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Zusammenfassung: In Deutschland leben insgesamt etwa vier Millionen Kin-
der und Jugendliche mit chronischen Erkrankungen, d.h. Erkrankungen, die
nicht heilbar, aber nachhaltig behandelbar sind. Die medizinische Versorgung
chronisch kranker Kinder erfordert die Einhaltung etablierter Qualititskriterien.
Kinder mit chronischer Erkrankung und ihre Eltern brauchen eine intensive per-
sonalisierte Behandlung durch kompetente interdisziplindre Betreuungsteams in
addquat ausgestatteten Zentren. Eine psychosozial orientierte Familientherapie
wirkt sich in der Regel giinstig auf den Therapie- bzw. Krankheitsverlauf aus.
Der deutsche Staat ist in der Verantwortung eines funktionierenden Gesundheits-
wesens. Gemif$ der Kinderrechtskonvention haben Kinder (und ihre Eltern) ein
Recht auf ein »erreichbares Hochstmaf§ an Gesundheit« und damit verbundene
Forder- und Beteiligungsrechte.

Stichworte: Kinder und Jugendliche, chronische Erkrankungen, Managed Care,
Herausforderungen, Bedarfe, Pravention, Partizipation, soziale Investition, per-
sonalisierte Pddiatrie, psychosoziale Familientherapie

Einleitung

Eine chronische Erkrankung ist im Gegensatz zu einer Blinddarmentziin-
dung oder einer Lungenentziindung nicht heilbar, aber sie ist bei guter
und kontinuierlicher Therapieadhirenz nachhaltig behandelbar. Fiir Kinder
und Jugendliche ist ein gunstiger Therapieverlauf ihrer chronischen Erkran-
kung besonders wichtig, um die Ziele altersentsprechende korperliche und
psychosoziale Entwicklung, Erreichen der Autonomie eines Erwachsenen,
erfolgreiche Berufsausbildung und Griindung einer Familie zu erreichen. In-
sofern stellt die addquate Behandlung in dieser Altersgruppe eine soziale
Investition dar — zumal die »Pay-Back-Periode« priventiver Medizin mit
weniger als zehn Jahren in dieser Patient:innengruppe besonders glinstig ist.
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Chronisch kranke Kinder sind aufgrund ihrer Vulnerabilitit in besonderem
MafSe auf ein leistungsfihiges Gesundheitswesen angewiesen.

Das deutsche Gesundheitssystem bietet chronisch kranken Kindern im
Vergleich zu anderen Lindern aufgrund bescheidener Gesundheitsausga-
ben pro Kind bzw. Jugendlichem (Platz 12) und struktureller Defizite (u.a.
intersektorale Trennung der ambulanten Versorgung) keine optimalen Ver-
sorgungsbedingungen (Zimmer, 2021a); beispielhaft ist Platz 14, wenn
zehn wesentliche Qualititskriterien von Kinder-Gesundheit und -Wohlbe-
finden in einem Index (» Child Flourishing Index «) zusammengefasst werden
(Clark et al., 2020). Von daher ist es erforderlich, die speziellen Bediirfnis-
se und die notwendigen Bestandteile einer ganzheitlichen Versorgungs- und
Vernetzungsstruktur fiir chronisch kranke Kinder und Jugendliche zu reka-
pitulieren.

Verbreitung

Die Pravalenz chronischer Erkrankungen hangt von der jeweils benutzten
Definition ab bzw. davon, welche Erkrankungen (Merkmale) berticksichtigt
bzw. aufgrund latenter Symptomatik, schlechter Aufklarung oder insuffizi-
enter Diagnostik iibersehen oder tabuisiert (z.B. Stuhlschmieren) werden;
so sind beispielsweise etwa 90 Prozent der deutschen Kinder und Jugend-
lichen mit Zoliakie weder diagnostiziert noch behandelt (Laass et al.,
20135). Neben Pflegebedurftigkeit, Behinderung und kontinuierlicher medi-
zinischer Versorgung sind bei dieser Einordnung fiir Kinder und Jugendliche
Merkmale (der WHO) wie Beeintrachtigung der Aktivitit und der Parti-
zipation, Schmerzbelastung, Stigmatisierung, Sichtbarkeit der Erkrankung
(Kleinwuchs), Belastung durch Prognose (Rezidiv- bzw. Mortalititswahr-
scheinlichkeit) und Behandelbarkeit (Nebenwirkungen) von besonderer
Bedeutung.

