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99 There can be no keener revelation
of a society’s soul than the way
in which it treats its children. ¢¢

Nelson R. Mandela, 8. Mai 1995,
als Prdsident der Republik Siidafrika

* Eine Gesellschaft offenbart sich nirgendwo deutlicher als in der
Art und Weise, wie sie mit ihren Kindern umgeht.
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GRUSSWORT

LLE KINDER UND JUGEND-

LICHEN verdienen die bestmog-
liche gesundheitliche Entwicklung -
unabhangig davon, wo sie leben oder
woher ihre Familien kommen. Gesun-
des Aufwachsen bedeutet mehr als nur
das Fehlen von Krankheit: Es steht fiir
Schutz, Forderung und Chancengleich-
heit von Anfang an.

In den vergangenen Jahren haben sich
die Anforderungen an die gesundheit-
liche Versorgung junger Menschen
spurbar gewandelt. Psychische Be-
lastungen nehmen zu - bedingt unter
anderem durch den ibermafiigen
Konsum sozialer Medien und die ver-
schiedenen globalen Krisen. Gleich-
zeitig bleiben Impfschutz, Vorsorge-
untersuchungen und ein verlasslicher
Zugang zu medizinischer Behandlung
unverzichtbar. Mit dem Fokus auf die
Gesundheitsversorgung von Kindern
und Jugendlichen setzt der Kinder-
gesundheitsbericht 2025 der Stiftung
Kindergesundheit genau den richtigen
Schwerpunkt.

Die Foérderung der Kindergesundheit
ist fur mich ein zentrales Anliegen. Mit
dem Gesetzentwurf zum Verbot von
Lachgas haben wir gleich zu Beginn
dieser Legislaturperiode ein deutliches
Signal fur mehr Jugendschutz gesetzt.
Gleichzeitig arbeiten wir weiter an der
Verbesserung der psychotherapeuti-
schen Versorgung von Kindern und
Jugendlichen. Ich begriifRe auferdem,
dass der Gemeinsame Bundesaus-
schuss (G-BA) Uber die Aufnahme der
zusatzlichen Friherkennungsunter-
suchung U10 in den Leistungsumfang
der GKV berat. Mit der Einfuhrung

der U10 und der einheitlichen
Dokumentation aller Gesundheits-
untersuchungen im Gelben Unter-
suchungsheft wiirde ein verbindlicher
Vorsorge-Fahrplan entstehen - von
der Geburt bis zum 17. Lebensjahr.

Ich danke der Stiftung Kindergesund-
heit fur ihr Engagement und wiinsche
allen Leserinnen und Lesern wertvolle
Erkenntnisse!

Nina Warken



GRUSSWORT

ESUNDHEIT IST DAS FUNDA-

MENT, auf dem unsere Kinder
und Jugendlichen ihr Leben bauen.
Bewegung, Erndhrung und der erlebte
Umgang mit Gesundheit pragen maR-
geblich, welche Bedeutung Kinder und
Jugendliche ihrer Gesundheit im Leben
einmal beimessen.

Diese Erfahrungen und Erkenntnisse
machen deutlich: Gesund aufwachsen
zu konnen, darf keine Frage von Um-
standen oder Zufallen sein. Niedrig-
schwellige Angebote in den Lebens-
welten der Kinder, Jugendlichen und
ihrer Familien durfen kein Privileg
sein, sondern missen zur Selbstver-
standlichkeit werden.

Denn immer wieder ist die Gesund-
heitsversorgung von Kindern und Ju-
gendlichen mit Sorgen verbunden: sei
es die langwierige Suche nach einem
Kinderarzt, nach einem Termin fiir
eine notwendige HNO-OP oder einen
Psychotherapieplatz. Zudem sorgen
sich Kinderkliniken wie spezialisierte
Pflegedienste darum, ausreichendes
medizinisches und pflegerisches
Fachpersonal fiir die Versorgung von
Kindern und Jugendlichen zu finden.
Gleichzeitig wissen wir um das enor-
me Potential von Pravention, das in
einer frihen Forderung von Gesund-
heitskompetenz und (psychischer)
Resilienz liegt.

EMMI ZEULNER

Mitglied des
Deutschen Bundestages
CsuU

Stellvertretende Vorsitzende
der Arbeitsgruppe Gesundheit

Obfrau im Ausschuss fir
Gesundheit

Deshalb danke ich der Stiftung
Kindergesundheit flr den Fokus des
diesjahrigen Berichts auf die Gesund-
heitsversorgung von Kindern und
Jugendlichen.

Der diesjahrige Kindergesundheitsbe-
richt zeigt, dass es eben nicht nur um
medizinische Behandlung geht, son-
dern um ein ganzheitliches Verstand-
nis von Gesundheit, das friih ansetzt
und Lebensrealitaten ernst nimmt. Die
Erkenntnisse sind nicht nur wertvoll,
sie sind ein klarer politischer Auftrag,
den ich gerne aufgreife.

Emmi Zeulner
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GRUSSWORT

INDER SIND UNSERE

ZUKUNFT - und doch sind ihre
Chancen auf ein gesundes Aufwachsen
in Deutschland nach wie vor ungleich
verteilt. Besonders Kinder aus ein-
kommensschwachen Familien sind
gesundheitlich benachteiligt. Wer in
Armut aufwachst, hat ein hoheres Risi-
ko fiir chronische Krankheiten, psychi-
sche Belastungen, Bewegungsmangel
und schlechte Erndhrung. Das ist kein
individuelles Versagen, sondern ein
strukturelles Problem in Deutschland.

Als Gesundheitspolitiker setze ich
mich fur eine sozial gerechte Gesund-
heitspolitik ein, die bei den Ursachen
ansetzt. Eine gute gesundheitliche
Versorgung darf kein Privileg sein,
sondern muss allen Kindern offen-
stehen - unabhangig vom Wohnort,
Geldbeutel oder Bildungsstand der
Eltern. Schulen spielen dabei eine
Schlisselrolle. Sie sind Lebensorte, an
denen Gesundheitsforderung systema-
tisch verankert werden muss - durch
kostenfreie gesunde Mahlzeiten,
Bewegungsangebote, professionelle
Unterstlitzung bei psychischen Be-
lastungen und die Einfihrung von
Schulgesundheitsfachkraften.

Pravention ist dabei kein Luxus,
sondern kluge Zukunftspolitik. Jeder
Euro, den wir in gute gesundheit-
liche Versorgung und Pravention von
Kindern investieren, zahlt sich doppelt
aus — menschlich wie volkswirtschaft-
lich. Unser Ziel ist klar: Jedes Kind
soll gesund aufwachsen und seine
Potenziale entfalten kdnnen. Dafur
brauchen wir gute Rahmenbedingun-
gen - und den politischen Willen, sie
auch umzusetzen.

Serdar Yiksel



GRUSSWORT

ESUNDHEIT SOLLTE KEINE

FRAGE der Herkunft oder des
Geldbeutels sein. Umso alarmierender
ist es, dass genau das fiir Kinder und
junge Erwachsene in Deutschland
noch immer Realitat ist.

Der Kindergesundheitsbericht 2025
zeigt deutlich: Die Versorgung junger
Menschen ist vielerorts lickenhaft,
Uberlastet und nicht kindgerecht -
und das in einem Land, das sich gern
als Vorreiter fur Chancengleichheit
versteht.

Was bedeutet es, wenn Kinder stun-
denlang in Notaufnahmen warten
mussen? Wenn psychische Erkrankun-
gen zunehmen, aber Therapiepldtze
fehlen? Wenn junge Menschen zwar
betroffen sind, aber kaum mitent-
scheiden durfen?

Es bedeutet: Wir mussen dringend
umdenken - in der Versorgung, aber
auch weit daruber hinaus. Es macht
einen Unterschied, ob Kinder saubere
Luft atmen, einen sicheren Schulweg
haben und in der Kita gesund essen.
Gesundheit beginnt nicht im Warte-
zimmer, sondern im Alltag.

JOHANNES WAGNER

Mitglied des
Deutschen Bundestags
Blindnis 90/Die Griinen

Mitglied im Ausschuss fur
Gesundheit

Kinderarzt in Weiterbildung

Das verstehe ich als klaren Auftrag an
die Politik: zum Beispiel gegen Lobby-
Interessen eine Zuckersteuer durch-
zusetzen. Armut als Gesundheitsrisiko
ernst zu nehmen und zu bekampfen.
Und sich fur wirklichen Klimaschutz
einzusetzen.

Und vor allem: jungen Menschen
zuzuhdren. Wenn junge Menschen sich
einbringen, wird das als Aktivismus
abgetan, statt als Expertise wahr-
genommen. Das muss sich dringend
andern.

Ich danke der Stiftung Kindergesund-
heit fur diesen Bericht, der uns klar
macht, was wir dieser und zuklnftigen
Generation schulden - an Gesund-
heitsversorgung und daruber hinaus.

Johannes Wagner
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Kindergesundheit ist Kernaufgabe
und Spiegelbild der Zukunftsfdahigkeit
unseres Gesundheitswesens.

VORWORT

Kindgerechte
Gesundheitsversorgung im Fokus

ie Gesundheitsversorgung von

Kindern und Jugendlichen in

Deutschland steht vor grof3en
Herausforderungen. In einer Zeit, in der so-
ziale Ungleichheit wachst, gesundheitliche
Belastungen und chronische Erkrankungen
zunehmen und medizinische Strukturen un-
ter Druck geraten, ist es umso wichtiger, die
Beduirfnisse der jungen Generation in den
Mittelpunkt zu riicken. Kinder sind keine
kleinen Erwachsenen, sondern haben be-
sondere Bedarfe. lhre Versorgung erfordert
eigene Antworten und Herangehensweisen,
Ressourcen und Strukturen.

Die Stiftung Kindergesundheit widmet sich
diesem Anliegen seit 1997 mit Nachdruck.
In Kooperation mit der Deutschen Gesell-
schaft fiir Kinder- und Jugendmedizin e.V.
(DGK]) und anderen Akteuren legen wir

daher in diesem Jahr den Fokus unseres
Kindergesundheitsberichts auf die Versor-
gungsrealitit von Kindern und Jugendli-
chen — ambulant wie stationdr, medizinisch
wie psychosozial. Unsere Botschaft ist klar:
Eine bedarfsgerechte, chancengleiche Ge-
sundheitsversorgung fiir junge Menschen
ist kein Nebenschauplatz, sondern ein
Priifstein fiir die Zukunftsfahigkeit unseres
Gesundheitswesens und unserer Gesell-
schaft.

Der Bericht zeigt: Die Versorgungslage
ist vielerorts angespannt. In den Kinderkli-
niken fehlt es an Personal, ganz besonders
in der Pflege. Aber auch Fachdrztinnen und
Fachirzte fiir Kinder- und Jugendmedizin
sowie Kinder- und Jugendpsychiatrie und
-psychotherapie fehlen zunehmend. Ambu-
lante Angebote sind vor allem in landlichen
Regionen unzureichend. Das bestehende



Finanzierungssystem orientiert sich zu
wenig an den Bediirfnissen junger Patien-
tinnen und Patienten. Chronisch kranke
Jugendliche verlieren beim Ubergang in
die Erwachsenenmedizin, der sogenann-
ten Transition, nicht selten den Anschluss
an eine kontinuierliche Versorgung. Psy-
chische Belastungen sind seit der Corona-
Pandemie bei Kindern und Jugendlichen
deutlich angestiegen, wihrend die kinder-
und jugendpsychiatrischen und psycho-
therapeutischen Angebote vielerorts den
Bedarf keineswegs decken.

Hinzu kommen strukturelle Defizite:
Noch immer gibt es Versorgungsliicken bei
kindgerechten Medikamenten und Medi-

VORWORT

zingerdten, welche die Versorgung von
Kindern gegeniiber Erwachsenen stark be-
nachteiligt, wozu auch zu hohe Hiirden
und fehlendes Augenmafd bei der Zulas-
sung beitragen. Impfquoten stagnieren,
obwohl Impfungen zu den wirksamsten
Schutzmafinahmen gehdren. Und nach
wie vor hidngt die gesundheitliche Versor-
gung in hohem Maf$ vom soziockomischen
Status der Familie und dem Wohnort ab.
Kinder aus benachteiligten Verhiltnissen
erreichen drztliche und psychotherapeu-
tische Hilfe, kommunale Pridventionsan-
gebote oder Gesundheitsforderung oft zu
spdt oder gar nicht. Dabei ist es gerade im
Kindesalter entscheidend, gesundheitliche
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Belastungen friihzeitig zu erkennen und
wirksam gegenzusteuern, um die langfristi-
ge Entwicklung nicht zu gefdhrden.

Ein besonderes Augenmerk des dies-
jahrigen Berichts gilt der Partizipation.
Kinder und Jugendliche haben das Recht, in



gesundheitliche Entscheidungen einbe-
zogen zu werden. So steht es in Artikel 12
der UN-Kinderrechtskonvention. Doch wie
wird Partizipation im medizinischen Kon-
text erlebt? Im Rahmen einer reprisenta-
tiven forsa-Umfrage unter 1.000 Kindern
und Jugendlichen zwischen 8 und 17 Jahren
sowie deren Sorgeberechtigten haben wir
nachgefragt: Fiihlen sich die Heranwach-
senden gehort, ernst genommen, einbe-
zogen? Die Ergebnisse zeigen: Kinder und
Jugendliche werden in der medizinischen
Versorgung bereits in gewissem Mafde be-
teiligt und informiert. Gleichzeitig wird
aber deutlich, dass ihre Beteiligung noch
Defizite aufweist und weiter gestdrkt wer-
den muss.

Mit diesem Bericht wollen wir einen
Beitrag leisten, das Thema Kindergesund-
heit dort zu verankern, wo es hingehort:
ganz oben auf die politische und gesell-

Danksagung:
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schaftliche Agenda. Wir wollen Impulse
setzen fiir bessere Rahmenbedingungen,
altersgerechte Versorgungsstrukturen und
wirksame Priaventionsmafinahmen, aber
auch fiir groflere Anstrengungen, um so-
wohl mehr Fachpersonal auszubilden als
auch Bedingungen zu schaffen, die ein Ver-
bleiben im Beruf fordern, und vor allem fiir
eine kindgerechte Sicht auf Gesundheit.
Denn Kinder sind nicht nur unsere Zukunft,
sie sind auch Teil unserer Gegenwart. Der
Schutz ihrer Gesundheit ist unsere gemein-
same Verantwortung.

Wir laden alle Leserinnen und Leser
ein, diesen Bericht nicht nur zur Kenntnis
zu nehmen, sondern als Anstof$ zu verste-
hen: fiir neue Diskussionen, mutige Ent-
scheidungen und konkrete Schritte. Damit
jedes Kind in Deutschland die Chance auf
ein gesundes Aufwachsen erhilt.

PROF. DR.
BERTHOLD KOLETZKO
fiir die
Stiftung Kindergesundheit

PRIV.-DOZ. DR.
KATHARINA BUHREN
fiir die
Stiftung Kindergesundheit

DIPL.-KFM.
DIETER HEIDEMANN
fiir die
Stiftung Kindergesundheit

PROF. DR.
URSULA FELDERHOFF-MUSER

fiir die
Deutsche Gesellschaft
fur Kinder- und
Jugendmedizin e.V.

Unser Dank gilt allen, die sich mit Expertise, Zeit und Engagement in diesen Bericht eingebracht haben: den Autorinnen und Autoren,
dem Berufsverband der Kinder- und Jugenddrzt*innen e.V., der Stdndigen Impfkommission, dem Berufsverband Kinderkrankenpflege
Deutschland e.V., der Deutschen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psychosomatik und Psychotherapie e.V. und den

weiteren unterstiitzenden Institutionen.

Auch danken wir besonders den Mitherausgebern dieses Berichts: der Stiftung Die Gesundarbeiter — Zukunftsverantwortung
Gesundheit, den Krankenkassen vivida bkk und IKK classic, MSD Sharp & Dohme GmbH sowie der ITF Pharma GmbH fiir ihre
Unterstiitzung und fiir die konsequente Achtung unserer inhaltlichen Unabhdingigkeit.
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ZAHLEN & FAKTEN

Gesundheitsversorgung von Kindern und
Jugendlichen in Deutschland

Stand 2024

Anzahl der berufstatigen Kinder- und Jugendarzt*innen: 17.103*

Anzahl der berufstatigen Facharzt*innen fir
Kinder- und Jugendpsychiatrie und -psychotherapie: 2.950 ?

Anzahl der Kinder und Jugendlichen unter 18 Jahren: ca. 14 Mio. 3

Dies entspricht etwa 17 % der Gesamtbevélkerung.

In welchem Tatigkeitsbereich arbeiten die Facharzt*innen
for Kinder- und Jugendmedizin?'

Stand 2024
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ZAHLEN & FAKTEN

Altersstruktur der Fachérzt*innen fir Kinder- und
Jugendmedizin mit arztlicher Tatigkeit in Deutschland'’

Stand 2024

60 Jahre und alter

35 bis unter 60 Jahre ——e

o,
4 A’ *—— unter 35 Jahre

71 %
Alle Altersgruppen I 17103
Unter 35 Jahre | 707
35 bis unter 60 Jahre N 12156 §
60 Jahre und alter 4.240 = Mannlich Weiblich
0 5.000 10.000 15.000 20.000
FG sI‘ ein Stand 2024, Anzahl Personen

Viertel der
Kinder- und Jugend-
arzt*innen ist Uber

60 Jahre alt und wird % Die Zahl der berufstitigen Kinder- und
in den ndchsten Jahren Jugendarzt*innen ist seit 1991 um mehr als 70 %
in den Ruhestand gestiegen. Dabei hat sich insbesondere die Anzahl
gehen. der Frauen mehr als verdoppelt.! Dies geht jedoch
nicht immer mit einer Zunahme der Behandlungs-
kapazitaten einher. Grunde hierfur sind:

—> die steigende Arbeitsbelastung in der
Kindermedizin*

—> strukturelle Anderungen wie eine zunehmende
Teilzeittatigkeit in der Arzteschaft *
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ZAHLEN & FAKTEN

Q WIE WIRD DIE ARZTLICHE
@ VERSORGUNG IN

DEUTSCHLAND GEREGELT?

Grundlage der arztlichen Versorgung ist die Be-
darfsplanungs-Richtlinie, * die der Gemeinsame
Bundesausschuss (G-BA) zur Sicherstellung einer
ausreichenden vertragsarztlichen Versorgung als
bundeseinheitlichen Rahmen festlegt. In dieser
Richtlinie werden die regionalen Behandlungs-
kapazitaten bestimmt, um eine ausgewogene
arztliche und psychotherapeutische Versorgung
zu gewabhrleisten. Dabei wird ein bedarfsgerechtes
Verhaltnis zwischen der jeweiligen Einwohnerzahl
und der Zahl an Arztinnen und Arzten entwickelt
(sog. Verhaltniszahlen) und bei Bedarf auf Grund
veranderter Umstande angepasst. Die Verhaltnis-
zahlen bilden die Grundlage fiir die Berechnung

der Kassenzulassungsmaoglichkeiten und fir die
Klarung der Frage, ob bestimmte Planungsberei-
che unter- bzw. iiberversorgt sind. Mit einer im Jahr
2019 in Kraft getretenen Reform der Bedarfspla-
nung wurde zusdtzlich zu den bis dahin geltenden
Faktoren zur Bestimmung der Verhdltniszahlen ein
sogenannter Morbiditatsfaktor eingefihrt, der die
Struktur eines Planungsbereichs im Hinblick auf
Demografie, Leistungsbedarf und Morbiditat im
bundesweiten Vergleich wiedergibt.

Zustandig fur die regionale Umsetzung der Richt-
linie sind die Kassendrztlichen Vereinigungen, die
konkrete Bedarfsplane aufstellen. In den Bedarfs-
planen wird die jeweilige Versorgungssituation be-
schrieben und analysiert und aufgezeigt, inwieweit
die bundesweiten Vorgaben umgesetzt werden.®

Warum gibt es dennoch einen Mangel an
Kinder- und Jugendérzt*innen2”

=

Unternehmerisches Risiko,

+

das mit dem Fuhren

einer Praxis einhergeht
Behandlungsspektrum

Grofie Arbeitsbelastung durch
Leistungsverdichtung

- breites und hochdifferenziertes

Bundesweit
sind 212

Niederlassungen
von Kinderdrzten
offen.

&

Hoher burokratischer

_|_

Aufwand

- zunehmende Aufgaben der
erldsrelevanten Dokumentation

- komplexere Krankheitsbilder /
steigende Haufigkeit chronischer und

seltener Erkrankungen

- gestiegene Patientenzahl mit kirzerer

Behandlungsdauer

- veranderte elterliche Gesundheitsfursorge

ANZAHL NIEDERLASSUNGSMOGLICHKEITEN, ALLG. FACHARZTLICHE VERSORGUNG, BUNDESGEBIET ®
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Anmerkung: Nachkommastellen ergeben sich durch Teilzeitbeschéaftigung
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ZAHLEN & FAKTEN

Wie hat sich die Anzahl der Betten in padiatrischen Fachabteilungen
und in der Kinder- und Jugendpsychiatrie und -psychotherapie
im Vergleich zur Bevélkerung unter 18 Jahren entwickelte *°

30.000 © 15,50

\ 15,00

14,50

14,00

13,50

Anzahl Krankenhausbetten
o
o
S
S
Anzahl Menschen in Millionen

13,00

12,50

12,00

In den letzten

I Padiatrische Fachabteilungen (Kinderheilkunde, . .
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obwohl die Zahl der Kinder
und Jugendlichen
lediglich um etwa 7 %
gesunken ist.
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In den drei
Stadtstaaten
Hamburg, Bremen
und Berlin ist
die Arztdichte
am hochsten.

In den ostdeutschen Bundes-
landern Brandenburg und
Sachsen-Anhalt gibt es
am wenigsten
Facharzt*innen fur
Kinder- und Jugendmedizin.
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Hamburg und Bremen
ist die Arztdichte
am hochsten.

In weiten Teilen
Ostdeutschlands sowie in
Rheinland-Pfalz gibt es am
wenigsten Fachdrzt*innen
fur Kinder- und
Jugendpsychiatrie und
-psychotherapie.



Kurz
& knapp:

Die aktuelle tagespalitische
Diskussion der Reformen im
Gesundheitswesen macht es
deutlich: unser Gesundheits-
system ist teuer aber maflig
effektiv. Die Krankenhaus-
reform zielt darauf ab, das
Lleistungsangebot zu konzen-
trieren, Doppel- bzw. Mehr-
fachvorhalte* zu reduzieren
und eine qualitativ hochwerti-
ge Versorgung sicherzustellen.
In der Kinder- und Jugend-
medizin ist dieser Prozess im
stationdren Bereich langst
umgesetzt. Ein undifferenzier-
ter Ansatz geféhrdet jedoch
die Padiatrie als Fachgebiet.
Die spezialisierte Kinder-
und Jugendmedizin findet in
der aktuellen Gesetzgebung
keine Bericksichtigung. Es
bleibt unklar, wie sie erhalten
bleiben kann. Denn die Kin-
der- und Jugendmedizin hat
andere Voraussetzungen als
die Erwachsenenmedizin und
muss daher auch gesondert
beplant werden. In der UN-
Kinderrechtskonvention haben
wir uns verpflichtet: ,Die
Menschheit schuldet dem Kind
das Beste, was sie zu geben
hat.” Kritisch fragen wir:
Handeln wir tatséchlich so?



Gesundheitsversorgung von Kindern und
Jugendlichen im somatisch-klinischen Bereich -
Schwachstellen und Heraustorderungen

Dr. Rodeck erlautert, weshalb mit der aktuellen Krankenhausreform die speziellen Bedirfnisse

der Kinder- und Jugendmedizin nicht ausreichend bertcksichtigt werden und

welche Weichenstellungen notwendig sind, um eine qualitativ hochwertige, spezialisierte Versorgung

von Kindern und Jugendlichen im somatisch-klinischen Bereich sicherzustellen.

PD DR. MED. BURKHARD RODECK

Generalsekretar, Deutsche Gesellschaft
fur Kinder- und Jugendmedizin e.V. (DGKJ)

Kinder- und Jugendarzt,
Padiatrischer Gastroenterologe

as Krankenhauswesen steht vor grofen Herausforde-

rungen. Seit 2004 orientiert sich das System nahezu

ausschlieBlich an den 6konomischen Grundprinzipien
des Fallpauschalensystems (Diagnosis Related Groups, DRG-Sys-
tem), das die Zahl der behandelten Fille und den Behandlungs-
aufwand belohnt. Dies hat zu einer Fallzahlsteigerung und einer
Bevorzugung gut vergiiteter technischer Leistungen in Kranken-
hausern gefiihrt. Die Folge ist eine eher profitorientierte statt
bedarfsorientierte Versorgung. Landliche Krankenhduser, Maxi-
malversorger und Kliniken fiir Kinder- und Jugendmedizin haben
allerdings hohe Vorhaltekosten, also jene Fixkosten, die entstehen,
ganz gleich ob tatsachlich Patientinnen und Patienten behandelt
werden oder nicht. Diese Vorhaltekosten sind weitgehend unab-
hangig von den Fallzahlen und sind damit unzureichend finanziert.
Die Landeskrankenhausplanung der Bundeslander hat diese Ent-
wicklung bislang nicht aufgehalten und ist eher eine Fortfiihrung
des Status quo. Deutschland zahlt hinsichtlich der Krankenhaus-
standorte und Bettenzahlen in Europa zu den Spitzenreitern; das
System ist teuer, aber im europdischen Vergleich weniger effektiv. !

Die zuletzt angestofsene Krankenhausreform ist daher {iberfil-
lig. Grundsatzlich zielt sie darauf ab, die Zahl der Krankenhaus-

standorte und -betten zu reduzieren und die Qualitdt der
Versorgung zu erhohen. Die Padiatrie bedarf dabei einer differen-
zierten Betrachtung, denn der Konsolidierungsprozess hat dort
langst stattgefunden.

KLINIKEN/ABTEILUNGEN FUR
KINDER- UND JUGENDMEDIZIN

Stationére Kinder- und Jugendmedizin

Zwischen 1991 und 2023 ist die Bettenzahl in der Padiatrie um
ein Drittel gesunken.? Das bedeutet nicht nur eine Bettenreduk-
tion in einzelnen Stationen, sondern auch die Schlieffung ganzer
Kliniken bzw. Abteilungen. Der Bedarf ist jedoch nicht gesunken,
im Gegenteil: vor der Pandemie stiegen die Fallzahlen der jdhrlich
behandelten Kinder und Jugendlichen auf rund 900.000 bis {iber
eine Million. Nach der Pandemie gab es zunéchst einen Riickgang,
doch aktuell beobachten wir saisonal wieder mehr Infektionser-
krankungen (Abb. 1) sowie eine Zunahme psychosomatisch oder
chronisch erkrankter Kinder. Die Folgen der Bettenreduktion sind:
Behandlungen werden verschoben, kranke Kinder werden in ande-
re Hauser verlegt, der logistische Aufwand steigt und die wohn-
ortferne Behandlung nimmt zu. Gleichzeitig kommt es zu einer
Arbeitsverdichtung in den Kliniken, die Zeit fiir kranke Kinder und
deren Familien wird knapper, die Arbeitszufriedenheit sinkt und
es droht Personalabwanderung. Die Intention zum Bettenabbau im
Rahmen der Krankenhausreform darf daher nicht fiir die Kinder-
und Jugendmedizin gelten.

* Doppel- oder Mehrfachvorhalte sind die parallele Bereitstellung gleicher oder &hnlicher Krankenhausstrukturen an mehreren (meist nahegelegenen)

Standorten — mit entsprechenden persone”en und finanziellen Konsequenzen. Sie sind ein Wichﬁger Aspekt der Kronkenhcuspk}nung und —ﬂncnzierung,
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ABB. 1: BETTEN- UND FALLZAHLEN IN KLINIKEN/ABTEILUNGEN FUR KINDER- UND JUGENDMEDIZIN 2
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Anmerkung: Neue Fachabteilungsgliederung (Hauptfachabteilung gem. § 301 SGB V) seit 2018

Bis 2017: Kinderheilkunde
Ab 2018: Padiatrie + Kinderkardiologie + Neonatologie

Duale Finanzierung von Krankenhé&usern

INVESTITIONSKOSTENFINANZIERUNG

Die Landeskrankenhausplanung wird von den Bundesldndern
getragen und definiert Planbetten, die jedoch oft an der Versor-
gungsrealitidt vorbeigehen. Eine landeriibergreifende Planung von
Klinik-/Bettenkapazititen, die populationsbezogen und bedarfs-
orientiert ist und die unterschiedlichen Qualifikationen und Kom-
petenzen einzelner Kliniken und Fachabteilungen bertiicksichtigt,
existiert in Deutschland kaum. Hdufig handelt es sich um eine
Fortschreibung der Ist-Situation, bei der lokale Gegebenheiten auf
Grund regionaler Krankenhaustrigerinteressen beibehalten wer-
den, eine systematische Sortierung nach genannten Kriterien aus-
bleibt und Anderungen iiberschaubar bleiben.

Die Bundesldnder erfiillen ihre Verpflichtung zur Finanzie-
rung rein bestandserhaltender Investitionskosten nicht. Der bun-
desweite Investitionsbedarf der Krankenhduser liegt bei rund 6,5
Milliarden Euro pro Jahr. Die Linder decken seit Jahren nur etwa
die Hilfte dieses Bedarfs ab. Wihrend die Investitionsmittel in den
1970er Jahren noch ca. 25 % der Gesamtausgaben der gesetzlichen
Krankenversicherungen ausmachten, liegen sie heute deutlich un-
ter 4%.% Nicht aufschiebbare Investitionen mussten den Betriebs-
erlosen entnommen werden. Das Personalbudget ist der grofite
Posten, an dem Einsparungen am ehesten vorgenommen werden.
Personalintensive Fachbereiche wie die Kinder- und Jugendme-
dizin haben besonders darunter gelitten. Einsparungen in die-
sem Bereich verschlechtern die Versorgungsqualitét, erhohen die

20

Belastung und fiihren zu Motivationsverlusten bzw. Mitarbeiter-
abwanderung. Die Uberbiirokratisierung durch Dokumentations-
pflichten, die primér erldstriachtig orientiert sind, tragt ebenfalls
dazu bei.*

BETRIEBSKOSTENFINANZIERUNG UBER FALLPAUSCHALEN
(DRG-SYSTEM)

Die Betriebskosten werden von den Krankenkassen getragen; die
Erlose und damit die Leistungsangebote der Héuser sind vorwie-
gend okonomisch getrieben. Der medizinische Bedarf der Patien-
tinnen und Patienten riickt dadurch in den Hintergrund. Das hat
zur Uberversorgung (Fallzahlsteigerung um jeden Preis), Fehlver-
sorgung (Erwédgung erlostrachtiger MafSnahmen) oder Unterver-
sorgung (Vernachldassigung okonomisch unattraktiver Patienten-
gruppen wie z.B. Kinder und Jugendliche) gefiihrt.> Kliniken, die
diese Moglichkeiten nutzen, gewinnen; andere verlieren. Dazu ge-
horen ldndliche Krankenhduser (begrenzte Fallzahlen), Maximal-
versorger (hochkomplexe, seltene Félle mit unzureichender Abbil-
dung im DRG-System) und insbesondere Kliniken fiir Kinder- und
Jugendmedizin mit ihrem hohen Personalbedarf. Die Leistungen
der Pidiatrie sind in diesem System nicht angemessen beriick-
sichtigt. Grund ist die Komplexitdt der Medizin im Kindes- und
Jugendalter, es ist der gesamte Bereich der Medizin im ,Kleinen’.
Von insgesamt 1.295 Fallpauschalen fallen fiir die Kinder- und Ju-
gendmedizin ca. 500 regelméfiig an, in einer Klinik fiir Erwachse-
nenmedizin sind es z.B. nur um die 200. Fiir eine solche z.T. hoch-
komplexe Versorgung braucht es Spezialistinnen und Spezialisten
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und eine Ausstattung, die vorgehalten werden muss, auch wenn
sie nicht immer eingesetzt wird. Das ist der Grund fiir hohere Vor-
haltekosten. Die Bereithaltung dieser Leistungen ist im einzelfall-
orientierten DRG-System nicht addquat gedeckt. Die hohe Not-
fallquote in der Pédiatrie (bis zu 80 % der stationdren Aufnahmen)
erfordert eine umfangreiche Struktur, Ausstattung und Personal.
Da der DRG-Fallwert einen Durchschnitt widerspiegelt, erhalten
Maximalversorger, die komplexe Félle behandeln, oft keinen hohe-
ren Zuschlag. Dies tragt zur Unterfinanzierung bei. Die Tatsache,
dass die Versorgung von Kindern und Jugendlichen zeitlich auf-
wendiger und personalintensiver ist, findet im DRG-System nur
unzureichend Beriicksichtigung.

DIE KRANKENHAUSREFORM -

Krankenhausversorgungsverbesserungsgesetz
(KHVVG) und
Krankenhausreformanpassungsgesetz (KHAG)

Im Rahmen der Reform wird den Hausern eine Vorhaltekostener-
stattung zugewiesen. Die Vorhalte werden jedoch aus der Fallzahl
und -schwere eines vorangegangenen Zeitraums kalkuliert und
bleiben damit fallabhédngig. Eine bedarfsgerechte Vorhaltefinan-
zierung muss unabhéngig von Fallzahlen erfolgen.

Im Dezember 2024 wurden im KHVVG den einzelnen Fachge-
bieten in allen Bereichen der Medizin sog. Leistungsgruppen (LG)
zugewiesen. Die Zuteilung eines Vorhaltekostenbudgets hangt
vom Zugang zu einer LG ab. Die Spezialisierung in der Kinder- und
Jugendmedizin (z.B. Kinderkardiologie, Kinder-Gastroenterologie,
Kinder-Nephrologie, Kinder-Rheumatologie u.a.) wurde in LG 47 —
»Spezielle Kinder- und Jugendmedizin® — zunéchst beriicksichtigt.

Leistungsgruppen (LG)

Von den 65 im KHVVG genannten LG werden laut KHAG-Kabi-
nettsentwurf (Oktober 2025) 61 iibernommen. Die LG 47 ,,Spezielle
Kinder- und Jugendmedizin® und die LG 16 ,,Spezielle Kinder- und
Jugendchirurgie® wurden ersatzlos gestrichen. In LG 47 werden als
Leistungsbereiche die analogen Erwachsenen-Organficher in der
Kinder- und Jugendmedizin benannt.

