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Einleitung

Zur Sache

Diese Ausgabe von Inpuncto befasst sich mit der Situation von chronisch kranken
Kindern und Jugendlichen im Land Brandenburg. Auf der Basis verfliigbarer Daten
wird die Pravalenz chronisch somatischer (korperlicher) und psychischer Erkran-
kungen im Kindes- und Jugendalter im Land Brandenburg dargestellt. Aus der Per-
spektive von Familien mit chronisch kranken Kindern werden die Anforderungen an
ein ganzheitlich orientiertes Versorgungssystem deutlich gemacht. Der Inpuncto gibt
einen Uberblick zu ausgewahlten ambulanten und stationéren Versorgungsangebo-
ten fur chronisch kranke Kinder und Jugendliche im Land Brandenburg. Abschlie-
Rend werden die zuklnftigen Herausforderungen einer bedurfnisorientierten Versor-
gung chronisch kranker Kinder und ihrer Familien im Land Brandenburg aufgezeigt.

Inpuncto ist im Internet unter www.gesundheitsplattform.brandenburg.de und als
Druckexemplar beim LUGV — Abteilung Gesundheit (Winsdorfer Platz 3, 15806
Zossen) erhaltlich.

Presseinformation des Ministeriums fir Umwelt, Gesundheit und Verbraucher-
schutz (MUGV) vom 24. November 2010

,Die zuklinftige Versorgung chronisch kranker Kinder in diinn besiedelten landli-
chen Regionen erfordert neue Denkansétze und innovative Lésungen’, so die Ge-
sundheitsministerin. Sie verwies darauf, dass die demografische Entwicklung auch
Auswirkungen auf die péadiatrische Versorgung habe. ,Kinder mit chronischen Er-
krankungen sind gleichwohl auf komplexe Leistungen aus dem medizinischen und

padagogischen Bereich angewiesen.‘ sagt MinisterinTack. "

Die Gesundheit von Kindern und Jugendli-
chen in Deutschland hat sich im vergange-
nen Jahrhundert stetig verbessert. Die Kin-
dersterblichkeit ist kontinuierlich gesunken,
die Lebenserwartung der Menschen gestie-
gen. Verbesserte Lebensbedingungen und
ein leistungsfahiges medizinisches Versor-
gungssystem haben zu einem Rilckgang
von akuten Infektionskrankheiten gefihrt
(Robert Koch-Institut 2004). Far chronisch
verlaufende Erkrankungen verzeichnen Stu-
dien einen gegenlaufigen Trend: Neben so-
matischen Erkrankungen wie beispielsweise
Asthma und Neurodermitis treten bei Kindern
und Jugendlichen zunehmend haufiger Ent-
wicklungs- und Verhaltensstérungen, wie
Lernstérungen, Aufmerksamkeits- und Aktivi-
tatsstoérungen und emotionale sowie soziale
Auffalligkeiten auf (Schlack 2004).

Informationen zu chronischen Erkrankun-
gen im Kindes- und Jugendalter wurden
im Kinder- und Jugendgesundheitssurvey
(KiGGS) des Robert Koch-Instituts erhoben.
Danach gehoren in der Altersgruppe der un-
ter 18-Jahrigen die obstruktive Bronchitis
und die Neurodermitis mit einer Lebenszeit-
pravalenz von 13,2 % bzw. 13,3 % sowie
Heuschnupfen (10,7 %) zu den haufigsten
chronisch somatischen Erkrankungen (Kam-
tsiuris et al 2007).

Das Zusatzmodul der KiGGS-Studie mit dem
Fokus auf die psychische Gesundheit von
Kindern und Jugendlichen im Alter zwischen
7 und 17 Jahren kommt zu dem Ergebnis,
dass in Deutschland bei 21,8 % der Kin-
der und Jugendlichen dieser Altersgruppe
deutliche Hinweise auf eine psychische Auf-



falligkeit vorliegen. Angststorungen (10 %),
Storungen des Sozialverhaltens (7,6 %),
depressive Stérungen (5,4 %) und Aufmerk-
samkeitsstérungen bzw. hyperkinetische

Storungen (ADHS, 2,2 %) gehdren zu den
haufigsten psychischen Gesundheitsstorun-
gen im Kindes- und Jugendalter (Ravens-
Sieberer et al. 2006).

Krankheiten im Kindes- und Jugendalter werden als ,chronisch® bezeichnet, wenn
eine langer als sechs Monate oder lebenslang andauernde Gesundheitsstérung vor-
liegt, die arztlich behandelt werden muss (BZgA 2002). Neben der Erkrankungsdauer
lassen sich chronische Erkrankungen uber den Schweregrad der Erkrankung be-
schreiben, der sich aus der Einschrankung altersangemessener Aktivitdten und dem
wiederkehrendem Bedarf einer Krankenhausversorgung oder facharztlichen Versor-
gung ergibt (Schmidt & Thyen 2008). Eine Behinderung im Sinne des Sozialrechts
(SGB IX § 2) liegt dann vor, wenn ein Kind von einer chronischen Gesundheitssto-
rung betroffen ist, die zudem mit einer ausgepragten Funktionsstérung im Bereich
der Mobilitat, der kognitiven Funktionen, der Sprache oder der Sinnesfunktionen
verbunden ist, durch die seine Teilhabe am Leben in der Gesellschaft wesentlich

beeintrachtigt ist.

Chronische Krankheiten kommen bei Kindern
und Jugendlichen insgesamt seltener vor als
im Erwachsenenalter. Sie sind in dieser Le-
bensphase aber von besonderer Bedeutung,
weil sie die Entwicklung des Kindes nachhal-
tig beeintrachtigen kénnen, mit besonderen
psychosozialen Belastungen fiir die betrof-
fenen Kinder und ihre Familien verbunden
sind und einen erfolgreichen Schulbesuch
erschweren.

Vor dem Hintergrund der Zunahme chroni-
scher Erkrankungen im Kindes- und Jugend-
alter und der damit verbundenen erhéhten In-
anspruchnahme von Versorgungsleistungen,
erhalten integrierte Versorgungskonzepte ei-
nen immer héheren Stellenwert, die auch Hil-
fen und Angebote des Bildungsbereichs und
der freien Wohlfahrt einbeziehen und damit
Teilhabechancen sowie die Lebensqualitat

der betroffenen Kinder und ihrer Eltern insge-
samt verbessern.

Um die Situation von chronisch kranken Kin-
dern und Jugendlichen im Land Brandenburg
differenziert darzustellen, geht der vorliegen-
de Inpuncto folgenden Fragestellungen nach:

* Wie haufig sind Brandenburger Kinder
und Jugendliche von chronischen Er-
krankungen betroffen?

*  Welche Bedirfnisse haben chronisch
kranke Kinder und Jugendliche und ihre
Familien?

* Welche Versorgungsangebote gibt es
derzeit im Land Brandenburg?

*  Welches sind die zukilinftigen Heraus-
forderungen einer bedurfnisorientierten
Versorgung chronisch kranker Kinder
und ihrer Familien?



Chronisch somatische und psychische
Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter

2.1 Stationare Behandlung von chronischen Erkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen — im Land Brandenburg

Datenquelle fiir die Darstellung der stationdren Behandlungshé&ufigkeit von chronischen
Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen ist die amtliche Krankenhausdiagnosesta-
tistik. Die Daten erlauben eine Auswertung sowohl nach dem Wohnort als auch nach
dem Behandlungsort. In die Auswertung wurden ausschliel3lich stationdre Behandlungs-
falle von Kindern und Jugendlichen aufgenommen, die ihren Wohnort im Land Bran-
denburg haben. Die in die Analyse einbezogenen Behandlungsfélle mit einer chronisch
somatischen oder psychischen Erkrankung wurden lber Indikatoren ausgewéhlt (ICD-
10 verschliisselte Diagnose, ldnger als 6 Monate andauernde Behandlungserfordernis).
Die Angaben erfolgen bevolkerungsbezogen in Einwohner pro 10.000 der Altersgruppe.

Hinweis: Weil Erkrankungen wie Epilepsie oder angeborene Fehlbildungen am Herzen
fast immer mehrere Krankenhausbehandlungen pro Jahr erfordern, sind die Zahlen der
Krankenhausdiagnosestatistik bei diesen Krankheiten deutlich h6her als die Zahlen der
betroffenen Kinder und Jugendlichen.

Im Uberblick

2010 wurden insgesamt 5.503 Branden-
burger Kinder und Jugendliche (<20 Jahre)
wegen einer chronischen Erkrankung statio-
nar behandelt. Das sind 1,45 % aller Kinder
und Jugendlichen unter 20 Jahren. Etwa drei
Viertel der chronischen Behandlungsfalle ent-
fallen auf somatische und ein Viertel (27 %)

auf psychische Erkrankungen. Im Vergleich
der stationdren Behandlungsfélle nach Al-
tersgruppen zeigt sich ein Altersgipfel bei
den Sauglingen (<1 Jahr) (siehe Abb. 1). Der
Anteil der Jungen an den vollstationaren Be-
handlungsfallen ist bis zum Alter von 14 Jah-
ren grolRer als der Anteil der Madchen. In der
Altersgruppe der 15- bis unter 20-Jahrigen
kehrt sich das Verhaltnis um (siehe Abb. 1).
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Quelle: Statistisches Bundesamt, Krankenhausdiagnosestatistik 2010, eigene Berechnung

Abb. 1 Stationar behandelte chronische Erkrankungen nach Altersgruppen und Geschlecht
pro 10.000 der jeweiligen Altersgruppe, Land Brandenburg 2010 (N=5.503)



Stationdre Behandlung chronisch
somatischer Erkrankungen

Einleitung
Angeborene Fehlbildungen am Herzen und
des Gefallsystems waren mit Abstand die

haufigsten Ursachen, die bei den Sauglin-
gen eine Krankenhausbehandlung erfor-
dern. Epilepsie und allergische Erkrankun-
gen folgten als zweit- und dritthaufigste
chronische Erkrankungen im Sauglingsalter
(siehe Abb. 2).

Fehlbildungen am Herzen

Atopien, allerg. Gastroenteritis ..., Kolitis, sonst Urticaria
Epilepsie

Bronchitis, Asthma bronchiale

Anamie

seltene chronische Erkrankungen®

*seltene chronische Erkrankungen: Q90.0-Q90.2, Q90.9, Q96.0-Q96.4, Q96.9, Q98.0-Q98.4, Q87.1, D82.1,
Q93, Q85.1, E25, E74.2, M32, D70, D68, D66, D67, K90, K50, K55.1, K75, N18, M86.5, M86.6, Q05, G71
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Quelle: Statistisches Bundesamt, Krankenhausdiagnosestatistik 2010, LUGV eigene Berechnung

Abb. 2 Stationar behandelte chronische Erkrankungen bei Sauglingen (<1Jahre), absolute

Anzahl, Land Brandenburg 2010 (N=390)

Sowohl im Kindesalter (1-14 Jahre) als auch
im Jugendalter (15-19 Jahre) gehoéren Epi-
lepsie, allergische Erkrankungen, Diabetes
mellitus Typ 1 und die Juvenile Arthritis zu
den haufigsten chronisch-somatischen Er-
krankungen, die stationar behandelt wurden.
Leukamie, chronische Otitis media und an-

geborene Fehlbildungen am Herzen und der
Gefalsysteme fluhrten haufiger bei den 1- bis
unter 15-jahrigen Kinder zu einer stationaren
Aufnahme als bei den 15- bis unter 20-Jahri-
gen. Im Jugendalter sind das Ulcus duodeni
und die Migrane typische Ursachen fir eine
Krankenhausbehandlung (siehe Abb. 3).