Ja nach Studie (Kinder- und Jugendreport 2018 der DAK, »Studie zur
Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland « - KiGGS) wird
die Pravalenz chronischer Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen
in Deutschland zwischen 15 und 25 Prozent angegeben. Berticksichtigt
man alle hdufigen Erkrankungen wie Verstopfung (funktionelle Obstipati-
on) mit 12 Prozent, Adipositas bzw. Ubergewicht mit 6 bzw. 15 Prozent,
Storungen der Psyche (inklusive Depression) oder des Verhaltens (»BE-
fragung zum seeLischen WohLbefinden und VerhAlten« — BELLA) mit
7 bis 8 Prozent (Otto et al., 2021) oder allergische Erkrankungen mit
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16 Prozent, so misste man von mindestens insgesamt etwa vier Millionen
chronisch kranken Kindern und Jugendlichen ausgehen. Unter diesen sind
etwa 400.000 Kinder mit seltenen Erkrankungen, von denen es insgesamt
8.000 verschiedene gibt. Herz- und Krebserkrankungen betreffen etwa
200.000 Kinder und Jugendliche; sie unterscheiden sich von einer chroni-
schen Erkrankung durch ihre Heilbarkeit in 80 bis 90 Prozent der Falle.
Die Gruppe der chronisch kranken Kinder und Jugendlichen ist insgesamt
relativ grofS und leider mit zahlreichen Versorgungsdefiziten im deutschen
Gesundheitswesen versehen, obwohl kleinere Gruppen mehr Lobbyismus
und Aufmerksamkeit auch im Sinne einer besseren Versorgung erfahren
(Zimmer, 2021b).

Besondere Herausforderung

Die Mitteilung, dass ihr Kind an einer chronischen Erkrankung leidet, ist
fur die meisten Eltern und ihre Kinder mit Schock, Enttauschung und Frus-
tration verbunden, die nicht selten zu einer Inakzeptanz der Diagnose oder
auch in eine Lebenskrise fuhren. In den Gesprachen dufSern viele Eltern ei-
ne Reihe von Fragen und Angste, die sehr komplex und weitreichend sind
(Tabelle 1).

Auch wenn nicht alle Fragen in den ersten Gesprachen beantwortet wer-
den konnen, ist es wichtig, dass die federfithrend behandelnde Kinderarztin
oder der Kinderarzt mit dem Behandlungsteam nicht nur fir das betroffene
Kind, sondern auch fiir die Familie sukzessive einen konstruktiven Weg mit
allen Entwicklungspotenzialen aus diesem Schicksalsschlag herausfindet.
Hierbei bewahrt sich, wenn Kinderheilkunde nicht nur als Elternheilkunde,
sondern Familienheilkunde verstanden wird. Selten, aber als Worst Case
zu bezeichnen, ist es, wenn Familien an der Diagnose einer chronischen
Erkrankung zerbrechen und das betroffene Kind von einer Jugendhilfeein-
richtung aufgenommen werden muss.

Insofern braucht die Familie eines chronisch kranken Kindes eine fach-
kompetente, differenzierte (individualisierte) und personalisierte Behand-
lung. Die durchschnittliche Dauer eines Gespriches mit einer Hausarztin
oder einem Hausarzt in Deutschland von acht Minuten (Schweden: 22 Mi-
nuten) und die in den letzten 50 Jahren von 16,7 Tagen (1975) auf 3,9 Tage
(2018) gesunkene durchschnittliche Verweildauer einer stationaren Behand-
lung in einer deutschen Kinderklinik (Finnland: 11,4 Tage [1975]; 6,4 Tage
[2018]) weisen darauf hin, dass das Erreichen einer erldsrelevanten Fallzahl-
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steigerung wenig Zeit fiir sprechende Medizin erlaubt (Irving et al., 2017;

Zimmer, 2021a).

Tabelle 1

Kinder mit chronischer Erkrankung sind eine fa-
milidire Herausforderung

Suche der Eltern nach

Auswirkungen (Stigmatisierung) auf das betroffene
Kind, aber auch auf die Geschwister und Eltern: Ver-
unsicherung — Depression — Schuldfrage

Fachkompetenz/Beratung/Hilfsangebote (persona-
lisiert vs. online)

Verschlechterung des emotionalen, psychosozialen
Befindens (Kindeswohl, Lebensqualitit)

Umfassendes Hilfskonzept (inkl. pidagogisch, sozi-
al, psychotherapeutisch)

Gefiihl der Uberforderung, des Alleingelassenwer-
dens, des Zweifelns

Unterstiitzung auch bei anderen Problemen der Fa-
milie, um Kraft zu gewinnen

Ungewissheit der korperlichen, sozialen, seeli-
schen Entwicklung: Wirkung bzw. Nebenwirkun-
gen der Therapie — Krankheitsverlauf?

Hemmung der korperlichen Entwicklung und der
Pubertit

Verfugbarkeit einer personalisierten Therapie in ei-
nem Skonomisierten Gesundheitswesen (Engpisse
bei Medikamenten, Betten, medizinischem Perso-
nal, Refinanzierung)

Austausch mit Gleichbetroffenen (Selbsthilfe-/El-
tern-Vereine)

Erschwertes Erreichen der Erwachsenen-Autonomie
Kindeswille (-interessen), Partizipation, Frderung?