Die Folgen einer Nichtberiicksichtigung der Spezialbereiche der
Kinder- und Jugendmedizin in der LG 47 sind:

a. Die Bereiche werden in der zukiinftigen Landeskrankenhaus-
planung keine Rolle spielen konnen, da sie nicht definiert sind
und eine Berticksichtigung dieser Bereiche auch in den néchsten
Jahren nicht stattfinden wird. Die im KHAG geplante Evaluierung
dieser Bereiche wird nur unzureichend moglich sein. Dies gilt auch
bei Verldngerung der Fristen zur Evaluation der Gesetzesfolgen.

b. Bei der Formulierung der beiden LGs Kinder-Hdmatologie und
-Onkologie -, Leukdmien und Lymphome* ist mehr als die Halfte
der Diagnosen (solide Tumore, Hirntumore) ausgeschlossen. Dies
ist ein weiteres Beispiel dafiir, wie das Gesetz aus einer Erwachse-
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nenperspektive formuliert wurde, in der solide Tumore in der Re-
gel in den Organfiachern behandelt werden. Eine einfache Losung
wire, den einschridnkenden Zusatz ,Leukdmien und Lymphome*
zu streichen.

c. Mit dem ,Gesetz zur Pflegepersonalbemessung im Kranken-
haus sowie zur Anpassung weiterer Regelungen im Krankenhaus-
wesen und in der Digitalisierung (Krankenhauspflegeentlastungs-
gesetz — KHPfIEG)“ wurde im Dezember 2022 ein gesondertes
Erlosvolumen fiir die Versorgung von Kindern und Jugendlichen
geschaffen. Die Leistungen zur Behandlung dieser Altersgruppen
werden in den Jahren 2023 bis 2026 mit einem zusatzlichen Er-
16svolumen von jahrlich 288 Mio. Euro von den Krankenkassen
gefordert. Zudem stehen 12 Mio. Euro pro Jahr fiir besondere pé-
diatrische Einrichtungen bereit. Das zusétzliche Erlésvolumen ist
jedoch aktuell allgemein an die Behandlung von Kindern und Ju-
gendlichen im Alter von iiber 28 Tagen bis unter 16 Jahren gebun-
den — obwohl die rechtliche Definition von Kindheit und Jugend bis
zum 18. Lebensjahr reicht. So erreicht diese Forderung nicht alle
Jugendlichen.

Dadurch bleibt die eigentlich intendierte, gesonderte Unter-
stiitzung der speziellen Infrastruktur fiir die Behandlung von
Kindern und Jugendlichen (Kinder- und Jugendkliniken) aus. Das
Erlosvolumen wurde auf das Niveau von 2019 festgesetzt. Die Fort-
entwicklung einzelner Kinder- und Jugendkliniken seit 2019 wurde
dabei nicht beriicksichtigt. Diese Regelungen greifen somit zu kurz
und sind nicht zielgerichtet.

Ab dem Jahr 2027 werden diese zusidtzlichen Mittel geméfd § 38

Krankenhausfinanzierungsgesetz (KHG) anders finanziert, ndmlich
tiber erhohte Vorhaltebewertungsrelationen der Leistungsgruppen
der Pédiatrie. Diese Regelung wird nun um ein Jahr bis Ende 2027
verldangert. Das Procedere und Verfahren bzw. die Zuordnung da-
nach muss vom Institut fiir das Entgeltsystem in Krankenh&dusern
(InEK) noch entwickelt werden. Allerdings kann das InEK aus sei-
nen Daten aktuell nicht eindeutig erkennen, wie die kinder- und
jugendmedizinischen Leistungen den Kinder- und Jugendkliniken
zuzuordnen sind. ® Die Auswirkungen bleiben abzuwarten.
d. Das Aufgehen der speziellen Leistungsbereiche der LG 47 in die
LG 46 (,Allgemeine Kinder- und Jugendmedizin®) 1dsst die geson-
derten Qualitédts- aber damit auch Kostenstrukturen aufSer Acht.
Die spezialisierte Kinder- und Jugendmedizin wird dkonomisch
unattraktiv und droht vernachlissigt zu werden.

Am Beispiel der Kinderkardiologie wird das besonders deutlich.
Dieses Spezialgebiet ist in den LGs nicht beriicksichtigt. Kinder-
kardiologische Leistungen, die aktuell unzweifelhaft in eigenstin-
digen kinderkardiologischen Zentren durch Kinderkardiologen
und -kardiologinnen erbracht werden, werden zukiinftig weder in
der Krankenhausplanung, noch der Vorhaltekostenkalkulation und
der Finanzierung eine Rolle spielen. Das Erhalten und Betreiben
der entsprechenden Abteilungen wird damit unwirtschaftlich. Die
Folgen sind absehbar — entweder verschwinden sie oder die Leis-
tungen werden fachfremden Erwachsenen-Kardiologie-Abteilun-
gen zugeordnet.
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Sollte es zu weiteren StandortschliefRungen in der Pidiatrie in
Folge von KHVVG/KHAG kommen, werden Versorgungsengpasse
drohen. Es wird dann ggf. auch auf nichtpadiatrische Versorgung
ausgewichen. Das Institut fiir das Entgeltsystem in Krankenh&u-
sern (InEK) konnte z. B. bei der Konzeption des Leistungsgruppen-
Groupers **geméfs KHTG weder einen eindeutigen Fachabteilungs-
schliissel fiir Kinder und Jugendliche noch eine Alterszuordnung
zu Grunde legen: ,Bei der Zuordnung von stationédr behandelten
Kindern zu Leistungsgruppen ... ist nicht unbedingt offensichtlich,
wann die Félle kinderspezifischen Leistungsgruppen zuzuordnen
sind, und wann die Zuordnung zu einer nicht ausschliefSlich Kin-
dern vorbehaltenen Leistungsgruppe sachgerechter erscheint®.®
Dabei ist die Behandlung von Kindern durch fachfremdes Perso-
nal gerade beim Qualitdtsanspruch in der neuen Gesetzgebung ein
»No-Go*.

Sicherstellungszuschlédge

Sicherstellungszuschlage (geméfs §9 Absatz la Nummer 6 Kran-
kenhausentgeldgesetz (KHEntgG) und § 136¢ Absatz 3 Satz 2 SGB
V (Sicherstellungszuschliage-Regelungen)) sind zusétzliche finan-
zielle Mittel fiir Krankenhduser, die trotz geringer Patientenzah-
len fiir die regionale Basisversorgung der Bevolkerung notwendig
sind, ihre Leistungen aber durch die reguldren Fallpauschalen
nicht kostendeckend erbringen konnen. Viele Kliniken und Abtei-
lungen fiir Kinder- und Jugendmedizin in strukturschwécheren
Regionen profitieren von diesen Sicherstellungszuschligen. Die
Sicherstellungszuschlage sind fiir sie weiter notwendig. Es ist

jedoch mit grofSer Sorgfalt auf die Belange der Kliniken und Ab-
teilungen fiir Kinder- und Jugendmedizin, sowohl in der regionalen
als auch (grofd)-stdadtischen Versorgung zu achten, d.h. ggf. sind
auch diesen Kliniken und Abteilungen Sicherstellungszuschldge
trotz abweichender Voraussetzungen zu gewahren.

Ambulante Kinder- und Jugendmedizin
an Kinder- und Jugendkliniken

Im SGB V sind verschiedene Wege zur Erbringung ambulanter
Leistungen durch Krankenhduser benannt. Das betrifft die direkte
ambulante Behandlung im Krankenhaus, die Nebentatigkeit von
Krankenhausédrztinnen und -arzten in der ambulanten Versorgung
und auch die Tatigkeit niedergelassener Kolleginnen und Kollegen
im Krankenhaus. Die im KHVVG geplanten Padiatrischen Insti-
tutsambulanzen (PddIA) verbessern die ambulante spezialisierte
Versorgung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher. Sie miis-
sen auskommlich finanziert sein (§ 120 1a SGB V). Die Kinder- und
Jugendmedizin hat sich in den letzten Jahrzehnten dhnlich spe-
zialisiert wie die Erwachsenenficher. Aber anders als bei den Er-
wachsenen arbeiten Fachidrztinnen und -drzte der Padiatrie mit
Zusatz- bzw. Schwerpunktweiterbildungskompetenzen meist nicht
in Praxen, sondern als Angestellte grofSer Kliniken, wo sie auch
ambulante Leistungen anbieten.

Sie sind aber in den ambulanten Leistungsangeboten begrenzt,
da Zulassungen nur fiir bestimmte Leistungen des EBM (Einheit-
licher BewertungsmafSstab)-Kataloges gelten. Auch personliche
Erméchtigungen werden z.B. durch die Zulassungsausschiisse der
Kassenirztlichen Vereinigungen grundsitzlich auf zwei Jahre be-
schriankt. Eine arztliche Weiterbildung ist wegen der Pflicht zur
personlichen Leistungserbringung durch den erméchtigten Arzt
bzw. die erméchtigte Arztin nicht moéglich. Der Zugang zur PadIA
sollte {iber einen Uberweisungsvorbehalt *** oder eine dhnliche
Regelung (z. B. Konsultationsgebot) in der Regel durch Kinder- und
Jugendarztinnen und-arzte geregelt werden.” Nur das entspricht
einer strukturierten Patientensteuerung im besten Sinn einer sek-
torverbindenden Versorgung. Die aktuell vorgesehene Bindung an
definierte Patientengruppen stellt eine Einschrédnkung fiir diffe-
renzialdiagnostische Abklarungen unklarer Krankheitsbilder dar.
Zusitzlich sollten flichendeckend Tageskliniken aufgebaut wer-
den, um aufwindige diagnostische oder therapeutische Verfahren
kostendeckend anbieten zu konnen.

Uberbordende Biirokratie 1dhmt, sie muss abgebaut werden -
auch durch eine intelligente Nutzung digitaler Mdglichkeiten.
Krankenhausinformationssysteme und Praxissoftwares miis-

sen einheitlich und unkompliziert miteinander kommunizieren.

** Der Leistungsgruppen-Grouper (LG-Grouper) ist ein Instrument zur Zuordnung von stationéren Behandlungsféllen zu spezifischen Leistungsgruppen im Rahmen

der Krankenhausreform. Er basiert auf den vom InEK (Institut fir das Entgeltsystem im Krankenhaus) definierten Leistungsgruppen und soll der Strukturierung und

Zuordnung von Behandlungsféllen in einem Krankenhaus dienen.

*** Der Uberweisungsvorbehalt bezeichnet die rechtliche Regelung in Deutschland, wonach bestimmte medizinische Leistungen (meist in sogenannten methoden-

bezogenen Fachgebieten) nur auf Grundlage einer Uberweisung durch einen entsprechend berechtigten Arzt oder eine Arztin erbracht und abgerechnet werden dirfen.



GESUNDHEITSVERSORGUNG IM SOMATISCH-KLINISCHEN BEREICH

Telemedizinische Angebote helfen bei der Patientensteuerung. Die
elektronische Patientenakte (ePA) ist ein Anfang, der dazu geho-
rende sichere Datenschutz ist natiirlich Voraussetzung. Kiinstliche
Intelligenz wird auch im medizinischen Bereich eine zunehmende
Rolle spielen. Der Herausforderung muss man sich stellen. Sekto-
renverbindende Versorgungsmoglichkeiten miissen etabliert und
unterstiitzt werden. Lotsendienste, School Nurses und aufsuchen-
des Gesundheitspersonal helfen, die richtigen Wege im System
zu nutzen und die Gesundheitskompetenz in der Bevolkerung zu
starken. Knappe personelle Ressourcen erfordern es, Aufgaben im
Team anders zu verteilen, medizinische Assistenzberufe hoher zu
qualifizieren und gleichzeitig fiir ein akzeptables Arbeitsumfeld
zu sorgen. Intersektorale Gesundheitszentren bzw. sektoreniiber-
greifende Versorgungseinrichtungen sind eine Losung in unterver-
sorgten Regionen.®

PERSONAL, QUALIFIKATION UND
NACHWUCHSSICHERUNG IN DER PADIATRIE

Weiterbildung und Nachwuchs

Bei alternder Arzteschaft wird ein zunehmender Mangel auch an
Kinder- und Jugendarztinnen und -drzten erwartet. Vor der Wie-
dervereinigung gab es in der DDR und BRD zusammen ca. 16.600
Medizinstudienpldtze, zuletzt im Wintersemester (WS) 2022/2023
nur noch 9.948 Pldtze, wobei diese Zahl schon mindestens seit
dem Jahr 2.000 unter 10.000 liegt. Auch unter Beriicksichtigung
von Nachbesetzungen durch zugewanderte Fachkrifte baut sich
bis 2035 ein Defizit von rund 32.000 fehlenden Arztinnen und
Arzten auf.® Die Zahl an Medizinstudienpldtzen muss daher auch
angesichts des zunehmenden Wunsches nach Teilzeitarbeit im
Beruf gesteigert werden. Nicht die Zahl der , Kopfe“ gilt, sondern
die Lebensarbeitszeit im Beruf.

Die Einbindung der Péddiatrie bei der geplanten Neuregelung
der Arztlichen Approbationsordnung (AApprO) ist essenziell.
Anderenfalls wiirde eine Ausbildung von Arztinnen und Arzten
ohne jegliche Erfahrung in der Versorgung kranker Kinder und
Jugendlicher ermoglicht werden. Und - jeder Arzt, jede Arztin
konnte Kinder und Jugendliche behandeln, ohne jemals in der
Fachgebiets-Weiterbildungszeit Kontakt zu Patientinnen und
Patienten dieser Altersgruppe gehabt zu haben. Auch die Weiter-
bildung im Gebiet Kinder- und Jugendmedizin muss gestiarkt und
auskommlich finanziert werden.

Qualifikation im Bereich Kinderkrankenpflege

Seit Inkrafttreten des Pflegeberufegesetzes 2020 wird die Kin-
derkrankenpflege im Rahmen der generalistischen Ausbildung
mit einer padiatrischen Vertiefung gelehrt. Die Gesundheits- und
Kinderkrankenpflege gibt es zwar formal noch, die Ausbildungs-
moglichkeit ist allerdings de facto weggefallen, da sie von politi-
scher Seite nicht favorisiert wurde. Sie wird von den Pflegeschulen
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kaum noch angeboten. Das hat den existenziellen Mangel an qua-
lifiziertem Fachpersonal in der Kinderkrankenpflege verstérkt: So
fehlten im Jahr 2019 allein in Nordrhein-Westfalen 1.451 Gesund-
heits- und Kinderkrankenpflegerinnen und -pfleger, woraus sich
bei entsprechender Hochrechnung fiir Deutschland weit mehr als
6.500 fehlende Krifte ergeben.® Kinder diirfen entsprechend der
UN-EACH-Charta nur von Gesundheits- und Kinderkrankenpfle-
gepersonen, Pflegefachfrauen und Pflegefachminnern mit Vertie-
fungseinsatz im speziellen Bereich der pddiatrischen Versorgung
und Pflegefachkréften mit Abschluss einer Fachweiterbildung im
Bereich der padiatrischen Intensivpflege versorgt werden.

Die Bundesldander miissen zu einem entsprechenden Ausbau
des Ausbildungsangebotes zur Pflegefachfrau/-mann mindes-
tens mit Vertiefung bzw. Spezialisierung Padiatrie verpflichtet
werden. Der Nachqualifizierungsbedarf, um die Kompetenzen der
Gesundheits- und Kinderkrankenpflege zu erreichen, muss bedacht
werden. =

POLITISCHE UND STRUKTURELLE FORDERUNGEN IM
RAHMEN DER AKTUELLEN GESETZGEBUNG

— Bei allen politischen Entscheidungen mussen die
Bedarfe von Kindern und Jugendlichen gesondert
bertcksichtigt werden.

— Der Referentenentwurf des Krankenhausversorgungs-

anpassungsgesetzes (KHAG) im laufenden parlamen-

tarischen Verfahren muss korrigiert werden. Die padia-
trischen Spezialbereiche miissen aufgenommen werden.

Eine bedarfsorientierte, fallzahlunabhangige Kalkula-

tion des Vorhaltekostenbudgets in der Padiatrie muss

erfolgen, um Kinder- und Jugendkliniken zu erhalten.

Populations- und bedarfsbezogene Sicherstellungs-

zuschlage fiir Kinder- und Jugendkliniken mussen

verbindlich zugesichert werden.

Die Pflegeausbildung in der Padiatrie muss gestarkt

werden.

Die arztliche Aus- und Weiterbildung in der Padiatrie

muss gefordert werden.

— Burokratieabbau und Férderung sektorverbindender
Angebote durfen nicht nur Schlagworte sein.




Kurz
& knapp:

Die ambulante Gesundheits-
versorgung von Kindern und
Jugendlichen in Deutsch-
land steht vor erheblichen
Herausforderungen. Obwohl
ein flachendeckendes Netz
spezialisierter Kinder- und
Jugendérztinnen und -grzte
besteht, bedrohen Fach-
kraftemangel, unbesetzte
Arztsitze und fehlende Stu-
dienpldtze die Zukunft der
Versorgung. Hinzu kommen
strukturelle Defizite in der
Weiterbildungsférderung,
birokratische Belastungen
sowie ungleiche Vergitung
ambulanter und stationdrer
leistungen. Um die Versor-
gung zu sichern, braucht

es Reformen: mehr Studien-
plétze, gezielte Nachwuchs-
forderung auch in landlichen
Regionen, finanzielle Gleich-
stellung der padiatrischen
Weiterbildung mit der Allge-
meinmedizin sowie sektoren-
ibergreifende Kooperation
zwischen Praxen und Kliniken.



Ambulante Gesundheitsversorgung von
Kindern und Jugendlichen im somatischen Bereich
— Herausforderungen und Perspektiven

Warum scheuen junge Medizinerinnen und Mediziner die Niederlassung als

Kinder- und Jugendarztin bzw. Kinder- und Jugendarzt? Wie sieht die Vernetzung ambulanter

und stationarer Versorgung in der Kinder- und Jugendmedizin aus?

Dr. Michael Hubmann beschreibt, vor welchen die Herausforderungen Kinder- und Jugendarztinnen

und -arzte in der ambulanten Versorgung stehen und welche strukturellen

Voraussetzungen fur eine verbesserte padiatrische Versorgung gegeben sein mussen.

ie gesundheitliche Versorgung

von Kindern und Jugendlichen

steht in Deutschland auf einem
hohen fachlichen Niveau. Im ambulanten
Bereich verfiigen wir liber ein jahrzehnte-
lang gewachsenes, flichendeckendes Netz
an Kinder- und Jugendarztpraxen sowie
spezialisierten Facharztinnen und Fach-
arzten (Schwerpunktpadiatrie), etwa fiir
Kinderneurologie, Kindernephrologie und
weitere padiatrische Fachgebiete. Dennoch
sind wir aktuell mit tiefgreifenden struktu-
rellen Herausforderungen konfrontiert, die
eine nachhaltige Reform der Versorgungs-
landschaft notwendig machen.

SCHWACHSTELLEN UND
HERAUSFORDERUNGEN IN DER
AMBULANTEN VERSORGUNG

Demografischer Wandel und
Nachwuchsmangel

Ein zentrales Problem stellt der demografi-
sche Wandel dar. Ein erheblicher Teil der
heute tdtigen Kinder- und Jugenddrztinnen
und -drzte gehort der Babyboomer-Genera-
tion an und wird in den kommenden Jah-

DR. MED. MICHAEL HUBMANN

Prasident des Berufsverbands der Kinder-
und Jugendarzt*innen e.V. (BVKJ)

Niedergelassener Kinder- und Jugendarzt
in Zirndorf, Bayern

ren aus dem Berufsleben ausscheiden. Das
Durchschnittsalter liegt bei 57 Jahren und
rund ein Viertel der Kolleginnen und Kol-
legen wird in den néchsten fiinf Jahren in
Rente gehen. Schon jetzt sind 212 Arztsitze
in der Kinder- und Jugendmedizin unbe-
setzt.!

Gleichzeitig gelingt es nicht in ausrei-
chendem MaR, junge Arztinnen und Arzte
fiir die ambulante Tatigkeit zu gewinnen.
Dies hat zur Folge, dass insbesondere in
landlichen Regionen mit niedriger Bevol-
kerungsdichte und in stédtischen Regionen
mit vielen finanzschwachen Familien eine
zunehmend angespannte Versorgungssitu-
ation entsteht. Das flachendeckende Netz
droht an diesen Stellen zu versagen, wenn
keine gezielten MafSnahmen zur Nach-
wuchssicherung getroffen werden.
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Dabei ist die Kinder- und Jugendmedizin
nach wie vor ein Traumberuf fiir viele junge
Medizinerinnen und Mediziner. Doch sich
verschlechternde Rahmenbedingungen -
wie zunehmende Biirokratie, wirtschaftli-
cher Druck und mangelnde Planungssicher-
heit — halten den Nachwuchs davon ab, sich
niederzulassen. Gleichzeitig entscheiden
sich viele erfahrene Arztinnen und Arzte
angesichts dieser Belastungen fiir einen
fritheren Ruhestand.

Fehlende Studienplé&tze

Ein strukturelles Problem liegt in der man-
gelnden Nachwuchsforderung. Die Zahl
der Medizinstudienpldtze wurde seit 1990
drastisch reduziert. Im Jahre 1990 gab es
allein in den alten Bundesldndern im Stu-
diengang Humanmedizin 12.000 Studien-
platze. Diese wurden seitdem kontinuier-
lich reduziert. Statt 16.000 Plitzen, die sich
nach der Wiedervereinigung aufgrund der
acht hinzugekommenen Fakultdten hitten
ergeben miissen, sind es aktuell nur noch
rund 10.200.%3 Diese Verknappung wirkt
sich heute unmittelbar auf die Facharzt-
versorgung aus. Wir miissen die Zahl der



Medizinstudienpldtze daher wieder deut-
lich erhdhen. Zudem sollten bestehende
Programme wie die Landarztquote auch auf
die Kinder- und Jugendmedizin ausgewei-
tet und in ihrer Reichweite gestdrkt werden,
um gezielt Nachwuchs fiir unterversorgte
Bereiche zu gewinnen.

Im Studium wire ein grofSerer Fokus
auf pédiatrische Themen wiinschenswert,
um mehr angehenden Arztinnen und Arz-
ten die Moglichkeit zu geben, Kenntnisse in
diesem Fachgebiet zu erwerben.

Unzureichende
Weiterbildungsférderung

Ein weiteres Hindernis liegt in der derzei-
tigen Struktur der Weiterbildung. Es fehlen
ausreichend geforderte Weiterbildungs-
stellen in der ambulanten Versorgung.
Ein zentrales Problem ist hierbei, dass die
padiatrische Weiterbildung bislang nicht
im Rahmen der hausérztlichen Forderung
nach & 75a SGBV erfolgt, obwohl Kinder-
und Jugenddrztinnen und -drzte die pri-
mardrztliche Versorgung fiir Kinder und
Jugendliche sicherstellen. Stattdessen wird
sie weiterhin facharztlich gefordert — mit
stark limitierten Mitteln: Bundesweit ste-
hen aktuell nur 250 geforderte Stellen zur
Verfligung, obwohl mehr als 900 Arztinnen
und Arzte in ambulanter Weiterbildung ta-
tig sind. Da die Weiterbildung in den Pra-
xen nicht kostendeckend geleistet werden
kann, ist eine gezielte Férderung essenziell.

AMBULANTE GESUNDHEITSVERSORGUNG

Um dieses strukturelle Defizit zu be-
heben, bedarf es der Gleichstellung der
Pédiatrie mit der Allgemeinmedizin im
Forderrahmen des & 75a SGB V. Eine solche
Anderung wiirde nicht nur neue finanzielle
Spielrdume schaffen, sondern auch die Ver-
sorgungsrealitdt abbilden. Nur wenn ambu-
lante Praxen und stationare Einrichtungen
gemeinsam Verantwortung fiir die Weiter-
bildung iibernehmen, unterstiitzt durch
eine angemessene Forderung, kann die
Zahl der benétigten Kinder- und Jugend-
arztinnen und -arzte gedeckt werden.

Zeitliche und
organisatorische Belastung

Kinder- und Jugendarztinnen und -drzte in
der Niederlassung sehen sich mit zuneh-
mender zeitlicher Belastung konfrontiert.
Administrative Aufgaben, Dokumenta-
tionspflichten, komplexe Abrechnungsver-
fahren und zeitintensive Koordination
von interdisziplindren Leistungen lassen
wenig Raum fiir die direkte Patientenver-
sorgung. Gleichzeitig nehmen auch die
Anforderungen in der medizinischen Ver-
sorgung selbst zu: Die sogenannte neue
Morbiditdt mit haufiger auftretenden Ent-
wicklungsstorungen, Adipositas und psy-
chischen Erkrankungen erfordert mehr Zeit
und Zuwendung - ein Bedarf, der durch
die Folgen der Pandemie weiter verstarkt
wurde. Eltern bringen zudem ein hohes Ge-

spriachsbediirfnis mit, das in der Praxis an-
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gemessen aufgefangen werden muss. Hinzu
kommt eine zunehmende organisatorische
Belastung durch den Mangel an medizini-
schen Fachangestellten. Diese vielfaltigen
Herausforderungen erschweren nicht nur
die Effizienz der Versorgung, sondern min-
dern auch die Attraktivitdt des Berufsfeldes
fiir den drztlichen Nachwuchs.

Fachérztliche Expertise im
ambulanten Bereich

Kinder- und Jugendirztinnen und -drzte
sind Fachdrztinnen und Fachirzte - ein
Punkt, der in der oOffentlichen Wahrneh-
mung und gesundheitspolitischen Debatte
oft iibersehen wird. Thre fachdrztliche Ta-
tigkeit, einschlieflich der Subdisziplinen
findet nicht nur in Kliniken statt, sondern
zu einem grofsen Teil in der ambulanten
Versorgung. Niedergelassene Kinder- und
Jugendmedizinerinnen und -mediziner
sind somit ein Riickgrat der padiatrischen
Versorgung in Deutschland. Diese zent-
rale Rolle muss stidrker anerkannt werden
- sowohl in der gesundheitspolitischen
Planung als auch bei der Honorierung und
der Einbindung in sektoreniibergreifende
Versorgungsmodelle.

STRUKTURELLE ANFORDERUNGEN
AN EINE ZUKUNFTSFAHIGE
PADIATRISCHE VERSORGUNG

Sektorenverbindende Versorgung
als Modell der Zukunft

Kinder- und Jugendirztinnen und -drzte
arbeiten traditionell sektorenverbindend.
Zwischen Allgemeinpédiaterinnen und
-padiatern sowie Schwerpunktpadiaterin-
nen und -pédiatern besteht seit Jahrzehn-
ten eine enge, kollegiale Kooperation. Diese
Zusammenarbeit bei der facharztlichen Be-
treuung komplexer Verldufe erstreckt sich
nicht nur auf ambulant tétige Kolleginnen
und Kollegen, sondern iiber die Erméch-
tigungen der Kliniken, auch auf den sta-
tiondren Bereich. Dank des medizinischen
Fortschritts konnen immer mehr auch



komplexe Behandlungen ambulant durch-
gefiihrt werden, sodass die Moglichkeiten
der Kooperation zunehmen. Die Kinder-
und Jugendmedizin zeigt hier beispielhaft,
wie sektorenverbindende Versorgung effek-
tiv funktionieren kann.

Diese Struktur muss dennoch gestarkt
und systematisch weiterentwickelt werden.
Dies beinhaltet:

— den Abbau biirokratischer Hiirden, um
Schnittstellen zu vereinfachen

- die gemeinsame Weiterbildung von Kli-
nik und Praxis zur Nachwuchsforderung

- die Anbindung an Sozialpadiatrische
Zentren (SPZ), um interdisziplinédre Be-
treuung schwer und komplex erkrankter
Kinder zu erméglichen

Stérkung stationdrer Infrastruktur
zur Sicherung der Weiterbildung

Kliniken miissen in die Lage versetzt wer-
den, ihre Rolle in der Versorgung und Aus-
bildung wieder vollumfinglich wahrzu-
nehmen. Dies kann unter anderem durch
eine gesicherte, sektoreniibergreifende Fi-
nanzierung der Weiterbildung geschehen -
analog zur Finanzierung der Weiterbildung
in der Allgemeinmedizin oder den Pfle-
gepersonal-Vorhaltekosten. Auch die im
Krankenhausversorgungsverbesserungsge-
setz (KHVVG) vorgesehene qualitdtsorien-
tierte Weiterentwicklung der Finanzierung
auf Grundlage des InEK-Konzepts (Kon-
zept des Instituts fiir das Entgeltsystem im
Krankenhaus) ist hier ein sinnvoller Ansatz.
Zusidtzlich braucht es zeitliche Freirdume

AMBULANTE GESUNDHEITSVERSORGUNG

in den Arbeitsvertriagen fiir Lehrende und
Weiterzubildende, sowie den systemati-
schen Ausbau von Weiterbildungsnetzwer-
ken, SkillsLabs und arbeitsplatzbasierten
Priifungsformaten.

Die Sicherstellung einer flachende-
ckenden stationdren Versorgung ist nicht
nur im Sinne der Versorgungsqualitdt not-
wendig, sondern stellt auch eine elemen-
tare Voraussetzung fiir die Ausbildung des
padiatrischen Nachwuchses dar.

Hybrid-DRGs auch fir konservative
Leistungen 6ffnen

Ein weiteres wichtiges Strukturmerkmal
fiir die Zukunft ist die Ambulantisierung,
die nicht nur auf operative Prozeduren be-
schrinkt bleiben darf. Die Einfiihrung von
Hybrid-DRGs - also einheitlichen Vergii-
tungspauschalen fiir Leistungen, die so-
wohl ambulant als auch stationdr erbracht
werden konnen - bietet eine Chance, auch
konservative Leistungen wie die Gabe von
Biologicals (biotechnologisch hergestellte
Medikamente, etwa zur Behandlung chro-
nisch-entziindlicher Erkrankungen) in der
Rheumatologie oder Gastroenterologie ad-
dquat zu vergiiten. Hier darf die Kinder- und
Jugendmedizin nicht vergessen werden.

BESSERE VERNETZUNG VON
AMBULANTER UND STATIONARER
VERSORGUNG

Die bisherigen Erfahrungen in der Kinder-
und Jugendmedizin zeigen: Eine enge Zu-
sammenarbeit von niedergelassenen Arz-
tinnen und Arzten mit Klinikdrztinnen und
-drzten funktioniert und ist gelebte Reali-
tat. Diese Kooperation muss jedoch weiter-
entwickelt und weiter gefordert werden.

Stérkung bestehender Strukturen

Anstatt neue Parallelstrukturen zu schaf-
fen, sollten bestehende Versorgungsnetz-
werke gestdrkt werden: die enge Zusam-
zwischen

menarbeit niedergelassenen

Péddiaterinnen und Péadiatern, Schwer-
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punktpédiaterinnen und -péddiatern und
Kliniken ist bereits gelebte Praxis und kann
durch digitale Kommunikation, gemeinsa-
me Fallbesprechungen und kooperative Be-
handlungspfade weiter optimiert werden.

Gleiche Vergiitung fir
gleiche Leistung

Ein zentrales Anliegen ist die Forderung
nach gleicher Vergiitung fiir gleiche Leis-
tungen, unabhdngig vom Ort der Erbrin-
gung. Derzeit werden gleiche Leistungen in
der stationdren Versorgung deutlich besser
verglitet als in der ambulanten Versorgung.
Diese Ungleichgewichte fiihren zu Fehlan-
reizen, die der Versorgung der Patientinnen
und Patienten schaden. Der Preis muss so
gestaltet sein, dass sowohl in einer Klinik
als auch in einer Praxis eine wirtschaftlich
tragbare Leistungserbringung maglich ist.

FAZIT

Die ambulante Gesundheitsversorgung von
Kindern und Jugendlichen steht vor grund-
legenden Weichenstellungen. Trotz eines
funktionierenden Netzes und einer langen
Tradition der sektorenverbindenden Zu-
sammenarbeit braucht es mutige Schritte
zur Sicherung der Versorgung:

— Nachwuchsgewinnung durch
Weiterbildungsférderung

— Biirokratieabbau zur Entlastung der
padiatrischen Versorgung

— Ausbau konservativer Hybrid-DRGs

— Gleichbehandlung von Leistungen iber
Sektorengrenzen hinweg

— Strukturelle Starkung von SPZ und
Kliniken

Kinder- und Jugendarztinnen und -drzte
haben sich als Vorreiter sektorenverbinden-
der Versorgung etabliert. Dieses Potenzial
muss genutzt werden, um die medizinische
Versorgung von Kindern und Jugendlichen
auch in Zukunft flichendeckend, qualita-
tiv hochwertig und wirtschaftlich tragfiahig
sicherzustellen. =
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Kurz
& knapp:

Durch préventive Vorsorge-
untersuchungen bei Kindern
und Jugendlichen lassen sich
frihzeitig gesundheitliche
Risiken erkennen und behan-
deln. Vor diesem Hintergrund
wurde unter der leitung von
Prof. Dr. med. Nikolaus
Haas, Direktor der Klinik fir
Kinderkardiologie und
Psdiatrische Intensivmedizin
am Klinikum der Ludwig-
Maximilians-Universitét
Minchen, in Zusammenarbeit
mit der Nicolas-May-Stiftung
die Pilotstudie ,Hand aufs
Herz - Die Orlando Herz-
wochen” ins leben gerufen.
Ziel des Projekts ist es, kar-
diovaskulére Untersuchungen
von Kindern und Jugendlichen
in der Grundversorgung zu
etablieren, um so langfristig
das Gesundheitssystem zu
entlasten.



~Hand aufs Herz" —
Kardiovaskuld@re Préavention fir
Schiilerinnen und Schiiler

Prof. Nikolaus Haas, Meike Schrader und Maria Jaros von der

Ludwig-Maximilians-Universitit Miinchen geben uns einen Uberblick zu dem Projekt.

as Projekt ,Hand aufs Herz" setzt sich als langfristiges

Ziel, eine zuverlassige, wirksame, umfassende und den-

noch einfach durchzufiihrende und damit kostenarme
Vorsorgeuntersuchung des Herz-Kreislauf-Systems fiir Kinder und
Jugendliche zu ermdglichen. Diese soll als Praventionsmafinahme
sowohl in Kinderarztpraxen mit kardiologischem Schwerpunkt als
auch in Klinikambulanzen etabliert und schliefilich in die Grund-
versorgung eingebaut werden.