** Migrane ICD10 G43

Epilepsie 121.3 249
Allergische Erkrankungen 95 1 135
Diabetes 110.0 115.4
Juvenile Arthritis — 1 8.7
Leukimie  fgsy—— /8
Chronische Otitis media, ... F 6.1

seltene chronische Erkrankungen* I—— 114.5

Migrane™ |ttt 6 3 _
Angeb. Fehlbildung. Herz/Gefas. g g | 1 bis unter 15 Jahre

Ulcus duedeni 141 110.5
0 5 10 15 20 25 30

*seltene chronische Erkrankungen: Q90.0-Q90.2, Q90.9, Q96.0-Q96.4, Q96.9, Q98.0-Q98.4, Q87.1, D82.1,
Q93, Q85.1, E25, E74.2, M32, D70, D68, D66, D67, K90, K50, K55.1, K75, N18, M86.5, M86.6, Q05, G71

Quelle: Krankenhausdiagnosestatistik 2010, Statistisches Bundesamt, eigene Berechnung

Abb. 3 Stationdre Behandlungsfalle chronisch somatischer Erkrankungen nach Altersgruppen
pro 10.000 der Altersgruppe, Land Brandenburg 2010 (N=3652)



Seltene chronische Erkrankungen

Die nachfolgende Tabelle gibt einen Uber-
blick zu ausgewahlten seltenen chronischen
Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter.
Im Vergleich der Altersgruppen zeigt sich
fur 2010, dass Jugendliche (15-19 Jahre)
Uberwiegend wegen einer Mukoviszidose
im Krankenhaus behandelt werden muss-
ten (siehe Tabelle 1). Haufigste Ursachen flr
eine stationare Behandlung von Kindern bis

14 Jahren waren im Jahr 2010 Tumore des
Zentralen Nervensystems, gefolgt von Muko-
viszidose und Anamie. Der Anteil stationarer
Behandlungen von Mukoviszidose und mali-
gnen Knochentumoren ist bei Jugendlichen
im Vergleich zur Gruppe der Kinder im Jahr
2010 viermal hoher. Die Anzahl der statio-
naren Behandlungen seltener Erkrankungen
schwankt erheblich. So gab es im Jahr 2008
bei Kindern 34 Falle bdsartiger Neubildungen
und im Jahr 2010 sind es nur noch 3 Falle.

Tabelle 1 Stationare Behandlungsfalle ausgewabhlter seltener chronischer Erkrankungen nach
Altersgruppen, Land Brandenburg 2010 im Vergleich zu 2008

Kinder Jugendliche Kinder Jugendliche
(1-14 Jahre) (15-19 Jahre) (1-14 Jahre) (15-19 Jahre)
Falle je 10.000

2010
Stationare Beh_andlungsfalle chronischer 3657 1456 135.9 159.1
Erkrankungen insgesamt
Tumore des ZNS 66 10 2,5 1,1
Mukoviszidose 31 50 1,2 55
Andmie 20 2 0,7 0,2
Maligne Knochentumore 12 19 0,4 2,1
Bdsartige Neubildung 3 0 0,1 0,0
2008
Stationare Beh_andlungsfalle chronischer 4.035 1728 1545 1467
Erkrankungen insgesamt
Tumore des ZNS 42 1 1,6 0,9
Mukoviszidose 53 54 2,0 4.6
Anamie 18 6 0,7 0,5
Maligne Knochentumore 40 64 1,5 54
Bdsartige Neubildung 34 2 1,3 0,2

Quelle: Statistisches Bundesamt, Krankenhausdiagnosestatistik 2008 und 2010, eigene Berechnung

Stationédre Behandlung chronisch
psychischer Erkrankungen

2010 zahlten emotionale und soziale Sto-
rungen zu den haufigsten Diagnosen im kin-
der- und jugendpsychiatrischen Bereich. Die
altersgruppenspezifische Analyse zeigt einen
Altersgipfel bei den 10- bis unter 15-Jahri-
gen fir emotionale und soziale Stérungen,
gefolgt von Aufmerksamkeitsstérungen bzw.
hyperkinetischen Stdérungen, als haufigste
Ursachen fir eine stationdre Krankenhaus-
behandlung (siehe Abb. 4).

Fir Jugendliche und junge Erwachsene (15-
19 Jahre) sind bei den psychischen und psy-
chiatrischen Krankheitsbildern emotionale und
soziale Stérungen sowie Persdnlichkeits- und
Angststorungen alterstypisch. Im Vergleich
der Altersgruppen wird deutlich, dass seltene
psychiatrische Erkrankungen des schizophre-
nen Formenkreises am haufigsten bei den
15- bis unter 20-Jahrigen zu einer stationaren
Behandlung fuhrten (siehe Abb. 4).
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* Seltene chronische psychiatrische Erkrankungen: ICD-10 u.a. F20, F23, F31, F43.1

Quelle: Krankenhausdiagnosestatistik 2010, Statistisches Bundesamt, eigene Berechnung

Abb. 4 Stationar behandelte chronisch psychische Erkrankungen nach Altersgruppen pro
10.000 der Altersgruppe, Land Brandenburg 2010 (N 1.374)

2.1.1 Stationare Behandlung von
chronischen Erkrankungen bei Kindern
und Jugendlichen — in Einrichtungen
des Landes Berlin

2010 wurde rund ein Drittel (35 %) der ins-
gesamt 5.503 wegen einer chronischen
Erkrankung stationar aufgenommenen Kin-
der und Jugendlichen nicht in einem Bran-
denburger Krankenhaus behandelt. Bezo-
gen auf die chronisch somatischen Erkran-
kungen bedeutet dies, dass 35 % der unter
15-Jahrigen Kinder und 29 % der 15- bis
unter 20-Jahrigen in einem Berliner Kran-
kenhaus versorgt wurden. 136 Kinder so-
wie 73 Jugendliche mit einer chronisch
psychischen Erkrankung — dies entspricht
14 % bzw. 15 % der chronisch psychischen
Behandlungsfélle der jeweiligen Alters-
gruppe — nahmen eine stationare Versor-
gung auferhalb des Landes Brandenburg
in Anspruch. Mehr als die Halfte von ihnen
wurde in stationaren Einrichtungen in Ber-
lin versorgt.

2.2 Aus Sicht des Offentlichen Kinder-
und Jugendgesundheitsdienstes

Grundlage fir die arztlichen Untersuchun-
gen im Kindesalter ist das Brandenburgi-
sche Gesundheitsdienstgesetz (§ 6 Abs.
2 BbgGDG). Der Kinder- und Jugendge-
sundheitsdienst (KJGD) der kreisfreien
Stéadte und Landkreise untersucht alle
Kinder im Alter zwischen dem 30. und
42. Lebensmonat (Kita-Kinder) sowie
zwischen dem 60. und 72. Lebensmonat
(Einschulkinder). Die Untersuchungser-
gebnisse werden jahrlich durch die Ab-
teilung Gesundheit im Landesamt fir
Umwelt, Gesundheit und Verbraucher-
schutz (LUGV) landesweit ausgewertet.
Datengrundlage fir die nachfolgenden
Darstellungen sind die Auswertungen flr
den Erhebungszeitraum 2010/2011. Die
Angaben erfolgen bevoélkerungsbezogen
pro 1.000 der Altersgruppe.




2.2.1 Fokus kleine Kinder (2,5 bis 3,5 Jahre)

Um so friih wie moglich gesundheitliche Be-
eintrachtigungen bei Kindern zu erkennen
und entsprechende FérdermaRnahmen und
Therapien zu veranlassen, laden die Ge-
sundheitsamter in Brandenburg alle Kinder
im Alter zwischen 2,5 und 3,5 Jahren zu ei-
ner kinderarztlichen Vorsorgeuntersuchung
ein. Dieses Alter ist wichtig fir die kindliche
Entwicklung, denn Foérdermalinahmen und
Therapien haben in dieser Lebensphase
gute Verlaufsprognosen (MUGV 2010).

Von den 14.290 untersuchten Kita-Kindern
in 2011 (entspricht 72 % aller Kinder) zeig-
ten 389 Kinder einen chronischen Befund,
das entspricht einem Anteil von 2,7 % al-
ler untersuchten Kinder. Zu den haufigsten
chronischen Befunden gehdrten emotionale
und soziale Stérungen, allergische Erkran-
kungen, Intelligenzdefizite und chronische
Nieren- und Harnwegserkrankungen. Mit
etwas Abstand folgten Aufmerksamkeitsto-
rungen und Epilepsie (siehe Abb. 5).

Emotionale/soziale Stérungen

Allergische Erkrankungen*

Rezidivierende Nieren/
Harnwegserkrankungen

Intelligenzdefizite

ADHS/ADS 0,8
Epilepsie j 0,5

Fehlstellungen v. Thorax,
Wirbelsaule, Schultergurtel j 0.5

| 9,1
J [ [ \
85
1 \ \
49
1 \ \
43
0 2 4 6 8 10
je 1.000 der Altersgruppe
* AllergischeErkrankungen: Nahrungsmittelallergie 7,0 %o ; Neurodermitis 1,3 %o ; und Asthma bronchiale 0,4 %o

Quelle: Abteilung Gesundheit (LUGV), Kita-Untersuchung 2010/2011, eigene Berechnungen

Abb. 5 Haufigste chronische Gesundheitsstérungen bei kleinen Kindern (2,5-3,5 Jahre)
pro 1.000 untersuchter Kinder der Altersgruppe, Land Brandenburg 2011 (N=14.290)

Werden bei den Kita- und Schuleingangsun-
tersuchungen gesundheitliche Auffalligkeiten
festgestellt, die die Entwicklung des Kindes
wesentlich beeintrachtigen, wird ein soge-
nanntes Betreuungscontrolling durchgefiihrt.
Eltern erhalten nach der Untersuchung durch
den KJGD gezielte Empfehlungen fir weitere
diagnostische oder therapeutische Schritte
bzw. FérdermaRnahmen. Der KIGD soll mit
dafir Sorge tragen, dass Kinder mit Hand-
lungsbedarf tatsachlich die notwendigen
medizinisch-therapeutischen Foérder- bzw.
Frihférdermalnahmen erhalten. Dokumen-
tiert wird dies durch Festlegung von Forder-
malRnahmen und erganzt durch das Angebot,
Kinder mit kontrollbediirftigen Befunden des

Vorjahres und Kinder, die Frihférderung er-
halten, wieder vorzustellen. Dieses Vorgehen
soll eine Uberpriifung der Wirksamkeit der
Forderung und Behandlung gewahrleisten.

Die nachfolgende Tabelle zeigt, dass 7,6 %
der in den Kitas untersuchten Kinder im Jahr
2011 einen Forderbedarf aufwiesen (siehe
Tabelle 2). Fir die Gruppe der untersuchten
Kinder mit einer chronischen Gesundheits-
stérung konnte festgestellt werden, dass ein
Viertel dieser Kinder bislang keine adaquate
Foérderung durch logopadische, physiothera-
peutische, ergotherapeutische Malinahmen
oder durch heilpadagogische Frihférderung
erhielten.
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Tabelle 2 Forderung und Férderbedarf bei kleinen Kindern (2,5-3,5 Jahre), in % untersuchter
Kinder, Land Brandenburg 2011 (N=14.290)

Alle Kinder Chronisch kranke Kinder
(N = 14.290) (N = 389)
in 9 in 9
Kinder im Alter von 30-42 Monaten ) . in % von in % Yon
in % von in % von allen chronisch
Anzahl allen Kindern mit Anzahl | chronisch kranken
Kindern | Foérderbedarf kranken Kindern mit
Kindern | Forderbedarf
Kinder mit Férderbedarf insgesamt 1.551 10,9% 100,0% 160 41,1% 100,0%
davon
Kinder sind bereits optimal versorgt 470 3,3% 30,3% 65 16,7% 40,6%
Kinder mit Férderbedarf 1.081 7,6% 69,7% 95 24,4% 59,4%
Erlauterung

Kinder mit Férderbedarf insgesamt:

Kinder, die aufgrund von Entwicklungsrickstanden durch Logopadie, Physiotherapie, Ergotherapie oder Friihférderung

geférdert werden missen

davon

Kinder sind bereits optimal versorgt:

Kinder, die zur Zeit eine Férderung in Form von Logopadie oder Physiotherapie oder Ergotherapie oder
heilpddagogischer Friihférderung oder psychologischer Behandlung erhalten und fir die kein weiterer

Handlungsbedarf besteht

Kinder mit Forderbedarf:

Kinder, die bisher keine adaquate Foérderung erhalten in Form von Logopadie, Physiotherapie, Ergotherapie oder

heilpadagogischer Friihférderung

Quelle: LUGV Abteilung Gesundheit , Kita-Untersuchung 2010/2011, eigene Berechnungen

2.2.2 Soziale Lage und chronische Ge-
sundheitsstorungen bei Einschiilerinnen
und Einschiilern (5 bis 6 Jahre)

Informationen zu chronischen Erkrankun-
gen und zur sozialen Lage von Einschuler-
kindern werden im Land Brandenburg bei
den Schuleingangsuntersuchungen durch
den KJGD erhoben. Die Ergebnisse fiir das
Jahr 2011 zeigen, dass 11,9 % der 21.178
untersuchten Kinder im Einschulalter einen
chronischen Befund aufwiesen. Die haufigs-
ten chronischen Befunde sind Sprach- und
Sprechstdrungen (3,1 %), Enuresis (Einnas-
sen) (3,0 %), emotionale und soziale Stérun-
gen (2,4 %) und Intelligenzdefizite (2,0 %).