Verlorene Akzeptanz im Freundeskreis, bei
Freund:in

Misserfolg in der Schule (Schulfehltage), bei der Be-

rufsausbildung (Berufswunsch noch erfiillbar?)

Verlust des Ausgleichs in Sport und Freizeit

(Uberlebens-) Angst, aber auch vor Benachteiligung
und der Zukunft

Angst vor der Ablehnung durch ein 6konomisier-
tes Gesundheitssystem, vor verweigerter Solidaritit,
aber auch z. B. vor der Hilfe des Jugendamtes

Konnen vor diesem Hintergrund folgende Fragen der Betroffenen beant-

wortet werden?

> Kann unter dem oben beschriebenen Zeitdruck die Diagnose verstan-
den, akzeptiert und die Therapie erlernt werden?
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>  Wirkt die Therapie, bilden sich die Symptome und Beschwerden zu-
ruck, gibt es Nebenwirkungen? Entwickelten Kind, Jugendliche:r bzw.
Eltern Vertrauen in die Therapie? Besteht Einsicht in die Notwendig-
keit und Bedeutung der Therapieadhirenz?

> Kann in dieser Zeit das ambulante Behandlungsteam kennengelernt
werden? Wie soll die ambulante Behandlung laufen? Ist die am-
bulante Versorgung vor Entlassung aus der stationaren Behandlung
sichergestellt (siehe Bundessozialgericht, Urteil vom 28.02.2007 - B 3
KR 15/06 R)? Besteht eine Vertrauensbasis zwischen Kind, Eltern und
Behandlungsteam und eine Zuversicht, dass das bekannte Behand-
lungsteam in Notsituationen zur Verfiigung steht?

> Konnen in dieser Zeit die Umgebung des Kindes, der Eltern inklusi-
ve Hausirztin oder Hausarzt, Schule, berufliche Pflichten vorbereitet
werden?

Um mehr Zeit fiir die Kommunikation mit dem Kind bzw. dem und
der Jugendlichen und den Eltern zu gewinnen, mussen die medizinischen
Fachkrafte von Biirokratie (z. B. erlosrelevanter Dokumentation, Formulie-
rung von Antragen fiir medizinische Leistungen, Vorbereitungen von MDK-
Priifungen) und arzt- bzw. pflegefremden Titigkeiten entlastet und die
Arbeitssituation (z.B. familienfreundliche Dienstpline, Vermeidung bzw.
Bezahlung, Freizeitausgleich von Uberstunden, Ausschluss ehrenamtlicher
Rufdienste) zumindest an die gesetzlichen Mindeststandards angepasst wer-
den.

Kinder und die Eltern empfinden die vielfachen und dramatischen Eng-
pdsse der medizinischen, insbesondere pidiatrischen Versorgung, u.a. in
Form eines Mangels an stationdren Kapazititen, z.B. Intensivbetten, oder
an (qualifiziertem) medizinischem Personal, die regelmiflig Gegenstand
von Presseberichten und Studien (Hoffmann et al., 2021) sind, als Da-
mokles-Schwert, Widerspruch zum bestehenden Wohlstand und fehlende
Priorisierung des Kindeswohls unserer Gesellschaft. Jedes vierte Kind mit
psychiatrischem oder psychotherapeutischem Versorgungsbedarf wird in
Deutschland nicht behandelt (Otto et al., 2021). Diese Mangelzustande
miissen beseitigt und eine bedarfsorientierte, patient:innenzentrierte und
wissenschaftsbasierte Versorgung geschaffen werden. Hierbei ist wesentlich,
dass die geringe Wertschiatzung und mangelnde Partizipation des medizi-
nischen Personals (z.B. Abschaffung der Kinderkrankenpflege, untersagte
»Ermichtigungen« subspezialisierter Arztinnen und Arzte), deren Uber-
lastung und Unzufriedenheit bei Eltern und Kindern Angste hervorrufen,
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korrigiert wird. Das Bundesgesundheitsministerium beginnt, die Personal-
intensitdat der padiatrischen Versorgung zu erkennen, und reagiert auf die
okonomischen Fehlanreize speziell des Fallpauschalensystems (DRG, Dia-
gnosis Related Groups). Die geplanten Reformen werden jedoch nicht
verhindern, dass die Geschiftsfithrungen von Kliniken padiatrische Erlose
der Krankenkassen fiir anderweitige Investitionen auflerhalb der Padiatrie
fehlverwenden, sodass sie den Kindern und ihren Eltern vorenthalten wer-
den.