HINTERGRUND

Herz-Kreislauferkrankungen stellen laut Statistischem Bundes-
amt in Deutschland seit mehreren Jahren die haufigste Todesursa-
che dar und verursachen hohe Kosten fiir das Gesundheitssystem.
Davon sind nicht nur Personen hoheren Alters betroffen: Etwa
1-2 Jugendliche unter 18 Jahren sterben pro Tag in Deutschland
am plotzlichen Herztod. Neben akuten Ereignissen stellen auch
chronische Verdnderungen ein Risiko dar. Meist dufSern sich Fol-
geerkrankungen wie z.B. Herzinfarkt und Schlaganfall zwar erst
im hoheren Lebensalter, der Grundstein fiir die Entstehung wird
aber bereits in jungen Jahren gelegt.! Bewegungsmangel, lange
Bildschirmzeiten und unausgewogene Erndhrung erhéhen unter
anderem durch Entstehung von Ubergewicht das kardiovaskulére
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Risiko. Viele dieser Risikofaktoren liegen bei Kindern und Jugend-
lichen vor. Durch die Forderung eines herzgesunden Lebensstils
durch Aufklarung und gezielte Prdventionsstrategien kann der
Entstehung von Krankheiten vorgebeugt werden.? Trotz dieser
Tatsachen und obwohl viele Fachgesellschaften Empfehlungen
zur Pravention kardiovaskuldrer Erkrankungen im Kindes- und Ju-
gendalter veroffentlicht haben, fehlt ein ausfiihrlicher Check-Up
des Herz-Kreislaufsystems als Bestandteil der reguldaren Gesund-
heitsvorsorgeuntersuchungen, um mogliche Risiken friihzeitig zu
erkennen.??

PROF. DR. MED. NIKOLAUS HAAS

Direktor der Abteilung fir Kinderkardiologie
des LMU Klinikums Standort Grofhadern

MEIKE SCHRADER

Assistenzarztin in der Abteilung fir Kinderkardiologie
des LMU Klinikums Standort Grofthadern

MARIA JAROS

Assistenzarztin in der Abteilung flr Kinderkardiologie
des LMU Klinikums Standort Grofthadern



SPOTLIGHT PRAVENTION - HAND AUFS HERZ
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PROJEKTVORSTELLUNG ,, HAND AUFS HERZ”

Mit Unterstiitzung der Nicolas-May-Stiftung hat die Abteilung fiir
Kinderkardiologie der LMU Miinchen das Projekt ,Hand aufs Herz“
ins Leben gerufen. Dieses ermoglicht Schiilerinnen und Schiilern
im GrofSraum Miinchen eine kostenlose und ausfiihrliche Untersu-
chung des Herz-Kreislauf-Systems, um Krankheiten friihzeitig zu
erkennen und individuelle Risikofaktoren zu identifizieren. Durch
gezielte Praventionsstrategien soll die kardiovaskuldre Gesund-
heit der Kinder und Jugendlichen gestdrkt bzw. das Auftreten von
Krankheiten verhindert werden.

Zundchst geht es darum, die Machbarkeit und Akzeptanz einer
strukturierten Herz-Kreislauf-Vorsorgeuntersuchung zu zeigen.
Das Projekt wird von Arztinnen und Arzten sowie Epidemiologin-
nen und Epidemiologen wissenschaftlich begleitet. Die Daten wer-
den anonymisiert ausgewertet.

Ein wichtiger Baustein des Projektes ist die Leistung von Auf-
klarungsarbeit auf dem Gebiet der Herz-Kreislauf-Gesundheit. Die
Eltern werden im Rahmen eines Elternabends, die Schiilerinnen
und Schiiler in einer Schulstunde {iber das Thema Pridvention von
Herz-Kreislauf-Erkrankungen informiert. Zudem wird den Schiile-
rinnen und Schiilern die Idee des Projektes vermittelt und der Ab-
lauf erldutert. Im Anschluss konnen sich Schiilerinnen und Schiiler
sowie Eltern freiwillig fiir eine Teilnahme entscheiden.

Die Untersuchungen werden von einem Team aus Arztinnen
und Arzten und Studierenden in der Schule durchgefiihrt. Ein
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von links nach rechts:

Prof. Dr. Nikolaus Haas,

Schirmherr Max von Thun,

Manfred May und die Bayerische
Staatsministerin fir Gesundheit,
Plege und Pravention Judith Gerlach
bei der Projektvorstellung

Untersuchungsdurchlauf dauert ca. 45 Minuten und beinhaltet
neben einem Fragebogen die Erhebung biometrischer Daten, eine
Blutdruckmessung, das Schreiben eines EKG, einen Herzultra-
schall sowie einen Fitnesstest und die Messung der Korperkraft.
Zusatzlich wird eine Blutentnahme angeboten. Die Bewertung
der einzelnen Items erfolgt anhand eines farbcodierten Ampel-
schemas und ist so einfach versténdlich.

Jeder Teilnehmende erhilt einen ausfiihrlichen Bericht mit
den erhobenen Daten. Im Falle pathologischer Befunde werden
die Familien personlich informiert. Zusétzlich erfolgt nach Anony-
misierung der Daten eine wissenschaftliche Auswertung, um eine
verlassliche Datengrundlage fiir die Etablierung einer kardiovas-
kuldren Routinevorsorge fiir Kinder und Jugendliche zu schaffen.
Anhand dieser wichtigen Einzelbausteine kann ein Gesamtprofil
der Herz-Kreislauf-Gesundheit der Schiilerinnen und Schiiler er-
hoben und individuelle Empfehlungen fiir die Starkung derselben
gegeben werden. So soll langfristig das Auftreten von kardiovasku-
laren Erkrankungen verhindert bzw. zumindest verzogert werden.

BISHERIGE UNTERSUCHUNGEN

Im Rahmen der Orlando Herzwochen wurden in Maisach von April
bis Mitte Juli 2024 insgesamt 920 Schiilerinnen und Schiiler so-
wie deren Geschwister untersucht. AnschliefSend fanden weitere
Untersuchung im Januar 2025 an der Mittelschule in Oberhaching
statt. Dort haben 120 der ca. 200 Schiilerinnen und Schiiler an dem



SPOTLIGHT PRAVENTION - HAND AUFS HERZ

Projekt teilgenommen. In der Realschule Fiirstenfeldbruck kamen
knapp 480 Schiilerinnen und Schiiler dazu.

Eine arterielle Hypertonie lag bei ca. 1 % der untersuchten Kin-
der vor, zum Teil zeigte sich hier im Herzultraschall eine zu diesem
Befund passende Hypertrophie des Herzmuskels. Im Elektrokar-
diogramm konnten einige Kinder und Jugendliche mit Herzrhyth-
musstorungen wie Extrasystolen und Prdexzitationssyndromen
(WPW-Syndrom) identifiziert werden. Neben erkennbaren, aber
harmlosen Auffilligkeiten des Reizleitungssystems (z.B. Rechts-
schenkelblock) wurden Verldngerungen der QTc-Zeit als potentiell
arrhythmogene Verdnderung gefunden.

In der Echokardiographie zeigten sich als haufigster Befund ne-
ben kleinen ASDs, einer kleinen und harmlosen Liicke im Vorhof-
septum, leichte Undichtigkeiten der Herzklappen. Eine Kontrolle
im Verlauf ist hier notwendig, um eine Aggravation des Befundes
auszuschliefSen. Zudem zeigten sich prominente Aortenwurzeln
bzw. Erweiterungen der Aorta, deren Weiterentwicklung zu einem
Aneurysma mit moglicher Dissektion durchaus eine moglicher-
weise todliche Erkrankung darstellt. Zu den diagnostizierten Auf-
fdlligkeiten der Aorta gehoren auch bikuspide Klappen, welche auf-
grund des erhdhten Risikos fiir das Auftreten von Pathologien der
Aorta regelmifSig kontrolliert werden miissen.

Neben den kardialen Pathologien, die bei den bisher unter-
suchten Kindern und Jugendlichen identifiziert werden konnten,
fallen besorgniserregende Trends im Lebensstil der Teilneh-
menden auf. Knapp 82% geben an, die taglich empfohlene Bild-
schirmzeit zu iiberschreiten, davon liegen knapp 20% mit {iber
5 Stunden deutlich {iber den Empfehlungen.* Etwas mehr als ein
Drittel (34,4 %) der Teilnehmenden bewegt sich weniger als eine
Stunde am Tag und liegt damit unter den von der WHO heraus-
gegebenen Aktivitatsempfehlungen fiir Heranwachsende.® Neben
Bildschirmzeit und korperlicher Aktivitdt ist auch Erndhrung ein
wichtiges Thema, das in einem Fragebogen in Form des KidMed
2.0 Scores abgefragt wird. ¢ Der Score gibt an, inwieweit die Vorga-
ben einer mediterranen Diit, die laut aktueller Studienlage fiir die
Herz-Kreislauf-Gesundheit am ehesten forderlich ist, eingehalten
werden. Dabei zeigt sich, dass 32 % der Teilnehmenden die Erndh-
rungsempfehlungen nur ungentigend befolgen. SiifSigkeiten und
Fast Food werden von den meisten regelmifsig konsumiert. Fragt
man nun die Kinder, wer sich bereits mit dem Thema Préavention
beschiftigt hat, so beantworten 80 % diese Frage mit ,,nein®.
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AUSBLICK

Im Jahr 2025 laufen Untersuchungen an einer Realschule in Fiirs-
tenfeldbruck und einem Gymnasium in Olching. Weitere Schulen
haben ihr Interesse bekundet und kdnnen spidter am Programm
teilnehmen. Nach Abschluss des Projektes Ende 2029 mit einer
Mindestzahl von 5.000 Teilnehmenden sollen sowohl die Praktika-
bilitdt des Vorsorgeprogrammes nachgewiesen sein als auch valide
Daten vorliegen.

Diese Ergebnisse sollen eine fundierte wissenschaftliche
Grundlage fiir die weitere Implementierung kardiovaskuldrer Vor-
sorgeuntersuchungen im Kindes- und Jugendalter bilden.

Insbesondere soll durch die einfache Befunderhebung und Be-
richterstattung eine breite Akzeptanz fiir das standardisierte Vor-
gehen geschaffen werden. =

ZUR NICOLAS-MAY-STIFTUNG

Die Nicolas-May-Stiftung wurde im Sommer 2022
von Manfred May gegriindet. Der Anlass war der
tragische Verlust seines 14-jahrigen Sohnes Nicolas,
der unerwartet am plotzlichen Herztod verstarb. Die
Stiftung setzt sich fir die kardiovaskuldre Praven-
tion im Kindes- und Jugendalter ein. Sie arbeitet eng
mit der Abteilung fir Kinderkardiologie der LMU
Miinchen unter der Leitung von Prof. Dr. Nikolaus
Haas zusammen. Die Nicolas-May-Stiftung mochte
dazu beitragen, dass Herz-Kreislauf-Erkrankungen
verhindert oder deutlich verzogert auftreten bzw.
rechtzeitig erkannt werden.
www.nicolas-may-stiftung.de

www.instagram.com/ herzwochen

www.Imu-klinikum.de /kinderkardiologie /
forschung-und-lehre/forschung/ projekte /
hand-aufs-herz/592ed00e8e26d939



http://www.nicolas-may-stiftung.de
http://www.instagram.com/herzwochen
http://www.lmu-klinikum.de/kinderkardiologie/
forschung-und-lehre/forschung/projekte/
hand-aufs-herz/592ed00e8e26d939
http://www.lmu-klinikum.de/kinderkardiologie/
forschung-und-lehre/forschung/projekte/
hand-aufs-herz/592ed00e8e26d939
http://www.lmu-klinikum.de/kinderkardiologie/
forschung-und-lehre/forschung/projekte/
hand-aufs-herz/592ed00e8e26d939
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INTERVIEW MIT BETTINA BEYER-LICHTBLAU &

BRIGITTE HAUFF

,Kinder sind keine kleinen Erwachsenen!”
— auch nicht in der Pflege

Wie ist es derzeit um die Kinderkrankenpflege bestellt?

Wir haben mit Bettina Beyer-Lichtblau und Brigitte Hauff vom Berufsverband Kinderkrankpflege

Deutschland gesprochen. Im Interview erldautern die Expertinnen die Auswirkungen

der aktuellen Gesetzgebung auf die Kinderkrankenpflege, diskutieren die

Ausbildungssituation und zeigen Notstande sowie mdgliche Losungswege auf.

BETTINA BEYER-LICHTBLAU

Vorsitzende des Berufsverbands
Kinderkrankenpflege Deutschland
e.V.

Kinderkrankenschwester,
Pflegemanagement (B.A.)

Wie wiirden Sie die aktuelle Lage
der Kinderkrankenpflege in
Deutschland beschreiben?

Frau Beyer-Lichtblau: Von sehr ange-

spannt bis dramatisch — das zeigen auch die
weiter andauernden BettenschliefSungen
auf den pidiatrischen Intensivstationen,
die sich auch auf die padiatrischen Nor-
malstationen erweitern. Durch geplante
Verdnderungen des Gesetzgebers, erwdhnt
sei hier das Krankenhausreformanpas-
sungsgesetz (KHAG), kommt es zu grofsen
Unsicherheiten, wie es mit der klinischen
Versorgung von Kindern und Jugendlichen

und deren Finanzierung weitergehen kann.
Im Bereich der kinderkrankenpflegerischen
Versorgung sehe ich einerseits weiterhin
die Pflegepersonal-Untergrenzen-Verord-
nung (PpUGV) als dringend erforderlich an
— bis sie von einer addquaten Pflegeperso-
nalbemessung abgelost wird. Ebenso muss
dem Berufsnachwuchs auch die Mdglich-
keit gegeben werden, die berufliche Qualifi-
kation in der Gesundheits- und Kinderkran-
kenpflege (GKiKP) in der Grundausbildung
zu erreichen — so wie es der Gesetzgeber
im Pflegeberufegesetz auch vorgesehen
hat. Hier gilt es neben der padiatrischen
Vertiefung auch die Wahlmoglichkeit zum
Abschluss in der Gesundheits- und Kinder-
krankenpflege zu ermdglichen und zu er-
halten. Bei den neuesten veroffentlichten
Zahlen der Berufsabschliisse im Pflege-
beruf werden immer die 99% der Absol-
venten erwihnt, die den Berufsabschluss
in der generalistischen Pflege erreicht ha-
ben - aber nicht, wer welche Vertiefung
gewihlt hat oder wie viele Auszubildende
aus welchem Grund abgebrochen haben.
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BRIGITTE HAUFF

Stellvertretende Vorsitzende
des Berufsverbands
Kinderkrankenpflege Deutschland
e.V.

Kinderkrankenschwester,
Pflegepadagogik (B.A.),
Bildungswissenschaften (M.A.)

Ebenso erscheint nicht, wem {iberhaupt die
Wahlmoglichkeit zwischen generalistischer
Pflegeausbildung und Ausbildung in der
Gesundheits- und Kinderkrankenpflege an-
geboten wurde - in einigen Bundesldndern
gibt es diese tiberhaupt nicht!

Welche Auswirkungen hat dies
auf Kinder und Familien?

Frau Beyer-lichtblau: Zum einen be-
steht die Moglichkeit, dass Eltern mit ihren

kranken Kindern nicht mehr sicher davon




ausgehen konnen, in einer wohnortnahen
Kinderklinik einen Platz zu erhalten. Sie
miissen gegebenenfalls damit rechnen,
dass eine Aufnahme nicht garantiert ist und
sie weite Wege in Kauf nehmen miissen, um
ihr Kind bei notwendiger Krankenhausbe-
handlung addquat versorgt zu wissen. Des
Weiteren treffen sie auf Pflegepersonal mit
sehr differenten Erfahrungswerten in der
padiatrischen Versorgung.

Welche Ziele hat das Gesetz
zur Befugniserweiterung und
Entbirokratisierung in der Pflege?

Frau Hauff:
vorigen Regierung initiiert und vor der Na-

Dieses Gesetz wurde von der

mensédnderung als Pflegekompetenzgesetz
bezeichnet.

Ziel dieses Gesetzes ist es, vor dem Hin-
tergrund des demographischen Wandels
mit steigenden Zahlen von pflegebediirf-
tigen Menschen und steigender Nachfrage
nach Pflegeleistungen in allen Gesund-
heits- und Pflegeeinrichtungen, die fach-
lichen Potenziale von Pflegefachpersonen
zu steigern, ihre Kompetenzen stdrker zu
wiirdigen und die pflegerische Versorgung
langfristig sicherzustellen. Dies soll durch
eine Erweiterung des Leistungsspektrums
von Pflegefachpersonen erreicht werden.
Das bedeutet, dass Pflegefachpersonen
heilkundliche Aufgaben eigenstidndig iiber-
nehmen, die bisher durch Arztinnen und
Arzte delegiert wurden. Im Gesetzesent-
wurf ist hierbei die Rede von den Bereichen
diabetischer Stoffwechsellage, Wundver-
sorgung und Demenz.

Welche Bedeutung hat das Gesetz
zur Befugniserweiterung und
Entbiirokratisierung in der Pflege
fir die Gesundheits- und
Kinderkrankenpflege?

Frau Hauff:
das Gesetz vor dem Hintergrund der Pro-

In Anbetracht dessen, dass

blematiken des demographischen Wan-
dels entstand, werden die Themen der
Gesundheitsversorgung von Kindern und
Jugendlichen eher rudimentér aufgegriffen.

INTERVIEW

Problematisch erscheint in diesem Zusam-
menhang, dass es sich bei der Pflege von
Kindern und Jugendlichen um hochkom-
plexe Pflegesituationen handelt und eine
Befugniserweiterung, zum Beispiel im Be-
reich diabetische Stoffwechsellage bei Kin-
dern und Jugendlichen nicht angemessen
ist, weil generalistisch ausgebildeten Pfle-
gefachpersonen die ndtigen Kompetenzen
dafiir fehlen. Da die generalistische Pflege-
ausbildung zwar zur Pflege von Menschen
aller Altersstufen qualifizieren soll, es sich
jedoch aktuell zeigt, dass dieses Ziel nicht
erreicht wird, ist die Qualifizierung fiir die
pflegerische Versorgung von Kindern und
Jugendlichen als unzureichend zu bezeich-
nen. Das Pflegeberufegesetz sieht nach wie
vor den Berufsabschluss in der Gesund-
heits- und Kinderkrankenpflege vor. Dieser
wird jedoch, wie die Zahlen des Statisti-
schen Bundesamtes zeigen, nur mit einem
Prozent angeboten und gewahlt. Eine Be-
fugniserweiterung kann erst dann erfolgen,
wenn die Basiskompetenzen zur Versorgung
von Kindern und Jugendlichen vorhanden
sind. Das ist aktuell nur bei erfahrenen Ge-
sundheits- und Kinderkrankenpflegerinnen
und - Kinderkrankenpflegern der Fall, nicht
jedoch bei generalistisch ausgebildeten
Pflegefachpersonen mit einer Vertiefung
in der Pédiatrie und schon gar nicht bei
Pflegefachpersonen ohne Vertiefung. Eine
Befugniserweiterung sollte bei der Versor-
gung von Kindern und Jugendlichen nur fiir
Pflegende mit dem Berufsabschluss in der
Gesundheits- und Kinderkrankenpflege mit
Berufserfahrung, einer Fachweiterbildung
oder einem Studium der Advanced Nursing
Practice in Pediatrics (APN-P) erfolgen.

Welche Vorteile hat das Gesetz
zur Befugniserweiterung und
Entbirokratisierung in der Pflege
fir die Gesundheits- und
Kinderkrankenpflege?

Frau Hauff: Vorteile konnten vor allem
in der selbststandigen Verschreibung von
Heil- und Hilfsmitteln in der ambulanten
Pflege von Kindern und Jugendlichen lie-

gen, wenn dadurch Warte- und Wegezeiten
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fiir Eltern verkiirzt und Prozesse beschleu-
nigt werden.

Was ist das Pflegefachassistenz-
einfihrungsgesetz?

Frau Hauff:
heitliche Ausbildung zur Pflegefachassis-

Dieses Gesetz regelt die ein-

tenz, die bisher durch die Bundeslander
sehr divergent geregelt war, im zeitlichen
Umfang und auf die Inhalte bezogen.
Prinzipiell ist das als positiv zu bewerten,
denn ein Qualifikationsmix in der statio-
naren Akut- und Langzeitpflege sowie in
der ambulanten Pflege von erwachsenen
Menschen erscheint durchaus als sinnvoll.
Zudem bietet es Schulabgidngern mit einem
Hauptschulabschluss einen ersten Einstieg
in die Pflege.

Welche Auswirkungen hat das
Pflegeassistenzeinfihrungsgesetz
auf die Gesundheits-

und Kinderkrankenpflege?

Frau Hauff:
Pflege von kranken Kindern und Jugendli-

Da fiir die hochkomplexe

chen sowie die Beratung und Anleitung von
Eltern erforderliche Kompetenzen in der
Ausbildung zur Pflegefachassistenz nicht
erworben werden, konnen Pflegefachas-
sistentinnen und -assistenten ausschlief3-
lich fiir patientenferne Aufgaben auch in



Kinderkliniken eingesetzt werden, um Ge-
sundheits- und Kinderkrankenpflegerinnen
und -pfleger zu unterstiitzen.

In der ambulanten Pflege von Kindern
und Jugendlichen haben Pflegefachas-
sistentinnen und -assistenten keine Be-
deutung, da es sich hier in der Regel um
schwerstkranke Kinder, um Kinder mit sel-
tenen Erkrankungen oder um Kinder mit
Behinderungen in hochkomplexen Pflege-
situationen handelt. In der ambulanten
Pflege von Kindern und Jugendlichen wer-
den nicht wie in der ambulanten Pflege Er-
wachsener alltagsunterstiitzende Tatigkei-
ten iibernommen, sondern ausschliefSlich
Tatigkeiten, die ein erweitertes Kompe-
tenzspektrum erfordern, welches nur durch
einen Berufsabschluss in der Gesundheits-
und Kinderkrankenpflege zu erreichen ist.

Seit der Einfihrung der
generalistischen Pflegeausbildung
hat sich viel veréndert.

Welche Probleme ergeben sich
speziell fir die
Kinderkrankenpflege?

Hauff: Das
sagt laut §5 Pflegeberufegesetz, dass die

Frau Ausbildungsziel be-
Ausbildung zur Pflegefachfrau oder zum
Pflegefachmann Kompetenzen fiir die pro-
zessorientierte Pflege von Menschen aller
Altersstufen vermittelt. Wie sich 2023 nach
dem Ausbildungsabschluss der ersten Ko-
horte ausgebildeter Pflegefachpersonen
gezeigt hat, ist dieses Ziel nicht zu errei-
chen. Der Einsatz von generalistisch aus-
gebildeten Pflegefachpersonen ist in der
Pflege von Kindern und Jugendlichen so-
wohl im stationdren als auch im ambulan-
ten Bereich nicht ohne Weiteres moglich,
da vor allem die fachlichen Kompetenzen
wiahrend der generalistischen Ausbildung
nicht entwickelt werden kdnnen. Auch die
generalistische Ausbildung mit Vertiefung
in der Pddiatrie sollte kritisch betrach-
tet werden. Vertiefung bedeutet bei dieser
Moglichkeit, die Theorie in der generalis-
tischen Ausbildung und die Praxiseinsitze
in der Padiatrie zu leisten. Ein addquater
hierbei

Theorie-Praxis-Transfers kann

nicht gewahrleistet werden.

INTERVIEW

Welche Folgen hat der
Fachkréaftemangel und die
verénderte Ausbildungssituation
fir Kinderkliniken und die
stationédre Langzeitpflege?

Frau Beyer-lichtblau: Wie eingangs be-

reits erwdhnt, ist es weiter unbedingt not-
wendig, die Pflegepersonal-Untergrenzen-
Verordnung (PpUGV) fortzufiihren, um die
Arbeitssituation in besonderen Bereichen,
wie z.B. Intensivstationen, ,bewiltigbar®
zu lassen und weiterer Abwanderung von
Personal vorzubeugen. Die verdnderte
Ausbildungssituation bedeutet fiir Kinder-
kliniken, sich darauf einzustellen, dass
Absolventinnen und Absolventen nicht
die Kompetenzen mitbringen, die sie bis-
her gewohnt waren. Viele Kliniken fiir
Kinder und Jugendliche haben hausinterne
Trainee-Programme aufgestellt und miis-
sen ihre Mitarbeitenden einen unter-
schiedlich langen Zeitraum des Kompe-
tenzerwerbs zubilligen, bis sie diese auch
einsetzen konnen. Dies unter dem enormen
Kostendruck, den etliche Kliniken haben.
Ahnlich ist es in weiteren Arbeitsfeldern
wie der stationdren Langzeitpflege — auch
hier kommt es darauf an, welche Erfah-
rungen bei Kindern und Jugendlichen Pfle-
gende in ihrer Ausbildung in Theorie und
Praxis erwerben konnten und ob sie in die-
sem Bereich vertieft ausgebildet wurden?
Auch hier ist relevant, ob eine Wahlmag-
lichkeit bestand zwischen generalistischer
Pflegeausbildung und der Ausbildung in der
Gesundheits- und Kinderkrankenpflege.

Wie wirkt sich die fehlende
Grundqualifikation von
Generalistinnen und Generalisten
auf die ambulante
Kinderkrankenpflege aus?

Frau Beyer-Lichtblau: Ahnlich wie oben

geschildert — auch hier verldngert sich die
Einarbeitung, bis die notigen Kompetenzen
vorhanden sind. Hier ist besonders noch
die Situation zu beachten, dass die Einar-
beitung immer zu zweit gegeben sein muss
und der Arbeitgeber dazu aufgefordert ist,
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einen Basiskurs fiir Péddiatrie anzubieten
sowie eine ausreichende und individuelle
Einarbeitung zu gewihrleisten. Diese He-
rausforderung ist nur unter hoher Flexibi-
litdt und grofier finanzieller Belastung zu
stemmen. Abzuwégen ist dann auch, wel-
che Patientinnen und Patienten versorgt
werden kdnnen - fiir Kinder mit komplexen
Krankheitsbildern braucht man komplexe
Expertise!

Welche Risiken sehen Sie fir spe-
zialisierte Fachweiterbildungen in
der Gesundheits- und Kinderkran-
kenpflege, wenn das notwendige
Grundlagenwissen fehlte

Frau Beyer-Lichtblau: Bisherige Fachwei-

terbildungen miissen von Grund her neu
konzipiert werden. Einige Fachweiterbil-
dungstriger sind bereits dabei, ihr Konzept
anzupassen. Durch verldngerte Einarbei-
tungsdauer kann erst spiter mit entspre-
chender Berufserfahrung eine Fachweiter-
bildung begonnen werden. Andererseits ist
auch zu iiberlegen, ob diese Weiterqualifi-
kation Ausbildungsdefizite mit einer Mehr-
Stundenzahl auffangen kann.

Welche Bedeutung hat das fiir
innovative Versorgungsbereiche
wie die Familiengesundheits-

und Kinderkrankenpflege (FGKiKP),
frihe Hilfen oder die
Schulgesundheitspflege?

Frau Beyer-Lichtblau:  In diesen Bereichen

arbeitet man tiiberwiegend, wenn bereits
Berufserfahrung vorliegt. Bisher haben sich
Interessierte aufgrund ihrer beruflichen Er-
fahrung und weiteren Qualifikationen fiir
diese Bereiche beworben — auch um hier ihr
mit den Jahren erworbenes Wissen weiter-
geben oder umsetzen zu kdnnen.

Welche Maf3nahmen wéren aus
Ihrer Sicht notwendig, um den
Pflegenotstand in der Kinder-
krankenpflege zu entschérfen?
Brauchen wir dazu eine Riickkehr
zur spezialisierten Ausbildung



in der Gesundheits- und
Kinderkrankenpflege — oder eher
eine Reform der Generalistik?

Frau Beyer-Lichtblau: Eine Riickkehr zur

eigenstdndigen Ausbildung in der Kinder-
krankenpflege wire ein Weg — ich sehe aber
auch, dass sich hier viele friihere Struk-
turen nicht so einfach wieder herstellen
lassen. Ehrlich wire, wenn alle politisch
Verantwortlichen sich wenigstens ernst-
haft um eine Umsetzung des Pflegeberufe-
gesetzes mit der Wahlmoglichkeit fiir den
besonderen Abschluss bemiihen wiirden.
Dies wiirde innerhalb einer Ausbildung am
schnellsten auf die Tatigkeit in der Gesund-
heit- und Kinderkrankenpflege vorbereiten.
Ob eine Reform des Pflegeberufegesetzes
aufgrund der Defizite in allen Bereichen
der pflegerischen Versorgung dann durch-
greifen wiirde, ist allerdings zu bezweifeln.

Um auch generalistischen Pflegefach-
frauen und Pflegefachménnern ohne padia-
trische Vertiefung bzw. ohne Wahlmdéglich-
keit in der Ausbildung eine gute Basis in der
padiatrischen Pflege zu ermdglichen, wire
eine bundesweit anerkannte Anschluss-
qualifikation notwendig. Der Berufsver-
band Kinderkrankenpflege Deutschland
(BeKD) hat hier einen Vorschlag erarbeitet
- aber wir sehen aufgrund des Notstands
einen Flickenteppich von Qualifizierungs-
programmen, die nur im jeweiligen Haus
bzw. der jeweiligen Region anerkannt und
von sehr unterschiedlicher Qualitét in Dau-
er und Inhalt sind. Um einer weiteren Ver-
schirfung der Situation — bedingt durch das
Ausscheiden der Babyboomer — entgegen-
zuwirken, muss hier schnellstens gehandelt
werden.

Welche Rolle kénnten Politik,
Berufsverbénde und Tréger spielen,
um die Versorgung von Kindern und
Familien langfristig zu sichern?

Die Politik sollte
in ihrer Gesetzgebung die Altersgruppe

Frau Beyer-Lichtblau:

der Kinder und Jugendlichen nicht hinten
runterfallen lassen. Kinder sind unsere

Zukunft! Priavention und Gesundheits-

INTERVIEW

forderung fiir Kinder und Jugendliche sind
zu stiarken. Wir alle sind aufgefordert, uns
das immer wieder deutlich vor Augen zu
halten. Vom Berufsverband sind wir mit
unseren Partnern, hier auch im Biindnis fiir
Kinder- und Jugendgesundheit, immer wie-
der aktiv, darauf aufmerksam zu machen
und gemeinsam, gemafs UN-Kinderrechts-
konvention, Art. 24 und EACH-Charta,
Art. 8, eine altersentsprechende hochwer-
tige medizinische und pflegerische Versor-
gung von Kindern und Jugendlichen einzu-
fordern und sicherzustellen. Hierzu haben
wir gemeinsam ein WeifSbuch zur Situa-
tion in der Kinder- und Jugendmedizin mit
Losungsansdtzen erstellt, um politische
Entscheidungstragerinnen und -triger wei-
ter zu sensibilisieren.

Es gilt immer noch — und gerade auch
jetzt: ,Kinder sind keine kleinen Erwachse-

I

nen

Wie kdnnte man die Attraktivit&t
des Berufs steigern und

mehr junge Menschen fir die
Kinderkrankenpflege gewinnen?

Frau Beyer-lichtblau: In unseren Recher-

chen bei Auszubildenden wird uns sehr oft
gemeldet, dass ihnen die Wahlmoglich-
keit zwischen generalistischer Pflegeaus-
bildung und Ausbildung in der Gesund-
heits- und Kinderkrankenpflege gar nicht
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angeboten wurde. Hier fiir mehr Transpa-
renz und Aufkldrungsarbeit zu sorgen, ist
eine unserer Aufgaben. Genauso wie eine
verstirkte Offentlichkeitsarbeit in der Be-
rufsfindungsphase bei Jugendlichen und
jungen Erwachsenen. Gemeinsam mit dem
Biindnis fiir Kinder- und Jugendgesundheit
lauft die Kampagne ,,ECHT Kinderkranken-
pflege®, die fiir den besonderen Abschluss
in der Gesundheits- und Kinderkranken-
pflege wirbt — und bekannt macht, dass die-
ser nach wie vor moglich ist. Leider ist die
Not in der Pflege allgemein so grof3, dass
bei den offiziellen Kampagnen um Aus-
zubildende die Kinderkrankenpflege eine
untergeordnete Rolle spielt!

Was wiinschen Sie sich ganz
persdnlich fir die Zukunft
der Kinderkrankenpflege?

Frau Beyer-Lichtblau: Ich wiinsche mir,

dass Interessierte an der Gesundheits- und
Kinderkrankenpflege die Maoglichkeit er-
halten, ,ihren“ Beruf zu wiahlen, ihn in
allen Facetten erfahren diirfen und sich
spezifisch qualifizieren zu konnen in dem
Bereich, der ihnen liegt — wo sie ihren
Schwerpunkt finden und sich beruflich ein-
bringen konnen - um Kindern und Jugend-
lichen ihr Recht auf die ihnen zustehende
Versorgung zu gewihrleisten! =



Kurz
& knapp:

Die medizinische Versorgung von
schwer erkrankten oder verletzten
Kindern und Jugendlichen ist eine
der anspruchsvollsten Aufgaben im
Gesundheitswesen. Gerade in aku-
ten Notfallen oder auf Intensivsta-
tionen ist schnelles und aufeinander
abgestimmtes Handeln gefragt

- und zwar rund um die Uhr. Doch
die Realitgt sieht vielerorts anders
aus: Es fehlt an ausreichend quali-
fiziertem Personal, an betreibbaren
Intensivpldtzen und an einer nach-
haltigen Finanzierung der Kinder-
und Jugendmedizin.

Besonders sichtbar wurde die
Uberlastung in den vergangenen
Wintern, als beinahe alle Kinderkli-
niken keine freien Intensivkapazitd-
ten mehr melden konnten. Auch die
Notaufnahmen arbeiteten vielerorts
am Limit. Ein Grund: Der gesamte
Bereich der pddiatrischen Akutver-
sorgung - ambulant wie stationédr —
ist systemisch unter Druck geraten.
Um hier langfristig tragféhige L6-
sungen zu finden, sind gemeinsame
Anstrengungen von Politik, Kliniken,
Praxen und Krankenkassen nétig.



Herausforderungen und Zukunftsperspektiven
in der Nottallversorgung und Versorgung
kritisch kranker Kinder und Jugendlicher

Prof. Florian Hoffmann erlautert, warum es in der Notfall- und

Intensivversorgung von Kindern und Jugendlichen vielerorts zu Engpdssen

kommt und welche nachhaltigen Gegenmaftnahmen erforderlich

sind, um hier das Kindeswohl wieder in den Vordergrund zu riicken.