Chronische Befunde bei Kindern zeigen
eine deutliche Abhangigkeit zur sozialen
Lage der Herkunftsfamilie: Wahrend 21,5 %
der Kinder aus Familien mit niedrigem Sozi-
alstatus von einer chronischen Erkrankung
betroffen sind, trifft dies nur fur 8,4 % der

Kinder aus Familien mit einem hohen Sozial-
status zu (Einschiler/innen 2011).

Auch hinsichtlich des Anteils der Erstdiagnosen
gibt es deutliche Unterschiede zwischen Kin-
dern aus Familien mit niedrigem und hohem
Sozialstatus. Eine Erstdiagnose liegt dann vor,
wenn ein Kind wegen eines Befundes nicht in
Behandlung ist und eine Uberweisungsemp-
fehlung durch den KJGD erhalt. Bei 5,2 % der
untersuchten Kinder mit niedrigem Sozialsta-
tus — im Gegensatz zu 2,8 % der Kinder mit
hohem Sozialstatus — wurde eine chronische
Gesundheitsstorung erstmalig durch den Kin-
derarzt des Gesundheitsamtes festgestellt. Wie
die nachfolgende Abbildung zeigt, wurden vor
allem Intelligenzdefizite, Sprach- und Sprech-
stérungen, emotionale und soziale Stérungen
sowie Enuresis (Einnassen) und Aufmerksam-
keitsdefizitstorungen vergleichsweise haufiger
bei Kindern aus sozial benachteiligten Familien
als bei Kindern aus Familien mit einem hohen
Sozialstatus diagnostiziert (siehe Abb. 6).
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Abb. 6 Erstdiagnosen und soziale Lage bei chronisch kranken Einschulkindern in % aller
untersuchten Einschulkinder, Land Brandenburg 2011

Bedurfnisse von Familien mit chronisch
kranken Kindern und Jugendlichen

Im nachfolgenden Abschnitt werden Teiler-
gebnisse einer im Mai 2010 im Auftrag des
Ministeriums fur Umwelt, Gesundheit und
Verbraucherschutz (MUGV) erstellten qua-
litativen Studie ,Chronisch kranke Kinder
& Jugendliche im Land Brandenburg® vor-
gestellt (Sadowski 2010). Ziel der Studie
war es, die Erfahrungen und Bedurfnisse
von Familien mit einem chronisch kranken
Kind/Jugendlichen und betreuenden Fach-
experten in Hinblick auf eine ganzheitliche
Versorgung zu erfassen. Die Studie wurde
nach dem Lebensweltansatz (nach Alfred
Schitz) konzipiert und bezieht sich auf die
Lebensbereiche Familie, Kita, Schule und
den Bereich der medizinischen Versorgung
(ambulant versus stationar). Interviewt wur-
den Eltern von Kindern zwischen 2 und
12 Lebensjahren, die unter chronischen
Erkrankungen wie beispielsweise Mukovis-
zidose, Rheuma, Leukamie und/oder ADHS
leiden und mit ihren Familien in unterschied-
lichen Landkreisen im Land Brandenburg
leben.

Die qualitativen Daten wurden uber 6
leitfadengestulitzte Interviews (problem-
zentrierte Interviews nach Witzel) mit El-
tern und in 6 Experteninterviews (nach
Meuser & Nagel) mit betreuenden Fach-
experten/innen aus dem medizinischen
und padagogischen Bereich erhoben.
Die Auswertung der transkribierten In-
terviews erfolgte als qualitative Inhalts-
analyse (nach Mayring) unter Zubhilfe-
nahme der Software Atlas.

3.1 Aus Sicht der Familie

Zitat: Elterninterview (Junge, Mukoviszidose,
12 Jahre): ,Von dem Tag an war ja eigentlich
alles anders als vorher”

Hintergrund

Studien (Farrel 1984, Schulz & Hellhammer
1998) belegen, dass das Ausmalf} der krank-
heitsbedingten Belastungen Einfluss auf den
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Krankheitsverlauf haben. Eine unzureichen-
de Krankheitsbewaltigung und krankheits-
bedingte Belastungen werden u. a. auch
dafur verantwortlich gemacht, dass Kinder
und Jugendliche mit einer chronischen Er-
krankung ein 2-fach erhdhtes Risiko fur die
Entwicklung von sekundéaren Verhaltenssto-
rungen aufweisen (Holling et. al. 2008, Wie-
debusch & Petermann 2000, Busse — Wid-
mann 2005). Nicht nur die betroffenen Kinder
und Jugendlichen tragen ein erhdhtes Risiko,
weitere sekundare Erkrankungen/Stérungen
zu entwickeln, auch die gesunden Familien-
mitglieder sind durch die taglichen Belastun-
gen gefahrdet (Petermann et. al. 1987, 2000,
Busse — Widmann 2005). Fir eine gelingen-
de Bewaltigung der alltadglichen Belastun-
gen, die mit einer chronischen Erkrankung
verbunden sind, ist es von entscheidender
Bedeutung, ob die Betroffenen und ihre Fa-
milienmitglieder Uber ein ausreichendes Mal}
an Schutzfaktoren (personale, familiare und
soziale Ressourcen) verfugen (vgl. Holling
et. al. 2008). Eine besonders herausragende
Stellung nimmt in diesem Zusammenhang
die selbstwahrgenommene soziale Unter-
stitzung ein.

Studienergebnisse

Die interviewten Eltern von chronisch kran-
ken Kindern berichteten von einer Vielzahl an
krankheitsbedingten Belastungen, mit denen
sie bzw. die gesamte Familie (einschlielich
der Geschwister) im Familienalltag konfron-
tiert sind. Die Art der Belastungen im famili-
aren Umfeld lassen sich vereinfacht in zwei
Gruppen unterteilen:
* psychosoziale Belastungen und.
» organisatorische Belastungen, die dem
Bereich Behandlungsmanagement zuzu-
ordnen sind.

Psychosoziale Belastungen

Die betroffenen Eltern berichten davon, dass
die Mitteilung einer schweren und/ oder le-
bensbedrohenden Erkrankung des eigenen
Kindes im Ruckblick als traumatische Erfah-
rung empfunden wird. Einhellig wird von den
betroffenen Eltern das Fehlen einer psycholo-
gischen Beratung und Unterstliitzung beman-
gelt, die sich an den Bedurfnissen betroffener
Eltern und Geschwisterkinder orientiert.

Die psychischen Belastungen durch die Er-
krankung des Kindes und die Sorgen um die
Entwicklungs- und Zukunftsperspektiven des

Kindes flhrten bei vielen Ehepartnern zu ei-
ner Entfremdung und in der Folge zu einer
instabilen Familiensituation. Weiterhin be-
richteten die Eltern, dass die Beziehungen zu
den gesunden Geschwisterkindern mitunter
stark in Mitleidenschaft gezogen wurden. Be-
troffene Eltern wiinschen sich daher eine pro-
fessionelle, familienorientierte psychosoziale
Begleitung, um die entstehenden Herausfor-
derungen besser bewaltigen zu kénnen. Fa-
milien mit einem chronisch kranken Kind lei-
den unter der Tatsache, dass sich Freunde,
Bekannte und Verwandte oft zurlickziehen.
Die Familien sind haufig sozial isoliert.

Zitat: Experteninterview (Klinikarzt-Padia-
trie): ,Wir haben leider festgestellt, ... dass
wir ... bei unseren Patienten kaum — wirklich
kaum — eine intakte Mutter-Vater-Kind-Fami-
lie haben. Das ist bei uns ganz oft Diskussi-
onspunkt: Warum ist das so?“

Familien mit einem psychisch chronisch
kranken Kind (z. B. mit ADHS) leiden zudem
unter der Stigmatisierung und Ablehnung
durch ihre Umwelt. Die betroffenen Familien
haben oftmals das Gefuihl, mit den Belastun-
gen ganz alleine zurechtkommen zu missen
und ziehen sich in der Folge selbst aus dem
gesellschaftlichen Leben zurtick.

Zitat: Elterninterview (Junge, ADHS, 9 Jahre):
,Hilfe, Unterstiitzung, generell, gar nicht, nur
Vorwilirfe®.

Organisation des Alltags — Behandlungs-
management

Aus Sicht der Eltern ist die Organisation des
Alltags eine der grofdten Herausforderungen
in der taglichen Betreuung eines chronisch
kranken Kindes. Die organisatorischen Belas-
tungen ergeben sich durch strenge Therapie-
plane, regelmalige Behandlungen im Kran-
kenhaus, zahlreiche ambulante Arztbesuche
und medizinisch-therapeutische Interventio-
nen. Hierdurch wird den betroffenen Kindern
und Geschwisterkindern sowie den Eltern ein
hohes Mal an Disziplin und groRes Organi-
sationstalent abverlangt. Die Organisation
des sich immer wieder durch die Erkrankung
veranderten Familienalltags ist zum Teil fur
die Familien nur unter grof3en Anstrengungen
bzw. durch Einschrankungen in der Berufsta-
tigkeit maoglich.

Die meisten der befragten Eltern gaben an,
nach vorheriger Unterweisung durch medizi-
nische Experten/innen taglich pflegerische wie



auch medizinische Maflinahmen (u. a. Injektio-
nen, Inhalationen) bei ihren chronisch kranken
Kindern durchzufiihren. Die eigenverantwortli-
che Anwendung von medizinischen Mal3nah-
men ist zwar mit einer deutlichen Zeitersparnis,
anderseits mit kdrperlichen Belastungen (wie
bei krankengymnastischen Ubungen) und mit
einer veranderten Rolle der Eltern verbunden.

Dartber hinaus sehen sich die betroffenen
Familien mit zusatzlichen finanziellen Belas-
tungen konfrontiert: durch Anschaffung von
technischen Hilfen und Fremdbetreuung von
Geschwisterkindern, durch Einsatz von Haus-
haltshilfen (wenn die Geschwisterkinder Gber
12 Jahre alt sind), aber auch durch Einkom-
mensverluste infolge verminderter Berufsta-
tigkeit.

Viele Eltern scheuen jedoch den Gang zu den
Sozialbehdrden und fiihlen sich mit den viel-
faltigen und komplizierten Antrégen und buiro-
kratischen Hlrden Uberfordert. Die Interviews
zeigen, dass Eltern oft nur durch Zufall auf die
richtigen Angebote stoRRen. Viele betroffene
Familien wiinschen sich daher eine begleiten-
de Beratung und Hilfestellung, die auf ihre in-
dividuelle Situation zugeschnitten ist.

3.2 Aus Sicht der Kita-Betreuung und
Schule

Hintergrund

Kleine Kinder mit einer chronischen Erkran-
kung, die die sozialrechtlichen Voraussetzun-
gen einer Behinderung erflllen, kénnen eine
Integrationstagesstatte besuchen. Neben der
Betreuung in einer integrativen teilstationaren
Kindertageseinrichtung besteht die Moglich-
keit der Einzelintegration in eine ,Regelkin-
dertageseinrichtung® (jede Kindertagesstatte
nach Kindertagesstattengesetz, § 2 KitaG).
Hier erfolgt die Aufnahme und Férderung von
(einzelnen) Kindern mit einer Behinderung
in eine bestehende Kindertageseinrichtung
am Wohnort. Damit hier die gemeinsame Be-
treuung von Kindern mit und ohne Behinde-
rungen gelingt, muss das Team vorbereitet
sein und durch Fachpersonal — meist Heilpa-
dagoginnen — unterstitzt werden. (Landes-
jugendamt des Landes Brandenburg, siehe
unter http://www.lja.brandenburg.de: ,Kinder
und Jugendliche mit Behinderungen®)

Im Durchschnitt befinden sich heute in je-
der Schulklasse der Regelschulen ein oder
zwei chronisch kranke Schdler/innen. Zum
Umgang der Schule mit chronisch kranken

Schiler/innen und zur Bedeutung chroni-
scher Krankheiten fur den Schulerfolg liegen
bislang nur wenige Forschungsergebnisse
vor.

