungsbudgets angerechnet werden können. Aus Sicht 
des Deutschen Kinderhospizvereins e.V. darf die Finanzierung von Kinderhospizaufenthalten nicht 
zulasten knapper Budgets gehen, die Familien für häusliche Entlastung, Überbrückungssituationen 
oder die Organisation des Alltags benötigen. 
 
Stationäre Kinderhospize erfüllen eine eigenständige, familienorientierte und palliative Aufgabe. 
Sie sind keine bloße Variante kurzfristiger Ersatzpflege. Die besondere Zielsetzung besteht darin, 
Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensverkürzenden Erkrankungen sowie ihre 
Familien in einer hochbelasteten Lebenssituation umfassend zu begleiten, zu entlasten und zu 
stabilisieren. 
 
Wir bitten daher um eine ausdrückliche gesetzliche Klarstellung, dass stationäre 
Kinderhospizaufenthalte nicht zu einer zusätzlichen Belastung oder Ausschöpfung von Budgets 
führen, die den Familien für andere notwendige Unterstützungsleistungen zur Verfügung stehen 
müssen. Ebenso sollte klargestellt werden, dass Kinderhospizaufenthalte gegenüber stationären 
Krankenhausaufenthalten nicht schlechter gestellt werden, insbesondere hinsichtlich der 
Weiterzahlung einer Geldleistung während stationärer Aufenthalte. 

 
5. Sozialraumbudget und Altersgrenzen: Unterstützung am Bedarf ausrichten 
 

Das vorgesehene Sozialraumbudget kann niedrigschwellige Alltagshilfen stärken. Es kann jedoch 
existenzielle Pflege- und Entlastungsleistungen nicht ersetzen. Gerade bei jungen Menschen mit 
lebensverkürzenden Erkrankungen besteht der Bedarf an Unterstützung nicht schematisch nur bis 
zu einer bestimmten Altersgrenze. Viele junge Erwachsene bleiben weit über das 25. Lebensjahr 
hinaus auf eine vergleichbar intensive Begleitung und Entlastung ihrer Familien angewiesen. 

 

Eine starre Altersgrenze würde daher zu neuen Ungleichbehandlungen führen. Entscheidend sollte 
die Bedarfslage sein, nicht allein das Lebensalter. Der Entwurf sollte mindestens Ausnahmen für 
Menschen mit fortbestehendem komplexem Pflege- und Unterstützungsbedarf vorsehen. 

 

  



 

Zusammengefasst fordert der Deutsche Kinderhospizverein e.V.: 
 

Kritischer Punkt Erforderliche Klarstellung / Änderung 

Budgetlogik  
Flexibilisierung nur mit ausdrücklichem Bestandsschutz; 
keine faktische Kürzung bisheriger Ansprüche.  

Entlastungsbudget / Geldleistung  
Selbst geleistete Pflege durch Eltern und Angehörige 
weiterhin verlässlich finanziell anerkennen.  

Überbrückungsbudget  
Keine Schlechterstellung gegenüber bisherigen 
Entlastungsmöglichkeiten; ausreichende Höhe und 
praktische Nutzbarkeit sicherstellen.  

Stationäre Kinderhospize  
Keine Anrechnung auf knappe Pflege- oder 
Entlastungsbudgets; eigenständige Klarstellung im 
Gesetz.  

Stationäre Aufenthalte  
Kinderhospize gegenüber Kinderkliniken nicht schlechter 
stellen; Weiterzahlung der Geldleistung eindeutig 
regeln.  

Sozialraumbudget  
Nur ergänzend ausgestalten; keine starre Altersgrenze 
bei fortbestehendem komplexem Bedarf.  

 
 
Abschließend bitten wir darum, die Perspektive von Familien mit lebensverkürzend oder 
lebensbedrohlich erkrankten Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen im weiteren 
Verfahren ausdrücklich einzubeziehen. Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. steht für eine 
fachliche Erörterung der genannten Punkte gerne zur Verfügung. 

 

Mit freundlichen Grüßen 

 
Deutscher Kinderhospizverein e.V. 

 
 
 

 
 

Marcel Globisch 
 
Vorstand  