Ein Vertrauen in die medizinische Versorgung wird erst wieder ent-
stehen, wenn (wieder) medizinisch notwendige Behandlungen unabhingig
von ihrer Refinanzierung durchgefithrt werden. Chronisch kranke Kinder
und Jugendliche brauchen grundsitzlich eine erlosrelevante Qualititssiche-
rung (Patient:innenregister). Thnen sollte zu jeder Tages- und Nachtzeit
an jedem Wochentag inklusive Wochenende ein multiprofessionelles Be-
handlungsteam, das von einer fachkompetenten Kinderirztin oder einem
Kinderarzt (optimalerweise als Bezugsperson) geleitet wird, fur eine nachhal-
tige ambulante und stationidre Versorgung zur Verfiigung stehen. Umfassend
ausgestattete regionale Zentren mit zentripetaler Versorgungsstruktur fir
chronisch kranke Kinder konnen in wochentlichen Konferenzen mithilfe von
Feedbacks der Mitbehandler:innen (inklusive Hausirztin oder Hausarzt)
den Behandlungsverlauf erortern und das gemeinsame (abgesprochene) Be-
handlungskonzept gegebenenfalls korrigieren. Die Vermeidung von » Double
Bind«, Widerspriichen in der Behandlungsstrategie oder Odysseen mit Arzte-
hopping in einem spezialisierten und dissoziierten Versorgungssystem tragt
wesentlich zum therapeutischen Erfolg bei.

Besondere Bediirfnisse

Die Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit chronischer Erkran-
kung erfordert ein hohes Maf§ an Interdisziplinaritit und Vernetzung. Sie
beinhaltet neben der medizinischen Versorgung eine professionelle Kin-
derkrankenpflege, eine psychosoziale (psycho- und familientherapeutische)
Mitbetreuung und eine padagogische Begleitung. Auf ungiinstige Thera-
pieverldufe, schlechte Therapieadhirenz (mangelnde Therapieanleitung),
Traumatisierung, Depression, Somatisierung oder Stigmatisierung ist frith-
zeitig zu reagieren. Weil der personliche, familidre und schulische Kontext
des chronisch kranken Kindes zu berticksichtigen ist, wird die Behand-
lung ohne individualisiertes Therapiekonzept nicht erfolgreich verlaufen,
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sodass akute oder langfristige Komplikationen mit Beeintrachtigungen im
Erwachsenenleben (im schlimmsten Fall Behinderung, Invaliditit, Morta-
litit) zu befiirchten sind. Kontinuierlich zu betreuende Kinder und ihre
Eltern nehmen in aller Regel sprechende Medizin und eine gute Vernetzung
und Absprache mit einer vorbildhaften Fihrungsfunktion der Leiter:in als
Bezugs- und Vertrauensperson sehr gerne an; dies ist nicht nur fiur eine
gute Therapieadhirenz, sondern auch fiir einen gutartigen Verlauf der chro-
nischen Erkrankung sehr forderlich. Ein familientherapeutisches Angebot
tragt in der Regel wesentlich zur Therapieakzeptanz und zum giinstigen Ver-
lauf des Beschwerdebildes, der korperlichen Befunde (inklusive Wachstum
und Pubertit) und der laborchemischen Kontrollparameter (z.B. HbAlc)
bei (Brosig et al., 2014).

Kinder, die sich mit ihrer chronischen Erkrankung in einer Jugendhil-
feeinrichtung befinden, weisen einen deutlich intensiveren Bedarf der oben
genannten Behandlungsparameter auf als Kinder mit chronischer Erkran-
kung in ausreichend intakten Familien. Nach §45 SGB VIII, Art. 2 Abs. 3
sollen Jugendhilfeeinrichtungen die »gesellschaftliche und sprachliche Inte-
gration und ein gesundheitsforderliches Lebensumfeld unterstiitzen sowie
die gesundheitliche Vorsorge und die medizinische Betreuung der Kinder
und Jugendlichen nicht erschweren«; dies wird ohne Engagement der Kran-
kenkassen nicht zu erreichen sein.

Wer ist fiir die medizinische Versorgung verantwortlich?

In die Versorgung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher sind ver-
schiedene Akteure in einer komplexen Struktur mit teilweise divergierenden
Interessen involviert, bei denen nicht immer bedarfsorientierte, patient:in-
nenzentrierte und fachlich bzw. wissenschaftlich begriindete Fakten im
Vordergrund stehen (Abbildung 1).

Waihrend der Staat (insbesondere die Linder) in der Verantwortung
stehen, ein funktionierendes Gesundheitssystem vorzuhalten, besteht ein
fundamentaler Widerspruch in dem gesetzlichen Auftrag des SGB V (§12 -
» Wirtschaftlichkeitsgebot«), in dem der Anspruch der Gesundheitsleistun-
gen als »ausreichend « bezeichnet wird, wiahrend die Kinderrechtskonvention
(KRK) in Art. 24 ein »Hochstmaf$ an Gesundheit« fiir alle Kinder fordert.
Auch steht der sogenannte »Nikolausbeschluss« des BVG vom 6. Dezember
2005 dem §12 SGB V entgegen, in dem der oder die gesetzliche Versicher-
te einen Leistungsanspruch hat, wenn »eine nicht ganz entfernt liegende
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Aussicht auf Heilung oder auf eine spiirbare positive Einwirkung auf den
Krankheitsverlauf« besteht.