DIE REALITAT IN NOTFALLVERSORGUNG
UND INTENSIVMEDIZIN

enn Kinder oder Jugendliche in Notaufnahmen ge-

bracht werden, erwarten Eltern zu Recht, dass ihnen

sofort geholfen wird. Doch in vielen Kinderkliniken
spitzt sich die Lage zu. Immer wieder stehen Intensivbetten oder
Normalstationsbetten leer - nicht, weil es keine schwer kranken
Kinder oder Jugendlichen gibt, sondern weil das erforderliche
Fachpersonal fehlt, um diese Betten zu betreiben.

Besonders belastet sind die Kliniken in den Erkdltungsmonaten,
wenn viele Heranwachsende mit Atemwegserkrankungen versorgt
werden miissen. Ein GrofSteil der Kliniken arbeitet dann in einem
dauerhaften Ausnahmezustand. Immer haufiger miissen Patien-
tinnen und Patienten in weiter entfernte Einrichtungen verlegt
werden — oft verbunden mit medizinischen Risiken und psychi-
schen Belastungen fiir Kind und Familie.

Gleichzeitig ist auch die ambulante Notfallversorgung iiberfor-
dert. Viele Eltern suchen mit fiebernden oder hustenden Kindern
direkt die Notaufnahme auf - hiufig aus Unsicherheit oder weil die
kinderérztlichen Praxen ebenfalls {iberlastet sind.

DER GEMEINSAME TRESEN — EINE WICHTIGE
SCHNITTSTELLE FUR DIE ZUKUNFT

Um diese Schnittstelle zwischen der ambulanten und der statio-
ndren Versorgung besser zu organisieren, sollen im Rahmen des
geplanten Notfall-Gesetzes sogenannte ,Interdiziplindre Not-
fallzentren fiir Kinder (KINZ)“ eingefiihrt werden. Dabei handelt
es sich um eine zentrale Anlaufstelle in der Notaufnahme einer
Klinik, an der erfahrene medizinische Fachkrifte entscheiden, ob
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ein Kind oder Jugendlicher eher stationédr behandelt werden muss
(und damit in der Notaufnahme der Klinik) oder ambulant versorgt
werden kann - beispielsweise durch den kinderarztlichen Bereit-
schaftsdienst im Rahmen einer Notfallpraxis.

PROF. DR. MED. FLORIAN HOFFMANN

Chefarzt der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin,
Klinikum Dritter Orden Miinchen-Nymphenburg

Prasident der Deutschen Interdisziplindaren
Vereinigung flr Intensiv- und Notfallmedizin (DIVI)

Dieses Modell ist ein wichtiger Schritt in die richtige Richtung,
denn es wiirde zu einer besseren Lenkung der Patientenstrome
fiihren und gleichzeitig die Notaufnahmen entlasten. Vorausset-
zung dafiir ist jedoch, dass dieser gemeinsame Tresen rund um die
Uhr mit geschultem Personal besetzt ist und eine standardisierte
Ersteinschidtzung mit einem validierten Instrument erfolgt. Dieses
gibt es bisher nicht, weshalb hierfiir grofSe Anstrengungen unter-
nommen werden miissen, um diese Ersteinschdtzung moglichst
zuverldssig durchfiihren zu kdnnen. Ziel ist es, kritisch kranke Kin-
der und Jugendliche sowie diejenigen mit hoher Wahrscheinlich-
keit fiir einen stationdren Aufenthalt sicher zu detektieren.

Die Lage in den kinderdrztlichen Praxen ist ebenfalls ange-
spannt. In vielen Regionen gibt es zu wenige niedergelassene Pé-
diaterinnen und Pédiater — insbesondere in ldndlichen Gebieten.
Hinzu kommen steigende Fallzahlen, wachsender biirokratischer
Aufwand und ein zunehmender Mangel an drztlichem Nachwuchs.



NOTFALLVERSORGUNG UND VERSORGUNG KRITISCH KRANKER KINDER UND JUGENDLICHER

Die Notfallversorgung von Kindern und Jugendlichen ist daher
kein isoliertes Problem der Kliniken. Sie betrifft den ambulanten
Sektor gleichermafSen und kann nur in enger Zusammenarbeit ge-
16st werden. Dies bedeutet, dass es zwischen Kliniken und nieder-
gelassenen Kinder- und Jugendirztinnen und -drzten eine enge
Kooperation geben muss. Gerade in den Nachtstunden werden Ko-
operationsvertriage zwischen der Kassenirztlichen Versorgung und
den Krankenhdusern die Zustidndigkeiten regeln und in vielen Fil-
len werden die Kliniken die ambulante Versorgung iibernehmen.
Es braucht gemeinsame Versorgungsstrukturen, telemedizinische
Netzwerke, abgestimmte Notfallkonzepte und ein klares politi-
sches Bekenntnis zur Kinder- und Jugendmedizin.

URSACHEN FUR FEHLENDE KAPAZITATEN
IN DER KINDERINTENSIVMEDIZIN

Padiatrische Intensivstationen diirfen nur von spezialisierten
Pflegekriften betrieben werden. Doch es gibt davon zu wenige, weil
die Ausbildung lang und die Arbeits-
bedingungen belastend sind. Hinzu
kommen Uberstunden, Personal-
ausfille und unzureichende Bezah-
lung, die viele Fachkréfte in andere
Bereiche abwandern lassen.
Kinderkliniken bekommen im
derzeitigen System weniger Geld
fiir Behandlungen als vergleichbare
Leistungen in der Erwachsenenme-
dizin — obwohl Kinder und Jugend-
liche oft aufwindiger zu betreuen
sind. Diese systematische Unter-
finanzierung zwingt viele Kliniken
dazu, Leistungen einzuschrianken,
Stationen zu schliefSen oder auf
Personal zu verzichten.
Die Versorgung von Kindern und
Jugendlichen muss unabhéngig von wirtschaftlichen Erwagungen
garantiert sein. Es braucht ein eigenes Finanzierungssystem fiir die
Pédiatrie, das Qualitdt, Personalaufwand und Besonderheiten der
Kinder- und Jugendmedizin berticksichtigt.

VERNETZUNG VON KINDERKLINIKEN IN
TELEMEDIZINISCHEN NETZWERKSTRUKTUREN

Lebensbedrohlich erkrankte Kinder und Jugendliche benétigen so
schnell wie moglich die bestmogliche Therapie. In der Flache kann
nicht an allen Orten zu allen Zeiten die gleiche Versorgungsqua-
litdt realisiert werden. Um allen Kindern und Jugendlichen aber
die Moglichkeit einer Versorgung auf hochstmoglichem Niveau
anbieten zu konnen, bendtigt es die Moglichkeit der sofortigen
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telemedizinischen Kontaktaufnahme mit einer Expertin oder
einem Experten fiir Kinderintensiv- und Notfallmedizin. Dies kann
im Rahmen von Netzwerken erfolgen und ermoglicht es, notwen-
dige Therapien gemeinsam festzulegen und so schneller mit einer
effektiven Behandlung der Krankheitsbilder zu beginnen.

Aufgrund der geringen Fallzahl kritisch kranker Kinder und
Jugendlicher, konnen nicht alle Kinderkliniken gleichermafsen die
notwendige multidisziplindre Expertise sowie die Vorhaltung einer
Kinderintensivmedizinerin oder eines Kinderintensivmediziners
rund um die Uhr sicherstellen.

Viele telemedizinische Pilotprojekte in der Intensiv- und Not-
fallmedizin bei Erwachsenen unterstreichen durch die Verbesse-
rung der Behandlungsergebnisse den Vorteil einer qualitativ hoch-
wertigen Spitzenversorgung in Wohnortnédhe. In Studien konnte
fiir Notaufnahmepatienten eine vergleichbare Versorgungsquali-
tét bei kiirzerer Verweildauer im Vergleich zu Pridsenzkontakten
gezeigt werden: Hinsichtlich Patientenzufriedenheit, Riickkehr-
quote innerhalb von 72 Stunden und zusdtzlichem Versorgungs-

bedarf ergaben sich zumeist ebenfalls
keine signifikanten Unterschiede. Fiir
Patientinnen und Patienten mit Ver-
dacht auf Schlaganfall konnte ge-
zeigt werden, dass die Integration
in die Notfall-
versorgung zu einer

von Telemedizin
schnelleren
Entscheidung iiber thrombolytische
Therapien und einer hoheren
Behandlungsrate fiihrte, ohne die
Sicherheit der

Patienten zu gefdhrden.!?

Patientinnen und

Relevante Studien und Daten zur
Versorgung kritisch kranker Kinder
und Jugendlicher im Rahmen von
intensivmedizinischen = Netzwerken

fehlen bislang. Telemedizin in der

Intensiv- und Notfallmedizin bei Er-
wachsenen wurde wissenschaftlich bereits umfangreich unter-
sucht und zeigt enormes Potenzial fiir eine optimierte Patienten-
versorgung.

Durch die Etablierung eines telemedizinischen Netzwerks im
Bereich der Kinderintensiv- und Notfallmedizin kdonnen vor Ort
tatige Kolleginnen und Kollegen auf die intensivmedizinische Ex-
pertise erfahrener Kinderintensivmedizinerinnen und -mediziner
zuriickgreifen. Hierdurch konnen sehr friihzeitig das individuelle
Krankheitsbild sowie notwendige Diagnostik und Therapie ge-
meinsam festgelegt werden. Je nach Zustand des Kindes oder
Jugendlichen kann eine weitere stationdre Behandlung vor Ort
mit telekonsiliarischer Weiterbetreuung erfolgen oder eine Verle-
gung auf eine Kinderintensivstation der htheren Versorgungsstufe
erfolgen.



NOTFALLVERSORGUNG UND VERSORGUNG KRITISCH KRANKER KINDER UND JUGENDLICHER

In Bayern wurde Ende 2023 deshalb mit Unterstiitzung des
Ministeriums fiir Gesundheit und Pflege das ,Virtuelle Kinderkran-
kenhaus Bayern“ gegriindet, an dem inzwischen der Grofsteil der
44 bestehenden Krankenhduser in Bayern beteiligt ist. In einem
Pilotprojekt wurde als erste Sdule ein telemedizinisches Intensiv-
netzwerk etabliert.

Die in diesem Projekt gewonnenen Erkenntnisse benotigen fiir
eine dauerhafte flichendeckende Implementierung eine sichere
Einordnung in die Regelversorgung und damit in bestehende Ver-
giitungssysteme. Eine differenzierte Abbildung telemedizinischer
Leistungen in der Erwachsenen-Intensivmedizin erfolgt in Zu-
kunft {iber die vom Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) be-
schlossenen Intensivmedizinischen Zentren. Dies stellt auch eine
sehr erfolgsversprechende Form der dauerhaften Finanzierung in
der Kinderintensivmedizin dar.

EINSATZ VON TELEMEDIZIN BEI DER PRAHOSPITALEN
VERSORGUNG IM RETTUNGSDIENST

Die Notfalltherapie von akuten lebensbedrohlichen Notfillen im
Sduglings- und Kindesalter wie Unfillen, Reanimationen, akuter
schwerster Atemnot, epileptischen Anfillen oder Schock stellt fiir
Rettungsdienst-Teams immer wieder eine immense Herausforde-
rung dar. Diese Situationen sind selten und erfordern haufig in kur-
zer Zeit viele Therapieentscheidungen. Diese Seltenheit und die
damit verbundene fehlende Routine fiihren regelhaft zu Defiziten
in der Erstversorgung. Besondere Hiirden stellen das richtige Beur-
teilen des Krankheitszustandes des Kindes, das Verwenden selten
benutzter Materialien, die gewichtsadaptierte Medikamentengabe,
der hiufig schwierige Venenzugang und die gleichzeitige Betreu-
ung von Kind und Eltern dar. Dies fiihrt hdufig zu emotional belas-
tenden und gefiirchteten Situationen. Die Stabilisierung eines kri-
tisch kranken Kindes stellt immer auch ein zeitkritisches Ereignis
dar. Fiir eine Vielzahl von anderen lebensbedrohlichen Krankheits-
bildern im Kindesalter konnte gezeigt werden, dass die Qualitit der
Notfallbehandlung direkte Auswirkungen auf das Uberleben hat.

Auch diese Herausforderungen konnen in Zukunft mit Hilfe
von telemedizinischen Einsatzmdoglichkeiten bewaltigt werden.

Es konnte bereits in grofSen Projekten des Innovationsfonds
in Aachen und Straubing gezeigt werden, dass der Einsatz eines
Tele-Notarztes oder einer Tele-Notérztin bei Erwachsenennotfal-
len nicht nur zur Behebung kritischer Zustédnde beitrug, sondern
auch das therapiefreie Intervall fiir die Patientinnen und Patien-
ten verkiirzte, da nicht auf den bodengebundenen Notarzt bzw. die
Notérztin gewartet werden musste. Es wurde deshalb vom Gemein-
samen Bundesausschuss und den Krankenkassenverbanden emp-
fohlen, den Tele-Notarzt oder die Tele-Notédrztin in die Routine-
versorgung zu iibernehmen. 3

Leider wurden bislang in keiner dieser Vorarbeiten Notfille
von Patientinnen und Patienten unter 18 Jahren inkludiert. Diese
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Liicke gilt es nun zu schliefSen, da perspektivisch alle Rettungs-
wigen mit einer Telematik ausgestattet werden. Analog zu den
Erfahrungen bei Erwachsenen miissen Einsatzindikationen, Limi-
tationen und Akzeptanz der Telemedizin auch fiir die vulnerable
Gruppe der von Notféllen betroffenen Kinder evaluiert werden.

Ziel muss mittelfristig sein, dass in diesen Netzwerken von
Telenotarzt-Zentralen immer und jederzeit ein Kindernotfall-
Experte oder eine Kindernotfall-Expertin verfiigbar ist. Aufgrund
der Seltenheit und der spezifischen Kindernotfallexpertise, die fiir
dieses System notwendig sein wird, miissen hier auch {iberregiona-
le Kooperationen geschlossen werden.

FAZIT

Die medizinische Versorgung kritisch kranker Kinder und Jugend-
licher ist eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe. Es geht um nicht
weniger als die Gesundheitsversorgung der ndachsten Generation.
Derzeit ist dieses System jedoch an vielen Stellen iiberlastet: feh-
lendes Personal, knappe Intensivkapazititen, unzureichende Fi-
nanzierung und Liicken in der ambulanten Versorgung bringen das
Gleichgewicht ins Wanken.

Diese Herausforderung ldsst sich nur gemeinsam 16sen: Politik,
Kliniken, niedergelassene Praxen, Pflegeberufe und Fachgesell-
schaften miissen zusammenarbeiten, um stabile und zukunftsfahi-
ge Strukturen zu schaffen. Dabei diirfen wirtschaftliche Argumente
niemals {iber dem Wohl der Kinder oder Jugendlichen stehen.

Denn jedes Kind und jeder Jugendliche in Deutschland hat das
Recht auf eine sichere, verlédssliche und qualitativ hochwertige
Notfallversorgung — unabhingig von Uhrzeit, Wohnort oder Kran-
kenkasse. =



Kurz
& knapp:

Trotz ambitionierter und klar
formulierter Ziele des Nationalen
Impfplans werden in Deutschland
wichtige Impfquoten bei Kindern
nicht erreicht. Besonders bei der
Grundimmunisierung von Séug-
lingen und Kleinkindern bestehen
alarmierende Impflicken. Praktische
Hirden, Unsicherheiten bei Eltern
und Terminverschiebungen verzé-
gern viele Impfungen.

Experten fordern niedrigschwellige
Angebote wie Schulimpfungen und
mehr Gesundheitsbildung, um das
Bewusstsein fir die Bedeutung von
Impfungen nachhaltig und genera-
tionsibergreifend zu férdern und
so die Gesundheit von Kindern und
Jugendlichen zu starken.



Immunisierungen im Kindes- und
Jugendalter — wie erreichen wir die Impfziele?

Impfungen sind ein zentraler Baustein der Gesundheitsversorgung, weil sie Menschen

wirksam vor gefahrlichen Infektionskrankheiten schitzen und deren Ausbreitung verhindern kdnnen.

Sie starken damit langfristig die Gesundheit und sind die wahrscheinlich effektivste und

kostengunstigste MaRnahme der Pravention.

Prof. Reinhard Berner, Vorsitzender der Standigen Impfkommission (STIKO), erklart,

wieso eine Immunisierung im Kinders- und Jugendalter von zentraler Bedeutung ist

und welche Herausforderungen und Losungsansatze es beim Erreichen der Impfziele gibt.

DER NATIONALE IMPFPLAN:
Meilensteine und Entwicklungen im deutschen
Impfwesen im Uberblick

ur Formulierung und zur Erreichung von Impfzielen in

Deutschland gibt es einen Nationalen Impfplan (NIP) so-

wie die Nationale Lenkungsgruppe Impfen (NaLl).! Die
Standige Impfkommission (STIKO) wiederum ist ein unabhdngiges
ehrenamtliches Expertengremium am Robert Koch-Institut, das
Impfempfehlungen fiir die Bevolkerung in Deutschland entwickelt.
Dabei orientiert sich die STIKO an den Kriterien der evidenzba-
sierten Medizin und beriicksichtigt sowohl den individuellen Nut-
zen fiir geimpfte Personen als auch den Nutzen fiir die gesamte
Bevdlkerung.?

Der Erste Nationale Impfplan zur Forderung des Impfwesens in
Deutschland wurde im Jahr 2012 beschlossen und durch Abstim-
mung unter den Gesundheitsministerien der Liander, den Bundes-
behorden, dem Spitzenverband der Krankenkassen, der STIKO, der
Bundesarztekammer, wissenschaftlichen Instituten und weiteren
Expertinnen und Experten ausgestaltet.® Im ersten Teil des Natio-
nalen Impfplans sind in jeweils 6 Themenfeldern entsprechende
Ziele und Teilziele zusammengefasst, im zweiten Teil findet sich

4]

eine ausfiihrliche Darstellung des Impfwesens in Deutschland
(Abb. 1). Die Forderung nach einem Gremium mit dem Auftrag,
Konzepte fiir die Umsetzung und Aktualisierung des Nationalen
Impfplans zu entwickeln, wurde durch die Griindung der Nationa-
le Lenkungsgruppe Impfen (NaLI) im Jahr 2016 erfiillt. Die NaLI
formuliert Nationale Impfstrategien und Nationale Impfziele fiir
Deutschland. Der Erste Nationale Impfplan gab viele Impulse fiir
Neuerungen und Reformen im Impfwesen, so wurde beispiels-
weise juristisch klargestellt, dass jeder Arzt fachiibergreifend
impfen kann oder Impfangebote in Apotheken z.B. Influenza,
COVID-19 zuldssig sind. Seit Veroffentlichung des Ersten Natio-
nalen Impfplans im Jahr 2012 gab es viele innovative Entwick-
lungen, aber auch neue Herausforderungen. So wurden von der

PROF. DR. MED. REINHARD BERNER

Vorsitzender der Standigen Impfkommission
(STIKO)

Direktor der Klinik und Poliklinik fir
Kinder- und Jugendmedizin des
Universitatsklinikums Carl Gustav Carus der
Technischen Universitat Dresden
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ABB. 1: ORGANISATION DES IMPFWESENS IN DEUTSCHLAND (VEREINFACHTE DARSTELLUNG) ¢

IMPFSTOFF-

ENTWICKLUNG

(Hersteller)

l

ZULASSUNG

durch PEI

Voraussetzung
fur

l

. (Standige
Evaluation Impfungen
und Impfquoten
Rickmeldung bei Verdacht
auf Impfkomplikation

Basis
von

e

Information/

C)ffentlichen"Gesund-
heitsdienst (OGD) und
teilweise Apotheken

Anmerkung: mod. nach Nall, 2023

WHO-Europa mit dem European Vaccine Action Plan (EVAP) 2015+
bzw. der European Immunization Agenda (EIA) 2030° einige neue
Impfziele formuliert. Aktuell wird von einer Arbeitsgruppe der
NaLlI der Zweite Nationale Impfplan NIP 2.0 vorbereitet.

WARUM HOHE IMPFQUOTEN FUR DIE
GESUNDHEIT ALLER ENTSCHEIDEND SIND

Immunisierungen bzw. Schutzimpfungen zdhlen unbestritten zu
den wichtigsten Errungenschaften der modernen Medizin und

(Paul-Ehrlich-Institut)

IMPFEMPFEHLUNG
der STIKO am RKI

Impfkommission)

Festlegung Schutz-
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\ EVIDENZBEWERTUNG

WISSENSCHAFTL.
STUDIEN
(Universitaten, RKI,
PEl, etc.)

Basis von

Offentliche

Qualifikation impfungs-Richtlinie Impfempfehlungen
(BIOG, Bundeslénder, durch G-BA der Bundesléander
Krankenkassen,
Arzteschaft, KBV,
BAK, Apotheker efc.)
Regelung Voraussetzung
Umsetzung l fur
in die Praxis
Impfung Leistungspflicht Impfschadens- Impfstrategie
durch niedergelassene der Krankenkassen regulierung in den
L Arzte, Betriebsarzte, Erstattung (GKV/PKV) durch Bundesléndern

Versorgungslénder

sind de facto die wohl effektivsten medizinischen Vorsorgemafs-
nahmen. Eine Impfung schiitzt zundchst den Einzelnen vor iiber-
tragbaren Erkrankungen (Individualschutz). Hohe Impfquoten
konnen bei Erkrankungen, die vorwiegend von Mensch zu Mensch
iibertragen werden, zur sogenannten Herdenimmunitit fiihren,
wodurch auch ungeimpfte Personen von dem Schutz der anderen
profitieren (Kollektivschutz). Das hat besonders fiir diejenigen Be-
volkerungsgruppen eine grofie Bedeutung, die aus gesundheitli-
chen Griinden (z.B. Immunschwiche) oder aufgrund ihres Alters
(z.B. Sduglinge) nicht oder noch nicht erfolgreich geimpft werden
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konnen. Fir Erkrankungen mit hoher Mensch-zu-Mensch-Uber-
tragung gilt dariiber hinaus, dass sich die Krankheitserreger in Be-
volkerungsgruppen mit hohen Impfquoten nicht ausbreiten und
dadurch schliefSlich regional oder sogar weltweit ausgerottet wer-
den konnen; ein Beispiel, dass dies tatsdchlich gelingen kann, ist
die erfolgreiche weltweite Ausrottung der Pocken.

Der erforderliche Anteil der geimpften Personen in der Bevol-
kerung zur Herstellung eines sicheren Kollektivschutzes hdangt von
der sog. Reproduktionsrate Ro des entsprechenden Erregers ab und
variiert daher von Krankheit zu Krankheit. Fiir Diphtherie liegt die-
ser Anteil bei 85 %, fiir Masern bei mindestens 92-95 %. Bei Krank-
heiten, bei denen das Ziel einer regionalen Eliminierung oder gar
einer weltweiten Eradikation erreicht werden soll, ist es entschei-
dend, dass die entsprechend notwendigen Immunisierungsraten
flichendeckend erreicht werden, und zwar nicht nur in jedem Land
oder Bundesland, sondern in jedem einzelnen Landkreis und in je-
der einzelnen Stadt. Nur dann konnen bei hochkontagiosen Krank-
heiten (z.B. Masern, Pertussis, Varizellen) auch regionale und lo-
kale Ausbriiche verhindert werden.

Aus diesem Grund wurden im Nationalen Impfplan in Anleh-
nung an die WHO-Ziele und vor dem Hintergrund der epidemio-
logischen Situation spezifische Impfquotenziele aufgenommen. So
soll beispielsweise die Impfquote fiir die 1. und 2. Masern-Mumps-
Roteln (MMR)-Impfung bei Kindern und Jugendlichen in allen
Regionen der Bundesrepublik auf 95 % (WHO-Ziel) und die Impf-
quote fiir Kleinkinder, die ihre Grundimmunisierung zu Beginn des
zweiten Lebensjahrs abgeschlossen haben, auf ebenfalls iiber 95 %
erhdht werden.
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HERAUSFORDERUNG IMPFSCHUTZ:
Praktische Hiirden, strukturelle
Defizite und Lésungsansétze bei Kinder-
und Jugendimpfungen

Viele der im Nationalen Impfplan angestrebten Ziele zu Impfquo-
ten im Kindesalter wurden bis heute nicht erreicht. Impfliicken
zeigen sich in allen Altersgruppen und bei allen Impfungen, be-
sonders beunruhigend ist dies bei der Grundimmunisierung der
Sduglinge und Kleinkinder; konkretisiert hat sich diese Sorge zu-
letzt bei Polio, als Ende 2024 iiber mehrere Wochen hinweg in allen
untersuchten Abwasserproben in Deutschland (impfstoffabgelei-
tete) Polioviren nachgewiesen wurden. Es zeigte sich, dass im Alter
von 12 Lebensmonaten fast vier Fiinftel aller Kinder in Deutsch-
land keinen vollstdndigen Polioimpfschutz aufweisen konnten,
obwohl die Grundimmunisierung zu diesem Zeitpunkt eigentlich
abgeschlossen sein sollte. Viele Impfungen werden zwar nachge-
holt, dennoch sind bis zum Alter von zwei Jahren bundesweit auch
nur 77 % der Kinder vollstdndig gegen Polio — gegen Pneumokok-
ken sogar nur 74 % — geimpft. Manche Landkreise in Deutschland
weisen Impfquoten von nur um die 40 % auf.? In absoluten Zahlen
bedeutet das grob iiberschlagen, dass zum Zeitpunkt des Nachwei-
ses von Polioviren im Abwasser etwa eine bis anderthalb Million
Kinder in Deutschland nicht ausreichend gegen Polio geschiitzt
waren. Das ist fiir diese Altersgruppe von besonderer Relevanz, da
Kleinkinder genau diejenigen sind, die eine besondere Vulnerabi-
litdt gegeniiber der Kinderlahmung zeigen. Die STIKO weist seit
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ABB. 2: IMPFKALENDER”
nach den Empfehlungen der Sténdigen Impfkommission (STIKO)

G Grundimmunisierung A Auffrischimpfung N Nachholimpfung
Alter in Monaten Alter in Jahren
Impfung 2 3 4 | 5-7|8=10| M 12 [13-14| 15 [16-23| 2-4 | 5-6 | 7-8 | 9-14 [15-16| 17
; : mAk (Einmaldosis)
ES;E;;?;[O\?;ZT je nach Geburtsmonat a)
ab 0 Wochen | | | | | | | | | | |
. G1b)
Rotaviren abé | G2 | (G3)
Wochen | | | | | |
Wundstarrkrampf Gl
(Tetanus) ) N G2 N G3f) N Al N A2 N
Diphtherie c) Gl N G2 N G3f) N Al N A2 N
Keuchhusten Gl | N | 62 N G3f) N Al | N A2 N
(Pertussis) c)
. \
H. influenzae Typ b
(Hib) ¢) Gl N G2 N G3f) N ‘
Kinderlahmung
(Poliomyelitis) ¢) S N N G3f) N 2 N
Hepatitis B c) Gl N G2 N G3f) N
\ \ \ \ \
Pneumokokken c¢),d) | G1 N G2 N G3f) N
| | | |
\ \ \ \
Meningokokken B e) Gl N G2 N G3 N
\ \ \ \
\ \
Meningokokken C Gl N
| | | |
\ \ \ \
Masern, Mumps,
Rételn (MMR) ‘ ‘ ‘ ‘ &l A € N
) \ \ \ \
Windpocken
(Varizellen) ‘ ‘ ‘ ‘ il A ez N
Humane \ \ \ \ \ \ \ \ Gl+ .
Papillomviren (HPV) | | | | | | | | | | | | G2 g)
Stand 2025

Zwischen April und September Geborene sollen Nirsevimab im Herbst vor Beginn ihrer 1. RSV-Saison erhalten; Neugeborene jeglichen

a)
Gestationsalters, die wihrend der RSV-Saison (meist zwischen Oktober und Mérz) geboren werden, sollen Nirsevimab méglichst rasch nach der
Geburt erhalten, idealerweise bei Entlassung aus der Geburtseinrichtung bzw. bei der U2 (3.-10. Lebenstag)

b) Erste Impfstoffdosis bereits ab dem Alter von 6 Wochen, je nach verwendetem Impfstoff 2 bzw. 3 Impfstoffdosen im Abstand von mind. 4 Wochen

c) Frihgeborene: zusétzliche Impfstoffdosis im Alter von 3 Monaten, d. h. insgesamt 4 Impfstoffdosen

d) Séuglinge (inkl. Frihgeborene) werden mit PCV13 oder PCV15 geimpft

e) GemdfB Fachinformation besteht die Impfserie im Alter von 2-23 Monaten aus 3 Impfstoffdosen, ab dem Alter von 24 Monaten aus 2 Impfstoffdosen

f)  Mindestabstand zur vorangegangenen Impfstoffdosis: 6 Monate

g) Zwei Impfstoffdosen im Abstand von mind. 5 Monaten, bei Nachholimpfung beginnend im Alter 2 15 Jahre oder bei einem Impfabstand

von <5 Monaten zwischen 1. und 2. Impfstoffdosis ist eine 3. Impfstoffdosis erforderlich

vielen Jahren darauf hin, dass es entscheidend wichtig ist, kleine
Kinder friihzeitig zu impfen und die Grundimmunisierung zeit-
gerecht abzuschliefSen, eben weil sie in den ersten Lebensjahren
besonders gefdhrdet sind. Polio ist hier nur ein Beispiel — andere
Beispiele sind Keuchhusten, Diphtherie oder eben Pneumokokken.
Auch hier gibt es grofie Defizite. Bis zum Schuleintritt werden in
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Deutschland zwar akzeptable Durchimpfungsraten erreicht, aber
das ist (fiir viele Kinder) eben zu spt.

Es stellt sich nun die Frage, warum das so ist. Bei der Kinder-
Vorsorgeuntersuchung U3 in der 4. bis 6. Lebenswoche finden
wesentliche Teile der Aufklarung iiber Impfungen statt, am Ende
des zweiten Lebensmonats sollten die Impfungen nach STIKO-
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Empfehlung eigentlich beginnen. Und trotzdem beginnt die
Grundimmunisierung bei einem grofSen Teil der Kinder zu spit.
Dafiir gibt es viele unterschiedliche Griinde. Viele ,frischgeba-
ckene“ Eltern sind zu diesem Zeitpunkt noch zuriickhaltend und
verunsichert, ihre jungen Sauglinge sind ja erst acht Wochen alt,
wenn sie geimpft werden sollen. Die Eltern richten sich zu diesem
Zeitpunkt gerade in ihr neues Leben mit dem Kind ein, Stillen und
Schlafrhythmus beginnen allmdhlich zu funktionieren — und ge-
nau dann steht nun die Impfung an, die vermutlich einiges wie-
der durcheinanderbringen wird. Hinzu kommen Ratschldge von
aufSen, mit der Impfung doch zu warten, bis das Kind ein bisschen
dlter und kraftiger ist, um die Impfungen besser ,,wegstecken® zu
konnen. Weitere hidufige Griinde fiir eine Verschiebung sind, dass
das Kind gerade einen Schnupfen oder Husten hat oder seit kurzem
Fieber oder diinneren Stuhlgang hat. All das sind Aspekte, die im
Alltag dazu fiihren, dass die Impfung verschoben wird. Dann wird
ein Ausweichtermin vereinbart, der aus dhnlichen Griinden wieder
nicht eingehalten werden kann. Der Impftermin verschiebt sich
erneut und schliefRlich liegt man schon im Zeitfenster der bereits
zweiten Impfung, die sich dann automatisch auch nach hinten ver-
schiebt. Wir reden hier nicht von Impfverweigerern oder Impfgeg-
nern. Viel hédufiger sind es am Ende eher die praktischen Hinder-
nisse, die vom (zeitgerechten) Impfen abhalten.

Ein weiteres wichtiges Thema sind die Impfliicken bei der Ma-
sernimpfung. In Deutschland waren iiber viele Jahre die Durchimp-
fungsraten durchaus zufriedenstellend, sie lagen allerdings immer
unter den angestrebten, von der WHO zur Masernelimination
geforderten 95 %. Zwar haben 97,1% der Schulanfinger die erste
Impfung erhalten, bei der zweiten Masernimpfung fallt die Quo-
te aber erheblich ab. Zudem gibt es grofSe regionale Unterschiede.
2017 waren 93% der Schulanfianger zweimal gegen Masern ge-
impft.? Angesichts der anhaltenden Defizite wurde im Jahr 2020
in Deutschland die Masernimpfpflicht eingefiihrt. Danach stiegen
die Impfquoten zwar zunéchst an, zuletzt fielen sie aber wieder in
Bereiche wie vor Einfiihrung der Impfpflicht. Erfahrungen aus vie-
len anderen Landern zeigen, dass eine Impfpflicht durchaus einen
gewissen Effekt bei denjenigen haben kann, die eigentlich impfen
wollen, die Termine aber vergessen oder das Thema vielleicht auch
verdriangen. Diese werden ans Impfen erinnert, wenn sie in der
Kita den Impfpass vorlegen miissen. Fiir diese Gruppe kann eine
Impfpflicht hilfreich sein. Die Frage ist, ob es fiir dieses Anliegen
tatsdchlich eine Impfplicht mit all ihren negativen Auswirkungen
braucht oder ob dieses Ziel nicht auch iiber andere, ,,sanftere® Erin-
nerungsfunktionen erreichbar wire. Die Gruppe von Sorgeberech-
tigten, die ihr Kind aus Prinzip nicht gegen Masern impfen lassen
will, 1asst sich auch iiber eine Impfpflicht nicht zum Einlenken be-
wegen. Manche legen ein Attest vor, in anderen Fillen konkurriert
die Schulpflicht mit der Impfpflicht. Die Schulpflicht gilt als das
hoherwertige Gut, so dass es zu BufSgeldverhdngungen kommt, die
im Einzelfall umgesetzt werden — oder auch nicht. Schon in Zeiten
der Einfiihrung des Reichsimpfgesetzes, mit dem der Reichskanz-
ler Bismarck 1874 die Pockenausbriiche einddmmen wollte, gab
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es Gruppen, die sich iiber die Impfpflicht hinwegsetzten, manche
kauften sich frei, andere fdlschten ihren Impfpass.® Dem gegen-
iiber steht ein hoher Preis, denn bei vielen Menschen, die keine
Impfgegner sind, trigt eine vom Staat verordnete Impfpflicht nicht
zum Ansehen von Impfungen im Allgemeinen bei, sondern befor-
dert Skepsis, Zurlickhaltung, manchmal sogar Protest; die Bereit-
schaft fiir andere wichtige Impfungen nimmt entsprechend ab.