In allen Bundeslandern wurden Regelungen
getroffen, die sich auf den Auftrag und auf die
Organisation des Haus- und Krankenhausun-
terrichts beziehen. Die Kultusministerkonfe-
renz hat in ihren Empfehlungen bereits 1998
darauf hingewiesen, dass Krankheit, Kran-
kenhausaufenthalt und lang andauernde bzw.
chronische Erkrankungen den Bildungs- und
Erziehungsprozess erheblich beeintrachtigen,
einen besonderen Forderbedarf anzeigen und
individuelle sonderpadagogische Hilfen erfor-
derlich machen kénnen. Weitergehend wird die
Notwendigkeit von Unterricht im Krankenhaus
sowie die schulische Padagogik bei Krankheit
durch die Kultusministerkonferenz empfohlen
(Verband Sonderpadagogik e.V. 2004).

Im Jahr 2008 wurde die UN-Konventi-
on ,Ubereinkommen (ber die Rechte
von Menschen mit Behinderung® ver-
abschiedet und im Dezember 2010 trat
die EU diesem Menschenrechtsvertrag
bei. In der UN-Konvention Artikel 24
Absatz 1 erkennen die Vertragspartner
an, dass Menschen mit Behinderungen
ein Recht auf Bildung haben. ,Um die-
ses Recht ohne Diskriminierung und
auf der Grundlage der Chancengleich-
heit zu verwirklichen, gewahrleisten
die Vertragsstaaten ein integratives
Bildungssystem auf allen Ebenen®.

Studienergebnisse

Zitat: Experteninterview (Kliniklehrerin): , Wir
brauchen in der Schule eigentlich einen An-
sprechpartner, der wirklich die Faden von
chronisch kranken Kinder und Jugendlichen
zusammenhélt”,

Die interviewten Kita-Leiterinnen und Klinik-
lehrer/innen in Krankenhdusern berichteten
Ubereinstimmend, dass die Integration/RUick-
fihrung von chronisch kranken Kindern und
Jugendlichen in Kitas bzw. Regelschulen in der
Praxis noch mit groRen Problemen verbunden
ist. Erzieher/innen in Kitas haben unter ande-
rem — neben der mangelnden eigenen Fach-
kompetenz — raumliche, organisatorische und
personelle Schwierigkeiten. Die Kliniklehrer/
innen bemihen sich sehr, die Kinder wahrend
des Krankenhausaufenthaltes so zu unterrich-
ten, dass sie den Anschluss an die Regelschu-
le nicht verlieren. Die Zusammenarbeit mit den

13



Kollegen/innen der Regelschulen gestaltet
sich aber immer noch recht schwierig. Es fehlt
an konkreten Ansprechpartnern/innen in den
Einrichtungen. Insgesamt pladieren die pad-
agogischen Experten/innen fir eine fachliche
Fortbildung und eine bessere personelle Be-
setzung in ihren Institutionen.

Die interviewten Eltern sehen in der Betreu-
ung durch sogenannte Integrationstages-
statten fir ihre Kinder keine zufriedenstellen-
de LOsung. Diese wirden die spezifischen
Voraussetzungen und Anforderungen fur
somatisch oder psychisch chronisch kran-
ke Kinder nicht erfillen. Eine gemeinsa-
me Betreuung von gesunden und kranken
Kindern ist in diesen Einrichtungen oftmals
nicht gegeben. Insofern wiinschen sich die
Eltern bessere Integrationsmdglichkeiten fur
chronisch kranke Kinder in den Regelkinder-
tagesstatten.

Die folgenden Abschnitte stellen Studiener-
gebnisse zur Zusammenarbeit zwischen El-
ternhaus, Bildungseinrichtungen und Hilfesys-
temen dar.

Kooperation zwischen Kita/Schule und
Elternhaus

Eltern von Kindern mit chronisch somatischen
Erkrankungen berichten haufiger Uber eine
gute Zusammenarbeit mit der Kita oder Schule
als Eltern von psychisch kranken Kindern. Letz-
tere haben den Eindruck, dass der Wissens-
stand der Padagogen/innen Uber psychische
Krankheiten nicht ausreichend ist und eine
entsprechende Betreuung von Kindern in Kita
und Schule nicht in der notwendigen Quali-
tat gegeben ist. Eltern von Kindern, die unter
ADHS leiden, werden haufig mit der Aussage
konfrontiert, ihr Kind sei nicht krank, sondern



lediglich schlecht erzogen. Oftmals sind es
die Eltern, die Informationsmaterial Uber das
Krankheitsbild ihres Kindes in die Kita oder
Schule bringen und daflir sorgen, dass das
Betreuungspersonal informiert ist und Ver-
standnis fir die Erkrankung des Kindes ent-
wickelt.

Kooperation zwischen Schule und
Krankenhaus

Die Ruckflhrung von chronisch kranken Schu-
lern und Schilerinnen nach einem langeren
Krankenhausaufenthalt in die Regelschule ist
mit vielfaltigen Problemen verbunden: Es fehlt
haufig das fachliche Personal wie Sonderpad-
agogen oder auch eine feste Ansprechperson
in der Schule, die Kliniklehrern bei der Ruck-
fUhrung zur Verfuigung steht.

Besondere Problemlagen werden bei der
Ruckflhrung psychisch kranker Kinder in die
Regelschule beschrieben. Eine organisierte
und begleitete Ruckfihrung der Kinder in die
Regelschule als gemeinsame Aufgabe von
Schule und medizinischem Versorgungssys-
tem und eine anschlieRende kontinuierliche
Zusammenarbeit zwischen Schule, Eltern-
haus und medizinischem Versorgungssystem
ist selten gewahrleistet. Kontakte zwischen
Padagogen und Medizinern zum fachlichen
Austausch und gemeinsamen Fallbespre-
chungen bestehen nur in Ausnahmefallen.
Eltern fallt die Rolle zu, krankheitsbezogene
Informationen zwischen Bildungseinrichtung
und medizinischem Versorgungssystem zu
Ubermitteln.

3.3 Aus Sicht der behandelnden Arztinnen
und Arzte

Hintergrund

Dank neuer Behandlungsverfahren und Me-
dikamente steigt die Lebenserwartung von
vielen Kindern und Jugendlichen mit chro-
nischen Erkrankungen. Damit die gestiege-
ne (biologische) Lebenserwartung mit einer
besseren Lebensqualitat einhergeht, ist ne-
ben der medizinischen Behandlung auch
eine qualifizierte padagogische Fdrderung
notwendig. Grundlage hierfir ist eine mul-
tiprofessionelle Behandlungs- und Forder-
planung, damit das betroffene Kind alle er-
forderlichen Leistungen in richtiger Sequenz
erhalt. Gesundes Aufwachsen ist also nicht
nur von medizinischen Leistungen abhangig.
Genauso wichtig flr chronisch kranke Kin-

der sind die Verfuigbarkeit und die Qualitat
der padagogischen und frihen Hilfen in Ki-
tas und Schulen, in Selbsthilfegruppen und in
den Beratungsstellen und Diensten der freien
Wohlfahrt.

Dem behandelnden Arzt wachst heute die
Aufgabe zu, ein komplexes Behandlungs-
und Foérdermanagement in Abhangigkeit
von der Diagnose, dem Schweregrad des
Krankheitsbildes und passend zur Lebens-
situation des Kindes (Jugendlichen) zu or-
ganisieren. Weil Arzte wenig Zeit flr diese
Koordinierungsleistungen haben, sollten
andere Berufsgruppen, z.B. examinierte
Pflegekrafte oder Sozialpadagogen, fur die
Wahrnehmung dieser Aufgaben qualifiziert
werden.

Eine besonders schwierige Lebensphase fiir
chronisch Kranke ist der Ubergang von der
Pubertat in das Erwachsensein. Kern- und
Angelpunkt flr eine gute , Transition®, so der
Fachbegriff fir eine effektive und effiziente
Ubergangsversorgung in der Phase zwischen
dem 14. und 20. Lebensjahr des Patienten,
ist ein Koordinator, der die Behandlungspfa-
de zusammenfiihrt und Betroffene sowie de-
ren Eltern fachkundig beréat.

Studienergebnisse

In der Studie von Sadowski (2010) wurden so-
wohl Arzte/innen der Kinder- und Jugendme-
dizin wie auch Kinder- und Jugendpsychiater/
innen interviewt, die entweder im ambulanten
oder im stationaren Versorgungsbereich tatig
sind.

Fachkompetenz / sektoreniibergreifende
Kommunikation

Nicht immer — so die Einschatzung der inter-
viewten Kinder- und Jugendmediziner/innen
im Krankenhaus — verfigen die behandeln-
den niedergelassenen Kollegen/innen Uber
ein ausreichendes Fachwissen in Bezug auf
chronische Krankheitsbilder im Kindes- und
Jugendalter. Auch eine regelhafte Kommu-
nikation zwischen Arzten und Arztinnen und
betreuenden Padagogen/innen besteht der-
zeit nicht. Aus fachlicher Sicht wirden die
Mediziner/innen diese sehr befurworten. Vor
allem die Kinder- und Jugendpsychiater, die
die Schule teilweise als Manifestationsort
einiger psychiatrischer Stérungen/Erkran-
kungen erkennen, wirden einen fachli-
chen, fallbezogenen Austausch in Hinblick

15



16

auf den Behandlungserfolg fir sinnvoll er-
achten.

Insgesamt wird von den Experten/innen eine
sektoren- und fachibergreifende Versorgung
fir die Behandlung von chronisch kranken
Kindern und Jugendlichen im Sinne eines
Fall-Managements favorisiert. Diese Aus-
sage korrespondiert mit den Wunschen der
betroffenen Eltern, die sich ,eine Versorgung
aus einer Hand“ winschen.

Zitat: Experteninterview Kinder und Jugend-
psychiater (Klinik): ,Finde ich toll, das Thema
Kooperation zwischen Schule und medizini-
scher Versorgung ist enorm wichtig. Das ist
Jetzt meine persénliche Meinung, aber auch
Jetzt die Meinung unserer Institution hier. Da
gibt es auch wieder ganz viele Griinde®.

Ambulante Versorgung psychisch
kranker Kinder

Ein besonderes Problem stellt die ambulante
Versorgung von psychischen Erkrankungen
im Kindes- und Jugendalter dar. Die nieder-
gelassenen Padiater/innen berichteten, dass
der Anteil von Kindern mit emotionalen und
sozialen Auffalligkeiten stark zugenommen
hat. Die fachfremde und damit aufwandige
Versorgung dieser Kinder fiihrt niedergelas-
sene Padiater/innen an ihre Grenzen. Prob-
lematisch ist, dass der zunehmende Bedarf
an sozialmedizinischen Interventionen in der
taglichen Praxis nicht ausreichend honoriert
wird und die notwendigen zeitlichen Ressour-
cen im laufenden Praxisbetrieb nicht vorhan-
den sind. Eltern von Kindern, die eine ambu-
lante Kinder- und jugendpsychiatrische oder
psychotherapeutische Behandlung/Konsulta-
tion fur ihre Kinder bendétigen, berichten Uber
Wartezeiten von bis zu 6 Monaten.

Wechsel von der kinderarztlichen
Betreuung in die Erwachsenenmedizin
(Transition)

Aus Sicht der behandelnden Padiater/innen
im Krankenhaus ist der Ubergang von der
Kinder und Jugendmedizin zur Erwachse-
nenmedizin bislang nicht zufriedenstellend
geldst. Sie beobachten immer wieder, dass
es bei der Behandlung von Patienten/innen,
die zur Erwachsenenmedizin wechseln, zu
Therapieabbriichen kommt. Auch gibt es
bis heute fur einige chronisch somatische
Erkrankungen (z. B. fur Mukoviszidose) nur
wenige stationare Einrichtungen innerhalb

der Erwachsenenmedizin, die fachspezifisch
behandeln. Aus diesem Grund missten Pa-
tienten/innen bis weit in das Erwachsenen-
alter hinein in einer Kinderklinik stationar
versorgt werden. Sowohl die Kinder- und
Jugendpsychiater wie auch die Kinder- und
Jugendmediziner im stationdren Bereich
sehen in der derzeit nicht zufriedenstellend
geldsten Transition von chronisch kranken
Jugendlichen eine der groRten zukiinftigen
Herausforderungen.