Staatliche Verantwortung
Funktionierendes
Gesundheitssystem

v

Bundesldnder
Arztekammer
Kassenarztliche

Vereinigung
SGB V §12 - Wirtschaftlichkeitsgebot UN-Kinderrechtskonvention (1989)
4 : »Jedes Kind hat ein Recht auf eine seinem Alter
{1)3Die Felstunge_n mussen entsprechende fachirztliche Versorgung und
W"‘“hf ﬂlcdh'  ————————P] auf ein HechstmaB an Gesundheite
ausreichend,
notwendig und »Nikolausbeschluss« BVerfGE
1
zweckmiBig sein [...]« vom 06.12.2005
* Kinderarzt oder *
Kinderarztin
Krankenkassen Kinderkrankenpfleger:in Eltern
i Rechte und Pflichten
ersorger
(Geschaftsfithrungen Zivilrecht
von Kliniken;
Pllegedienste; Behandlungsstandard
Dienstleister)
nur refinanzierte Leistung Verantwortung Strafrecht
Soriakacit fachlich Behandlungsstandard
ethisch
rechtlich
wirtschaftlich

Abbildung 1: Widerspriiche des Gesundheitswesens im Kontext der
medizinischen Akteure

L Anspruch gesetzlich Versicherter: »[...] eine nicht ganz entfernt
liegende Aussicht auf Heilung oder auf eine spiirbare positive Ent-
wicklung auf den Krankbeitsverlauf |[...]«

Auf der Ebene der Akteure des Gesundheitswesens spiegelt sich dieser
Widerspruch insofern, dass Eltern fir ihre Kinder das »Hochstmafs an
Gesundheit« erwarten und »eine spurbare positive Einwirkung auf den
Krankheitsverlauf« nutzen wollen; auch zivil- und strafrechtliche Verfahren
orientieren sich an evidenzbasierten Behandlungsstandards. Krankenkassen
und Versorger (u.a. Geschaftsfiithrer:innen von Kliniken) favorisieren ger-
ne unter dem Vorwand der Wirtschaftlichkeit kostenminimierte Leistungen,
um ihre Budgets zu verbessern; auch Sozialgerichte berufen sich gerne auf
den Begriff der »ausreichenden Leistungen«.

Das direkt an und mit den Patient:innen arbeitende medizinische Per-
sonal befindet sich zwischen diesen Frontlinien, und im schlechtesten Fall
werden diese 6konomisch basierten Gegensitze mit empfindlichen Auswir-
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kungen auf die betroffenen Kinder und Eltern am Krankenbett ausgetragen.
Da ihnen fachliche, ethische, rechtliche und wirtschaftliche Verantwortun-
gen, aber immer weniger Spielriume fur ihre Entscheidungen zugewiesen
werden, verfillt das medizinische Personal nicht selten in Erschopfung und
Resignation und steigt frithzeitig aus dem Beruf aus.

Die Aufsichtsorgane verhalten sich in diesem Konfliktfeld zuriickhal-
tend bzw. kooperativ gegenuiber den 6konomisch orientierten Akteuren. Die
Linder kommen ihrer gesetzlichen Verpflichtung nicht nach, den Kliniken
Investitionen zur Verfigung zu stellen und lassen zu, dass diese von den
Geschiftsfihrungen zweckentfremdet aus den Erlosen von Behandlungen
genommen werden. Die Regierungsprisidien (z.B. Arbeitszeitgesetz) oder
Gesundheitsamter (z.B. hygienische Auflagen) 16sen gerne kritische Anfra-
gen zusammen mit den Geschiftsfithrungen auf dem Riicken der fachlich
verantwortlichen Leiter:innen. Die Landesdrztekammern schweigen zu den
Eingriffen der Geschiftsfithrungen in das Berufsrecht, in die Versorgungs-
qualitidt und in die Weiterbildung. Berufsverbiande und Fachgesellschaften
adressieren durchaus Fehlentwicklungen und Missstiande, sind aber nicht in
der Lage, sich ausreichend im Sinne von Patient:inneninteressen abzustim-
men.

Dieser beklagenswerte Zustand unseres Gesundheitswesens hat das me-
dizinische Personal mit aller Wucht getroffen, fundamental demotiviert und
wesentlich zu seiner Resignation und Identititskrise beigetragen; es wird
nur sehr schwer zu korrigieren sein (Zimmer, 2020). Da chronisch kranke
Kinder zu den schwichsten und abhdngigsten Teilnehmer:innen des Gesund-
heitswesens zihlen, leiden sie am meisten unter diesem Verfall medizinischer
Standards.