Statt einer Impfpflicht wiren z.B. AufklarungsmafSnahmen in
Schulen, Gesundheitsunterricht, Informationsangebote iiber So-
cial Media, niederschwellige Impfangebote und effektive Recall-
bzw. Erinnerungssysteme in Praxen oder {iber die Gesundheits-
amter Moglichkeiten, den Menschen die grofartigen Angebote,
die ihnen die Impfungen zur Aufrechterhaltung ihrer Gesundheit
machen, besser zu vermitteln.

Auch bei anderen Impfungen sehen wir nach wie vor grofie De-
fizite. Ein Beispiel ist die Gruppe der dlteren Mddchen und Jungen,
fiir die die STIKO die Impfung gegen das Humane Papilloma Virus
(HPV) seit vielen Jahren empfiehlt. Nur etwa die Hilfte der 15-jdh-
rigen Madchen und ein Drittel der Jungen waren 2023 vollstindig
geimpft zur Pravention bestimmter HPV-assoziierter Krebserkran-
kungen, wie z.B. Gebarmutterhalskrebs, Scheidenkrebs oder Anal-
karzinome. Gerade diese Impfung ist eine Erfolgsgeschichte, da es
sich hier erstmalig nicht um die Verhinderung einer Infektions-
krankheit per se, sondern um die Moglichkeit handelt, bestimm-
ten HPV-bedingten Krebserkrankungen vorbeugen zu konnen.
Dennoch ist es bisher auch hier nicht gelungen, die erwiinschten
Durchimpfungsraten zu erreichen. Und wieder stellt sich die Frage,
was verbessert werden miisste. Grundsétzlich konnten Impfungen
in Schulen ein geeignetes Instrument darstellen, nicht zuletzt fiir
die HPV-Impfung, da hier genau die richtige Altersgruppe ange-
sprochen werden wiirde. Sinnvoll kénnte eine Impfung in Schulen
aber auch beispielsweise in Stadtteilen sein, in denen Menschen
durch herkémmliche Impfkampagnen nicht erreicht werden, etwa
weil es Sprachbarrieren gibt oder die entsprechenden Informa-
tionsmedien nicht genutzt werden. Auch fiir Regionen auf dem
Land mit einer geringen Arztdichte konnten Schulimpfungen eine
Ergédnzung darstellen. Natiirlich muss dabei behutsam vorgegan-
gen und die Eltern friih miteinbezogen werden. Und es miisste der
offentliche Gesundheitsdienst mit entsprechendem Personal und
mit Mitteln ausgeriistet werden, um sich wirksam beteiligen zu
konnen. In vielen Regionen zeigen die niedergelassenen Arztinnen
und Arzte zudem eine grofSe Bereitschaft, sich in Schulen zu enga-
gieren und sich dort zu beteiligen. =
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Die Zahl der Arzneimittel-
lieferengpdsse steigt seit
Jahren kontinuierlich an. In
den vergangenen Monaten
lag sie stets iber 550.
Glicklicherweise sind es
zumeist keine Versorgungs-
engpdsse. Das heiBBt aber
nicht, dass wir uns zuriick-
lehnen kénnen. Im Gegen-
teil, wir missen Mafinahmen
ergreifen, die den Entwick-
lungen in den letzten Jahren
entgegenwirken, d. h. unter
anderem die Produktion von
essenziellen Arzneistoffen
und Arzneimitteln zurick
nach Europa holen. Das gilt
besonders fir Antibiotika
und Fiebersdfte, die bei der
Behandlung vieler Infektionen
bei Kindern unverzichtbar

sind.



Versorgungsliicken bei Arzneimitteln
in der Padiatrie

Wie kann es zu Lieferengpassen von Arzneimitteln fur Kinder und Jugendliche kommen

und warum werden Medikamente nicht einfach in Europa hergestellt?

Prof. Ulrike Holzgrabe erklart, wie Lieferengpasse entstehen und beleuchtet, welche Schwierigkeiten

es bei der Riickverlagerung der Produktion von Medikamenten nach Europa gibt.

m Winter 2022/23 traten - fiir die Bevilkerung unerwartet

- grof3e Lieferengpasse bei Antibiotika, insbesondere von

Amoxicillin und Penicillin-V, sowie Fiebersaften auf. Experten
hatten das Lieferengpassproblem schon lange vorhergesagt, denn
man konnte die Eskalation der Situation schon seit vielen Jahren
auf der Webseite des Bundesinstituts fiir Arzneimittel und Medizin-
produkte BfArM, auf der Lieferengpasse freiwillig von der Industrie
gemeldet werden, ! beobachten. Leider wurde die Dringlichkeit der
Situation bislang nur unzureichend wahrgenommen und entspre-
chend beriicksichtigt.

WARUM WAR DIE SITUATION 2022/23 ESKALIERT?

Seit Jahren werden ca. 70 bis 80% der Wirkstoffe aus Preisgriin-
den in China und Indien hergestellt. 2 Deshalb kam es widhrend der
Corona-Pandemie zu zahlreichen Lieferengpdssen von Arzneimit-
teln, da kein Schiff den Hafen Shanghai verlief und so auch keine
in China hergestellten Arzneimittel nach Europa geliefert werden
konnten. Die Situation wurde weiter verscharft, als der Suezkanal
durch ein querliegendes Schiff nicht befahren werden konnte und
somit der Weg von China nach Europa stark behindert war. Hier
wurde fiir jeden deutlich sichtbar, wie stark wir von den Produk-
tionsstdtten in China abhéngig sind.

In Winter 2022/23 kam es zudem zu einer grofSen Erkaltungs-
welle weiter Teile der deutschen Bevélkerung, wahrscheinlich auf
Grund des durch Corona geschwichten Immunsystems. Bakteriel-
le Superinfektionen der viralen Grippeinfektion sorgten fiir einen
hohen Bedarf an Amoxicillin-Préparaten. Kinder und Erwachsene
waren gleichermafSen betroffen. Zusétzlich fehlte es an Fiebersif-
ten insbesondere fiir Kinder, weil die Pharmafirma 1A-Pharma die
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Herstellung der Paracetamol-Safte im Mai 2022 eingestellt hatte.
Sie war aufgrund von Rabattvertrdgen schon seit Monaten nicht
mehr kostendeckend. Ersatzweise wurde Ibuprofen zur Fiebersen-
kung eingesetzt, was auch hier zu einer Verknappung fiihrte.

Zusatzlich kam es laut Meldung des Robert Koch-Instituts in
diesem Winter zu einer iiberproportionalen Welle von Scharlach-
Infektionen bei Kindern, die mit Penicillin-V behandelt werden
mussten. Auch hier entstanden Lieferengpédsse. Wie wichtig die
Behandlung der durch Streptokokken verursachten Infektion ist,
zeigt das Bild eines Grabmales auf dem Dorotheenstddtischen
Friedhof in Berlin Mitte: In nur wenigen Tagen hatte eine Fami-
lie vier Kinder verloren (Abb. 1). Auch wenn dieses Ereignis lange
zuriickliegt, so zeigt es dennoch eindriicklich die Gefahr, die von
unbehandeltem Scharlach ausgeht.

Abb.1: Grab der Familie Hoffmann, die im Februar/Mérz 1855 vier ihrer Kinder durch

eine Scharlach-Infektion verloren hat (Dorotheenstadtischer Friedhof in Berlin Mitte)

© Foto: privat
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ABB. 2: APOTHEKENEINKAUF UND -ABVERKAUF FLUSSIGER ORALER ANTIBIOTIKA®

in Packungen von September 2020 bis August 2024 ohne Importe

Abverkauf (Packungen)

—*= Einkauf (Packungen)

Packungen

400.000

Quelle: IQVIA, Stand 24.10.2024, heruntergeladen von der BfArM-Webseite

Natiirlich kann man sagen, dass dies alles eine Verkettung un-
gliicklicher Umsténde war, welche gemanagt werden musste, aber
es zeigt auch die Fragilitdt unserer Lieferketten. Folgerichtig wur-
de am 25. April 2023 der Versorgungsmangel nach §79, Absatz 5
des Arzneimittelgesetzes fiir Antibiotika-haltige Sifte fiir Kinder
durch das Bundesgesundheitsministerium bekannt gegeben. ® Da-
mit war es erlaubt, aus dem Ausland importierte, dort zugelassene
Arzneimittel abzugeben, um die Patientinnen und Patienten in
Deutschland versorgen zu kdnnen. Inbegriffen waren Amoxicillin,
Amoxicillin/Clavulansdure, Azithromycin und Cefaclor.

Der Lieferengpass wurde zusdtzlich dadurch verscharft, dass
viele Apotheken versucht hatten, grofSe Mengen an Antibiotika zu
kaufen, um ihre Patientinnen und Patienten beliefern zu konnen
(Abb. 2). Damit konnten andere Apotheken, die spiter zu bestel-
len versuchten, keine Ware mehr beim GrofShandel erwerben. Dies
zeigt die Graphik des Apothekeneinkaufs und -abverkaufs fliissiger
oraler Antibiotika, die das BfArM erstellt hat. Ahnliches gilt auch
fiir die Fiebersifte.

KANN DAS ALBVVG
(Arzneimittel-Lieferengpassbekémpfungs-
und Versorgungsverbesserungsgesetz)
ZUR PROBLEMLOSUNG BEITRAGEN?

Der Gesundheitsminister hat schnell mit den Worten reagiert: ,,Wir
haben die Preisschraube iiberdreht“. Um Kosten zu sparen, hat das
Gesundheitsministerium in den letzten Jahrzehnten ein Rabatt-
Festbetragssystem, inklusive Preismoratorien, zur Kostensenkung
entwickelt, was dazu gefiihrt hat, dass die Pharmaindustrie aus
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Kostengriinden die Wirkstoff-Herstellung nach China und Indien
verlagert hat; dies gilt insbesondere fiir sogenannten Nachahmer-
priparate, auch Generika genannt, die nach Patentablauf auf den
Markt kommen. Nur 25 % der Generika-Wirkstoffe werden in Euro-
pa und 5% in Nordamerika hergestellt.? Auch die Herstellung von
Arzneiformen, wie Tabletten, Zapfchen, Dragees, etc. findet hdufig
in Asien statt.

Laut dem Wissenschaftlichen Institut der AOK machen Gene-
rika, die mehr als 90 % unserer Grundversorgung abdecken, weni-
ger als die Hilfte des gesamten Arzneimittelbudgets aus — etwa
25,6 Milliarden Euro von insgesamt 54,0 Milliarden Euro netto.
Im Gegensatz dazu werden rund 28,4 Milliarden Euro fiir patent-
geschiitzte Arzneimittel ausgegeben, die jedoch nur etwa 7% der
Grundversorgung ausmachen. * Wahrend die Gesamtzahl der Ver-
ordnungen zwischen 2013 und 2023 um 13,2% gestiegen ist, ist
die Anzahl der Verordnungen patentgeschiitzter Medikamente um
42 % zuriickgegangen. Das zeigt, dass der Anteil der teuren, pa-
tentgeschiitzten Medikamente schrumpft, wiahrend die Nutzung
glinstiger Generika steigt. Aus Sicht der Krankenkassen kann dies
auch andersherum interpretiert werden: Die Patentarzneimittel
sind anscheinend sehr/zu teuer und kosten das Gesundheitssys-
tem unnotig Geld!

Das Bundesgesundheitsministerium hat deshalb im Juli 2023
das Arzneimittel-Lieferengpassbekdmpfungs- und Versorgungs-
verbesserungsgesetz (ALBVVG) erlassen,’ das folgende wichtige
Gegenmafinahmen enthalt:

— Die Preisregelungen fiir Antibiotika fir Kinder wurden gelockert.
— Es sollten gréfBere Lagerbestinde an Arzneimitteln aufgebaut

werden, und zwar beim Grof3handel (Viermonatsbedarf),



VERSORGUNGSLUCKEN BEI ARZNEIMITTELN IN DER PADIATRIE

ABB. 3: STUDIE ZU AMOXICILLIN DER JULIUS-MAXIMILANS-UNIVERSITAT WURZBURG

© Prof. Dr. Andrea Szczesny

in Krankenhausapotheken und bei den Pharmaherstellern
(Sechsmonatsbedarf).

— Die Herstellung von wichtigen Arzneimitteln soll zuriick nach
Europa geholt werden, um die Abhéngigkeit von asiatischen
Produzenten zu vermindern.

— Die Zuzahlung wurde neu geregelt.

— Eine Vereinfachung der Austauschregeln von Arzneimitteln wurde
ermdglicht.

— Es soll im BfArM versucht werden, Lieferengpdsse frishzeitig zu

erkennen, um rechtzeitig Gegenmaf3nahmen treffen zu kénnen.

Es versteht sich, dass ein solches Gesetz das Problem der Lie-
ferengpasse nur dufSerst langsam, wenn {iberhaupt, beheben kann.
Die erste Not wurde vor dem Inkrafttreten des ALBVVGs durch das
Engagement der Generika-Hersteller gemildert, indem sie die Pro-
duktion von Fiebersiften, Antibiotika und anderen Kinderarznei-
mitteln erhdht haben. ¢

Im Oktober 2024 stellte das BfArM fest, dass der Bedarf an den
wichtigsten Antibiotika fiir Kinder im Winter 2024/25 gedeckt wer-
den kann: Amoxicillin, Amoxicillin/Clavulansdure, Azithromycin,
Cefaclor, Cefadroxil,Cefepim, Cefpodoxim, Cefuroxim,Clindamycin,
Clarithromycin, Cotrimoxazol, Erythromycin und Penicillin-V.3
Da dieser eher milde Winter mit einer nur durchschnittlichen Er-
kdltungswelle einherging, waren nur wenige Lieferengpisse fiir
Antibiotika zu vermelden, die zumeist gemanagt werden konnten.

Es ist dennoch wichtig, sich nicht einfach zuriickzulehnen und
zu denken, dass alles geregelt sei. Oft gibt es weiterhin Herausfor-
derungen und unvorhergesehene Probleme, die Aufmerksamkeit
und aktive Losungen erfordern. Nur durch stédndiges Engagement
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kann man sicherstellen, dass Dinge verbessert werden und keine
grofSeren Schwierigkeiten entstehen.

Wenn man auf die verdffentlichen Lieferengpassmeldungen
des BfArMs schaut, so findet man immer noch ca. 550 Liefereng-
passe, wenngleich im Augenblick nicht fiir viele Antibiotika.” Es
sei betont, dass es derzeit (Friihjahr 2025) keine oder kaum Ver-
sorgungsengpasse gibt. Aus dem vorher Gesagten wird allerdings
klar, dass eine Prognose fiir den kommenden Winter nicht gestellt
werden kann.

Zur Beantwortung der Frage nach Losung des Lieferengpass-
problems kann beispielhaft die Situation der Herstellung von
Amoxicillin betrachtet werden.

GLOBALE PRODUKTION VON AMOXICILLIN
BZW. EINER ZENTRALEN VORSTUFE
6-AMINOPENICILLANSAURE

Im EThICS-EU-Program (Essential Therapeutics Initiative for
Chemicals Sourcing for the European Union) der Julius-Maximi-
lans-Universitdt Wiirzburg (Abb. 3), wurde in einer reprasentativen
Studie zu Amoxicillin zum einen untersucht, in welchen Liandern
Penicilline hergestellt werden und zum anderen wurden die Pro-
duktionskosten fiir Europa und China berechnet.

Wie bereits oben erwihnt, werden ca. 70% der Wirkstoffe in
China und Indien hergestellt, da die Produktionkosten dort aus
vielerlei Griinden geringer sind. Das betrifft unter anderem Per-
sonalkosten, Entsorgungskosten wegen Umweltauflagen, Kosten
fiir Ausgangsmaterialen, Energiekosten, Wartung, Kosten fiir die
Errichtung einer Fabrik, und vieles mehr. Berechnungen nach ist
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die Produktion von Amoxicillin in China ca. 20% preiswerter als
z.B. in der neuen Produktionsanlage von Sandoz in Kundl, Oster-
reich.® Fiir einen Therapiecyclus einer eventuell lebensbedrohli-
chen Infektion wiirden sich die Zusatzkosten auf nur 15 bis 20 Cent
belaufen. ® Trotzdem werden knapp 90 % der zentralen Ausgangs-
substanz fiir alle Penicilline, die 6-Aminopenicilliansdure, in Chi-
na hergestellt, nur knapp 6.5% in Kundl und etwa 5% in Mexiko.
Amoxicillin wird zu 53.5 % in China, 14 % in Singapore (GSK), 13%
in Indien, 10.5% in Osterreich, 6 % in Spanien und 3 % in Mexiko
produziert.® Und das obwohl Sandoz in Kundl in der Lage wire, den
europdischen Markt abzudecken.

Auch wenn es sich hier um eine gut aufgestellt Produktionsan-
lage handelt, die kiirzlich unter anderem mit Mitteln der Republik
Osterreich auf den neuesten Stand der Technik gebracht wurde,
so unterstreichen diese Zahlen deutlich, dass es eine grofRe Ab-
hangigkeit von China gibt. Betrachtet man die Cephalosporine,
die ebenfalls zur Therapie schwerer Infektionen bendtigt werden,
dann wird die Abhdngigkeit noch deutlicher, denn mehr als 94 %
der entsprechenden Ausgangssubstanz fiir diese Antibiotikagrup-
pe, die 7-Aminocephalosporansédure, werden in China hergestellt
(Abb. 4).

Folgerichtig wollte der ehemalige Gesundheitsminister Lau-
terbach versuchen, die Produktion solch lebenswichtiger Arznei-
mittel wie Antibiotika nach Deutschland bzw. Europa zuriickzu-
holen. Auch die EU geht mit dem ,,Critical Medicines Act“ in die-
selbe Richtung.!® Allerdings ist das nicht so einfach. Die deut-
schen und europdischen Pharmahersteller miissten abhédngig vom
produzierten Arzneistoff teilweise viele Millionen Euro investie-
ren, um neue Produktionsanlagen zu bauen. Die Gewinnmargen
fiir Arzneimittel sind in fast allen européischen Léndern so klein,
dass solche Investitionen mit grofsem finanziellem Risiko behaftet
sind. Wie bereits erwdhnt hat sich bei Sandoz in Kundl der &ster-
reichische Staat an der Investition beteiligt. Nur unter solchen
Bedingungen wiirden Pharmahersteller neue Produktionsanlagen
in Europa aufbauen. Ob der ,,Critical Medicines Act“ dabei helfen
kann, muss sich noch herausstellen.

Im Augenblick sollen die Krankenkassen bei Belieferungs-
vertrdgen neben asiatischen auch européische Firmen beriick-
sichtigen. Abgesehen davon, dass man bei weitem nicht immer
einen europidischen Anbieter filir ein Arzneimittel findet, bleibt
fiir Hersteller in der EU das Risiko, dass ggf. auf Grund geander-
ter politischen Bedingungen die Mehrkosten fiir eine européische

ABB. 4: GLOBALE HEATMAP DER ANZAHL DER HERSTELLUNGSSTATTEN VON ANTIBIOTIKA-WIRKSTOFFEN FUR EUROPA®

mod. nach QYOBO fiir Pro Generika, o.D.
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Produktion nicht mehr getragen werden, sprich durch entspre-
chende Rabattvertrdge der Krankenkassen die europdischen Fir-
men nicht zum Zuge kommen.

Ein weiteres Problem ist, dass fiir die Produktion von Arznei-
stoffen hdufig Ausgangs- und Zwischenprodukte aus China be-
notigt werden, die dort auf Grund geringerer Umweltauflagen
preiswerter als in Europa produziert werden konnen. Die Um-
weltgesetzgebung und insbesondere die 2007 in Europa in Kraft
getretene REACH-Verordnung, die fiir Registrierung, Bewertung,
Zulassung und Beschrankung von Chemikalien steht,!! machen
den Umgang mit vielen Chemikalien in Europa teilweise schwierig.
Auch wenn China begonnen hat, die Umwelt zu schiitzen, so ist
dieses Land immer noch der Ort, an dem man am einfachsten Che-
mikalien jeglicher Art produzieren kann. Ein gutes Beispiel, das das
Problem verdeutlicht, ist die Herstellung von Paracetamol, einem
der Wirkstoffe fiir die Fieberséfte fiir Kinder. Der franzosische Pri-
sident liefS vor zwei Jahren mitteilen, dass man Europa demnéachst
mit Paracetamol aus Roussillon versorgen kann. Schaut man aber
genauer hin, werden die zumeist sehr toxischen Zwischenproduk-
te, die fiir die Herstellung notwendig sind, in China gekauft und
nur der letzte Syntheseschritt wird in Frankreich durchgefiihrt.
Hier sind wir also sehr weit entfernt von einer nach Europa zurtiick-
geholten Produktion.

AKTUELLE LISTE VON ARZNEIMITTELN FUR KINDER

So global das Lieferengpass-Problem ist, so trifft es fast gleicher-
mafSen Erwachsene und Kinder. Denn wenn kein Wirkstoff zur Ver-
arbeitung da ist, kann man keinerlei Arzneimittel herstellen.

Aber es gibt ein weiteres pekunidres Problem: die Krankenkas-
sen zahlen hdufig einen niedrigeren Festbetrag fiir Kinderarznei-
mittel als fiir Arzneimittel fiir Erwachsene. Das ist vollig unver-
stdndlich, da die Herstellung von Siften in der Regel aufwéandiger
(Progenerika) !> und die Menge der abgenommenen padiatrischen
Arzneimittel klein ist. Das kann bei der Entscheidung, ob man Er-
wachsenen- oder Kinderarzneimittel herstellen soll, eine wichtige
Rolle spielen. Insofern ist die Entscheidung durch das Arzneimit-
tel-Lieferengpassbekampfungs- und Versorgungsverbesserungs-
gesetz (ALBVVG), die Preisregelungen fiir Kinderarzneimittel zu
lockern, der allein richtige Schritt. Er reicht aber gerade nur fiir die
Kostendeckung.

Da Lieferengpiasse im Bereich von Kinderarzneimitteln beson-
ders kritisch sind und gegebenenfalls auch zu Versorgungseng-
passen werden konnen, wurde eine Dringlichkeitsliste essenzieller
Arzneimittel fiir die Padiatrie nach §129, Absatz 2b des Sozial-
gesetzbuches V erstellt, die im April 2025 publiziert wurde. !* Sie
umfasst allerdings nur wenige Arzneistoffe von verschiedenen
Herstellern: Folgende Antibiotika als Pulver zur Herstellung von
Suspensionen: Amoxicillin/Clavulansdure Azithromycin, Cefac-
lor, Cefadroxil, Cefixim, Cefpodoxim, Cefuroxim, Clarithromycin,
Clindamycin, Erythromycin, Phenoxymethylpenicillin; die Fieber-
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senker Ibuprofen als Saft und Paracetamol als Zdpfchen; das Asth-
mamittel Salbutamol als Suspension oder Pulver zur Inhalation
und zwei Substanzen zum Abschwellen der Nasenschleimhéute
bei Erkidltung Oxymetazolin und Xylometazolin, letzteres auch in
Kombination mit Dexpanthenol. Sollte bei diesen Arzneistoffen
Lieferengpdsse auftreten, d.h. konnen entsprechende Rezepte in
der Apotheke nicht beliefert werden, ist es der Apotheke erlaubt,
eine andere Darreichungsform oder ein in der Apotheke herge-
stelltes Arzneimittel abzugeben. Dafiir bedarf es nicht der Riick-
sprache mit dem Arzt, also keines neuen Rezepts. Das erleichtert
das Management eines Lieferengpasses, wenn es das Arzneimittel
im Prinzip auf dem Markt gibt. Es hilft allerdings nicht, wenn es
diese Arzneistoffe im Augenblick gar nicht gibt, also in gar keinem
Arzneimittel. Um dieser Problematik entgegenzuwirken, wire die
Etablierung von zuséatzlichen Produktionsbetrieben von Arznei-
mitteln in Europa vonnéten. Dies wiirde aufSerdem dazu beitragen,
die Marktverengung auszugleichen, die in den letzten Jahren welt-
weit stattgefunden hat.

FAZIT

Aus den vorherigen Ausfiihrungen geht hervor, dass uns Liefer-
engpisse trotz des ALBVVGs und auch des ,,Critical Medicines Act*
noch lange begleiten werden. Durch die Globalisierung der Arz-
neimittelherstellung wird hauptsédchlich in Lidndern mit niedrigen
Produktionskosten, vor allem in asiatischen Landern, produziert.
So hat man in Europa zum Teil auch die Fahigkeit verloren, Wirk-
stoffe herzustellen. Der Aufbau neuer Produktionsanlagen inklusi-
ve Genehmigung wiirde zudem hdufig mehrere Jahre in Anspruch
nehmen.

Fiir Arzneimittel speziell fiir Kinder kommt hinzu, dass auf
Grund der kleinen Stiickzahl eine Produktion noch weniger loh-
nend ist. Da Kinder zu den vulnerablen Gruppen gehoren, sollten
hier Rabattvertrdge, Festbetrdge und Preismoratorien keine Rolle
spielen. Im ALBVVG sowie mit der Dringlichkeitsliste hat man hier
die ersten Schritte in die richtige Richtung getan, aber es miissen
noch viele weitere folgen. =



Kurz
& knapp:

Seit Mai 2021 gilt in der EU
eine neue Medizinprodukte-
verordnung. Sie soll die
Sicherheit und Qualitét von
Medizinprodukten erhéhen,
bringt jedoch erhebliche
Probleme fur Kinder und
Menschen mit seltenen Er-
krankungen mit sich. Strenge
Prifungen, hohe Kosten und
lange Verfahren fihren dazu,
dass sich Zulassungen fur
Produkte mit kleiner Ziel-
gruppe nicht mehr lohnen.
Die Folgen sind Versorgungs-
engpdsse, verzdégerte
Behandlungen und riskante
Off-label-Nutzungen.
Politische Anpassungen sind
daher dringend notwendig.



Wenn das richtige Gerat fehlt —

wie die europdische Medizingerateverordnung

die Versorgung kranker Kinder geféhrdet

Welche Risiken birgt die neue EU-Medizingerateversorgung fur die Padiatrie?

Welche Handlungsoptionen stehen der Politik zur Verfligung, um entstandene Versorgungslicken

schnell zu schlieen? Prof. Koletzko gibt uns einen Uberblick.

EIN DRAMATISCHER FALL:
LINA BRAUCHT HILFE — SOFORT

ina (Name gedndert) ist zweieinhalb Jahre alt. Nach ei-

ner schweren Durchfallerkrankung ist bei ihr ein akutes

Nierenversagen aufgetreten. Die Nieren arbeiten nicht
mehr richtig, die Regulierung des Fliissigkeits- und Salzhaushaltes
funktioniert nicht mehr, und gefahrliche harnpflichtige Stoffe
werden nicht mehr ausgeschieden. Die Arztinnen und Arzte in der
Kinderklinik wissen, was in dieser fiir Lina lebensbedrohlichen
Lage zu tun ist: Lina muss dringend per Peritonealdialyse behan-
delt werden - ein Verfahren, bei dem uiber einen speziellen Kathe-
ter Fliissigkeit in die Bauchhohle geleitet wird, um Giftstoffe aus
dem Blut zu entfernen. Doch es gibt ein Problem: Der passende
Katheter fiir Kleinkinder ist nicht mehr verfiigbar. Die Klinik hat
keine Vorrate mehr, und der Hersteller hat das Produkt vom Markt
genommen. Erst nach stundenlanger Suche wird ein Restbestand
in einem weit entfernten Krankenhaus gefunden. Ein Kurier bringt
den lebenswichtigen Schlauch - mit kritischer Zeitverzégerung.
Lina kann schlieBlich behandelt werden und erholt sich. Aber ihr
Bespiel zeigt: Die Versorgung mit lebensnotwendigen Medizinpro-
dukten und -geraten ist fiir kranke Kinder nicht mehr gesichert.

HINTERGRUND:
DIE NEUE EU-MEDIZINPRODUKTEVERORDNUNG
(MDR)

Seit Mai 2021 gilt in der Europdischen Union die neue Medizinpro-
dukteverordnung (Medical Device Regulation, MDR).! Sie wurde
eingefiihrt, um die Sicherheit und Qualitdt von Medizinprodukten
zu verbessern - ein grundsatzlich sinnvolles Ziel. Doch die beson-
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Kinderklinik und Kinderpoliklinik,
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Ludwig-Maximilians-Universitat Mlinchen

deren Bedarfe von kranken Kindern und auch von Erwachsenen
mit seltenen Erkrankungen wurden nicht beriicksichtigt. Die Um-
setzung bringt massive Herausforderungen mit sich, insbesondere
fiir die Versorgung mit Nischenprodukten, die fiir kleine Patienten-
gruppen wie Kinder oder auch Erwachsene mit seltenen Erkran-
kungen entwickelt wurden.

WAS HAT SICH GEANDERT?

Die MDR ersetzt die bisherige Medizinprodukterichtlinie (MDD)
und stellt deutlich hohere Anforderungen an die Zulassung von
Medizinprodukten:

— Strengere Konformitatspriifungen: Hersteller miissen umfang-
reiche klinische Daten vorlegen, um die Sicherheit und Wirksam-
keit ihrer Produkte zu belegen.

— Erhohter Dokumentationsaufwand: Die technische Dokumenta-
tion ist deutlich umfangreicher und komplexer geworden.

- Langere Priifungsdauer: Die Bearbeitung durch sogenannte
,Benannte Stellen“ dauert oft viele Monate, teilweise {iber ein Jahr.
- Hohe Kosten: Die Kosten fiir die Zulassung sind drastisch
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,Eine biirokratische Regelung kann
schnell zur realen Gefahr werden.*

gestiegen, oft sind es mehrere Hunderttausend Euro, und dann gilt
die Zulassung nur fiir fiinf Jahre. Danach muss das Verfahren er-
neut durchlaufen werden, mit erneut anfallenden hohen Kosten.

WARUM TRIFFT DAS BESONDERS KINDER?

— Kinder sind keine kleinen Erwachsenen: Sie brauchen speziell
angepasste Medizinprodukte — so etwa kleinere Dialysekatheter
und Dialysegerite, die fiir kleinere Blutmengen gefertigt sind, spe-
zielle Ballonkatheter, besondere Beatmungsschlduche und Trache-
alkantilen fiir Frithgeborene und Kleinkinder mit Atemwegserkran-
kungen, Implantate fiir orthopaddische und neurochirurgische
Operationen, Systeme fiir die kiinstliche Erndhrung und viele
andere mehr.

- Kleine Zielgruppe, hoher Aufwand: Fiir ein Produkt, das nur we-
nige hundert Mal im Jahr gebraucht wird, lohnt sich der durch die
neue Medizingerdteverordnung entstandene immense Aufwand
fiir die Hersteller nicht.

— Riickzug der Hersteller: Viele Firmen haben sich entschieden,
bestimmte Produkte nicht mehr anzubieten — nicht etwa, weil
sie unsicher wiren, sondern weil sich die Zulassung nicht mehr
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rechnet. Besonders herausfordernd ist dies fiir kleine und mittlere
Unternehmen, die bislang den Grofsteil der Medizinprodukteher-
steller ausmachten und viele innovative Produkte fiir Kinder ent-
wickelt haben.

— Marktriicknahmen: Laut dem Branchenverband MedTech Euro-
pe wurden bereits iiber 500 Produkte vom Markt genommen, viele
davon fiir padiatrische Anwendungen.?

INTERNATIONALE VERGLEICHE:
EUROPA VERLIERT DEN ANSCHLUSS

Wihrend Europa mit der MDR hohe Hiirden aufbaut, gehen ande-
re Lander pragmatischer vor (Tab. 1). In den USA erlaubt die Hu-
manitarian Device Exemption (HDE) eine vereinfachte Zulassung
fiir Produkte, die weniger als 8.000 Patienten pro Jahr betreffen.
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TAB. 1: INTERNATIONALER VERGLEICH ZUR ZULASSUNG VON MEDIZINPRODUKTEN

Zulassungs-

Land daver Kostenstruktur Sonderregelungen fir seltene Erkrankungen
EU 5 Jahre Sehr hoch Keine spezifischen Ausnahmen

USA Unbefristet | Deutlich giinstiger | Humanitarian Device Exemption (HDE)
Kanada | Unbefristet | Moderat Vereinfachte Verfahren fiir Nischenprodukte

© Prof. Dr. Berthold Koletzko

In Kanada gibt es unbefristete Zulassungen fiir viele Medizinpro-
dukte, was Planungssicherheit schafft. In Europa hingegen miissen
Hersteller alle fiinf Jahre erneut hohe Kosten und biirokratischen
Aufwand stemmen - ein klarer Wettbewerbsnachteil.

FOLGEN FUR DIE VERSORGUNG

Die Auswirkungen sind bereits spiirbar:

— Engpdsse in Kliniken: Produkte wie péadiatrische Dialyseka-
theter, spezielle Herzimplantate oder Beatmungsschlduche sind
schwerer oder gar nicht mehr verfiigbar.

- Verzogerte Behandlungen - hdhere Risiken: Wie im Fall von
Lina miissen Kliniken bzw. Arztinnen und Arzte auf Restbesténde
zuriickgreifen, oftmals improvisieren und auf risikoreichere Be-
handlungswege ausweichen.

- Off-Label-Nutzung: Arzte greifen zunehmend zu Produkten, die
eigentlich nicht fiir Kinder zugelassen sind — ebenfalls mit erhoh-
tem Risiko fiir Patientensicherheit und Haftung.

STIMMEN AUS DER PRAXIS

Kinderédrztinnen und -drzte sowie Fachgesellschaften schlagen
Alarm. Die Deutsche Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin
(DGK]) warnt in ihrem Positionspapier vor einer dramatischen Ver-
schlechterung der Versorgungssituation.® Auch die EU-Initiative
CORE-MD betont, dass die EU-MDR ,nicht kindgerecht sei und
dringend angepasst werden miisse. 4

WAS MUSS SICH ANDERN?