Zitat: Experteninterview (Klinikarzt): ,,... dass
ich also zum Beispiel meinen é&ltesten Muko-
viszidose-Patienten, glaube ich, von 44 Jahre
habe, was nicht in meinem Sinne ist, muss
ich dazu sagen, ich bin Kinderarzt. Das ist
bei allen Patienten, die ich von Kindheit an
betreue, Vvéllig unkompliziert, aber ich hatte
mehrmals die Situation jetzt, dass, weil das
jetzt (iber diesen § 116 b lauft und ich eigent-
lich Erwachsene nicht mehr ablehnen kann,
Erwachsene zu mir kommen, die ich vorher
nicht kannte, und da sto3e ich auch persén-
lich an meine Grenzen.”

3.4 Fazit Studienergebnisse

¢ Eltern winschen mehr soziale Unterstut-
zung und Entlastung

* Eltern weisen auf zu lange Wartezeiten
bei Kinder- und Jugendpsychiatern hin

* Es fehlten institutionalisierte Kommuni-
kationswege zwischen den Arzten in den
Kliniken und Betreuungseinrichtungen/
Schulen.

+  Fir Arzte und Padagogen in den Kliniken
fehlen Ansprechpartnern/innen in den Ki-
tas und Schulen.

+ Der Ubergang von der kinderéarztlichen
Versorgung zur Erwachsenen-Medizin
sei zu verbessern

» Experten/innen fordern eine sektoren-
und fachubergreifende Versorgung durch
Etablierung eines Fallmanagements



Der Sachverstandigenrat der Bundesregie-
rung zur Begutachtung der Entwicklung im
Gesundheitswesen hat 2009 die Versor-
gungsqualitat von Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit chronischen Krankheiten
klar als defizitar bewertet und insbesondere
ungenugende multidisziplindre Versorgungs-
angebote bei llickenhafter Flachenabde-
ckung identifiziert (SVR 2009).

Nachfolgend werden beispielhaft neue An-
satze einer arztlichen Versorgung vorgestellt,
die auch Angebote und Leistungen nicht
medizinischer Berufe beinhalten, die eine
bedarfsgerechte und effiziente Behandlung
verfolgen. Die Auswahl erfolgte unter dem
Aspekt, welchen Beitrag sie zur Versorgung
chronisch kranker Kinder leisten kdnnen.

4.1 Sozialmedizinische Nachsorge nach
dem Modell Bunter Kreis

Seit dem 1. Januar 2009 ist die sozialmedi-
zinische Nachsorge im Anschluss an eine
Krankenhausbehandlung eine Regelleistung
der gesetzlichen Krankenkasse (§ 43 Abs.
2 SGB V). Sie richtet sich an chronisch und
schwerstkranke Kinder und ihre Familien und
stellt eine erganzende Leistung zu bestehen-
den Versorgungsangeboten dar. Handlungs-
konzept fir die sozialmedizinische Nach-
sorge nach dem Modell Bunter Kreis ist das
,Case Management* (Podeswik et al. 2009).
Danach dient die sozialmedizinische Nach-
sorge der Unterstitzung und Befahigung in
der Krankheitsbewaltigung und Selbstver-
sorgungskompetenz, um den medizinischen
Behandlungserfolg zu sichern und um eine
Teilhabe am taglichen Leben zu férdern. Sie
wird sektoribergreifend durch ein interdiszip-
lindres Team, bestehend aus Kinderkranken-
schwestern, Sozialpadagogen, Psychologen
und Kinderarzten erbracht (Podeswik et al.
2009).

In Deutschland gibt es derzeit iber 50 Nach-
sorgeeinrichtungen nach dem Modell des
Bunten Kreises (siehe www.bunter-kreis-
deutschland.de). In Brandenburg befindet
sich am Carl-Thiem-Klinikum in Cottbus
zurzeit ein erstes sozialmedizinisches Nach-
sorge-Modellprojekt fur Frihgeborene in der
Aufbauphase. Ziel des Projektes ist es, eine

Neue Wege in der Versorgung

sozialmedizinische Nachsorge fir Frihge-
borene zu realisieren, um die mit der Entlas-
sung aus dem Krankenhaus einhergehenden
vielfaltigen Anforderungen und Risiken zu
minimieren und Eltern dabei zu unterstutzen,
mit der veranderten Lebenssituation zurecht
zu kommen.

4.2 Disease Management Programme

Disease Management Programme (DMP)
sind strukturierte Behandlungsprogramme,
das heilt, ambulante, stationare und nach-
sorgende Leistungsanbieter arbeiten im
Sinne eines abgestimmten Ablaufmanage-
ments auf Grundlage vereinbarter Quali-
tatsstandards zusammen. Die Patienten
erhalten regelmaRig hochwertige Untersu-
chungsangebote ,aus einer Hand“, um eine
Verschlechterung der Krankheit und Folge-
erkrankungen friihzeitig zu erkennen und
zu behandeln. Ein weiterer Gewinn fir ein-
geschriebene Patienten sind die Schulungs-
programme, eine qualifizierte Beratung auch
durch nicht arztliche Berufsgruppen und die
,nahtlose“ Weitervermittiung an Arzte oder
medizinische Einrichtungen anderer Fach-
richtungen fiir zusatzliche Untersuchungen.
Die Teilnahme an diesen Programmen ist fur
Patienten, Arzte, Kliniken und Nachsorgeein-
richtungen freiwillig.

Im Land Brandenburg bestehen zwischen
der Kassenarztlichen Vereinigung (KVBB)
und den Krankenkassen vertragliche Re-
gelungen zu sechs Programmen. Fur den
padiatrischen Bereich ist das DMP Asthma
bronchiale, Diabetes mellitus Typ | und im ge-
ringen Umfang das DMP chronisch obstrukti-
ve Lungenerkrankungen von Bedeutung. Fur
die meisten chronischen Erkrankungen im
Kindes- und Jugendalter gibt es bislang kei-
ne strukturierten, fachlbergreifend vernetzte,
medizinische Angebote fir chronisch kranke
Kinder im Sinne der integrierten Versorgung
nach § 140a SGB V.

Exkurs: Die Versorgung rheumakranker
Kinder im Land Brandenburg

Die nachfolgende Abbildung (siehe Abb. 7)
stellt die Einrichtungen und Akteure des stati-
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onaren und ambulanten Bereichs im Versor-
gungssystem eines rheumakranken Kindes
und seiner Familie dar. Die Behandlung ori-
entiert sich an Form und Schwere der rheu-
matischen Erkrankung und kann eine statio-
nare Krankenhausbehandlung und/oder eine
Rehabilitations-Kur in den Schulferien erfor-
derlich machen.

Zwei Drittel der betroffenen Brandenbur-
ger Kinder erhalten im Kinderrheumatologi-
schen Zentrum an der Kilinik fiir Kinder- und
Jugendmedizin des Carl-Thiem-Klinikums
Cottbus sowohl eine komplexe Diagnostik

und Therapie als auch eine ambulante The-
rapiekontrolle, Langzeitfiihrung und Betreu-
ung. Einbezogen in die Langzeitfiihrung sind
auch niedergelassene Facharztinnen und
Facharzte fur Allgemeinmedizin, Kinder- und
Jugendmedizin und Orthopadie. Erganzt wird
die medizinische Versorgung rheumakran-
ker Kinder durch altersgerechte Angebote
des Brandenburger Landesverbandes der
Deutschen Rheuma-Liga, z. B. das jahrliche
»reenie-Treffen“ der 14- bis 17-Jahrigen, das
Wochenende fiir die ,018“ und die Reha-
MafRnahme fiir schulpflichtige Kinder und Ju-
gendliche wahrend der Sommerferien.

stationare medizinische
Versorgung

psychologische
Betreuung

medizinische
Betreuung

Ergotherapie

Leistungssystem Sozialwesen

Sozialrechtliche

Behindertenausweis

Rehabilitation*

Physiotherapie

Schule/Schulamt:

Sonderunterricht
Forderunterricht
Schulwegetransport

Leistungen/Anspriiche

Leistungssystem Gesundheitswesen

sozial-
padagogische
Betreuung

psychologische
Betreuung

Krankenhaus
"Kompetenzzentrum
zur Versorgung
rheumakranker Kinder
undm Jugendlicher" (Cottbus)

Physiotherapie Ergotherpie

sozial-
medizinsche
Betreuung

Freizeitangebote

Patientenschulung

Familie mit
rheumakrankem
Kind im
Schulalter

Selbsthilfe — Rheuma-Liga
Brandenburg:
Elternkreis "Rheumakrankes Kind";

"Rheumakranke Teenies im Alter
von 14-17 Jahren"

etc.)

Heil- und
Hilfsmittel

ambulante medizinische Versorgung

Radiologe

Kinderrheumatologe
Kardiologe

Pneumologe

Kinderarzt bzw.
Hausarzt

Dermatologe

Therapeut Ergotherapie

Physiotherapie
Heil- u. Hilfsmittel
z.B. Bandagen,
Mobilitatshilfen, Orthesen
Funktionstraining
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* Projekt der Rheuma-Liga Brandenburg. Die Rehabilitation findet in den Schulferien statt und ist speziell auf die Be-
dirfnisse rheumakranker Kinder und Jugendlicher zugeschnitten. Siehe auch: www.rheuma-liga-brandenburg.de/

Abb. 7 Versorgungssystem eines rheumakranken Schulkinds und seiner Familie

Seit 1997 werden rheumakranke Kinder und
Jugendliche im Klinikum ,Hoher Flaming®
Belzig jedes Jahr wahrend der Sommerferien
rehabilitativ behandelt. Unter glinstigen medi-
zinischen und sozialen Bedingungen kénnen
sie sich unter Gleichaltrigen mit ihrer Erkran-
kung auseinandersetzen, gemeinsame Aktivi-
taten entwickeln und die Funktionen der Ge-
lenke durch tagliche Physio- und Ergotherapie
verbessern.

,Die Netzwerke, die bei der Reha-MalBnah-
me entstehen, da sich die Kinder jahrlich
mit Gleichbetroffenen treffen kdnnen, sind
neben der é&rztlichen und therapeutischen
Betreuung enorm wichtig fiir die Kinder und
Jugendlichen.*”

Kinderrheumatologin
Dr. Dagmar Mdbius
vom Carl-Thiem-Klinikum Cottbus



Die nachfolgenden Darstellungen geben einen
Uberblick zur gegenwartigen Struktur ambu-
lanter und stationdrer Versorgungsangebote
fir chronisch kranke Kinder und Jugendliche
im Land Brandenburg. Ziel ist es, die Ange-
botsstruktur — differenziert nach Zielgruppen —
in den unterschiedlichen Teilrdumen des Lan-
des darzustellen. Datenquellen sind, neben
dem Arzteverzeichnis der Kassenarztlichen
Vereinigung Brandenburg, die Angaben aus
den Fachreferaten in den Ministerien.

5.1 Zielgruppen
5.1.1 Chronisch somatisch kranke Kinder

Rund 170 Fachéarztinnen und -arzte fir Kin-
der- und Jugendmedizin nahmen im Jahr
2012 an der ambulanten Versorgung fiir Kin-
der und Jugendliche teil. Die Kinderarztquote
bezogen auf Kinder und Jugendliche unter

Bestandsaufnahme der Versorgungsangebote

15 Jahren ist in den jeweiligen Landkreisen
und kreisfreien Stadten im Land Branden-
burg sehr unterschiedlich: Bezogen auf den
bundesweiten  Soll-Durchschnittswert der
IGES-Studie’ (0,49 Kinderarzte pro 1.000
Kinder unter 15 Jahren), liegen die Kinder-
arztquoten der kreisfreien Stadte deutlich
Uber dem Durchschnitt, wahrend in einigen
stark landlich gepragten Regionen nur unter-
durchschnittliche Werte erreicht werden. Die
niedrigste Kinderarztquote entfallt auf den LK
Uckermark (siehe Tabelle 3).

Das ambulante Versorgungsangebot in
Spezialgebieten der Kinder- und Jugend-
medizin wird durch vertragsarztliche Er-
machtigungssprechstunden an den Kranken-
hausstandorten Eberswalde, Brandenburg,
Cottbus, Frankfurt/Oder, Neuruppin, Pots-
dam, Schwedt, Ludwigsfelde und Rudersdorf
erganzt und wird in der folgenden Abbildung
8 dargestellt.