Kinderrechte, Elternrechte und Elternpflichten’

Kinder haben nicht nur Bediirfnisse, sondern auch Rechte bzw. Anspriiche
auf Rechte. Kinderrechte sind Menschenrechte fiir Kinder. Die Generalver-
sammlung der Vereinten Nationen (UN) nahm diese auf der Grundlage der
Arbeiten von Eglantyne Jebb (»Déclaration de Genéve sur les Droits des

1 Ich danke Herrn Prof. Dr. J. Maywald fiir Anregungen aus seinem Vortrag »Beteiligung-
Forderung-Schutz — Das Recht auf Partizipation fiir chronisch kranke Kinder« im Rah-
men des KROKIDS-Symposiums am 24. Juni 2022 (siehe https:/krokids.de/symposium
-jugendhilfe-und-gesundheitsfuersorge-bei-chronisch-kranken-kindern/).
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Enfants« des Volkerbundes, 1924) und Janusz Korczak (Wie man ein Kind
lieben soll, 1919) in der Kinderrechtskonvention am 20. November 1989
an. Inzwischen wurde die Kinderrechtskonvention von allen Staaten der UN
(mit Ausnahme der USA), d.h. 196 Nationen (inklusive Deutschland vom
6. Marz 1992), ratifiziert.

In den Schutzrechten sind nicht nur Schutz vor Gewalt (inklusive Vernach-
lassigung), sondern auch Unfall-, Gesundheits-, Medien-, Identitidtsschutz,
Schutz der Privatsphire sowie Forderrechte (Recht auf Bildung, soziale
Sicherheit, angemessenen Lebensstandard, Spielen) und Beteiligungsrechte
(Recht auf angemessene Information, Transparenz, freiwillige Meinungs-
dufserung; Einbringen eigener Ideen und Handlungen; Beteiligung muss
inklusiv und kultursensibel sein; Rechenschaftspflicht gegeniiber dem Kind)
beriicksichtigt.

Die Prinzipien der Kinderrechte enthalten Unteilbarkeit (alle Rechte sind
gleich wichtig), Universalitit (alle Kinder haben gleiche Rechte), Recht auf
Nicht-Diskriminierung, Vorrang des Kindeswobls (besser: best interests),
Recht auf Leben und bestmogliche Entwicklung und Beriicksichtigung des
Kindeswillens. Der Kindeswille, d.h. die Meinung (bzw. Sichtweise) in allen
das Kind beriihrenden Angelegenheiten, muss als wesentlicher Bestandteil des
Kindeswohls unmittelbar oder durch eine:n Vertreter:in gehort, alters- bzw.
reifeangemessen und im Sinne der Selbstachtung des Kindes beriicksichtigt
werden. Hierbei sind drei Ebenen zu unterscheiden: Selbstbestimmung, Parti-
zipation (Mitbestimmung) und Wahrnehmung erwachsener Verantwortung.

Nach Art. 6 des deutschen Grundgesetzes (GG) stehen »Ehe und Fami-
lie unter dem besonderen Schutz der staatlichen Ordnung« und »die Pflege
und Erziehung der Kinder sind das natiirliche Recht der Eltern und die
zuvorderst ihnen obliegende Pflicht, iiber deren Betitigung die staatliche
Gemeinschaft wacht«. Das Recht, dass »jede Mutter Anspruch auf den
Schutz und die Fiirsorge der Gemeinschaft hat«, ist zurtickhaltender als in
Art. 18 der Kinderrechtskonvention formuliert. Letzterer konkretisiert:

»Beide Eltern (Vormund) sind gemeinsam [...] in erster Linie [...] fiir die Erzie-
hung und Entwicklung des Kindes verantwortlich, wobei die Vertragsstaaten
die Eltern in ihren erzieherischen Pflichten unterstiitzen und fiir den Aufbau
von Institutionen, Einrichtungen und Dienstleistungen fiir die Betreuung von
Kindern sorgen.«

Kinderrechte konnen nicht durch Pflichten relativiert werden (auch wenn
von Kindern durchaus Pflichten wie z.B. Schulpflichten zu erwarten sind).
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Spezielle Rechte fur Kinder mit chronischer Erkrankung sind in der Kin-
derrechtskonvention und speziell mit dem Recht auf Inklusion in der 2009
von Deutschland ratifizierten UN-Behindertenrechtskonvention formuliert.
Sie sind durch Art. 24 der Kinderrechtskonvention (»[...] das Recht des
Kindes auf das erreichbare Hochstmaf$ an Gesundheit [...]«) und Art. 4
der KRK (»[...] unter Ausschopfung ihrer [bezogen auf die Vertragsstaaten;
K.-P.Z.] verfugbaren Mittel [...]«) berticksichtigt. Kinder sind gemaf$ un-
serer Verfassung zwar Trager:innen von Grundrechten (BVerfGE 24, 119
von 1968) aber nicht im Sinne von Subjekten, sondern nur von Objek-
ten (Art. 6, Abs. 2 GG). Die Empfehlungen des UN-Ausschusses fiir die
Rechte des Kindes (zuletzt 2014), die Kinderrechte ins Grundgesetz aufzu-
nehmen, hat Deutschland bis heute nicht umgesetzt. Mit der Aufnahme der
Kinderrechte ins Grundgesetz wird das Ziel verfolgt, die Eltern in ihren
Rechten nicht zu schwichen, sondern im Gegenteil zu stirken und sie in
ihren Pflichten besser (z.B. durch den Staat) zu unterstiitzen (StraSburg &
Zimmer, 2018).