Damit Kinder in Europa und Deutschland weiterhin sicher und
zeitnah mit passenden Medizinprodukten versorgt werden kon-
nen, sind politische MafSnahmen dringend erforderlich. Folgende
Handlungsoptionen stehen zur Diskussion:

1. Einfiihrung einer ,Pediatric Device Exemption®

Analog zur HDE in den USA sollte die EU eine Ausnahmeregelung
fiir Produkte schaffen, die fiir kleine Patientengruppen bestimmt
sind. Diese sollte:
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— den Dokumentationsaufwand reduzieren
— die Priifungsdauer verkiirzen
- die Zulassungskosten senken
- eine unbefristete Zulassung ermoglichen

2. Einrichtung eines europdischen Forderfonds

Ein offentlicher Fonds konnte die Zulassungskosten fiir padiatri-
sche Produkte teilweise {ibernehmen und so Anreize fiir Hersteller
schaffen, im Markt zu bleiben.

3. Transparenz und Monitoring

Ein zentrales europdisches Register sollte dokumentieren, welche
Produkte vom Markt genommen wurden und wo Versorgungslii-
cken entstehen. So konnten gezielt GegenmafSnahmen ergriffen
werden.

4. Zusammenarbeit mit Fachgesellschaften

Die Expertise von Kinderdrztinnen und -arzten, medizinischen
Fachgesellschaften und Patientenorganisationen muss stérker in
die Regulierung einfliefSen. Sie kennen die Bediirfnisse der Kinder
am besten.

5. Nationale Ubergangsregelungen

Deutschland kann kurzfristig nationale Ausnahmeregelungen
schaffen, um kritische Produkte weiterhin verfiigbar zu halten -
etwa durch Sonderzulassungen oder beschleunigte Verfahren.

FAZIT:
KINDER BRAUCHEN PASSENDE MEDIZIN -
UND POLITISCHE UNTERSTUTZUNG

Die MDR verfolgt ein wichtiges Ziel: mehr Sicherheit bei Medizin-
produkten. Doch sie darf nicht dazu fiihren, dass Kinder schlechter
versorgt werden. Der Fall von Lina zeigt, wie schnell eine biirokra-
tische Regelung zur realen Gefahr werden kann. Es liegt nun an
den politischen Entscheidungstrdagerinnen und -tragern in Briissel
und Berlin, die Versorgungsliicken zu schliefSen — bevor weitere
Kinder gefihrdet werden. =



Kurz
& knapp:

Immer mehr Jugendliche mit
chronischen Erkrankungen
benstigen einen strukturierten
Ubergang (,Transition”) von der
Kinder- in die Erwachsenen-
medizin, um eine durchgéngige
medizinische Versorgung
sicherzustellen. Ohne diesen
geplanten Wechsel kommt es bei
bis zu 40 % der Betroffenen zu
Versorgungslicken, was ernst-
hafte gesundheitliche Folgen wie
Therapieabbriche, Komplika-
tionen oder sogar eine erhéhte
Sterblichkeit mit sich bringen
kann. Besonders schwierig ist
die Transition fir Jugendliche
mit seltenen oder komplexen
Erkrankungen, da es in der Er-
wachsenenmedizin héufig an
spezialisierten Fachkraften und
interdisziplingren Versorgungs-
zentren fehlt. Besser gelingt

der Ubergang bei hédufigeren
Erkrankungen wie Asthma bron-
chiale oder Diabetes mellitus.
Verschiedene Modellprojekte
wie TRANSLATE-NAMSE, das
Berliner Transitionsprogramm
oder die ModuS-Transitions-
schulung zeigen jedoch, dass
strukturierte Ubergdnge realisier-
bar und kostenginstig - meist
fir wenige hundert Euro pro

Fall = umsetzbar sind. Sie
verbessern das Krankheitsver-
standnis und die Selbstmanage-
mentfghigkeit der Jugendlichen
nachweislich. Notwendig ist nun
ein flachendeckendes, durch
die Krankenkassen finanziertes
Transitionsmodell in Deutsch-
land. Dieses sollte eine frihzei-
tige Vorbereitung, Erfassung der
Gesundheitskompetenz, gezielte
Schulungen, den Einsatz von
Koordinatorinnen und Koordina-
toren der Transition sowie eine
geregelte Ubergabe und Nach-
verfolgung beinhalten.



Transition Jugendlicher in die

Erwachsenenmedizin:

Wie gelingen erfolgreiche Ubergdnge?®

Prof. Grasemann, Prof. Dirksen und Prof. Pape erklaren, warum Transition

der entscheidende Baustein ist, um insbesondere bei chronisch kranken Jugendlichen

die Gesundheitsversorgung nachhaltig zu verbessern.

hne Ubergangsplanung kann

der Wechsel von der Kinder-

und Jugendmedizin in die Er-
wachsenenmedizin problematisch sein.Kin-
der- und Jugendarztinnen und -arzte diirfen
ihre Patientinnen und Patienten bisher nur
bis zum 18. Lebensjahr betreuen. Ein aktu-
eller Beschluss des Bewertungsausschus-
ses definiert allerdings neu die Gruppe der
Heranwachsenden bis zum 21. Geburtstag
und ermoglicht seit 01.10.2025 eine Ab-
rechnung von EBM-Ziffern der Kinder- und
Jugendmedizin bis zu diesem Zeitpunkt.?!
Danach sind junge Menschen oft auf sich
gestellt die Verantwortung fiir das eigene
Gesundheitsmanagement zu iibernehmen.
Gerade chronisch kranke Jugendliche tun
sich damit schwer - viele verlieren voriber-
gehend den Kontakt zur facharztlichen
Betreuung, bis Komplikationen auftreten.
Diese Unterbrechung der Versorgung kann
gefahrlich sein: Studien berichten, dass in
mindestens 40 % der Fille der Ubergang
mit einer Versorgungsliicke einhergeht.? 3
Die Folgen sind schlechtere Therapieadha-
renz, unzureichende Symptomkontrolle und
ein erhohtes Risiko fiir bleibende Gesund-
heitsschaden bis hin zu einer langfristig
steigenden Sterblichkeit. Eine strukturierte
Transition soll genau das verhindern.
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Medizin (DGIM) und der Deutschen
Gesellschaft fir Neurologie (DGN)

57

Was bedeuten
Transition und Transfer?

—> TRANSITION bezeichnet
den geplanten, langerfristigen
Prozess, Jugendliche mit chroni-
scher Erkrankung auf den Wechsel
von der Kinder-und Jugend-
medizin in die Erwachsenen-
medizin vorzubereiten und sie
danach noch weiter zu begleiten.
Dazu gehoren z. B. Koordination,
Informationsvermittlung,
Forderung der Selbststandigkeit
und das Einbinden der
Jugendlichen in Entscheidungen.

—> TRANSFER hingegen meint
den konkreten Wechsel des Be-
handlungsteams, also die formelle
Ubergabe der Patientin oder des
Patienten in die Betreuung der
Erwachsenenmedizin. Ubergang
und Ubergabe gehen Hand in
Hand: Eine gelungene Transition
soll sicherstellen, dass der
Transfer - also der erste Besuch
in der erwachsenenmedizinischen
Praxis oder Klinik - reibungslos
erfolgt und die Behandlung ohne
Bruch fortgesetzt wird.
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WIE VIELE JUGENDLICHE
BRAUCHEN EINE TRANSITION?

Chronische Krankheiten im Kindes- und
Jugendalter sind keine Seltenheit. Schat-
zungen zufolge haben in Deutschland etwa
15% der unter 18-Jdhrigen eine chronische
Erkrankung mit speziellem Versorgungs-
bedarf - sie alle wiirden von einer geplan-
ten Transition in die Erwachsenenmedizin
profitieren.* Die Bandbreite der betroffe-
nen Jugendlichen ist grofs: Sie reicht von
hiufigen Erkrankungen wie Asthma bron-
chiale oder Diabetes mellitus bis hin zu
seltenen Erkrankungen oder komplexen
Behinderungen. Hinzu kommt eine ste-
tig wachsende Zahl an jungen Menschen
nach Krebserkrankungen® die zum Teil mit
krankheits- oder therapiebedingten Folgen
leben und alle eine lebenslange priaventive
Betreuung benotigen, um friihe Morbiditat
und Mortalitdt als Folge intensiver The-
rapie im Kindesalter zu verhindern. Ins-
gesamt erreichen jedes Jahr zehntausende
chronisch kranke Jugendliche das Erwach-
senenalter und stehen vor dem Wechsel des
medizinischen Betreuungssystems.
Allerdings unterscheiden sich die He-
rausforderungen je nach Krankheitsbild

deutlich. Haufige Erkrankungen konnen
fachlich zumeist gut in der Erwachsenen-
medizin weiterbetreut werden, da es viele
zustdndige Fachérztinnen und Fachirzte
gibt und die Behandlungskonzepte dhnlich
sind. Ein Jugendlicher mit Asthma bron-
chiale beispielsweise wird nach dem 18. Le-
bensjahr typischerweise von Hausarztinnen
und Hausédrzten oder Lungenfacharztinnen
und -fachdrzten weiterbehandelt, die mit
Asthma gut vertraut sind. Es sind Leitlinien
fiir Kinder und Erwachsene vorhanden, und
sogar die Medikamente bleiben oft die-
selben. Hier besteht die Hauptaufgabe der
Transition darin, den jungen Menschen zu
befdhigen, seine Erkrankung selbstverant-
wortlich zu managen — etwa regelmafiige
Medikamenteneinnahme, Vermeidung von
Auslosern und rechtzeitiges Aufsuchen der
Arztpraxis bei Verschlechterung.

Bei seltenen Erkrankungen hingegen
gibt es oft nur wenige Expertinnen und Ex-
perten in der Erwachsenenmedizin. Solche
Krankheiten beginnen héufig im Kindesal-
ter und werden entweder in Spezialambu-
lanzen oder in sozialpadiatrischen Zentren
(SPZs) multidisziplindr und umfassend be-
treut (mit Arztinnen und Arzten, Psycholo-
ginnen und Psychologen, Therapeutinnen
und Therapeuten sowie Sozialarbeiterin-
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nen und Sozialarbeitern). Der Wechsel in
das Versorgungssystem der Erwachsenen-
medizin ist fiir diese Jugendlichen beson-
ders schwierig, weil passende Anlaufstellen
fehlen. Die Erwachsenenmedizin ist meist
organbezogen spezialisiert; seltene Multi-
system-Erkrankungen ,passen® nicht ohne
Weiteres in dieses Schema. AufSerdem ha-
ben viele Betroffene komplexe Therapien
(etwa spezielle Didten, Enzymersatzthe-
rapien, Beatmung) und einen hohen Ko-
ordinationsbedarf, der in der Kindheit und
Jugend vom Behandlungsteam und den EI-
tern gemanagt wurde. Ohne strukturierte
Transition droht hier ein Versorgungsab-
bruch. Ein dhnliches Problem stellt sich bei
chronischen Behinderungen oder genetisch
determinierten komplexen Erkrankungen:
auch Kinder und Jugendliche mit komple-
xen Entwicklungsstorungen wurden oft in
sozialpddiatrischen Zentren (SPZ) multi-
professionell betreut. Hierbei sind eigen-
stdndige von nicht-eigenstandigen Patien-
tinnen und Patienten zu unterscheiden.
Fiir Erwachsene gab es lange keine ent-
sprechende Institution. Erst seit einigen
Jahren ermoglichen sogenannte Medizi-
nische Behandlungszentren fiir Erwach-
sene mit Behinderung (MZEB) in einzel-
nen Kliniken eine dhnliche ganzheitliche
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Versorgung fiir Volljahrige mit Behinde-
rung. Allerdings stehen diese Zentren, die
nicht {iberall verfiigbar sind, bisher aus-
schliefSlich Menschen mit schweren geis-
tigen oder mehrfachen Behinderungen
offen. Viele junge Erwachsene mit speziel-
len Bedarfen erfiillen diese Kriterien nicht
und fallen weiterhin durchs Raster.

DER BESONDERE
TRANSITIONSBEDARF

Uberlebende nach Krebserkrankung
im Kindesalter —
fehlende Langzeitnachsorge

Kinder und Jugendliche, die eine Krebser-
krankung iiberlebt haben (sogenannte Sur-
vivor), stellen eine wachsende Patienten-
gruppe dar. Dank moderner Therapien liegt
die 15-Jahres-Uberlebensrate bei Kinder-
krebs heute bei {iber 80 %.° In Deutschland
leben derzeit rund 50.000 Uberlebende
nach Kinder- oder Jugendkrebserkrankun-
gen, Tendenz steigend. Viele von ihnen ha-
ben ein erhdhtes Risiko fiir Spatfolgen der
Therapie (z.B. Zweittumore, Herzschaden
nach Chemotherapie, hormonelle Storun-
gen nach Bestrahlung und Chemotherapie).
Daher empfehlen Fachkreise eine Langzeit-

nachsorge auch im Erwachsenenalter. In
der Praxis endet jedoch die strukturierte
Nachsorge hdufig mit dem 18. Lebensjahr -
es erfolgt der Transfer in die hausérztliche
Obhut oder an Fachédrztinnen und Fach-
arzte, jedoch ohne konkreten Plan. Fiir die
ehemaligen Kinderkrebspatientinnen und
-patienten werden so wichtige Vorsorgeun-
tersuchungen (etwa jahrliche Herz-Echos,
Hormonstatus, Nierenfunktion) versaumt,
weil die Koordination der Nachsorge in der
Erwachsenenmedizin nicht iibernommen
werden kann. Hier geht kostbares Wissen
verloren: Wahrend in den kinderonkologi-
schen Zentren die Erkrankung und Risiko-
faktoren fiir die Nachsorge genau bekannt
sind, werden mogliche Spatkomplikationen
in der Erwachsenenmedizin oft erst spit er-
kannt.

Eine gelungene Transition in diesem
Bereich erfordert deshalb vor allem Kom-
munikation und Planung: Die Teams der
Kinderonkologie erstellen idealerweise ei-
nen Survivorship-Pass oder Nachsorgeplan,
in dem alle empfohlenen Untersuchungen
und Ansprechpersonen verzeichnet sind.® ’
Dieses Dokument wird an die Patientin
oder den Patienten sowie die Hausdrztin
oder den Hausarzt {ibergeben. Zudem kon-
nen Ubergangssprechstunden eingerichtet
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werden, in denen Kinderonkologinnen und
-onkologen zusammen mit Internistinnen
und Internisten (z.B. aus der Endokrino-
logie oder Kardiologie) die jungen Erwach-
senen beraten. ® Einzelne Zentren - etwa in
Heidelberg, Liibeck, Mainz, Essen und an-
deren Orten - haben bereits spezielle Lang-
zeitnachsorge-Ambulanzen fiir ehemalige
Kinderkrebspatientinnen und -patienten
aufgebaut.®° Dort werden die Survivor bis
weit ins Erwachsenenalter nachbetreut.
Die Betreuung folgt internationalen Leit-
linien. ! Das Ziel ist, eine kontinuierliche
Betreuung ohne Bruch sicherzustellen, da-
mit Spatfolgen friih erkannt und behandelt
werden.® Dieses Beispiel zeigt, wie wichtig
klare Verantwortlichkeiten sind: Gibt es
kein formelles Ubergabeprotokoll, besteht
die Gefahr, dass sich niemand zustindig
fiihlt und Nachsorgen unterbleiben.

HAUFIGE PROBLEME BEIM
UBERGANG

Wichtigste Herausforderungen in der Tran-
sition sind:

— Liicken in der Versorgungskontinuitat:
Nach Ende der kinderérztlichen Betreuung
ist nicht immer sofort eine erwachsene An-
sprechperson verfiigbar. Ohne klare Uber-
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gabe verlieren etliche Jugendliche den An-
schluss an die fachirztliche Versorgung.

- Mangelnde Gesundheitskompetenz der
Jugendlichen: Nahezu alle seltenen und
auch viele der erworbenen chronischen Er-
krankungen bei Jugendlichen sind angebo-
ren und schon sehr friih im Leben aufgetre-
ten. Die Kinder leben schon lange mit ihrer
Erkrankung - hdufig ohne ein ausreichen-
des Wissen dariiber zu erwerben. Entschei-
dungen haben iiber viele Jahre Arztinnen
und Arzte sowie die Eltern getroffen. Mit 18
Jahren wird plotzlich erwartet, dass die jun-
gen Erwachsenen selbststdandig Arzttermi-
ne organisieren, Symptome managen und
Therapien einhalten. Darauf sind viele un-
zureichend vorbereitet. Defizite im Krank-
heitswissen sind hadufig — im TRANSLATE
NAMSE-Projekt konnten iiber 90% der Ju-
gendlichen anfangs wichtige Fragen zu ih-
rer Erkrankung nicht korrekt beantworten.
— Unterschiede in den Versorgungsstruk-
turen: Kinder- und Erwachsenenmedizin
sind verschieden organisiert. In der Kinder-
heilkunde gibt es z.B. sozialpddiatrische
Netzwerke und einen ganzheitlichen Be-
treuungsansatz, wihrend in der Erwach-
senenmedizin Spezialisierungen nach Or-
ganen vorherrschen. Komplexe Fille fallen
deshalb leichter durchs Raster. Zudem en-
den manche Hilfen abrupt mit 18 Jahren
(etwa Reha-Mafinahmen fiir Jugendliche,
Leistungen der Jugendhilfe etc.).

- Psychosoziale Belastungen: Die Transi-
tion fallt mit einer Lebensphase zusammen,
in der sich generell viel dndert (Schulab-
schluss, Ausbildung/Studium, Auszug von
Zuhause). Chronisch kranke Jugendliche
stehen unter zusidtzlichem Druck. Angst
vor der ,neuen® Arztin oder dem ,neuen®
Arzt, Unsicherheit im Umgang mit Versi-

,Ohne Ubergangsplanung
kann der Wechsel von
der Kinder- und
Jugendmedizin in die
Erwachsenenmedizin
problematisch sein.“

cherungen oder Behorden und der Wunsch
nach mehr Unabhingigkeit konnen Kon-
flikte auslosen. Nicht selten kommt es vor,
dass Jugendliche in dieser Phase Therapie-
miidigkeit entwickeln oder aus Protest Be-
handlungen vernachléssigen.

- Fehlende finanzielle und strukturelle
Anreize: Fiir Arztinnen und Arzte ist die
Transition derzeit ,unbezahlte Zusatz-
arbeit“. Im Vergiitungssystem der gesetz-
lichen Krankenversicherung sind um-

fangreiche Ubergabegespriache, Team-

Besprechungen oder Patienten- und
Umfeld-Schulungen nicht

Péddiaterinnen und Pédiater konnen z.B.

vorgesehen.

eine Mitbehandlung iiber 18 Jahre bisher
nicht reguldr abrechnen. In der Erwach-
senenmedizin wiederum fehlt eine Vergii-
tung fiir aufwindige Erstiibernahmen von
komplex erkrankten Jugendlichen. Dieses
Finanzierungsdefizit ist die grofite Hiir-
de in der Etablierung einer strukturierten
Transition.

BISHERIGE INITIATIVEN
UND MODELLE

In Deutschland wurde das Thema Transi-
tion in den letzten Jahren verstdarkt auf-
gegriffen. Mehrere Modellprojekte und
Programme erprobten, wie eine Transition
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gelingen kann. Im Folgenden werden drei
wichtige Ansidtze und ihre Ergebnisse skiz-
ziert.

Berliner TransitionsProgramm (BTP):
Fallmanagement beim Ubergang

Bereits 2011 startete in Berlin ein Pilot-
projekt, das Berliner TransitionsProgramm
(BTP).!! Es wurde zundchst fiir Jugendliche
mit Diabetes mellitus Typ 1 und Epilepsie
entwickelt, spdter auf weitere Krankhei-
ten ausgedehnt. Das BTP folgt einem in-
dikationstiibergreifenden, strukturierten,
dezentralen Ansatz: Jeder teilnehmende
Jugendliche bekommt eine Fallmanagerin
oder einen Fallmanager, um den gesamten
Prozess zu koordinieren. Geplant sind in
der Regel drei Ubergangsgespriche im Zeit-
raum von ca. einem Jahr: zu Beginn mit der
Kinderdrztin oder dem Kinderarzt, in der
Mitte mit beiden — Arztin oder Arzt aus Kin-
der- und Erwachsenenmedizin zusammen
— und am Ende ein Gesprdch nur mit der
zukiinftigen Arztin oder dem zukiinftigen
Arzt aus der Erwachsenenmedizin. Dieser
gestufte Ansatz soll schrittweise Vertrau-
en aufbauen. Zudem wird ein ausfiihrli-
cher schriftlicher Bericht, eine sogenannte
Epikrise erstellt und an die neue Praxis
iibergeben.'? Zusitzlich finden Fallkon-
ferenzen im Team und bei Bedarf weitere
Hilfen (z.B. Sozialdienst-Kontakte) statt.
Wichtig am BTP ist, dass es sektor-
iibergreifend

arbeitet:  Kinderkliniken,

niedergelassene  Kinderdrztinnen und
-drzte sowie Fachirztinnen und -arzte der
Erwachsenenmedizin ziehen an einem
Strang. Finanziert wurde das Programm
iiber spezielle Vertrige mit Krankenkas-

sen (Selektivvertrdge). Seit 2013 wird das
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BTP in mehreren Regionen Deutschlands
angeboten® - inzwischen beteiligen sich
Zentren in sechs Bundeslidndern. Es ist da-
mit das erste strukturierte Transitionpro-
gramm, das von gesetzlichen Kassen unter-
stiitzt wird.

ModuS-Transitionsworkshop:
Schulung , Fit fir den Wechsel”

Ein ergdnzender Ansatz setzt den Schwer-
punkt auf Patientenschulung: Das vom
Bundesgesundheitsministerium geforderte
Projekt ModuS entwickelte ein Workshop-
Programm namens ,Fit fiir den Wechsel®
speziell flir Jugendliche mit chronischer
Krankheit in der Ubergangsphase.* Die-
ses Training ist krankheitsiibergreifend
konzipiert, um allgemeine Féhigkeiten zu
vermitteln — etwa Wissen {iber die eigene
Erkrankung, den Umgang mit Medizin im

Erwachsenenleben, Alltagskompetenzen
und Selbstmanagement. Die Schulung er-
folgt gruppenbasiert: Mehrere Jugendliche
(verschiedener Diagnosen) nehmen ge-
meinsam an moderierten Sessions teil, was

durch den Austausch auch Peer-Learning-

Effekte bietet. Ergidnzend gibt es eine be-
gleitende Website mit Informationen und
interaktiven Angeboten. Der ModuS-Tran-
sitionsworkshop wurde an 15 Klinikstand-
orten erprobt und wissenschaftlich evalu-
iert. Die Ergebnisse sind beeindruckend:
Vier Wochen nach der Schulung zeigten
die teilnehmenden Jugendlichen deutlich
bessere Kenntnisse iiber ihre Erkrankung
und eine deutlich hohere Transitionskom-
petenz als vorher — im Gegensatz zur Kont-
rollgruppe. '* Besonders stieg die Féhigkeit,
selbststindig Arztkontakte zu organisie-
ren, Medikamente zu managen und sich
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im Gesundheitssystem zurechtzufinden.
Auch nach 24 Monaten waren die geschul-
ten Jugendlichen ihren nicht-geschulten
Altersgenossen in punkto Selbststindigkeit
und aktiver Patientenrolle noch iiberlegen.
Dieses Ergebnis unterstreicht, dass gezielte
Vorbereitung einen nachhaltigen Effekt auf
die Transition haben kann. Solche Schulun-
gen miissen in Zukunft ein fester Baustein
der Transition werden — @hnlich wie Schu-
lungsprogramme bei Diabetes oder Asthma
heute schon Standard sind.

TRANSLATE-NAMSE: Transition
bei seltenen Erkrankungen

Fiir Jugendliche mit seltenen Erkrankun-
gen wurde von 2017 bis 2020 das bundes-
weite Projekt TRANSLATE-NAMSE (ge-
fordert vom Innovationsfonds des G-BA)
durchgefiihrt.* Ziel war die Entwicklung
eines strukturierten Ubergangs-Pfads fiir
Jugendliche mit seltenen Erkrankungen.
Kernbestandteile waren u.a. eine standar-
disierte Vorbereitung ab etwa 16 Jahren,
Schulungs- und Beratungstermine fiir die
Jugendlichen (und Familien), eine schrift-
liche Ubergangsepikrise (Zusammenfas-
sung der Krankengeschichte fiir die Wei-
terbehandelnden) sowie ein geplanter
Transfertermin, an dem Kinder- und Er-
wachsenenmedizinerinnen und -mediziner
gemeinsam mit der jungen Patientin oder
dem jungen Patienten sprechen. Spezielle
Transitionkoordinatorinnen und -koordi-
natoren organisierten diesen Ablauf in den
beteiligten Kliniken.* Elemente waren an
das Berliner Transitionsprogramm und den
ModuS-Transitionsworkshop  angelehnt,
welche spéter noch erldutert werden.
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,Letztlich profitieren
nicht nur die Jugendlichen
selbst von gelungenen
Ubergiingen, sondern auch
das Gesundheitssystem.”

Die Ergebnisse von TRANSLATE-NAMSE
sind ermutigend: Von 292 eingeschlos-
senen Jugendlichen durchliefen 286 er-
folgreich den Transition-Pfad.* Uber 90%
zeigten anfangs deutliche Liicken im
Krankheitswissen, mehr als 60% beno-
tigten Beratungen zu Krankheit, Thera-
pie oder auch genetischen Befunden und
sozialrechtlichen Themen. Im Mittel er-
hielten die Jugendlichen zwei Schulungs-
termine iiber knapp ein Jahr. Durch dieses
Training verbesserten sich ihr spezifisches
Krankheitswissen und ihre Handlungs-
kompetenz signifikant. Rund 95 % der Teil-
nehmenden konnten anschliefSend in die
Erwachsenenmedizin vermittelt werden.
Allerdings gelang es trotz aller Bemiihun-
gen bei 12 Jugendlichen nicht, rechtzeitig
eine geeignete Fachdrztin oder einen ge-
eigneten Facharzt in der Erwachsenenver-
sorgung zu finden - sie blieben vorerst in
der Kinderklinik, was die strukturelle Liicke
in der Erwachsenenmedizin verdeutlicht.
Insgesamt zeigt TRANSLATE-NAMSE, dass
ein strukturierter Ubergangsprozess bei
seltenen Erkrankungen umsetzbar ist und
zu besserer Vorbereitung der Jugendlichen
fiihrt. Die Jugendlichen wurden zu ,,Exper-
tinnen und Experten in eigener Sache® ge-
schult, um die Kommunikation mit neuen
Behandlern souverdn zu meistern. Dieses
Modell kann prinzipiell von jedem spezia-
lisierten Team fiir seltene Erkrankungen
iibernommen werden.

Kostenaspekt: Erfreulicherweise wurde ge-
zeigt, dass strukturierte Transition keine
unzumutbaren Mehrkosten verursacht. Im
Rahmen von TRANSLATE-NAMSE wurde
z.B. berechnet, dass alle durchgefiihrten
Mafinahmen zusammen durchschnittlich
nur ca. 340€ pro Patientin oder Patient
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kosteten.’® Der Transitionsprozess in
TRANSLATE-NAMSE wurde vom G-BA zur
Ubernahme in die Regelversorgung vorge-
schlagen. Dies ist aber bisher leider nicht
erfolgt.

WEITERE LOSUNGSANSATZE
UND EMPFEHLUNGEN

Das BTP stellt das einzige Transitions-
programm in Deutschland dar, das bisher
durch Einzelverhandlungen mit Kassen
eine stetige Finanzierung fiir einen Teil
der betroffenen Patientinnen und Patien-
ten anbietet. Es sollte ein nationales Tran-
sitionsprogramm entwickelt werden, das
auf erfolgreichen Elementen aus dem BTP,
TRANSLATE NAMSE und ModuS aufbaut.
Folgende Aspekte sollten bei der Imple-
mentierung beriicksichtigt werden.

— Friihzeitige Vorbereitung: Die Transition
beginnt bereits im Jugendalter (abhéngig
von der Reife und Transitionsfdhigkeit).
Themen wie Eigenverantwortung, Ver-
sicherungsfragen, Berufswahl mit Krank-
heit usw. sollten proaktiv im Gespridch
aufgegriffen werden. Hierfiir ist eine struk-
turierte Erfassung der Gesundheitskom-
petenz  (,Transition-Readyness“) unab-
dingbare Voraussetzung. Entsprechende
Fragebogen wurden z.B. im TRANSLATE-
NAMSE Projekt oder im Angloamerika-
nischen entwickelt und sind (teils iiber-
setzt) verfiighar.* Eine strukturierte
Transitions-Sprechstunde in der Kinder-
und Jugendarztpraxis oder -klinik, parallel
zur Routineuntersuchung, kann Raum fiir
solche Vorbereitungen schaffen.

— Patientenschulungen und Empower-
ment: Die Steigerung der Gesundheits-
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kompetenz der Jugendlichen ist zentral.
Angebote wie der ModuS-Workshop oder
ghnliche Transitionsschulungen sollten
verbreitet eingesetzt werden, um jungen
Patientinnen und Patienten Wissen iiber
ihre Krankheit, den Umgang mit Medika-
menten, Notfallpline und das Gesund-
heitssystem zu vermitteln. Auch Peer-Pro-
gramme (Treffen mit anderen Betroffenen)
konnen helfen, Erfahrungen zu teilen und
Hilfsmit-
tel (Apps, Online-Plattformen) koénnten

Angste abzubauen. Digitale
ebenfalls genutzt werden, um den Prozess
attraktiv zu gestalten.

— Gemeinsame Ubergabetermine: Ein iu-
ferst hilfreiches Instrument ist eine ge-
meinsame Ubergabesprechstunde, an der
sowohl die betreuende Kinderédrztin oder
der betreuende Kinderarzt als auch der zu-
kiinftige Erwachsenenmediziner zusam-
men mit der Patientin oder dem Patienten
teilnehmen.* !* Das ermoglicht einen per-
sonlichen Kontakt und Informationsaus-
tausch in Anwesenheit des Jugendlichen.
Solche Termine konnen Missverstdnd-
nisse vermeiden und Vertrauen schaffen.
Wo immer machbar, sollte ein direkter
Arzt-zu-Arzt-Kontakt bei der Ubergabe
erfolgen — sei es telefonisch, schriftlich
oder personlich.

— Koordination durch Transitionsteams:
Wie die vorgestellten Modellprojekte und
Erfolge in anderen Lindern gezeigt haben,
ist ein zentraler und entscheidender Faktor
fiir ein Gelingen der Transition der Ein-
satz von Transitionskoordinatorinnen und
-koordinatoren oder Fallmanagerinnen
und Fallmanagern. Diese Personen (etwa
speziell geschulte Pflegekrifte, Sozialarbei-
terinnen und -arbeiter oder medizinische
Fachangestellte) konnen den Uberblick be-

halten, die Familien an Terminabsprachen
erinnern, Unterlagen zusammenstellen
und als feste Ansprechperson wihrend des
Ubergangs dienen. Solche Transitionskoor-
dinatorinnen und -koordinatoren sollten
an den jeweiligen Standorten krankheits-
iibergreifend eingesetzt werden. Sie sorgen
im direkten Austausch dafiir, dass kein
wichtiger Schritt vergessen wird. Hier kann
z.B. auf Programme wie ,,ReadySteadyGo“
aus GrofSbritannien zuriickgegriffen wer-
den,!” deren strukturierte Unterlagen in
deutscher Sprache vorliegen und die in
einigen deutschen Zentren durch Transi-
tionskoordinationsteams pilotiert werden.
— Ausbau vorhandener Strukturen: Bei sel-
tenen Erkrankungen sollten verstdrkt die
Zentren fiir Erwachsene an Universitats-
kliniken einbezogen werden (z.B. Zentren
fiir seltene Erkrankungen, Erwachsenen-
kardiologie fiir angeborene Herzfehler
etc.). Ebenso konnen die neuen MZEB fiir
Erwachsene mit schwerer Behinderung
ein wichtiger Baustein sein. Ubergaben an
solche Zentren gelingen meist besser, weil
dort bereits interdisziplindre Erfahrung mit
komplexen Fillen vorhanden ist. Wichtig
ist, diese Spezialangebote bekannt zu ma-
chen und Zuweisungen aktiv zu steuern.

- Finanzierung sichern: Die dauerhafte
Implementierung von Transitionsprogram-
men wird nur gelingen, wenn deren Kos-
ten ibernommen werden. Die bisherigen
Modellprojekte — ob TRANSLATE-NAMSE,
BTP oder ModuS - wurden aus Projekt-
Um flichendeckend
Transition anbieten zu konnen, miissen

mitteln finanziert.

die Leistungen in den Leistungskatalog
der Krankenversicherungen integriert oder
iiber spezielle Vertrdge honoriert werden. '
Angesichts der geringen Kosten pro Fall

63

(oft nur Euro/Jahr) 16
erscheint dies absolut verhaltnismafig.

einige hundert

Hier sind die Gesundheitspolitik und
Kostentriger gefordert, innovative Versor-
gungsmodelle in die Regelversorgung zu
iberfiihren.

Die Gesellschaft fiir Transitionsmedizin hat
2021 die evidenzbasierte AWMF S3-Leit-
linie ,Transition von der Padiatrie in
die Erwachsenenmedizin“ veroffentlicht. '
Darin werden viele der oben genannten
Aspekte betont: eine individuelle, geplan-
te Vorbereitung, feste Ansprechpersonen,
Dokumentation des Verlaufs und Evalua-
tion der Ergebnisse. Diese Leitlinie bietet
allen Beteiligten eine Richtschnur und er-
hoht die Sichtbarkeit des Themas in der
Fachwelt. Nun gilt es, die empfohlenen
MafSnahmen auch umzusetzen.

FAZIT

Transition ist der entscheidende Baustein,
um die Versorgung chronisch kranker Ju-
gendlicher nachhaltig zu verbessern. Wenn
der Ubergang gut gemanagt wird, kdnnen
junge Patientinnen und Patienten naht-
los weiterbehandelt sowie Komplikationen
vermieden werden und die Betroffenen
lernen, ihre Gesundheit selbstbewusst in
die Hand zu nehmen. Die Beispiele und
Projekte zeigen, dass Transition gelin-
gen kann — nun miissen die erfolgreichen
Ansidtze verbreitet, strukturell verankert
und finanziert werden. Letztlich profitie-
ren nicht nur die Jugendlichen selbst von
gelungenen Ubergingen, sondern auch
das Gesundheitssystem, weil Ressourcen
effizienter genutzt und Versorgungsliicken
geschlossen werden. =
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INTERVIEW MIT
DR. CHRISTINA SCHILLING

,Black Box"” Schulalter

Frau Dr. Schilling beantwortet in einem Interview Fragen zur ,Black Box" Schulalter.