Tabelle 3 Kinderarztquote in den Brandenburger Landkreisen und Differenz zu Norm-Verhaltnis

Kinderarztquote Differenz zu Norm-Verhaltnis
(Kinderarzte pro 1000 Kinder unter 15 Jahre) It. IGES Gutachten (=0,49)
Brandenburg an der Havel 1,39 0,90
Cottbus 1,17 0,69
Frankfurt Oder 1,17 0,69
Potsdam 0,82 0,34
Barnim* 0,72 0,24
Dahme-Spreewald* 0,42 -0,07
Elbe-Elster 0,43 -0,06
Havelland* 0,34 -0,14
Markisch-Oderland* 0,51 0,02
Oberhavel* 0,34 -0,14
Oberspreewald-Lausitz 0,49 0,01
Oder-Spree* 0,94 0,45
Ostprignitz-Ruppin 0,44 -0,04
Potsdam-Mittelmark* 0,26 -0,23
Prignitz 0,60 0,12
Spree-Neife 0,47 -0,02
Teltow-Flaming* 0,95 0,47
Uckermark 0,22 -0,27

Quelle: KVBB-Arzteverzeichnis, Stand 2012, Amt fiir Statistik Berlin-Brandenburg, Bevélkerungsstatistik , eigene Berechnungen

* zu beachten ist bei den an Berlin grenzenden Landkreisen bzw. Kreisfreien Stédten, dass sich wesentlich mehr Kin-
derérzte im Berliner Umland niedergelassen haben, als in der weiteren Metropolregion und es somit keine Gleichvertei-
lung der kinderérztlichen Versorgung im Landkreis gibt (siehe Abb. 8)

1 Siehe Endbericht zum IGES-Gutachten ,Neuordnung der é&rztlichen Bedarfsplanung“ von 2012, S.59
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Abb. 8 Stationare und ambulante kinder- und jugendarztliche Versorgungseinrichtungen
einschlieBlich Ermachtigungssprechstunden fiir Spezialgebiete der Kinder- und Jugendmedizin
(§116 SGB V)
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Die stationare Versorgung von somati-
schen Erkrankungen bei Kindern und Ju-
gendlichen wird an 24 Krankenhausstand-
orten sichergestellt. Sie erfolgt in der Regel
in Kliniken und Abteilungen flr Kinder- und
Jugendmedizin in den Krankenhausern,
zum Teil aber auch in integrierten Fachab-
teilungen?. Zentren fir Perinatologie (Ver-
sorgungsschwerpunkte fur Risikoschwan-
gerschaften und Risikoentbindungen) sind

die Krankenhausstandorte Brandenburg
a. d. Havel, Cottbus, Eberswalde, Frankfurt
(Oder), Neuruppin, Potsdam und Schwedt
(siehe Abb. 8).

Im Land Brandenburg gibt es drei Rehabi-
litationskliniken mit unterschiedlichen Ver-
sorgungsschwerpunkten fliir somatische
Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter
(siehe Tabelle 3).

Tabelle 3 Rehabilitationskliniken fur Kinder und Jugendliche im Land Brandenburg

Einrichtung Standort Indikation

Kinder-Nachsorge-Klinik Berlin- Bernau (BAR) Onkologie, Hamatologie, Kardio-

Brandenburg logie (Familienorientierte Nach-
sorge)

Reha-Klinikum Hoher Bad Belzig (PM) Rheumatologie (3-wdchige Reha

Flaming in den Schulferien)

Fachklinik Hohenstlicken Brandenburg a. d. H. Neurologie

Gesundheits- und Kinderkrankenpflege /
Kinderhospizdienst

Kénnen Eltern ihr chronisch krankes Kind
nicht selbst betreuen, gibt es die Mdglichkeit
der hauslichen Gesundheits- und Kinder-
krankenpflege, die vom behandelnden Kin-
der- und Jugendarzt verordnet werden muss.
Ambulante Gesundheits.- und Kinderkran-
kenpflege wird gegenwartig von drei Anbie-
tern im Nord-Osten und im Studen Branden-
burgs sowie in der Stadt Brandenburg a.d.H.
angeboten. In der Region Sidbrandenburg
gibt es einen ambulanten Kinderhospiz-
dienst, der Familien mit schwerstkranken
Kindern oder Jugendlichen deren Lebenszeit
krankheitsbedingt begrenzt ist, in ihrer haus-
lichen Umgebung unterstutzt.

Der 1983 von betroffenen Eltern gegriindete
Verein ,Kinderhilfe - Hilfe fir leukdmie- und
tumorkranke Kinder e.V.“ in Berlin konzen-
triert seine Angebote auf Berlin und Bran-
denburg, arbeitet aber seit 1996 eng mit der
bundesweit tatigen ,Bjorn-Schulz-Stiftung*

zusammen. Der Verein ist Trager von drei
Kontakt- und Beratungsstellen im Land Bran-
denburg (in Potsdam, Brandenburg a. d. H.
sowie Frankfurt (Oder)), die Stiftung Trager
des Kinderhospizes ,Sonnenhof*.

5.1.2 Chronisch psychisch kranke Kinder

Die ambulante psychiatrische Versorgung
von Kindern und Jugendlichen liegt arztli-
cherseits in den Handen der 20 Fachéarz-
tinnen und -arzte fir Kinder- und Jugend-
psychiatrie und Psychotherapie. Seit dem
Inkrafttreten des Psychotherapeutenge-
setztes im Jahr 1999 wird die ambulante
Versorgung hauptsachlich durch derzeit
63 niedergelassene psychologische Kin-
der- und Jugendlichenpsychotherapeutinnen
und -therapeuten geleistet. Eine Konzent-
ration von Praxen fir Kinder- und Jugend-
psychiatrie und -psychotherapie zeigt sich
auch hier in den kreisfreien Stadten und in
den Stadten des Berliner Umlands (siehe
Abb. 9).

2 aAn einigen Standorten werden pédiatrische Versorgungsleistungen in andere Fachabteilungen, zumeist Innere
Medizin, integriert (Dritter Krankenhausplan des Landes Brandenburg, Amtsblatt fiir Brandenburg — Nr. 27, 09.07.2008,

S. 1607).
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Abb. 9 Ambulante, stationare und teilstationare kinder- und jugendpsychiatrische und
-psychotherapeutische Versorgungseinrichtungen im Land Brandenburg
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Psychiatrische Institutsambulanzen

Im Land Brandenburg gibt es 10 Psychiat-
rische Institutsambulanzen (PIA) flir Kinder
und Jugendliche, die das ambulante kinder-
psychiatrische Angebot erganzen (siehe Abb.
9). Sie stehen in Tragerschaft der Kliniken fir
Kinder- und Jugendpsychiatrie in den Stadten
Brandenburg a. d. H., Potsdam, Neuruppin,
Libben, Eberswalde und Frankfurt (Oder).
Psychiatrische Institutsambulanzen tragen
dafir Sorge, dass durch das Angebot einer
ambulanten psychiatrischen bzw. psychothe-
rapeutischen Versorgung, stationare Behand-
lungen von Kindern und Jugendlichen mog-
lichst vermieden bzw. verkurzt werden.

Kinder- und jugendpsychiatrische
Beratungsstellen der Gesundheitsamter

Der Kinder- und jugendpsychiatrische Dienst
der Gesundheitsamter der kreisfreien Stad-
te und Landkreise erganzt als gemeindena-
hes ambulantes Angebot die facharztliche
Betreuung von Kindern und Jugendlichen.
Eigenstandige kinder- und jugendpsychiatri-
sche Dienste unter facharztlicher Leitung ste-
hen betroffenen Kindern und Jugendlichen
und ihren Eltern in den Landkreisen Mar-
kisch-Oderland, Oberhavel und Oder-Spree
zur Verfugung (siehe Abb. 9). In allen ande-
ren Landkreisen und kreisfreien Stadten er-
folgt die Beratung und Betreuung psychisch
kranker Kinder und Jugendlicher im Rahmen
des sozialpsychiatrischen Dienstes der Ge-
sundheitsamter.

Krankenhauser mit Abteilungen fir
Kinder- und Jugendpsychiatrie- und
-psychotherapie

Die stationdre Versorgung psychiatrischer
Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen
erfolgt im Land Brandenburg an funf Kran-
kenhausstandorten: Neuruppin, Frankfurt
(Oder), Eberswalde, Brandenburg a. d. H.,
Lubben (siehe Abb. 9). Zwei Rehabilitations-
kliniken mit Versorgungsangeboten fur psy-
chische bzw. psychosomatische Erkrankun-
gen im Kindes- und Jugendalter ergénzen an
den Standorten Beelitz (PM) und Mittenwal-
de (LDS) das stationare Angebot.

Teilstationare psychiatrische Versorgung

Teilstationdre Angebote richten sich an be-
troffene Kinder und Jugendliche, bei denen

eine ambulante Betreuung nicht ausrei-
chend ist, eine vollstationare Versorgung
jedoch nicht zwingend notwendig erscheint.
In Eberswalde, Konigs-Wusterhausen, Pots-
dam und Rathenow gibt es Tageskliniken fir
Kinder- und Jugendpsychiatrie und -psycho-
therapie, die insgesamt Uber 41 Tagesplatze
verflgen (siehe Abb. 9).

5.1.3 Kinder mit Entwicklungsstorun-
gen Friihforder- und Beratungsstellen

Regionale Fruhférder- und Beratungsstel-
len sind Einrichtungen, die im Zusammen-
wirken von Eltern und Fachkraften Kinder
mit Entwicklungsverzégerungen, drohenden
Behinderungen oder Behinderungen (meist
heilpadagogisch) fordern und ihnen auf diese
Weise gunstige Entwicklungs- und Lebens-
chancen ermdglichen. Im Rahmen der Eltern-
beratung verstehen sich Frihférder- und Be-
ratungsstellen auch als praventives Angebot.

Im Land Brandenburg gibt es ein flachende-
ckendes Netz von 44 Fruhférder- und Bera-
tungsstellen (siehe Abb.10). Davon halten
7 Fruhforder- und Beratungsstellen Uberre-
gionale Angebote, meist fur Kinder mit einer
Sinnesbehinderung, vor. Fruhférder- und Be-
ratungsstellen erbringen ihre Leistungen in
der Regel mobil (in den Familien, in Kitas), in
Ausnahmen auch ambulant (in den Friihfor-
der- und Beratungsstellen).

Damit Kinder, die aufgrund ihrer (drohenden)
Behinderung sowohl eine padagogische For-
derung als auch eine medizinische Behand-
lung bendtigen, diese auch zeitnah, aufeinan-
der abgestimmt und aus einer Hand erhalten
koénnen, hat der Bundesgesetzgeber 2001 die
Fruhférderung als Komplexleistung rechtlich
im SGB IX eingefuhrt. Obwohl die betroffenen
Kinder seit Uber 10 Jahren einen Rechtsan-
spruch auf die Komplexleistung Friihférderung
haben, kann keine Frihférderstelle entspre-
chende Leistungen anbieten, da bisher keine
Vereinbarungen zwischen Leistungstragern
(Landkreise, kreisfreie Stadte und Kranken-
kassen) und Leistungserbringern (Frihférder-
stellen) abgeschlossen wurden.

Es existieren keine gesetzlichen Regelungen
oder Mechanismen, wie z. B. das Einsetzen
von Schiedsstellen, durch die sich die Umset-
zung des gesetzlichen Auftrags herbeifiihren
lieRe, wenn die Beteiligten sich nicht einigen
kénnen oder wollen. Leidtragende sind seit
10 Jahren — und voraussichtlich auch weiter-
hin — die behinderten Kinder und ihre Eltern.
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Sozialpadiatrische Zentren (SPZ)

Sozialpadiatrische Zentren sind multiprofes-
sionell besetzte Einrichtungen zur ambulan-
ten Diagnostik, Therapie und Betreuung von
Sauglingen, (Klein-) Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen mit manifesten
Entwicklungsstérungen, (drohenden) Be-
hinderungen und schweren chronischen
oder seltenen Erkrankungen. In den SPZ
wirken verschiedene medizinische und pa-
dagogische Berufsgruppen zusammen. Auf-
gabe der SPZ ist es, eine arztlich geleitete,
interdisziplinare Therapie von Kindern und
Jugendlichen Uberregional zu gewahrleis-
ten, wenn die Krankheiten (Behinderungen)
wegen Art, Schwere und Dauer der Stérung
nicht durch andere geeignete Arzte oder
wohnortnahe Einrichtungen (z. B. regionale
Frihforderstellen) moglich ist. Ziel ist eine
umfassende medizinische und psychosozi-
ale Betreuung des betroffenen Kindes und
seiner Familie.

Mit diesem Aufgabenprofil tragen die die SPZ
nicht nur maRgeblich zur Komplexleistung
Frihférderung bei, sondern sind auch einer
der wichtigsten Versorgungstrager fur Kinder
und Jugendliche mit (angeborenen) chroni-
schen Stoffwechselerkrankungen und neuro-
logischen Erkrankungen.