Die National Coalition bzw. das Netzwerk zur Umsetzung der UN-
Kinderrechtskonvention? berichtet den Vereinten Nationen regelmifSig tiber
weiterhin bestehende Probleme, die in der Kinderrechtskonvention beschrie-
benen Kinderrechte in unserem Land zu praktizieren (Walper & Maywald,
2022). So werden u.a. die Rechte von Flichtlingskindern nur in der
Not- und Krisenversorgung berticksichtigt; viele ihrer Anspriiche (z.B. Fa-
milienzusammenfithrung, posttraumatische Behandlung), die sich aus der
Universalitit der Kinderrechte ergeben, sind in Deutschland nur unzurei-
chend rechtlich verankert.

Auch die staatliche Unterstiitzung der Eltern vor dem Hintergrund
wachsender Herausforderungen an die Familie (Zimmer, 2019) ist als
mangelhaft zu bezeichnen. Wer Pflichten und Rechte hat, muss informiert
sein (»Elternkompetenz«) und mitentscheiden kénnen (»Elternempower-
ment«). So mussten Eltern in der Krankenversorgung ihrer Kinder iiber
ethisch, berufsrechtlich, zivil- und strafrechtlich relevante Defizite von
fachlich-wissenschaftlich anerkannten Behandlungsstandards ihrer chro-
nisch kranken Kinder aufgeklart werden; dazu zahlen beispielsweise die
Einrichtungsaufklarung tber die personelle und strukturelle Ausstattung
einer Abteilung vor Behandlungsbeginn (Neelmeier, 2014). Die Eltern
miissten ferner in der Lage sein, mithilfe von transparenten (6ffentlichen)
Geschifts- und Qualititsberichten der Kinderkliniken und Krankenkassen

2 Siehe https://netzwerk-kinderrechte.de/publikationen/
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zu priifen, ob ihre Krankenkassenbeitrige fur fehlende Investitionen des
Landes aufSerhalb der Pidiatrie statt in der notwendigen (und eigentlich
auch dafiir vorgesehenen) Krankenversorgung ihrer Kinder eingesetzt wer-
den. Konsequent wire es, den Eltern fir jedes Kind eine Wahlerstimme
zusdtzlich zu geben. Die Chancen der etwa 37 Millionen Kinder, Jugend-
lichen und Eltern mit minderjahrigem Kind (44 Prozent der Bevolkerung)
als Wahlberechtigte unter 40 Jahren (17,4 Millionen aller 60,4 Millionen
Wahlberechtigen) Aufmerksamkeit und Beriicksichtigung in den politi-
schen Entscheidungen des Bundes und des Landes zu finden, sind mit
29 Prozent relativ gering sind (bei 38 Prozent der Wahlberechtigen tiber
60 Jahre) — und dies, obwohl es Politiker:innen in einem giinstigen Licht
erscheinen ldsst, sich rhetorisch fir Kinderbelange einzusetzen (Biihler-
Niederberger et al., 2022).

Was muss sich fiir chronisch kranke Kinder verbessern?

Zunichst ist die Infrastruktur padiatrischer Versorgung zu korrigieren.
Dass diese zu einem erheblichen Teil Daseinsvor- bzw. -fursorge darstellt,
soll in aktuell geplanten Reformen des Bundesgesundheitsministeriums be-
riicksichtigt werden. Eine Umverteilung von Ressourcen aus der Uberfluss-
in die Unterversorgung wird seit Lingerem gefordert. Um die 6konomi-
schen Interessen auf eine rationale Ebene zu reduzieren, ist der Ersatz des
Diagnosis-Related-Groups-Systems (Fallpauschalensystems) durch das (al-
te) System der »Selbstkostendeckung« notwendig. Fiir chronisch Erkrankte
sind (mehr) nachhaltige Anreize zur Pravention von Komplikationen (z.B.
durch optimierte Therapieadhirenz) erforderlich. Kinderkliniken, in denen
Fachkrifte zur Behandlung chronisch kranker Kinder in Form multiprofes-
sioneller Teams arbeiten, sollten umfinglich an der ambulanten Versorgung
teilnehmen diirfen.

