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Grundlagen der Gesundheitsversorgung aller chronisch kranken Kinder und
Jugendlichen sind Bedarf und Qualitit der Leistungen, unabhingig von de-
ren Refinanzierbarkeit. Regionale Versorgungsauftrige sind ebenso zu erfiil-
len wie evidenzbasierte Behandlungsstandards, wobei Personal nach Zahl,
Qualitdt und Zeit entsprechend einer personalisierten Betreuung vorhanden
sein muss. Chronisch kranke Kinder und ihre Eltern nehmen als Schutzbe-
diirftige einen Vorrang ein. Ihre gesundheitliche Versorgung ist ganzheitlich
und erfordert ein koordiniertes interdiszipliniertes Netzwerk mit verlass-
lichen und kompetenten Zustindigkeiten, das wirkungsvolle Behandlung
in siamtlichen Lebensbereichen der Kinder (Familie, Schule, Jugendhilfe,
Berufsausbildung) inklusive eines psychosomatisch-psychotherapeutischen
Behandlungsangebots vorhalten kann; fiir den komplikationsfreien Ver-
lauf der chronischen Erkrankung ist die Nachhaltigkeit der Behandlung
sicherzustellen (z.B. sektoreniibergreifende Kontinuitit ambulanter und
stationdrer Behandlung). Hierbei ist eine Verschleppung der Behandlung
durch ein Kompetenzwirrwarr der verschiedenen Rechtskreise des SGB zu
vermeiden. Zum multiprofessionellen Behandlungsteam zihlen Kinderirz-
tinnen und -irzte, Kinderkrankenpfleger:innen, Sozialpadagog:innen und
-arbeiter:innen, Diitassistent:innen, Ergotherapeut:innen und Psychothera-
peut:innen.

Trotz bereits etablierter Versorgungsstrukturen (u.a. Sozialpadiatrische
Zentren) besteht eine Unterversorgung, da die Pravention von Folgeschiden,
die Lebensqualititen und Lebenserwartungen dieser Patient:innen verbessert
werden konnen. Daher sind vor allem die Patient:innen- und Elterninter-
essen in Form von Information und Mitsprache (gegebenenfalls in Form
des Vetos) zu stirken, aber auch das unmittelbar versorgende Personal ist
in seiner Partizipation und Empathie addquater zu unterstiitzen. Um die
Versorgungslage chronisch kranker Kinder und Jugendlicher zu verbessern,
sind im Rahmen des Symposiums folgende Empfehlungen in Bezug auf die
verantwortlichen Akteure entstanden:
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Empfehlungen Kosten- und Versorgungstriger
> Mitsprache (gegebenenfalls Vetorecht) betroffener Eltern und des medi-
zinischen Personals bei
> Kostenverhandlungen mit Krankenkassen
> Budgets und Personalausstattungen der Kinderkliniken (z.B. Aus-
schluss einer Zweckentfremdung padiatrischer Erlose)
> Elternaufklarung: Pflicht zur Einrichtungsaufklarung
> erlosrelevante Qualititssicherung auf der Basis von Patient:innenregistern
> Ethik-konforme Arbeitsvertrage (z.B. Verbot der Maulkorbklausel!)
> Wertschidtzende Personalpolitik
> Entburokratisierung (weniger Bildschirmmedizin, mehr »sprechen-
de« Medizin)
> Arbeitsbedingungen: familienfreundlich, Einhaltung der Arbeits-
zeitgesetze
> Nachwuchsforderung (Ausbildung Kinderkrankenpflege, Weiter-
bildungssubventionierung der Praxen und der Kliniken)
> Refinanzierung von Vernetzung und Transition
> Riickmeldungen zwischen Kinderheilkunde, Psychotherapie und
Jugendamt (unter patient:innenorientierter Klarung der rechtlichen
Bedingungen)
> gemeinsame Fallbesprechungen bei komplexem Forderbedarf (»run-
de Tische«)
> Gemeinschaftliche Aufgaben mit anteiliger Finanzierung aus verschiede-
nen » Topfen«: Jugendhilfe, Krankenkassen, Reha-MafSnahmen