Im Land Brandenburg sind vier Einrichtungen
als Sozialpadiatrische Zentren nach § 119
SGB V zugelassen (siehe Abb.10):

* SPZ Neuruppin (an den Ruppiner Klini-
ken),

*+ SPZ Potsdam (am Klinikum Ernst von
Bergmann),

» SPZ Cottbus (am Carl-Thiem-Klinikum),

*  SPZ Frankfurt (Oder) (am Klinikum Frank-
furt (Oder)).

Fir die Behandlung in einem SPZ missen
die Eltern keinen gesonderten Antrag stellen
oder Bewilligungsbescheide abwarten. Die
Finanzierung wird zwischen den Kranken-
kassen und den Krankenhausern geregelt.

Die Krankenkassen erstatten bis zu 85 % der
Behandlungskosten. Die Kommunen sollen
sich aus Mitteln der Eingliederungshilfe betei-
ligen. Der Landkreistag hat sich um ein lan-
desweit einheitliches Verfahren bemuht und
2007 allen Kommunen gegeniber die Emp-
fehlung ausgesprochen, sich mit 15-20 %
an der Finanzierung der Pauschalen zu be-

teiligen. In den Regionen, wo die Kommunen
nicht ihren Anteil zahlen, sind SPZ chronisch
unterfinanziert.

5.2 Selbsthilfegruppen

Basierend auf ihrem Erfahrungswissen bieten
sich Eltern in Selbsthilfegruppen gegenseitig
Rat und Unterstitzung bei Fragen rund um
die Erkrankung oder Behinderung ihres Kin-
des. Die Mitglieder von Selbsthilfegruppen
sind Expertinnen und Experten in eigener
Sache und kdénnen die Kompetenzen anderer
Hilfe suchender Eltern bei der Bewaltigung
von Alltagsproblemen starken. Regionale
Selbsthilfekontaktstellen in den kreisfreien
Stadten und Landkreisen vermitteln Eltern
von chronisch kranken und behinderten Kin-
dern Kontakte zu Eltern-Selbsthilfegruppen
(www.selbsthilfe-brandenburg.de).

e
Uinder

L

5.3 Praventive Ansatze Netzwerk
Gesund
Netzwerke Gesunde Kinder

Die Netzwerke Gesunde Kinder sind eine
Schwerpunktmallnahme im familienpoliti-
schen Programm der Landesregierung zur
Forderung und Unterstitzung von Familien
mit Kindern bis zum dritten Lebensjahr. Sie
sind regional verankerte Initiativen flr ein ge-
sundes Aufwachsen von Sauglingen und klei-
nen Kindern, in denen verschiedene Akteure
zusammen wirken: Kinder- und Geburtskli-
niken, niedergelassene Arzte, Hebammen,
Beratungsstellen freier Trager, Gesundheits-
und Jugendamter, Frihforderstellen etc.
Uber 1.000 von den Netzwerken geschulte
und ehrenamtlich tatige Familienpatinnen
besuchen regelmalig die jungen Familien,
bieten Rat und vermitteln — wenn gewinscht
— geeignete Hilfen des Gesundheitssystems
oder der Jugendhilfe.

Durch die regelmafige Begleitung der Fami-
lien kdbnnen Entwicklungsauffalligkeiten oder
erste  Symptome einer Kindesgefahrdung
friihzeitig erkannt und friihe Hilfen recht-
zeitig organisiert werden. Zwischen 2006
und 2010 grundeten sich 18 lokale Netz-
werke Gesunde Kinder mit 30 Standorten,
die nahezu flachendeckend — Ausnahmen:
Landkreis Prignitz und die kreisfreien Stad-
te Frankfurt (Oder) sowie Potsdam - ihre
Dienste kostenfrei allen Familien anbieten
(siehe Abb. 11).
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Abb. 11 Netzwerke Gesunde Kinder im Land Brandenburg

Viele Netzwerke Gesunde Kinder sind Mit-
glieder im Biindnis Gesund Aufwachsen, dem

Weitere Versorgungsangebote

Gesundheitszieleprozess fiir Kinder und Ju-
gendliche in Brandenburg. Auf Anregung aller
Bundnismitglieder bieten die Netzwerke inzwi-
schen Uberall niedrigschwellige Zugangswege
zur Frihférderung in enger Zusammenarbeit
mit den regionalen Frihforderstellen an. Und:
Weil viele chronische Krankheiten bereits im
frihen Kindesalter diagnostiziert und behan-
delt werden, kann in diesem Versorgungssys-
tem auf eine enge Zusammenarbeit mit den
Netzwerken Gesunde Kinder auf keinen Fall
verzichtet werden.

Neben den aufgefihrten Versorgungsan-
geboten gibt es weitere Beratungs- und
Hilfsangebote fir chronisch kranke Kinder,
Jugendliche und ihre Eltern. Dazu zahlen
beispielsweise die Erziehungs- und Familien-
beratungsstellen der 6ffentlichen und freien
Trager der Jugendhilfe, die schulpsychologi-
schen Beratungsstellen und die sonderpada-
gogischen Forder- und Beratungsstellen der
staatlichen Schulamter.

Der Ratgeber fiir Familien 2012 — herausgegeben vom Minis-
terium fiir Arbeit, Soziales, Frauen und Familie (MASF) — ist
ein Wegeweiser zu 6ffentlichen und privaten Hilfsangeboten
im Land Brandenburg fiir Familien in unterschiedlichen Le-
benslagen und zeigt auf, welche gesetzlichen Leistungen und
finanziellen Hilfen ihnen zustehen. Auch Familien mit behin-
derten oder pflegebediirftigen Angehérigen erfahren, welche
Hilfsangebote ihnen zur Verfligung stehen. Der Ratgeber fiir
Familien ist Bestandteil des ,BegriiBungspaketes®, das zur Geburt eines Kindes an die
Miitter und Viéter lberreicht wird. Siehe auch: www.masf.brandenburg.de > Frauen, Fami-
lie, Gleichstellung > Familienpolitik > Ratgeber fiir Familien
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In den letzten Jahren wurden immer mehr
Kinder und Jugendliche mit chronischen
Erkrankungen diagnostiziert. Deshalb ist
es erforderlich, ein angemessenes Versor-
gungsangebot friihzeitig auf die speziellen
Bedurfnisse dieser Kinder und Jugendli-
chen und ihrer Familien auszurichten. Das
Spektrum der chronischen Krankheiten hat
sich dabei von den somatischen hin zu den
psychischen  Erkrankungen verschoben.
Diese steigende Bedeutung psychischer Er-
krankungen bei Kindern und Jugendlichen
hat auch dazu geflhrt, dass der Aspekt der
psychischen Gesundheit im Nationalen Ge-
sundheitsziel ,Gesund Aufwachsen® (Bun-
desministerium fir Gesundheit 2010) neu
aufgenommen wurde.

Die oben beschriebenen Studienergebnisse
verdeutlichen, dass chronisch kranke Kinder
besonders auf komplexe Leistungen ange-
wiesen sind, die aus dem medizinisch-thera-
peutischen sowie aus dem unterstiitzenden
und padagogischen Bereich heraus erbracht
werden. Die Integration dieser Leistungen in
den Alltag des chronisch kranken Kindes und
dessen Familie ist dabei ebenfalls von grol3er
Bedeutung.

Wie bereits in Kapitel 5 dargestellt, verfugt
das Land Brandenburg bereits tGber ein brei-
tes Spektrum an Versorgungsangeboten.
Von den primarpraventiv ausgerichteten An-
geboten der ,Netzwerke Gesunde Kinder®,
den Fruhférder- und Beratungsstellen und
den Sozialpadiatrischen Zentren bis hin zu
der stationaren und ambulanten kinder- und
jugendarztlichen sowie kinder- und jugend-
psychiatrischen und -psychotherapeutischen
Versorgung, gibt es eine Vielzahl von Leis-
tungserbringern, die chronisch kranken Kin-
dern kompetent Hilfen anbieten und medizi-
nisch versorgen.

An den Schnittstellen zwischen ambulantem
und stationarem Sektor, zwischen der medi-
zinischen Versorgung und dem Betreuungs-
bzw. dem padagogischen Angebot besteht je-

Zukunftige Herausforderungen

doch noch vielerorts ein Optimierungsbedarf
in der Versorgung. Zur Unterstitzung und
Entlastung der Familien ist es daher erforder-
lich, dass die Koordination der interdiszipli-
naren und sektoribergreifenden Zusammen-
arbeit der Leistungserbringer von externen
Fachkraften Ubernommen wird. Darlber
hinaus ist nach Auffassung der Deutschen
Akademie fur Kinder- und Jugendmedizin die
Bedarfsplanung nach regionalspezifischen,
demografischen und morbiditatsbezogenen
Kriterien zu prazisieren.

Konkreter Handlungsbedarf fir eine Optimie-
rung der Situation chronisch kranker Kinder
in Brandenburg ergibt sich in Bezug auf die
genannten Studienergebnisse besonders im
Hinblick auf folgende Punkte:

* Hohe psychosoziale und organisatori-
sche Belastungen von Eltern mit chro-
nisch kranken Kindern

»  Eltern wiinschen sich flr chronisch kran-
ke Kinder mehr Unterstltzung durch Er-
zieher und Lehrer in den Kindertages-
statten

* Deutlich erkennbarer Zusammenhang
zwischen sozialer Lage der Kinder und
chronischen Befunden

*  Ambulante Unterversorgung von Kindern
mit emotionalen und sozialen Auffallig-
keiten in einigen Regionen

+  Briiche im Ubergang von der kinder- und
jugendarztlichen Behandlung und Be-
treuung in die Erwachsenenmedizin

* Fur die Komplexleistung Frihférderung
(nach SGB IX § 30) wird die Landesrah-
menvereinbarung aus dem Jahr 2007
zwischen dem Landkreistag, dem Stad-
te- und Gemeindebund, der Lebenshilfe,
der Liga der Spitzenverbande der Frei-
en Wohlfahrtspflege und den Kranken-
kassen in Brandenburg bisher nicht auf
kommunaler Ebene umgesetzt wie dies
zum Beispiel fir den Rahmenvertrag in
Bayern der Fall ist®

3 Der Rahmenvertrag zur Fritherkennung und Friihférderung behinderter und von Behinderung bedrohter Kinder in In-
terdisziplindren Friihférderstellen in Bayern von 2003 ist unter dem Link: http.//www.aok-gesundheitspartner.de/imperia/
md/gpp/by/heilberufe/vertraege/fruehfoerderung/rv_ifs_01_07_2011.pdf einsehbar
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6.1 Schnittstellenmanagement durch
neue Berufsbilder

Innovatives Fallmanagement spielt fur die
Versorgung von chronisch kranken Kindern
in Brandenburg eine wichtige Rolle. Das
schon Anfang der 1990er Jahre in Branden-
burg Uberwiegend in Gesundheitszentren
angesiedelte Modellprogramm ,Betreuungs-
dienste fur chronisch Kranke® hat ein gutes
Beispiel dafir gegeben, wie verschiedene
Berufsgruppen systematisch in die Behand-
lungsablaufe bei chronisch kranken Men-
schen eingebunden werden koénnen (siehe
hierzu Schrader et al. 1998).

Die Koordination der interdisziplindren Zu-
sammenarbeit zwischen den einzelnen Be-
rufsgruppen und Einrichtungen ist eine der
wichtigsten Voraussetzungen fur eine be-
darfsgerechte Behandlung und Unterstit-
zung von chronisch kranken Kindern.

Im Folgenden soll ein Schlaglicht auf drei
Berufsbilder geworfen werden, die in diesem
Zusammenhang bedeutsam sind.

Fall-Management

Das Konzept Fall-Managements (Case-
Management) ist ein geeigneter Ansatz, die
Leistungen sozialer, medizinischer, pflegeri-
scher und anderer Dienste passgerecht auf
den Hilfebedarf der Kinder und auf deren
Familien abzustimmen. Auf diese Weise wer-
den die Eltern chronisch kranker Kinder von
der aufwandigen Organisation der Malinah-
men entlastet. Beim Case-Management wird
zunachst das Einsatzgebiet geklart und die
Lage eingeschéatzt. Daraufhin erfolgt die Pla-
nung der Hilfe und die MalRnahmen werden
kontrolliert umgesetzt. Am Ende erfolgt eine
Bewertung des Behandlungserfolgs. Case-
Manager koénnen sowohl freiberuflich tatig
sein (wie dies in den USA oft der Fall ist, siehe
Schrader et al 1998) oder, wie bei der in Ka-
pitel 4.1 beschriebenen sozialmedizinischen
Nachsorge nach dem Modell Bunter Kreis,
im Rahmen einer Regelleistung der gesetz-
lichen Krankenkasse eingesetzt werden. Im
Land Brandenburg wird Case-Management
bisher nur vereinzelt praktiziert.