Zweitens erfordert die Behandlung chronischer Erkrankungen eine per-
sonalisierte Medizin, in der die Interessen der Patient:innen und des
medizinischen Fachpersonals (gegeniiber einer unkontrollierten Erloserwirt-
schaftung) im Vordergrund stehen. Verfugbarkeit von Zeit (sprechende
Medizin), Kompetenz, Kontinuitit und Zuverlassigkeit im Behandlungs-
team mussen gefordert werden. Dazu ist die Entburokratisierung des Arzt-
und Pflegeberufes (weniger »Bildschirmmedizin«) erforderlich.

Drittens muss die Teilhabe von chronisch kranken Kindern und Jugend-
lichen an Bildung, Ausbildung, Sport und sozialem Leben (auch nach den
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Erfahrungen der Pandemie) besser gefordert werden. Hierzu zdhlt insbeson-
dere die Unterstiitzung von Familien, die in Armut leben oder migriert sind,
und von alleinerziehenden Miittern. Die Informations- und Entscheidungs-
teilhabe (Partizipation) der Eltern bei Versorgungsprozessen ihrer chronisch
kranken Kinder ist entschlossener zu fordern.
Schlieflich sind die fachlichen, ethischen, berufsrechtlichen und recht-
lichen Vorgaben der padiatrischen Versorgung konsequent sicherzustellen.
Regionale Versorgungsauftrage sind wie gesetzlich vorgesehen zu erfullen
(»Rosinenpicken« ist zu sanktionieren). Es ist fatal, wenn Geschaftsfiih-
rungen die fiir padiatrische Behandlungen von der Politik vorgesehenen
bzw. verhandelten Einnahmen aufgrund budgetiarer Erwagungen und aus-
bleibender Investitionen der Linder fehlverwerten. Letztlich muss die
Integritit des Vertrauensverhiltnisses zwischen Arzt bzw. Arztin und
Patient:in (Zimmer, 2017) wiederhergestellt werden. Damit Arztinnen
und Arzte ihre Garantenfunktion gegeniiber ihren Patient:innen wahrneh-
men konnen, gehort die Maulkorbklausel nicht in ihre Arbeitsvertrige,
da Arzte nicht nur die Pflicht, sondern auch das Recht zuriickerhalten
miissen, Aufsichtsbehoérden zu informieren, wenn Geschaftsfithrungen be-
wusst bzw. aus budgetiren Griinden Behandlungsstandards tibergehen.
Die Liander mussen sich zu ihrer gesetzlich verankerten Verpflichtung
zur Ubernahme von Investitionen und damit auch strukturellen Steue-
rung des Gesundheitswesens bekennen. Chronisch kranke Kinder sollten
eine kontinuierliche Qualitdtssicherung (mithilfe von Patient:innenregis-
tern) erhalten. Patient:innen-, Elternvertreter:innen und Aufsichtsbehorden
sollten transparent Rechenschaftsberichte (inklusive Budgets) der Versor-
ger iiberprifen konnen (Elternkompetenz) und Entscheidungskompetenzen
(Elternempowerment) erhalten.
Ein wissenschaftsbasiertes, patient:innenzentriertes und bedarfsorientier-
tes Gesundheitswesen, das Interessenkonflikte der Berufs- und Fachverban-
de, Kliniktrager, Krankenkassen und der medizinischen Selbstverwaltung
ausspart (Abbildung 2), ist in der Lage, folgende Ziele der Versorgung chro-
nisch kranker Kinder zu erreichen:
> stabile Krankheitsverlaufe mit Vermeidung von akuten und langfris-
tigen Komplikationen (mit Vermeidung von Behinderung, Invaliditat
und Tod)

> Chancen der Re- und Integration in der Familie zur Forderung von
autonomen (beruf- und familienfihigen) Erwachsenen

> soziale Investition als auch Erfiillung des solidarischen Auftrages zur
Priorisierung von Kindern
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Abbildung 2: Patient:innenorientiertes Versorgungskonzept
chronisch kranker Kinder
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Plea for an optimized care of children with chronic diseases

Summary: In Germany there are a total of around 4 million children and adoles-
cents with chronic diseases, i.e. diseases that cannot be cured but can be treated
sustainably. The medical care of chronically ill children requires the observance of
established quality criteria. Children with a chronic illness and their parents need
intensive personalized treatment by competent interdisciplinary care teams in ad-
equately equipped centers. A psycho-socially oriented family therapy usually has
positive effects on the course of therapy or the course of the disease. The German
state is responsible for a functioning health care system. According to the Conven-
tion on the Rights of the Child, children (and their parents) have a right to »the
highest attainable standard of health« associated with rights to support and parti-
cipation.

Keywords: children and adolescents, chronic diseases, managed care, challenges,
needs, prevention, participation, social investment, personalized pediatrics, psycho-
social family therapy
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