Was ist damit gemeint? Welche Folgen kdnnen durch versaumte oder mangelnde

Vorsorgeuntersuchungen im Jugendalter entstehen und welche Losungsansatze gibt es?

Um die Gesundheitsversorgung von Kindern
und Jugendlichen ganzheitlich zu erfassen,
miissen junge Menschen aller Altersklassen
betrachtet werden. Dabei zeigt sich, dass es
fiir Kinder ab Geburt bis zum Eintritt in die
Schule ein engmaschiges Netz an Vorsorge-
untersuchungen gibt. Mit dem Schulstart
wird jedoch zum einen das Angebot an Vor-
sorgeuntersuchungen weniger, zum ande-
ren werden diese seltener wahrgenommen.
Zuverldssig praventiv untersucht werden
viele Kinder somit hdufig nur bis zur Schul-
eingangsuntersuchung. Was sich daran an-
schliefdt, gleicht aus Sicht der Versorgenden
einer ,Black Box“im Schulalter. Diese Versor-
gungsliicke ist vor allem deshalb problema-
tisch, weil in dieser, fiir die Entwicklung der
jungen Menschen entscheidenden Zeit, so-
wohl somatische Erkrankungen nicht recht-
zeitig erkannt werden, als auch insbesondere
psychosomatische und psychosozial-emotio-
nale Auffalligkeiten nicht diagnostiziert und
adaquat behandelt werden konnen.

DR. CHRISTINA SCHILLING

approbierte
psychologische Psychotherapeutin

promovierte
Neurowissenschaftlerin

Wissenschaftliche und klinische
Tatigkeit fur den
National Health Service (NHS) und
das King’s College in London sowie
die Charité in Berlin

Zusammenarbeit mit dem
Berufsverband der Kinder- und
Jugendarzt*innen und
dem Bundeskriminalamt

Frau Dr. Schilling, immer mehr
Kinder und Jugendliche kémpfen mit
psychischen Problemen — warum ist
gerade das Schulalter ein kritischer
Zeitraum, in dem das Gesundheits-
system besonders gefordert ist?

Frau Dr. Schilling: Das Schulalter ist fiir
Kinder und Jugendliche eine Zeit enormer
Verdnderungen, in der psychische Probleme
wie Angste, Depressionen oder Verhaltens-
auffalligkeiten oft stark zunehmen. Mog-
liche Folgen reichen von Somatisierungen
iiber eine steigende Gewaltbereitschaft bis
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hin zu therapieintensiven Behandlungen in
spateren Jahren. Ein nachhaltiges Gesund-
heitssystem muss daher sicherstellen, dass
gerade in der Schulzeit die Versorgung von
Kindern und Jugendlichen nicht ausgesetzt
wird und Vorsorgeuntersuchungen weiter
wahrgenommen werden.

Inwiefern kénnen Kinder- und
Jugendérztinnen und -grzte

konkret Einfluss auf die

psychische Gesundheit von Kindern
und Jugendlichen nehmen?

Frau Dr. Schilling: Kinder- und Jugend-

arztinnen und -drzte haben die Chance,

sensibel nachzufragen, Unterstiitzung
anzubieten und bei Bedarf weiter zu ver-
mitteln. Durch friihzeitige Unterstiitzung
lassen sich langfristige Folgen mindern
oder verhindern. Zusdtzlich fordern Vor-
sorgeuntersuchungen das Vertrauen jun-

ger Menschen in das Gesundheitssystem,



stirken die Gesundheitskompetenz der
Kinder und Jugendlichen und unterstiit-
zen ein selbstbestimmtes Aufwachsen. Sie
leisten somit einen wichtigen Beitrag zum
Schutz und zur Forderung der psychischen
und korperlichen Gesundheit von Kindern
und Jugendlichen.

Wie sieht die prim&rpréventive
Versorgung von Kindern und
Jugendlichen in Deutschland
aktuell aus?

Frau Dr. Schilling:  Mit Beginn der Schwan-
gerschaft erhalten werdende Miitter und ihr
Nachwuchs gemaf$ Richtlinie des Gemein-
samen Bundesausschusses (G-BA) iiber die
arztliche Betreuung wihrend der Schwan-
gerschaft und nach der Geburt mindestens
zehn Vorsorgeuntersuchungen. An die qua-
litativ hochwertigen Friitherkennungsun-
tersuchungen des Mutterpasses schliefSen

nahtlos die des sogenannten ,,Gelben Hef-
tes“ an. Auch diese Untersuchungen sind
evidenzbasiert und von vergleichbar hoher
Qualitdt. Bereits 30 Minuten nachdem das
Neugeborene das Licht der Welt erblickt
hat, sind bis zum Ende der Vorschulzeit
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zehn Untersuchungen nach der Richtli-
nie des G-BA iiber die Fritherkennung von
Krankheiten bei Kindern vorgesehen. Da-
bei sind die zusitzlichen spezialisierten
Untersuchungen noch gar nicht mitgerech-
net. So wird beispielsweise bereits in den
ersten Lebenstagen auf zukiinftig 21 zum
Teil sehr seltene Erkrankungen gescreent
und ermoglicht, Kinderleben zu verldngern
bzw. sogar zu retten. Im Rahmen des Kol-
lektivvertrages fiir gesetzlich versicherte
Kinder greift nach einer Pause von acht
Jahren eine einzelne Jugendgesundheits-
untersuchung. Das fiihrt dazu, dass einige
der inzwischen zu Jugendlichen Herange-
wachsenen beinahe ihre gesamte Schulzeit
ohne weitere Vorsorgeuntersuchungen ab-
solvieren. Zudem fillt die Teilnahmerate
an jener Jugendgesundheitsuntersuchung
auf 54 % drastisch ab im Vergleich zu der
Teilnahmerate von bis zu 95 % an den Friih-
erkennungsuntersuchungen im Kindesalter
(Zahlen des Berufsverbandes der Kinder-
und Jugendirzt*innen). In diesen Fillen
dehnt sich die achtjahrige Vorsorgeunter-
brechung auf mindestens dreizehn lange
Jahre bis zur nédchstmoglichen Gesund-
heitsuntersuchung zur Fritherkennung von
Krankheiten des G-BA aus.

Was bedeutet das?

Frau Dr. Schilling: Die Wahrscheinlich-
keit, dass junge Menschen in der Bliite ih-

res Lebens anlasslos irgendeinen Arzt oder
eine Arztin aufsuchen, ist sehr gering. De
facto sind Adoleszente und junge Erwach-
sene iiber die gesamte Lebensspanne be-
trachtet die gesiindeste Gruppe. Sie werden
jedoch in dieser Zeit meist nicht mehr von
Pédiaterinnen oder Péddiatern betreut und
haben oft noch keinen Kontakt zu Haus-
arztinnen oder -drzten. Das bedeutet, dass
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ein erheblicher Teil der Jugendlichen {iber
langere Zeit nicht nur nicht an Vorsorge-
untersuchungen, sondern generell gar
nicht an arztlichen Untersuchungen teil-
nimmt. Zuverldssig praventiv untersucht
werden viele Kinder somit haufig nur bis
zur Schuleingangsuntersuchung. Was sich
daran anschliefit gleicht einer ,Black Box*

des Schulalters.

Welche Folgen kénnen durch die
mangelnde primdrpréventive
medizinische Versorgung in diesem
Alter entstehen?

Frau Dr. Schilling: Die Zahl der Kinder
und Jugendlichen mit psychischen Proble-
men steigt. Das Robert Koch-Institut (RKI)
belegt in seiner Studie zur Gesundheit von

Kindern und Jugendlichen in Deutsch-
land, dass bis zu 30 % der Schiilerinnen und
Schiiler psychosomatisch betroffen sind. Es
ist also notwendig, die Situation umfassend
zu betrachten - so, wie es ein biopsycho-
soziales Modell vorsieht.

Ein weiterer Aspekt: Mit der Veroffentli-
chung der Polizeilichen Kriminalstatistik
(PKS) fiir das Jahr 2024 weist das Bundes-
kriminalamt (BKA) auf einen besonders
auffdlligen Anstieg der Gewaltkriminalitét
unter tatverddchtigen Kindern und Jugend-
lichen hin. Dabei wird betont, dass psychi-
sche Belastungen zwar nicht als direkte
Ursache fiir kriminelles Verhalten gelten,
jedoch in Kombination mit weiteren un-
giinstigen Faktoren die Wahrscheinlich-
keit von Gewaltstraftaten erh6hen konnen.
Bereits seit drei Jahren sind in diesen Al-
tersgruppen teils deutliche Zunahmen von
Gewalt zu verzeichnen. Auch bei Delikten
gegen die sexuelle Selbstbestimmung zei-
gen sich vor allem in den jlingeren Alters-
kohorten der 8- bis 13-Jahrigen deutliche



Anstiege. Somit sind bereits Schiilerinnen
und Schiiler der 3. Klasse nicht allein Be-
troffene, sondern auch Aggressorinnen
und Aggressoren. Weder die PKS- noch die
RKI-Zahlen allein vermdégen, die Ursachen
zu identifizieren. Somit sind es leider nicht
allein die Umstdnde und die Hintergriinde,
welche oftmals unklar sind.

* www.nicht-wegschieben.de

** www.hilfe-portal-missbrauch.de
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Inwiefern kénnen Vorsorge-
untersuchungen dazu beitragen,
Hinweise auf sexuelle Gewalt
bei Kindern und Jugendlichen
frihzeitig zu erkennen?

Frau Dr. Schilling: Noch immer mangelt

es an reliablen Schatzungen zur aktuellen
Priavalenz dieser Gewalttaten. Die dem
Thema immanente Scham trdgt dazu bei,
dass diese hdufig traumatisierenden Ge-
walterfahrungen von den Betroffenen
oftmals im sogenannten Dunkelfeld ver-
bleiben. Die Unabhingige Bundesbeauf-
tragte gegen sexuellen Missbrauch von
Kindern und Jugendlichens (UBSKM) soll
die Situation mit regelméfigen Schulbe-
fragungen besser erfassen. Dabei wird ein
Schwerpunkt auf Pravention gesetzt, unter
anderem durch Schutzkonzepte in Einrich-
tungen wie Kitas und Schulen. Gemeinsam
mit Betroffenen wird das Thema in Poli-
tik und Offentlichkeit thematisiert, etwa
durch die Kampagne ,,Schieb deine Verant-
wortung nicht weg®, * die darauf hinweist,
dass sexuelle Gewalt oft im nahen Umfeld
der Kinder stattfindet. Das Hilfe-Portal
der UBSKM bietet konkrete Unterstiitzung
an. ** Zudem fordert das seit vier Jahren
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geltende ,,Gesetz zur Starkung von Kindern
und Jugendlichen“ die Zusammenarbeit
von Jugendhilfe und Gesundheitswesen. So
beglinstigt es unter anderem die Koopera-
tion der Kinder- und Jugendhilfe mit dem
Gesundheitswesen. Wenn im Rahmen der
padiatrischen vertragsarztlichen Tatigkeit
Anhaltspunkte fiir eine Kindeswohlgefahr-
dung festgestellt werden, konnen mogliche
nachste Schritte fiir Kinder sowie Jugend-
liche von den Péddiaterinnen und Padiatern
eingeleitet werden.

Wird die unzureichende
gesundheitliche Versorgung
im Schulalter — welche

Sie als ,Black Box” Schulalter
bezeichnen — von der Politik
ausreichend wahrgenommen?

Frau Dr. Schilling: Weder dem Gesetzge-
ber noch dem G-BA ist auch nur einer der
vorgenannten Aspekte unbekannt. Lingst
werden eine zusitzliche Vorsorgeuntersu-
chung im Grundschulalter sowie die Uber-
arbeitung der Jugendgesundheitsunter-
suchung im G-BA beraten. Der Beschluss

hierzu wird noch in 2026 erwartet.

Was ist das Ziel dieser
neuen Yorsorgeuntersuchung
im Grundschulalter?

Frau Dr. Schilling: Die neue Vorsorge-

untersuchung beschiftigt sich speziell mit
dem Umfeld und den Lebensbedingungen
von Neunjdhrigen. Aus Sicht der nieder-
gelassenen Piddiaterinnen und Pédiater
sollte neben somatischen Erkrankungen
das Augenmerk auf psychosomatische und
psychosozial-emotionale Aspekte sowie
schulische Fertigkeiten gerichtet werden.
Entsprechend sollte eine vertiefte Sozial-
anamnese vorgesehen werden. Schulische



Probleme und deren Folgen, psychische,
soziale sowie emotionale Auffilligkeiten
miissten thematisiert werden, um passge-
nau zu der individuellen Situation des Kin-
des beraten zu konnen.

Nach Vorbild der zusitzlichen Friitherken-
nungsuntersuchung fiir Grundschulkinder
sollen auch die Inhalte der Jugendgesund-
heitsuntersuchung beraten werden. Stiarker
als bislang sollten fiir die Jugendlichen
psychosoziale Aspekte der Untersuchung
gewichtet werden. Zur Férderung des Be-
kanntheitsgrades sowie der Akzeptanz der
Jugendgesundheitsuntersuchung wird ihre
Dokumentation zukiinftig im Gelben Heft
erfolgen. Damit werden die Initiativen zur
Forderung der Teilnahme unterstiitzt, wie
beispielsweise die des Bundesinstitutes fiir
Offentliche Gesundheit und die des Berufs-
verbands der Kinder- und Jugendarzt*in-
nen, als wichtige Chance, gesund erwach-
sen zu werden.

Welche Bedeutung hat die
behandelnde Arztin bzw.

der behandelnde Arzt fir den Erfolg
dieser Vorsorgeuntersuchungen?

Frau Dr. Schilling: Das Selbstversténdnis
der Péddiaterinnen und Pédiater hat sich
gewandelt. Mit ihrer Fachbezeichnung als
Kinder- und Jugendirztinnen und -drzte
machen sie bewusst darauf aufmerksam,
dass ihre Expertise das gesamte Schulalter
umfasst. Der Erfolg einer jeden praventi-
ven Untersuchung steht und féllt allerdings
nicht zuletzt mit der durchfiihrenden Per-
son.

Die Zeiten, in denen Kinderarztinnen und
Kinderdrzte unter idealtypischen Bedin-
gungen frei von budgetdren Einschrin-
kungen, Zeitdruck oder Personalmangel
arbeiten konnten, gehoren leider der Ver-
gangenheit an. Gliicklich konnen sich all
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jene Schulkinder und Jugendlichen schit-
zen, deren Padiaterin oder Padiater sie be-
reits seit Sauglingstagen kennt. Diese Ado-
leszenten haben deutlich bessere Chancen,
dass auch subtile Hinweise auf beispiels-
weise erfahrene Gewalt bemerkt werden.
Zudem bietet die drztliche Schweigepflicht
einen sicheren Raum, um auch iiber Inti-
mes sprechen zu kénnen, besonders wenn
das Nahfeld involviert ist und keine Hilfe
leisten kann. Umfassende Kenntnisse der
Pédiaterinnen und Pédiater {iber lokale
Angebote verwandter Berufsgruppen er-
leichtern auflerdem die Planung und Um-
setzung weiterer Behandlungsschritte. Die
Hinweise auf die psychische Gesundheit
von Schulkindern sind oft subtil und wer-
den leicht iibersehen. Sexualisierte Gewalt
stellt dabei lediglich die Spitze des Eisbergs
dar, zieht aber dennoch die meiste — auch
mediale — Aufmerksamkeit auf sich.

Wie kann Psychoedukation im
schulischen oder familidren Umfeld
dazu beitragen zu enttabuisieren?

Frau Dr. Schilling: Wiirden die Vorschldge
der Stiftung Kindergesundheit des letzten
Kindergesundheitsberichtes zum Thema
,Schule und Gesundheit®
gibe es langst mehr Schulgesundheitsfach-

aufgegriffen,

krafte. Ware psychische Gesundheit Thema
in der Schule, wiissten Schulkinder mehr
iiber Resilienz und konnten auch ihren
Eltern davon berichten. Die Entstigmati-
sierung und die Sensibilisierung beginnen
mit Psychoedukation und dies am besten so
frith wie moglich. Ein verbessertes Wissen
bei Schulkindern und ihren Eltern iiber die
hdufigsten Storungen wie Angststérungen
und affektive Storungen, wiirde sicher auch
die Inanspruchnahme der Jugendgesund-
heitsuntersuchung positiv beeinflussen.
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Gab es bereits Projekte,
um die medizinische Versorgung
Jugendlicher zu verbessern?

Frau Dr. Schilling: Zusiatzlich zu den vor-

genannten bundesweiten Kampagnen gab
es bereits diverse regionale Modellpro-
jekte, um die Kontakte der Jugendlichen
und ihren Padiaterinnen sowie Pddiatern
grundsdtzlich zu begiinstigen. Dabei wur-
den sowohl externe Partner aus dem Be-
reich des 6ffentlichen Gesundheitsdienstes
involviert als auch Praxisstrukturen auf
die Adoleszenten zugeschnitten. So kann
beispielsweise die Schuleingangsunter-
suchung als Kriterium zur Identifikation
relevanter Félle dienen. Es konnten aber
auch spezielle Sprechstunden exklusiv fiir
Jugendliche angeboten werden, damit jene,
welche sich selbst als bereits erwachsen be-
trachten, nicht neben von Kolik geplagten
Sduglingen im Wartezimmer Platz nehmen

mussen.

Welche realistischen Méglichkeiten
haben Kinder- und Jugendéarztinnen
und -drzte, um in der
Vorsorgeuntersuchung tatséchlich
etwas zu bewirken?

Frau Dr. Schilling: Auch wenn Kinder-

und Jugendidrztinnen und -drzte allein
mit Priméarprdavention weder die Polizei-
liche Kriminalstatistik des BKA auf null
setzen werden, noch alle schulbedingten
»Bauchschmerzen“ wegzaubern konnen,
wie die Kollegin in Hogwarts, so stellen sie
dennoch eine wertvolle Ressource dar, um
die Lumen-Zahl in der ,Black Box“ Schul-
alter deutlich zu erhdhen. Damit kdnnte
bestenfalls die Anzahl von psychosomati-
schen und psychosozial-emotionalen Auf-
fdlligkeiten und deren Folgen reduziert
werden. =



Kurz
& knapp:

Die Versorgungsangebote

fur psychisch kranke Kinder
und Jugendliche wurden in
den letzten Jahren deutlich
ausgebaut, insbesondere im
ambulanten Bereich. Bei stei-
gender Inanspruchnahme, so-
wohl stationdr wie ambulant,
und einer weiterhin hohen
Rate von jungen Menschen
mit psychischen Belastungen,
missen systematisch evidenz-
basierte PréaventionsmafBnah-
men in den Lebenswelten der
Kinder und Jugendlichen im-
plementiert werden. Wichtige
Maf3inahmen, um eine be-
darfsgerechte Versorgung zu
gewdhrleisten und die vor-
handenen Kapazitdten besser
zu nutzen, sind flexiblere
Angebote, die Uberwindung
von Sektorengrenzen sowie
Globalbudgets fir Kranken-
hguser.



Das Versorgungssystem

tor psychisch kranke junge Menschen

in Deutschland:

gut aufgestellt, doch besteht ein erheblicher Bedarf

an Weiterentwicklung

Prof. Michael Kélch, Dr. Marianne Klein und Dr. Gundolf Berg geben einen Einblick

in die Versorgung psychisch erkrankter Kinder und Jugendlicher

in Deutschland und gehen auf die damit verbundenen Herausforderungen ein.

PSYCHISCHE STORUNGEN
BEI MINDERJAHRIGEN:
HAUFIGE ERKRANKUNGEN

ei fast der Halfte aller psychischen

Stérungen treten Symptome be-

reits bis zum 17. Lebensjahr auf.!
Psychische Erkrankungen von Kindern und
Jugendlichen zdhlen in Deutschland, wie
auch in anderen industrialisierten Landern,
zu den haufigsten Erkrankungen und sie
fuhren zu einer hohen Zahl an verlorenen
gesunden Lebensjahren (disability-adjusted
life years).? Seit der Covid-Pandemie hat
sich die psychische Gesundheit von Kindern
und Jugendlichen verschlechtert. Die Zah-
len der psychisch als belastet geltenden
Minderjahrigen ist nach der Pandemie nicht
auf das (bereits hohe) Niveau von ca. 17 %
zuruckgegangen, was mit multiplen Be-
lastungen durch verschiedene Weltkrisen,
die Kinder und Jugendliche erleben, erklart
wird.? International wird eine Krise in der
mentalen Gesundheit junger Menschen mit
starken sozialen Folgen wie ungiinstiges
Gesundheitsverhalten, Bildungsexklusion

etc., aber auch Risiken, wie Armut, disku-
tiert.* Um Kindern und Jugendlichen ein
gesundes Aufwachsen zu ermdglichen, ist
deshalb bis in den Ubergang in das Erwach-
senenalter (Transition) sowohl Pravention
von psychischen Belastungen, wie auch
zielgerichtete Intervention bei psychischen
Storungen notwendig. Dauerhafte psychi-
sche Belastung stellt einen Risikofaktor fiir
die Entwicklung einer manifesten psychi-
schen Storung dar. Neben der unmittelba-
ren Versorgung von psychischen Stérungen
wird deshalb deutlich, dass systematische
und evidenzbasierte praventive Maflnah-
men essenziell sind, um die Pravalenz psy-
chischer Stérungen zu senken.

Psychische Storungen entwickeln sich
haufig zu chronischen Erkrankungen und
zeigen geschlechtsspezifische Besonder-
heiten: Jungen zeigen im Kindesalter mehr
(externalisierende) Storungen (z.B. ADHS)
und Méadchen im Jugendalter mehr (inter-
nalisierende) Storungen (z.B. depressive
Storungen).® Eine nicht unerhebliche Zahl
der Patientinnen und Patienten, die in
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DAS VERSORGUNGSSYSTEM FUR PSYCHISCH KRANKE JUNGE MENSCHEN

ABB. 1: HOCHDIFFERENZIERTES VERSORGUNGSSYSTEM FUR PSYCHISCHE STORUNGEN IN DEUTSCHLAND

ausgewdhlte Elemente der Versorgung
@
Frihférderung,
z.B.

- Heilpédagogische Férderung

— Integrative Unterstitzung \

000n
A
ml_s

Behindertenhilfe,
z.B.

A

— Eingliederungshilfe fir kérperlich und
mehrfach behinderte Minderjéhrige

- Heilpédagogische Férderung
— Integrative Unterstitzung

kinder- und jugendpsychiatrischer und
-psychotherapeutischer Behandlung sind,
haben komplexe Hilfebedarfe, die auch
MafSnahmen der Kinder- und Jugendhilfe
(wie Hilfen zur Erziehung oder Eingliede-
rungshilfe nach §35a SGB VIII) oder schu-
lische Fordermafinahmen einschliefsen.
Auch in der Phase der Transition sind junge
Menschen mit psychischen Storungen be-
sonders auf systemiibergreifende Leistun-

gen angewiesen. ®

DEUTSCHLAND BESITZT EIN
HOCHDIFFERENZIERTES
VERSORGUNGSSYSTEM FUR
PSYCHISCHE STORUNGEN
BEI MINDERJAHRIGEN

Deutschland weist ein hochdifferenziertes
Versorgungssystem fiir psychische Storun-
gen von der frithen Kindheit bis in das Er-

@
Kinder- und Jugendhilfe,
z.B.

— Erziehungsberatung

— Schulpsychologie

— Eingliederungshilfe nach § 35a SGB VIlI
fur seelisch behinderte Minderjéhrige

@ (@)
& s )

— Schulsozialarbeit

Minderjchrige
o~ pSYChiSChen — Schulpsychologie

Stérungen

™

z.B.

SGB V (Medizinische Versorgung),

- Kinder- und Jugendpsychiatrie

und -psychotherapie

- Kinder- und Jugendlichenpsychotherapie

- Kinder- und Jugendmedizin
- Sozialpadiatrie

wachsenenalter auf (Abb. 1). Beteiligt an
der Versorgung sind nicht nur Leistungser-
bringende aus dem SGB V Bereich, etwa aus
dem Bereich Kinder- und Jugendpsychiatrie
und -psychotherapie, Kinder- und Jugend-
lichenpsychotherapie (KJPth), Sozialpadia-
trie, sondern auch die Bereiche Schule (z.B.
Schulsozialarbeit und Schulpsychologie),
Kinder- und Jugendhilfe (z.B. Erziehungs-
beratung, soziale Gruppenarbeit, therapeu-
Behindertenbhilfe
(z.B. Heilpddagogische Forderung) und
Friithforderung.’

tische Einrichtungen),

Ambulante Versorgung

Zu den grofiten Berufsgruppen in der am-
bulanten Versorgung von psychischen
Storungen bei Minderjahrigen zdhlen die
Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeu-
tinnen und -therapeuten und die Facharz-

70

tinnen und Fachérzte fiir Kinder- und Ju-
gendpsychiatrie und -psychotherapie. Die
Mehrzahl der ca. 1.100 niedergelassenen
Fachédrztinnen und Fachérzte arbeiten in
sozialpsychiatrischen Praxen.® Mit der So-
zialpsychiatrie-Vereinbarung (SPV, Verein-
barung gemaifs §85 Abs. 2 Satz 4 und §43 a
SGB) besteht die Moglichkeit in Kinder- und
Jugendpsychiatrie (KJP) Praxen interdiszip-
lindr zu arbeiten, um damit auch komplexe
Storungsbilder entsprechend behandeln
zu kénnen. Das Spektrum der ambulanten
Diagnosen und die geschlechtsspezifischen
Besonderheiten wurde bereits im Kinder-
gesundheitsbericht 2023 dargestellt.® Die
kinder- und jugendlichenpsychotherapeu-
tische Versorgung hat in den letzten Jahren
einen enormen Zuwachs erfahren (so war
zwischen 2015 und 2019 ein Anstieg von
19% zu verzeichnen). Inzwischen arbei-
ten ca. 40.000 Psychotherapeutinnen und
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-therapeuten in Deutschland, darunter
mehr als 7.000 Kinder- und Jugendlichen-
psychotherapeutinnen und -therapeuten; 1°
ein Teil der psychologischen Psychothe-
rapeutinnen und -therapeuten behandelt
auch Minderjdhrige. Zudem nehmen an der
Versorgung Hochschulambulanzen bzw.
staatlich anerkannte psychotherapeutische
Ausbildungsstitten (§117 SGB V) teil. An
Kliniken fiir KJP bestehende psychiatrische
Institutsambulanzen (PIA, §118 SGB V)
dienen der Versorgung von chronisch und
schwer erkrankten Patientinnen und Pa-
tienten. In unterversorgten Regionen neh-
men die PIA auch den Versorgungsauftrag
allgemein wahr.

(Teil-)Stationére Versorgung

Knapp 6.800 vollstationdre kinder- und
jugendpsychiatrische Behandlungsplitze
und etwas mehr als 4.000 tagesklinische
Platze standen 2021 in Deutschland zur
Verfiigung. Die Zahl der stationdren Be-
handlungen pro Jahr stieg in den letzten
Jahren an, sie liegt zwischen 70.000 und
80.000 Fallen. Inzwischen entfallen fast
20% aller Krankenhausbehandlungen von
Jugendlichen auf (teil-)stationdre Behand-
lungen wegen psychischer Storungen.!!
Die Notfallquoten in den Kliniken liegen
bei ca. 40%.2 Die Anzahl der Betten pro
Minderjahrigen unterscheiden sich stark
(um den Faktor 3) zwischen den Bundes-
landern. Baden-Wiirttemberg und Bayern
haben besonders wenige stationdre Be-
handlungsplatze, wihrend Sachsen-Anhalt
und Thiiringen besonders viele aufweisen.
Die unterschiedlichen stationdren Kapazi-
tdten konnen auch die immer wieder be-
richtete, sehr unterschiedliche Situation
hinsichtlich der Versorgungsmoglichkeiten
in einzelnen Regionen erkliren. Wahrend
der Pandemie fiihrte dieser Unterschied in
den Bundeslindern mit wenigen Betten zu
einem nochmaligen Anstieg der Notfall-

quoten, da hier die Kapazitdten schon vor
der Pandemie knapp waren und wahrend
der Pandemie die Rate psychischer Storun-
gen anstieg. 12

Als neuere innovative Versorgungs-
form ist die stationsdquivalente Behand-
lung (StaeB) moglich, bei der Patientinnen
und Patienten in ihrem Lebensumfeld von
Krankenhausteams behandelt werden, und
damit die Behandlung dort stattfindet, wo
auch die Probleme auftreten. Diese Versor-
gungsform hat sich insbesondere in Bun-
deslandern mit niedrigerer Bettenzahl und
pauschaliertem Entgelt in psychiatrischen
Institutsambulanzen (vgl. weiter unten)
entwickelt.

Fiir bestimmte Patientengruppen gibt
es Defizite im Versorgungssystem, z.B. fiir
Kinder und Jugendliche mit Intelligenzmin-
derung und psychischen Stérungen, spe-
zialisierte Einrichtungen dafiir sind nicht
flachendeckend vorhanden. Eine eklatante
Versorgungsliicke besteht auch im Bereich
der Suchtrehabilitation fiir Kinder und Ju-
gendliche. Es gibt in Deutschland lediglich
zwei kinder- und jugendpsychiatrisch ge-
leitete Rehabilitationseinrichtungen mit
nur 64 Plitzen, wahrend fiir Erwachsene
rund 37.500 stationdre Behandlungsplitze
zur Verfiigung stehen.

INANSPRUCHNAHME
DES VERSORGUNGSSYSTEMS
NIMMT ZU

Schon vor der Pandemie zeigten die Daten
einen kontinuierlichen Anstieg der In-
anspruchnahme des Versorgungssystems
durch Kinder und Jugendliche, was ver-
mutlich auch mit einem ausgeweiteten
Versorgungsangebot  zusammenhangt.”®
Fast 1 Million Kinder und Jugendliche er-
hielten im Jahr 2019 psychotherapeutische
Leistungen, also ca. 7% aller unter 18-Jah-
rigen. '3 Depressive Storungen bei Jugend-
lichen und jungen Erwachsenen sind in-
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zwischen die haufigsten Griinde fiir eine
stationdre Krankenhausbehandlung. Die
steigende Inanspruchnahme ambulanter
und stationdrer Angebote bedingt sowohl
einen Weiterentwicklungsbedarf der Ver-
sorgungsstrukturen, als auch eine verbes-
serte Pravention, um die Notwendigkeit der
Inanspruchnahme zu senken.

VERSORGUNGSSTRUKTUREN
MUSSEN WEITERENTWICKELT
WERDEN

Insgesamt sind die Versorgungsmoglichkei-
ten in Deutschland, auch im europidischen
Vergleich, sehr gut. Versorgungspolitisch
ergeben sich dennoch einige Probleme.
Zum einen sind die Versorgungsangebote
regional sehr unterschiedlich ausgebaut.
Sowohl die Zahl niedergelassener wie auch
stationdrer Angebote unterscheiden sich
deutlich je nach Region und Bundesland.
Zum anderen bedingen bestimmte Risiko-
faktoren wie Armut einen hoheren Bedarf,
der aber nicht unbedingt in der Versor-
gungsplanung Beriicksichtigung findet. In-
sofern wird es fiir die Zukunft die Aufgabe
sein, regionale Versorgungskonzepte zu
verbessern.* Angesichts des Fachkrifte-
mangels und der sich wandelnden Préfe-
renzen, auch von jungen Fachkriften, zu
Arbeitszeiten und -orten ist die einfache
Forderung nach ,mehr® Versorgungsan-
geboten im ambulanten oder stationdren
Sektor weder realistisch noch zielfiihrend.

Vielmehr miissen vorhandene Ressour-
cen optimiert genutzt werden, innovative
Versorgungskonzepte ausgebaut werden,
ambulante Angebote verstdrkt und auch
digitale Elemente (von der Videosprech-
stunde bis hin zu therapieunterstiitzenden
Apps) entwickelt, evaluiert und angeboten
werden. Besonders wichtig wird sein, dass
die Kooperation zwischen den Bereichen
im oben beschriebenen komplexen Ver-
sorgungssystem verbessert werden. Dazu
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werden eine Flexibilisierung der Leistungs-
angebote, sektoriibergreifende Angebote,
aber auch evidenzbasierte stepped-care
Versorgungsmodelle notwendig sein, damit
die Versorgungskapazititen optimal/best-
moglich genutzt werden konnen. Stepped-
care Modelle meinen eine gestufte, an die
Schwere und Chronizitdt angepasste Be-
handlungsintensitat.

Derzeit gibt es in den verschiedenen
Bundesldndern unterschiedliche Vergii-
tungen fiir die psychiatrische Instituts-
ambulanz (PIA). Das fiihrt dazu, dass die
Versorgung nicht {berall individuell und
bedarfsgerecht gestaltet werden kann. Des-

halb ist es dringend notwendig, bedarfs-
gerechte Einzelleistungen flichendeckend
anzubieten. Dadurch konnten die PIAs
auch intensivere ambulante Behandlungen
ermoglichen (,,Intensiv-PIA“) und so insbe-
sondere in Lindern mit wenigen Klinikbet-
ten die stationédren Kapazititen entlasten.

Die KJ-KSV-Psych-Richtlinie ist ein
erster Schritt, wie koordiniert Leistungs-
erbringer im ambulanten Bereich zusam-
menarbeiten konnen und sie beseitigt z.B.
einige bisherige Leistungsausschliisse bzw.
vergiitet auch die Kooperation; sie muss
aber weiterentwickelt werden, um tatsdch-
lich sektoriibergreifend im Sinne einer
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Komplexversorgung fiir Minderjdhrige (mit
komplexen Bedarfen) ressourcenoptimiert
Versorgungsleistungen anbieten zu kon-
nen.® Ein Ziel wire, bisherige Grenzen in
der Versorgung zu {iberwinden, sodass z.B.
Patientinnen und Patienten sowohl am-
bulant behandelt werden kénnen und zu-
gleich spezialisierte Angebote von Kliniken
nutzen konnten. Gerade unter dem Aspekt,
dass die Versorgung psychisch kranker
junger Menschen regionalisiert erfolgt,
konnten so regionale Versorgungskonzep-
te entwickelt und bisherige Probleme, wie
Behandlerwechsel durch stationdre Auf-
nahme beseitigt werden. Als Beispiel: Ein
psychotherapeutisches Gruppenangebot in
einer Klinik konnte z.B. flir Patientinnen
und Patienten einer Praxis zugédnglich sein,
oder umgekehrt.