Empfehlungen Bundeslinder und Gesundbeitsministerien
> Anpassung des ambulanten Versorgungsauftrages fiir chronisch kranke
Kinder
> Ausbau tagesstationdrer Diagnostik- und Therapieméglichkeiten in
Kinderkliniken
> Umfassende Ausstattung multiprofessioneller Behandlungsteams
mit Personal und Infrastruktur zur ganzheitlichen Versorgung, in-
klusive Mentor:in und Case-Manager:in
> »Ermichtigung« aller subspezialisierter Kinderarzte und -drztinnen
(ohne Einschriankung durch KV)

1 Diein den Arztvertrigen eingesetzte Maulkorbklausel legt fest, dass eine Kontaktaufnahme
mit Behorden, Versicherungen, Krankenkassen, Anspruchstellern, Medien usw. ausschlief3-
lich Giber die Krankenhausleitung stattfindet.
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Anpassung im SGB V von »ausreichenden« Leistungen an »Hochstmaf
an Gesundheit«

Beseitigung lianderspezifischer Versorgungsunterschiede (siehe »gleich-
wertige Lebensverhiltnisse«)

Versorgungssicherheit mit Medikamenten (highly costly drugs)
Investitionspflicht und Strukturplanung fiir Kliniken und deren Vernet-
zung mit peripheren Versorgern durch das Land (nicht durch den Markt)

Empfehlungen Aufsichtsbehrden (Gesundheitsamter, Regierungsprasidien,
Landesirztekammern)

>

Einhaltung ethischer, berufsrechtlicher und rechtlicher Standards ge-
geniiber Geschiftsfithrungen (z.B. Therapiefreiheit, Qualitatssicherung,
Patient:innensicherheit, Durchsetzung von Weiterbildungsqualitit)
Forderung der Interdisziplinaritit in Ausbildung und Fortbildung von
Therapeut:innen, Mitarbeiter:innen der Jugendimter, Familiengerichte
und Fachirzt:innen der Kinderheilkunde und Psychosomatik
Vermeidung von Interessenkonflikten (z.B. Forderung sponsorenunab-
hiangiger Fortbildung, kein Stimmrecht bei Interessenkonflikten)
Primare Ansprechpartner:innen bei fachlichen und gesetzlichen Vorgaben
mussen fachlich verantwortliche Leiter:innen sein (z. B. Arbeitszeitgesetz,
Verletzung von Versorgungspflichten, Hygiene)

Einfiihrung anonymisierter Beschwerdeverfahren (z.B. bei Mangelaus-
stattung)

Empfehlungen Elternempowerment (siche oben)

>

Organisation interdisziplindrer Hilfe nicht durch Eltern, sondern im Auf-
gabenbereich von Fallmanager:innen oder Clearingstellen

Freie Arztwahl (Anbindung chronisch kranker Kinder an ihr multipro-
fessionelles Behandlungsteam zu jeder Tages- und Nachtzeit an jedem
Wochentag inklusive Wochenende) und gleiche Verfigbarkeit Kinder-
arzt bzw. Kinderarztin

Personelle Ausstattung fiir Inklusion und Teilhabe (z.B. Schulgesund-
heitsfachkrifte)

Forderung der Elternkompetenz

Klaus-Peter Zimmer & Burkhard Brosig
GiefSen, im Mai 2023
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nehmung und Kommunikation mit an-
deren. Der Grundstein basaler psycho-
sozialer Kompetenzen, die ein friedliches
Zusammenleben ermaéglichen, kann nur
in den hochsensiblen ersten Lebensjah-
ren gelegt werden. Auf Basis neuester
Forschungsergebnisse warnen Expertin-
nen und Experten aus Psychoanalyse,
Sauglingsforschung und Neurowissen-
schaften daher vor Leistungsdruck, For-
derwahn und der damit einhergehenden
Stressbelastung. Sie plddieren fiir mehr
Gelassenheit und betonen die uneinge-
schrankte Bedeutung emotional verlass-
licher Bezichungen und Bindung;
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