Familiengesundheitspflege

Gerade im Kontext des besonderen Forder-
bedarfs von chronisch kranken Kindern aus
Familien mit niedrigem Sozialstatus sind

sozial bedingte Zugangsbarrieren zum Ver-
sorgungssystem, z. B. zur Frihforderung,
dringend abzubauen. Durch den Einsatz von
professionellen Familiengesundheitspfle-
gerlnnen in Familien mit chronisch kranken
Kindern kann ein produktives Zusammen-
wirken von professioneller und informeller
Hilfe erreicht werden. Auch kann Familien-
gesundheitspflege im Sinne des Behand-
lungs- und Case-Managements fungieren
und Verbindungen zu anderen Gesundheits-
und Sozialberufen herstellen sowie als Weg-
weiser flir zum Beispiel das Arbeits- oder
Sozialamt dienen. Auf diese Weise wirden
auch betroffene Eltern und Geschwisterkin-
der von diesem Angebot profitieren. Darlber
hinaus ermoglichen Familiengesundheits-
pflegerinnen die angemessene Pflege und
Versorgung nach einen Krankenhausauf-
enthalt (siehe auch unter http://www.famili-
engesundheitspflege.de). Der oftmals noch
schwierige Ubergang von der kinderéarztli-
chen Betreuung in die Erwachsenenmedizin
kénnte durch die Familienpflege ebenfalls
erleichtert werden.

Schulkrankenschwestern

Der Arbeit einer Schulkrankenschwes-
ter liegt das WHO-Konzept des Setting-
Ansatzes (Ottawa-Charta der WHO von
1986) zugrunde, wonach Gesundheit,
Gesundheitsférderung, Pravention und
auch Erkrankung direkt in der alltagli-
chen Lebenswelt der Menschen integ-
riert wird.

Um fehlenden Integrationsmdglichkeiten
fur chronisch kranke Kinder in den Schulen
entgegenzuwirken, empfiehlt sich das Kon-
zept Schulkrankenschwester, das aus dem
europaischen Ausland wie auch aus den
USA und Australien bekannt ist (,school nur-
se“). Zu den Aufgaben einer Schulkranken-
schwester gehort vorrangig die Gesundheits-
forderung durch Beratung von Schilerlinnen,
Lehrerlnnen und Eltern. Gerade fir Familien
mit niedrigem Sozialstatus, bei denen chro-
nisch erkrankte Kinder oftmals einen erhdh-
ten Forderbedarf aufweisen (siehe dazu
auch Abschnitt 2.2.2 bzw. Abbildung 6) kann
die Schulkrankenschwester einen niedrig-
schwelligen Zugang zur Gesundheitsversor-
gung gewabhrleisten und auf diese Weise eine
verbesserte Gesundheitsversorgung dieser
Kinder ermdglichen. Weitere Aufgabenfelder
betreffen die Schulung der Einrichtungsmitar-
beiter im Umgang mit von somatischen und



psychischen chronischen Erkrankungen be-
troffenen Schiilern und die Versorgung von
chronisch kranken Kindern, z. B. durch Me-
dikamentengabe.

Daruber hinaus ist die Schulkrankenschwes-
ter als Ansprechpartnerin fir alle medizini-
schen Fragen in den Einrichtungen.

6.2 Gesundheitszieleprozesse

Um die Situation von chronisch kranken Kin-
dern im Land Brandenburg nachhaltig zu ver-
bessern, missen sich die verantwortlichen
Akteure im padagogischen und Gesundheits-
bereich auf verbindliche Ziele verstandigen,
die es im Anschluss daran gemeinsam zu
erreichen gilt.

Als relativ schnelle und unburokratische
Steuerungsinstrumente konnen dazu Ge-
sundheitszieleprozesse dienen. Dabei han-
delt es sich um Vereinbarungen der verant-
wortlichen Akteure im Gesundheitssystem,
die auf die Verbesserung der Gesundheit in
definierten Bereichen abzielen. Die Hand-
lungsfelder dafiir umfassen die gesamte
Bandbreite des Angebots von Versorgungs-
leistungen von der gesundheitlichen Praven-
tion und der Friherkennung Uber die psycho-
soziale Unterstiitzung und die Familienpflege
bis hin zur Rehabilitation.

In Brandenburg orientieren sich die Gesund-
heitsziele an Daten und Erkenntnissen aus
der Gesundheitsberichterstattung. Anhand
gemessener Wirkungen von MafRnahmen
innerhalb der genannten Handlungsfelder
erfahren die Akteure zeitnah, ob die Projekte
oder Programme effizient sind. Die Bereit-
schaft der Ministerien, diesen Zieleprozess
aktiv mitzugestalten, ist ein zusatzliches, typi-
sches Kennzeichen flir diesen Zieleprozess
in Brandenburg.

In Brandenburg wurde die Startphase
des Gesundheitszieleprozesses 2004
mit der Grindung des ,Bundnisses
.,Gesund Aufwachsen“ abgeschlos-
sen. Die inhaltliche Arbeit wird in flnf
Arbeitsgruppen realisiert. Innerhalb
dieses Bundnisses beschaftigt sich
die AG ,Frihe Hilfen und Padiatri-
sche Versorgung“ mit der Versorgung
chronisch kranker Kinder. Aktuell wird
in der AG daran gearbeitet, Ziele und
MaRnahmen flr eine verbesserte Ver-

sorgungsstruktur flr chronisch kranke
Kinder festzulegen. Weitere erklarte
Ziele sind die flachendeckende Eta-
blierung der primarpraventiv ausge-
richteten ,Netzwerke Gesunde Kinder*
mit einem einheitlichen Qualitatsstan-
dard, der Abbau von sozial bedingten
Zugangsbarrieren zur Frihférderung
sowie die langfristige Sicherung einer
qualitativ. hochwertigen kinderarztli-
chen Versorgung.

6.3 Perspektiven

Um auch in Zukunft chronisch kranken Kin-
dern in Brandenburg eine angemessene Ver-
sorgung bieten zu kdnnen, ist weiterhin ein
gutes Angebot an medizinischer Versorgung
sowie die Verfugbarkeit von padagogischen
und frihen Hilfen in Kita und Schule, Selbst-
hilfegruppen und Beratungsstellen der freien
Wohlfahrt sicherzustellen. Eine gute kinder-
arztliche Versorgung ist durch den Auf- und
Ausbau von Weiterbildungsverbinden unter
Einbeziehung des ambulanten Bereichs zu
sichern. Kooperationsvereinbarungen unter-
stltzen die Zusammenarbeit sowohl zwischen
den Einrichtungen als auch intersektoral.

Sozialpadiatrische Zentren (SPZ) sind in
der Versorgung chronisch kranker Kinder -
gerade im landlichen Raum — von heraus-
ragender Bedeutung. Daher sollte auch die
Finanzierung der SPZ ausreichend und an-
gemessen sein. In dem Fachgesprach des
Ausschusses fur Arbeit, Soziales, Frauen
und Familie im Landtag Brandenburg am
22.08.2012 zum Thema ,Komplexleistung
Frihférderung® wurde dieser Punkt von der
Vereinigung fur interdisziplinare Frihférde-
rung (ViFF) folgendermalien thematisiert:
,Die Kostenteilung zwischen Krankenkas-
sen und kommunalen Leistungstragern ist
ein anhaltendes Problem. Bei fehlenden
Vereinbarungen mit vielen Kommunen nach
der neuen Gesetzgebung erhalten die SPZ
fur einen groRBen Teil ihrer Patienten nur ei-
nen Anteil der Vergutungspauschale durch
die Krankenkassen. Diese Pauschale wie-
derum hat sich in den letzten Jahren trotz
stark gewachsener Kosten und einem ge-
wachsenen Angebot an diagnostischen und
therapeutischen Leistungen kaum veran-
dert.“ Alle Landkreise und kreisfreien Stadte
sollten sich daher, wie friher vereinbart, an
der Pauschale aus Mitteln der Eingliede-
rungshilfe beteiligen.
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Vor dem Hintergrund einer relativ geringen
Versorgungsdichte durch Kinder- und Ju-
gendpsychiater und -psychotherapeuten
(siehe auch Abbildung 9) einerseits und dem
Anstieg chronisch-psychischer Erkrankun-
gen andererseits sollte die psychosoziale
Betreuung von betroffenen Kindern, Jugend-
lichen und ihren Familien durch Case-Mana-
ger oder Familiengesundheitspflegerinnen
auf- und ausgebaut werden.

Ebenfalls muss eine bessere Zusammen-
arbeit von Einrichtungen mit spezieller me-
dizinischer Ausrichtung und Einrichtungen
mit psychosozialen Kompetenzen durch den
Kinder- und Jugendgesundheitsdienst vor
Ort unterstiutzt werden.

Die Arbeitsgruppe ,Seelische Gesundheit®
im ,Bindnis Gesund Aufwachsen® hat sich
das Ziel gesetzt, an der Schnittstelle zwi-

schen somatischer und psychischer Ge-
sundheitsversorgung aktiv zu werden, da
chronisch kranke Kinder haufig auch unter
psychischen (Begleit-) Erkrankungen lei-
den.

Im Zusammenhang mit der Optimierung der
Kooperation der an der Versorgung chronisch
kranker Kinder beteiligter Akteure ist auch die
Unterstlitzung der telemedizinischen Vernet-
zung zu nennen, die gerade in landlichen Ge-
bieten und fir planbare Kontrolluntersuchun-
gen, z. B. bei Kindern mit Diabetes mellitus
Typ |, eine grolte Bedeutung hat.

Nicht zuletzt sollte die Finanzierung der Pra-
ventionsarbeit in Kita, Schule, Sozialraum
und Familie, an der sich alle Trager der Kran-
ken- und Sozialversicherung beteiligen, so
bald wie mdglich auf eine bundesgesetzliche
Grundlage gestellt werden.

Informationsmaterialien der Bundeszentrale flr gesundheitliche Aufklarung. Die

Materialien kbénnen unter www.bzga.de bestellt oder als PDF-Dateien herunterge-
laden werden.

»Willkommen - Wenn es anders kommt“; BZgA — Bestellnummer 11140000. Erst-
informationen fir Eltern, die ein behindertes oder chronisch krankes Kind bekommen
haben.

»Willkommen - Das andere Wunschkind*; BZgA — Bestellnummer 11140001. Er-
stinformationen fir Arztinnen und Arzte — Hinweise fiir Gesprache mit Eltern, die ein
behindertes oder chronisch krankes Kind bekommen haben.

»Chronische Erkrankungen im Kindesalter. Ein gemeinsames Thema von El-
ternhaus, Kindertagesstatte und Schule.“ BZgA — Bestellnummer 20 401 000. Der
Ratgeber informiert Gber die haufigsten chronischen Erkrankungen im Kindesalter und
stellt dar, wie sich die Krankheiten im Alltag von Kindertagesstatte und Schule auswir-
ken. Es wird vermittelt, wie Eltern, Erzieher/innen und Lehrpersonal partnerschaftlich
an der Integration der Kinder in die Gruppe mitwirken kénnen.

,»Chronische Erkrankungen als Problem und Thema in Schule und Unterricht*;
BZgA — Bestell-Nr. 20 400 000. Die Handreichung richtet sich an Lehrkrafte der Klas-
sen 1 bis 10. Lehrerinnen und Lehrer bekommen Hilfestellung im Umgang mit Kindern,
die an chronischen Erkrankungen leiden und mit Klassen, in denen Kinder mit chroni-
schen Erkrankungen integriert werden sollen.

»adhs aufmerksamkeitsdefizit/ hyperaktivitats Syndrom ... was bedeutet das?*;
BZgA — Bestellnummer: 11090100. Die Broschiure wendet sich an Jugendliche und
Erwachsene, die von ADHS betroffen sind, an Eltern und Angehdrige von Kindern und
Jugendlichen mit ADHS sowie an alle, die beruflich mit ADHS Patienten zu tun haben.
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