Die Richtlinie iiber die Ausstattung der
stationdren Einrichtungen der Psychiatrie
und Psychosomatik mit entsprechendem
Personal (PPP-RL) fiihrt aktuell paradoxer-
weise dazu, dass eine Ambulantisierung
eher verhindert wird. Die neueste Fassung
der PPP-RL aus 2025 ldsst die Hoffnung zu,
dass hier starre Vorgaben, z. B. das Personal
auf Stationsebene mit Wochenbezug nach-
zuweisen, nun der Vergangenheit angeho-
ren und eine einrichtungsbezogene Min-
destdefinition auch die Flexibilitdt in der
Versorgung ermoglicht, um entsprechend
der Patientenbedarfe Personal einzusetzen.
Dennoch wird es eine Aufgabe fiir die Zu-
kunft sein, von starren Personalnachwei-
sen hin zu einem Qualitidtsdialog mit den
Kliniken zu kommen, die mit klinikindivi-
duellen Versorgungskonzepten gekoppelt
sind. So konnten auch ambulante und ta-
gesklinische Angebote oder stationsdquiva-
lente Behandlungen zugunsten stationdrer
Angebote gefordert werden, und der Gefahr
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begegnet werden, dass dezentrale tageskli-
nische Angebote reduziert werden, um die
PPP-RL Vorgaben nicht zu unterschreiten.
Eine grundsétzliche Notwendigkeit besteht
zudem darin, dass die Personalkosten von
den Kostentrdgern auch refinanziert wer-
den, was nicht immer der Fall ist. *

Dringend notwendig ist die Umsetzung
von Reformen im stationdren Sektor: zwar
konnten innovative Versorgungskonzepte
(wie Globalbudgets, bei denen Patienten
flexibel entsprechend ihren jeweiligen ak-
tuellen Bedarfen ambulant und (teil-)sta-
tiondr behandelt werden konnen) in den
letzten Jahren in Modellprojekten nach
§ 64b SGB V erprobt werden: allerdings gab
es nur sehr wenige Projekte in der Kinder-
und Jugendpsychiatrie und -psychothera-
pie (KJPP). Die im Vergleich zur Psychiatrie
kleine GrofSe der KJPP-Kliniken und der
fehlende Kontrahierungszwang ** bei den
Krankenkassen sind hierfiir Griinde. In der
Zukunft muss der Gesetzgeber hier diese
Spezifika der KJPP beriicksichtigen und An-
reize schaffen, damit z. B. regionale Budgets
fiir pflichtversorgende Kliniken entstehen,
die fiir Krankenhauspatientinnen und -pa-
tienten eine bedarfsgerechte flexible Be-
handlung mit ambulanten, aufsuchenden
und (teil)stationdren Elementen ermog-
licht. Auch die Vorgaben zur stationsdqui-
valenten Behandlung miissen flexibilisiert
werden, damit diese Versorgungsform fla-
chendeckender etabliert wird.

Die Reform der Psychotherapie-Ausbil-
dung birgt die Gefahr, dass im Bereich der
Kinder- und Jugendlichenpsychotherapie

* Bundesverwaltungsgericht, Urteil vom 10.04.2025

(KJPth) weniger Fachpsychotherapeutin-
nen und -therapeuten in der Zukunft zur
Verfiigung stehen. Fiir Berufsgruppen, die
in den letzten Jahren in der Mehrheit die
KJPth-Ausbildung absolvierten, wie Sozial-
pddagoginnen und -paddagogen etc., ist der
Zugang zu diesem Beruf nicht mehr mog-
lich. Insofern wird die Entwicklung zu be-
obachten sein, ob der entsprechende Be-
darf an KJPth tatsédchlich gedeckt wird.

Im Rahmen der arztlichen Ausbildung
bleibt der Mangel bestehen, dass die KJPP
bisher nicht verpflichtender Bestandteil
der curricularen Lehre ist. Da die Reform
der Medizinausbildung gescheitert ist, die
ermoglicht hitte, Medizinstudierende friih
in den Kontakt mit Themen wie Familien-
gesundheit, psychischen Belastungen und
Entwicklung zu bringen, und damit auch
das Fachgebiet bekannter zu machen,
bleibt es weiter den Fakultdten iberlas-
sen, entsprechende Lehrkontingente im
Rahmen der Pflichtlehre etwa im Bereich
Kinder- und Jugendmedizin oder Psychiat-
rie zu definieren. Dies ist gerade unter dem
Aspekt des dringenden Bedarfs nach mehr
Kinder- und Jugendpsychiaterinnen und
-psychiatern ein sehr ungiinstiger Zustand,
der befiirchten lasst, dass der Mangel an
entsprechenden Fachkraften in der Zukunft
fortbesteht.

Sollte der Gesetzgeber tatsdchlich die
Weiterbildung der Fachpsychotherapeu-
tinnen und -therapeuten finanzieren, wie
im Koalitionsvertrag vorgesehen, die der
Arztinnen und Arzte in Weiterbildung je-
doch nicht, die ebenfalls eine umfassende

psychotherapeutische Weiterbildung ab-
solvieren, so diirfte dies die Attraktivitdt
der Weiterbildung fiir Arztinnen und Arzte
drastisch senken.

PSYCHISCH KRANKE KINDER
UND JUGENDLICHE WEITERHIN
DIE , ORPHANS” DER
ARZNEIMITTELVERSORGUNG

Abgesehen von der Behandlung der ADHS
ist die Zulassungssituation fiir Medikamen-
te bei psychischen Stérungen im Kindes-
und Jugendalter desastrds: Fiir depressive
Storungen ist beispielsweise nur ein selek-
tiver Serotonin-Wiederaufnahmehemmer
(SSRI), namlich Fluoxetin zugelassen, der
ab einem Alter von 8 Jahren verabreicht
werden darf. Auch bei Zwangsstorungen,
Tic-/Tourette-Storungen oder im Bereich
der Schizophrenie sieht es nicht besser
aus - es sind kaum fiir den Altersbereich
der Kinder und Jugendlichen Substanzen
zugelassen, im Gegensatz zu den deutlich
umfassenderen Zulassungen im Erwachse-
nenbereich. ¢

Dies liegt nicht an fehlenden Hinweisen
aus Studien in Bezug auf Wirksamkeit oder
Sicherheit. Gerade zur Pharmakosicher-
heit hat das vom Bundesinstitut fiir Arz-
neimittel und Medizinprodukte (BfArM)
geforderte TDM-vigil Projekt viele Daten
zur generellen Sicherheit, therapeutischen
Dosisbereichen etc. erbracht.!” Trotz ver-
schiedenster Versuche auch auf europdi-
scher Ebene, ist letztlich das Interesse an
Zulassungen in diesem Bereich zu gering.

** Kontrahierungszwang bedeutet, dass alle Kassen einem Vertrag beitreten missen, wenn eine Kasse einen Vertrag abschlief3t. Bei ca. 95 Krankenkassen

und den geringen KlinikgréBen pro Standort ergibt sich, dass Vertréige mit einzelnen Kassen auf eine viel zu geringe Anzahl von Patientinnen und Patienten
treffen, wenn nur mit einer Kasse ein Vertrag abgeschlossen wird. Deshalb wdre es wichtig, dass alle Kassen und damit alle Versicherten in einer Region in

einem solchen Vertrag erfasst werden.
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,Prdvention im Bereich der psychischen Gesundheit

muss auf die Entwicklungsphasen von jungen Menschen

hin spezifisch ausgestaltet werden, von der friihen

Kindheit, iiber das Schulalter, das Jugendalter bis zum

Ubergang ins Erwachsenenalter.”

Vorschladge, zumindest bedingte Zulassun-
gen zu priifen, um damit die Pharmakosi-
cherheit zu erhohen, wurden bisher vom
Gesetzgeber nicht aufgegriffen. '3

Dass viele Arzneimittel im Bereich der
psychisch kranken Minderjéhrigen off-la-
bel verordnet werden miissen, stellt auch
fiir Eltern und Patientinnen und Patienten
eine Belastung dar. Thnen muss vermittelt
werden, dass der Zulassungsstatus nicht
bedeutet, dass das Medikament nicht si-
cher wire oder nicht wirke. In bestimmten
Situationen, wie z.B. bei Kindern mit Vor-
mund, bestehen auch Sorgen vor haftungs-
rechtlichen Konsequenzen. Insofern kann
der Umstand des off-label Use auch dazu
filhren, dass wirksame Therapieoptionen
gerade bei schweren Ausprigungen einzel-
ner Storungsbilder spat oder gar nicht ein-
gesetzt werden.

PRAVENTION

Die steigende Inanspruchnahme und die
epidemiologischen Daten, die eine kons-
tant hohe Rate Minderjahriger mit Belas-
tungen zeigt, verdeutlichen, dass Praven-
tionsmafinahmen verstédrkt und verbessert
werden miissen. Hierbei stellt die foderale
Struktur der Bundesrepublik Deutschland
eine Herausforderung fiir die Implemen-
tierung bundesweiter Mafnahmen und
Strategien im Bereich der Pravention (inkl.
des oOffentlichen Gesundheitsdienstes) fiir
die mentale Gesundheit von Kindern und
Familien dar.

Andererseits findet das Aufwachsen
junger Menschen zunehmend in institu-
tionalisierten Gefiigen statt (Kita, Ganz-
tagsschule etc.). Diese Rdume boten Mog-
lichkeiten alle Kinder und Jugendlichen
praventiv zu erreichen, und damit auch
diejenigen, die ansonsten schlecht von
Praventionsmafinahmen erreicht werden.
Wiahrend im Erwachsenenalter z.B. sys-
tematisch liber das Betriebliche Gesund-
heitsmanagement und die Arbeitsmedizin
Pravention zugdnglich gemacht werden
kann, fehlt diese Moglichkeit bei Kindern
und Jugendlichen. Dies verdeutlicht, dass
eine systematische Pravention in den Le-
benswelten der jungen Menschen nur ge-
recht wire. Auch junge Erwachsene haben
erschwerte Zugidnge zu altersspezifischen
Angeboten. ¢

Pravention im Bereich der psychischen
Gesundheit muss auf die Entwicklungs-
phasen von jungen Menschen hin spezi-
fisch ausgestaltet werden, von der frithen
Kindheit, iiber das Schulalter, das Jugend-
alter bis zum Ubergang ins Erwachsenen-
alter. Die spezifischen Risiken dieser Pha-
sen (z.B. Vernachldssigung in der frithen
Kindheit, Uberforderung in der Schule,
Mobbing im Jugendalter, Einsamkeit in
der Transitionsphase) miissen durch Pra-
vention adressiert werden. Schwellen- oder
Ubergangssituationen, die als Pradisposi-
tionsfaktoren fiir die Erstmanifestation von
psychischen Storungen und daraus folgen-
der Teilhabebeeintrachtigung anerkannt
sind, erfordern ein besonderes Augenmerk.
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Abgesehen von universeller Pravention,
sind im Bereich psychischer Erkrankungen
auch zielgerichtete PraventionsmafSnah-
men zu etablieren.!* Kinder und Jugend-
liche, die spezifischen Risiken ausgesetzt
sind, miissen in einem frithen Stadium
erreicht werden. Diese werden durch uni-
verselle Pravention nicht ausreichend an-
gesprochen. Insbesondere schulbasierte
Privention stof3t in Deutschland aufgrund
des Foderalismus auf hohe Hiirden. Zum
Beispiel wird die Schuleingangsuntersu-
chung fiir die Erhebung psychischer Belas-
tungen und Einleitung niedrigschwelliger
Pravention oder indizierter Intervention
bisher nur unzureichend genutzt. Im Rah-
men des Deutschen Zentrums fiir Kinder-
und Jugendgesundheit wird ein erster
Ansatz erprobt, die Schuleingangsunter-
suchung um eine systematische Erhebung
psychischer Probleme zu erweitern und Fa-
milien besser zu erreichen. !® Dies kann nur
ein erster Schritt sein; notwendig ist eine
bundesweite Konzeptentwicklung fiir sys-
tematische und evidenzbasierte priaventive
Angebote, die an vorhandenen Strukturen
angegliedert sind.

Die Benennung einer moglichen Aus-
weitung der Frithen Hilfen im Koalitions-
vertrag, der Beschluss des Bundestags zu
Familien mit psychischen Erkrankungen
in der letzten Legislatur, und auch die
Weiterentwicklung des Bundesinstituts
fiir Offentliche Gesundheit konnten posi-
tive Ansatzpunkte sein. In Anbetracht des
Fachkraftemangels sollten nicht unzihlige
Modellprojekte (mit begrenzter Laufzeit)
gestartet werden, sondern vorhandene
Strukturen genutzt, ausgebaut und quali-
fiziert werden, wie etwa die Schulpsycho-
logie und die Schulsozialarbeit und da, wo
es der Inklusion dient, auch Schulgesund-
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heitsfachkrafte. braucht
es eher einen Qualitdtsrahmen, was in der

Gegebenenfalls

jeweiligen Lebenswelt an Angeboten und
Kompetenzen vorhanden sein sollte. Die
Inhalte kénnten je nach lokaler Gegeben-
heit flexibel gestaltet werden. Auch in der
Pravention wird die Vernetzung, etwa im
Sozialraum, wichtig sein, damit bei Bedarf
die Weitervermittlung an die passenden
Leistungserbringer friiher und zielgenauer
erfolgen kann.

AUSBLICK

Generell besteht in Deutschland ein gut
ausgebautes Versorgungssystem fiir psy-
chisch kranke, junge Menschen, das am-
bulante und stationdre Angebote bietet,
und dariiber hinaus durch eine Vielzahl
von Angeboten aufSerhalb des SGB V Be-
reichs ergidnzt wird. Bei spezifischen Ver-
sorgungsangeboten, etwa fiir Kinder mit
Intelligenzminderung oder im Bereich der
Suchtrehabilitation besteht
deutlicher Mangel, der dringend behoben

jedoch ein

werden muss. Die Inanspruchnahme kin-
der- und jugendpsychiatrischer Behand-
lungen allgemein steigt und die Zahl der
belasteten Kinder und Jugendlichen ist in
der Vergangenheit nicht signifikant zu-
riickgegangen. Aus vielfdltigen Griinden
(demografischer Wandel, Fachkriafteman-
gel, Kosten) erscheint flichendeckend ein
weiterer Ausbau der Kapazitdten im sta-
tiondren Bereich der KJPP-Kliniken nicht
die sinnvolle Antwort. Dies auch aus dem
Grund, dass eine Behandlung moglichst
nah an den Lebenswelten von jungen Men-
Flachendeckend
miissen Versorgungskonzepte, die regiona-

schen erfolgen sollte.

le Besonderheiten beriicksichtigen (auch in
der Versorgungsplanung z.B. gemeinsam

mit der Kinder- und Jugendhilfeplanung),
entwickelt werden. Dazu miissen auf Lan-
desebene entsprechende Vorgaben sowohl
im Bereich des SGB V wie des SGB VIII ge-
scharft werden, aber auch auf Bundesebene
muss insbesondere im Bereich des SGB V
die Kooperation mit angrenzenden Sys-
temen verbindlicher geregelt werden. Der
Bundesgesetzgeber muss etwa im Rahmen
von Globalbudgets Regelungen schaffen,
damit diese auch fiir die KJPP umsetzbar
sind.

Um manifeste Storungen zu vermei-
den, muss die evidenzbasierte Pravention
verbessert werden und besonders vulnera-
ble Gruppen, wie z.B. Kinder aus Familien
mit Armut, besser erreicht werden. Zum
anderen miissen die Versorgungsangebote
flexibilisiert und innovative Versorgungs-
modelle weiterentwickelt werden. Dies sind
Aufgaben, die viele adressieren, vom Bund,
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dem G-BA, den Lindern bis hin zu den
Leistungserbringern und Kostentriagern.

Den besonderen Anforderungen in der
ambulanten wie stationdren Versorgung
von psychischen Stérungen bei Minderjdh-
rigen muss dringend Rechnung getragen
werden und sie diirfen nicht subsummiert
werden unter die Bediirfnisse psychisch
kranker Erwachsener oder aufgrund der
Krankenhausreform im somatischen Be-
reich verzogert werden. Deshalb miissen
spezielle Reformschritte vom Gesetzgeber
rasch angegangen werden. =
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INTERVIEW MIT DR. MED. ANDREA WUNSCH, MPH &

DR. PH SUSANNE BANTEL, MPH

,Alles, was die gesundheitlichen
Ungleichheiten reduziert,
kommt unserer Gesellschaft langfristig
in jeder Hinsicht zugute.”

Die kommunale Gesundheitsversorgung spielt eine zentrale Rolle fir die gesundheitliche

Chancengleichheit von Kindern und Jugendlichen. Im Interview geben

Frau Dr. Winsch und Frau Dr. Bantel Einblicke, wie durch gezielte Praventions- und Férdermafinahmen

alle jungen Menschen - unabhangig von Herkunft oder sozialem Status - erreicht werden konnen.

DR. MED. ANDREA WUNSCH, MPH

Facharztin fir Kinder- und
Jugendmedizin

Facharztin fur Offentliches
Gesundheitswesen

Fachdienstleitung Kinder-,
Jugend- und Zahnmedizin,
Fachbereich Jugend,
Region Hannover

Was versteht man unter kommunaler
Gesundheitsversorgung?

Frau Dr. Wiinsch: Die kommunale Ge-

sundheitsversorgung meint die Planung
und Umsetzung von praventiven und ge-
sundheitsfordernden MafSinahmen zur Her-
stellung gesundheitlicher Chancengleich-
heit fiir alle Menschen — unabhingig vom
soziookonomischen Status. Dabei sind die

MafSnahmen breit angelegt und umfassen
zum Beispiel die Bereitstellung von Sport-
und Griinflachen sowie die Forderung von
Vereinen, Bildungs- und Gesundheitspro-
grammen.

Fir eine funktionierende kommunale
Gesundheitsversorgung ist eine
sektoribergreifende Zusammen-
arbeit notwendig. Wie gelingt die
konkrete Vernetzung zwischen Kitas,
Schulen, medizinischen
Einrichtungen und sozialen Diensten
in der Praxis? Welche Hirden sind
zu jberwinden?
Frau Dr. Bantel: Eine enge sektoriiber-
greifende Zusammenarbeit ist sehr wichtig,
denn nur so kann eine ganzheitliche Her-
angehensweise an das Thema Gesundheit
gelingen. Wenn die lokalen Akteure, wie
Kitas, Schulen, Kinder- und Jugendarztpra-
xen, Gesundheitsdienste, Sportvereine, Be-
ratungsstellen, Therapeutinnen und Thera-
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peuten und Einrichtungen der Jugendhilfe
miteinander gut vernetzt sind und vertrau-
ensvoll zusammenarbeiten, erleichtert das
den Zugang zu Gesundheitsressourcen. In
der Region Hannover sind die Netzwerke
der ,Frithen Hilfen - Frithen Chancen® ein
gutes Beispiel fiir gelingende interprofes-
sionelle Zusammenarbeit in den Kommu-
nen. Und hier besonders das Sozialpadiat-
rische Kita-Konzept der Region Hannover,
das als Baustein der Frithen Hilfen an den
Start gegangen ist.

Kénnen Sie uns dieses Konzept bitte
néher erlgutern?

Frau Dr. Winsch: Zunichst einmal wer-
den auf der Basis der Daten der Schulein-
gangsuntersuchungen die Kitas identi-
fiziert, in denen ein hdoherer Anteil von
Kindern mit Forderbedarfen betreut wird.
In diesen Kitas wird das Sozialpddiatrische
Kita-Konzept angeboten. Das heifSt, dass
sowohl eine Arztin oder ein Arzt aus dem



Kinder- und Jugendgesundheitsdienst als
auch eine Psychologin oder ein Psychologe
aus der Beratungsstelle fiir Eltern, Kinder
und Jugendliche (BEK]) regelmifSig vor Ort
in der Kita sind und niedrigschwellig fiir
Fragen, Beratungen und Untersuchungen
zur Verfiigung stehen.

Zusdtzlich zur alltagsintegrierten Sprach-
forderung findet individuelle Sprachforde-
rung in Kleingruppen statt. Durch diesen
multiprofessionellen Ansatz gelingt es,
Kinder friihzeitig in geeignete MafSnah-
men zu vermitteln, zum Beispiel in Friih-
fordermafinahmen, in Sprachheilkitas, in
Ergotherapie, Logopadie und zur weiteren
Abkldrung an fachédrztliche Praxen. Alle
Akteure sind im Rahmen von Netzwerk-
treffen der Frithen Hilfen in regelméfiigem
Austausch.

Derzeit setzen 61 Kitas aus 13 Kommunen
der Region Hannover das Sozialpadiatri-
sche Kita-Konzept um und profitieren von
den Angeboten der Sozialpddiatrie, den
Beratungsstellen und der individuellen
Sprachforderung. Insgesamt gibt es 355
Kitas in den 16 Kommunen, in denen die
Region Hannover Jugendhilfetrdgerin ist.

INTERVIEW

DR. PH SUSANNE BANTEL, MPH

Gesundheitsberichterstattung
und Pravention im
Fachdienst Kinder-Jugend
und Zahnmedizin
der Region Hannover

Die Kitas selbst fiihren regelmiflig ein
standardisiertes  Entwicklungsscreening
aller Kinder durch. Als Screeningverfahren
wird die ,,EBD“ (Entwicklungsbeobachtung
und Dokumentation) eingesetzt.

In den Auswertungen des EBD-Screenings
zeigte sich ein Anstieg der Sprachauffallig-
keiten von 16,8 % im Kita-Jahr 2020/21 auf
22,6% im Kitajahr 2021/22, der seitdem
weiterhin auf diesem hohen Niveau bleibt.
Im Kita-Jahr 2023/24 lag der Anteil bei
22,5% (Abb. 1). Bereits im Kindergarten-
alter stellen Auffalligkeiten in der sozialen

ABB. 1: ENTWICKLUNG AUFFALLIGER EBD ERGEBNISSE
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und emotionalen Kompetenz mit mehr als
10% den Bereich mit den zweithdufigsten
Auffilligkeiten dar — nach den Sprachauf-
falligkeiten.

Inwieweit gelingt es, durch die
kommunalen Gesundheits-
forderungsmaBBnahmen

tatsdchlich sozial benachteiligte
Familien zu erreichen und
gesundheitliche Chancengleichheit
wirksam zu verbessern?

Frau Dr. Bantel: Grundsitzlich ist der
»Setting-Ansatz“ - hier Gesundheitsfor-
derung in der Lebenswelt Kita oder Schu-
le — sehr gut geeignet, um alle Kinder un-
abhdngig von ihrer sozialen Herkunft zu
erreichen. Mit MafSnahmen der Gesund-
heitsforderung nach dem Lebensweltan-
satz werden auch schwer erreichbare junge
Menschen in ihrem unmittelbaren Lebens-
umfeld angesprochen. Die MafSnahmen
nach dem Lebensweltansatz sind darauf
ausgerichtet, sowohl das Verhalten Einzel-
ner (Verhaltenspravention) als auch die Le-
benswelten selbst (Verhiltnispravention)
gesundheitsfordernd zu verandern. Ver-
haltens- und verhiltnisbezogene Elemen-
te werden immer miteinander verkniipft:
Dabei beziehen die MafSnahmen die Kinder
vor Ort mit ein (Partizipation) und stdrken
ihre Eigenverantwortung (Empowerment).
Eben da setzt die Region mit ihrem Kita-
Konzept an.

Wie gelingt es, kulturelle Vielfalt in
der Gesundheitsversorgung
angemessen zu bericksichtigen?
Gibt es spezifische Ansétze

oder Formate fir Familien mit

Migrationshintergrund?

Frau Dr.
schon lange dafiir ein, Kinder und ihre Fa-

Bantel: Die Region setzt sich
milien unabhidngig von ihrer kulturellen
Herkunft und ihrem Migrationshintergrund
individuell und kultursensibel moglichst
gut zu betreuen. Dafiir bietet sie Informa-
tionsmaterialien in zahlreichen Sprachen

© Foto: privat
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ABB. 2: SCHULARZTLICHES URTEIL ZUM VERHALTEN
Einschulungsjahrgéinge 2019/20-2024/25
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an, aufSerdem iibernimmt sie die Kosten
fiir Dolmetscherinnen und Dolmetscher im
Rahmen der Untersuchungen.

Fiir die Sprachforderuntersuchung ein Jahr
vor Schulbeginn nutzen die Kinderdrz-
tinnen und Kinderdrzte der Region einen
»sprachfreien Kognitionstest“, um die Be-
einflussung von Sprachschwierigkeiten
auf die Testergebnisse zu verhindern. Fiir
Kinder und Jugendliche ohne Krankenver-
sicherung gibt es zudem eine Vorsorge-
sprechstunde.

Ein weiteres Beispiel ist das Projekt zur
Ubergewichtspriavention ,Fit, bunt und le-
cker” der Region: Hier liegt der Fokus dar-
auf, kulturelle Unterschiede und Esskultu-
ren bei den individuellen Beratungen und
Angeboten in Kitas einzubinden. Auch die
Angebote fiir gemeinsames Kochen mit den
Familien beriicksichtigen die Gerichte des
jeweiligen Landes.

Die Region Hannover verfiigt mit
mehr als 12.000 Schuleingangs-
untersuchungen iber im
bundesweiten Vergleich besonders
hohe Zahlen, die Einblicke in die
gesundheitlichen Herausforderungen
und Entwicklungen bei Kindern
erlauben. Welche Erkenntnisse

Kinder, die bereits in Therapie sind

haben Sie aus den jingsten Schul-
eingangsuntersuchungen
gewonnen?

Frau Dr. Winsch: Die Schuleingangs-
untersuchungen (SEU) 2024/25 in der Re-

gion Hannover zeigen eine Zunahme von

Verhaltensauffilligkeiten, eine Zunahme
in der eingeschrinkten Sprachkompetenz
und zunehmende Auffilligkeiten in der
Visuomotorik. Zum Vergleich: Vor 10 Jah-

ABB. 3: MEDIENKONSUM UND VER
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ren 2014/15 hatten 3,8 % der Kinder einen
auffilligen/abklarungsbediirftigen Befund
(n=10.671 Untersuchungen), in 2024/2025
waren es 9,1% (n=12.154) (Abb. 2).

Welche konkreten Faktoren
sehen Sie als ursachlich fir diese
Entwicklungen?

Frau Dr. Bantel: Besonders hohe Risiken
sind mit {ibermifligem Medienkonsum
und belasteten familidfren Bedingungen
verbunden. In den Jahren vor der Corona-
Pandemie zeigte sich bereits ein Zusam-
menhang zwischen der Dauer des téglichen
Medienkonsums und dem Bildungsgrad der
Eltern. Ein hoher Medienkonsum von mehr
als 2 Stunden téglich geht mit dem hochs-
ten Risiko einher, eine Verhaltensauffillig-
keit zu entwickeln (Abb. 3).

Wie messen Sie den Erfolg Ihrer
préventiven und gesundheits-
fordernden MaBBnahmen?
Welche Indikatoren oder
Rickmeldeschleifen nutzen Sie?

Frau Dr. Wiinsch: Grundsitzlich ist es
nicht immer einfach, direkt signifikante

Verdnderungen aufgrund von Priaventions-
projekten zu messen. Im Rahmen des so-
zialpadiatrischen Kita-Konzepts sehen wir
die Anzahl der Kinder, die in Hilfen vermit-
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bereits in Behandlung leichte Auffélligkeiten



telt werden, was sich dann positiv bei die-
sen Kindern bei den Schuleingangsunter-
suchungen auswirkt.

Ein weiteres aktuelles Beispiel hier in der
Region Hannover ist der Erfolg unserer
Schwimmoffensive. Hier hatten wir bei
den Schuleingangsuntersuchungen ab
2019/2020 (das ist dann der Einschulungs-
jahrgang 2020/21) abgefragt, ob ein Kind
bereits schwimmen kann. Daraufhin wur-
de die Schwimmoffensive ins Leben geru-
fen. Seitdem haben tiber 10.000 Kinder an
Schwimmkursen teilgenommen und der
Anteil der Kinder, der bei den Schulein-
gangsuntersuchungen bereits schwimmen
kann oder es gerade lernt, hat deutlich
messbar zugenommen.

Im Vergleich zum Einschulungsjahrgang
in der Corona-Pandemie (2021/22) ist der

INTERVIEW

Anteil der Kinder, die zum Zeitpunkt der
Schuleingangsuntersuchung noch nicht
schwimmen konnten, deutlich geringer,
aber wir miissen bitte weiter dranbleiben
(Abb. 4)!

Wo sehen Sie derzeit die gréften
Herausforderungen fir die
kommunale Gesundheitsversorgung
von Kindern und Jugendlichen?

Frau Dr. Winsch: Aktuell gibt es eine
Vielzahl von sich gegenseitig beeinflussen-

den kommunalen Herausforderungen fiir
die Kinder- und Jugendgesundheit: Unter-
schiedliche soziodkonomische Bedingun-
gen, in denen Kinder aufwachsen, spielen
fiir die gesundheitliche Versorgung weiter-
hin eine bedeutende Rolle. Dazu kommt
der Fachkrédftemangel - sowohl im padago-
gischen als auch im medizinischen Bereich.
Eltern stehen oft unter Druck zwischen
den unterschiedlichen Anforderungen von
Familie und Berufstdtigkeit. Dazu kommt
der zunehmende Medienkonsum sowohl
der Kinder als auch der Eltern, der den
Anstieg von Sprach- und Verhaltensauf-
falligkeiten von Vorschulkindern messbar
negativ beeinflusst.

Wenn Sie einen Wunsch frei hatten:
Was misste sich auf Landes- oder
Bundesebene andern, um lhre
Arbeit vor Ort noch wirkungsvoller
zu gestalten?

Frau Dr. Wiinsch: In Deutschland ist der
Bildungserfolg von Kindern nach wie vor
eng mit deren soziookonomischen Bedin-
gungen verkniipft. Es bedarf mehr Inves-
titionen in die Qualitdt von Kitas, in die
gesundheitliche Versorgung von Kindern
und in die Forderung von kommunalen
Strukturen zur Verbesserung der Chan-
cengerechtigkeit. Denn: Alles, was die ge-
sundheitlichen Ungleichheiten reduziert,
kommt unserer Gesellschaft langfristig in
jeder Hinsicht zugute.

Eine weitere grofSe Herausforderung wird
der gesellschaftliche Umgang mit dem ge-
stiegenen und riskanten Medienkonsum
sein. Hier brauchen die Lander und Kom-
munen klare Regelungen — besonders fiir
die Schulen. AufSerdem sind Angebote zur
Aufklarungsarbeit fiir Eltern und Angebote
fiir Kinder und Jugendliche zum kritischen
Umgang mit Medien und zur Demokratie-
bildung von grofSer Bedeutung. =

ABB. 4: SCHWIMMEN ZUM ZEITPUNKT DER SCHULEINGANGSUNTERSUCHUNGEN
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Kurz & knapp:

Das Gesundheitssystem steht
vor groBen Herausforderungen:
Welche leistungen sind kinf-
tig tragbar, wer Gbernimmt die
Pflege in einer alternden Ge-
sellschaft, und wie sichern wir
gesundes Aufwachsen@ Praven-
tion und Gesundheitsférderung
gewinnen daher an Bedeutung.
Doch die gesetzlich verankerte
Prévention leidet unter Unterfi-
nanzierung, geringer Reichwei-
te, engem Handlungsspielraum
und fehlender strategischer
Koordination. Ursachen vieler
Zivilisationskrankheiten wie Dia-
betes, Herz-Kreislauf-Erkrankun-
gen oder psychische Stérungen
liegen in ungesunder Ernéhrung,
Bewegungsmangel, Einsamkeit
und tberméaBigem Medienkon-
sum — Faktoren, die das Ge-
sundheitssystem nur begrenzt
beeinflussen kann. Menschen
und Institutionen missen mehr
Eigenverantwortung iberneh-
men und gesunde lebensstile
priorisieren, um das solidarisch
finanzierte Sozialsystem zu
sichern.

Besonders in Kommunen wird
das Potenzial bisher kaum aus-
geschépft. Gesundheitsférde-
rung muss stdrker in die Mitte
der Gesellschaft getragen wer-
den, um Gesundheitskompetenz
aufzubauen. Hier setzen kom-
munale Gesundheitslotsen an:
Sie sind geschult in Prévention
und Projektarbeit und wirken als
Bindeglied zwischen Zielgrup-
pen, Einrichtungen und Behér-
den. Sie stérken Kompetenzen,
koordinieren MaBnahmen und
bauven Netzwerke auf. So wird
Gesundheitsférderung vor Ort
konkret, partizipativ und nach-
haltig. Die Fragen sind nun: Wer
sind diese lotsen2 Und wie kén-
nen deren Netzwerke fléchen-
deckend koordiniert werden?@



Kommunale Gesundheitslotsen als
Schlissel zur gesellschaftlich mitgetragenen
Gesundheitstérderung

Prof. Mathias Bellinghausen erklart, vor welchen Herausforderungen

Kommunen bei den Themen Gesundheitsforderung und

Pravention stehen und wie Gesundheitslotsen helfen konnen.

STRUKTURELLE UND GESELLSCHAFTLICHE
HERAUSFORDERUNGEN IM
DEUTSCHEN GESUNDHEITSSYSTEM

as Gesundheitssystem in Deutschland ist nicht nur 6ko-

nomisch sehr angespannt, sondern liefert bei Kosten von

rund 600 Milliarden Euro im internationalen Vergleich
nicht die addquate Leistung. Vielmehr bestimmen Finanzierungs-
not und dringend notwendige Reformen die kurz- und mittelfristi-
ge Zukunft des Systems. Vor dem Hintergrund des demografischen
Wandels stehen Gesundheit und Pflege wohl vor den gréfiten He-
rausforderungen der Geschichte der Bundesrepublik.! Insbeson-
dere, da sowohl Zivilisationserkrankungen als auch die psychische
Gesundheit bei (jungen) Erwerbstatigen sowie bei Kindern und Ju-
gendlichen in steigendem Maf3e Anlass zu grof3er Sorge geben.?2

Die Bedeutung von Pravention und Gesundheitsforderung konnte
in diesen Zeiten nicht grof genug sein — und dies nicht nur durch
Neuausrichtung der Leistungstrager und der zustdndigen Behor-
den und Amter. Vielmehr muss das Selbstverstidndnis und die Ver-
antwortung fiir die eigene Gesundheit die Gesellschaft durchdrin-
gen. Sowohl Individuen als auch Lebenswelten miissen eine neue
Struktur und Einstellung gegeniiber gesundheitlicher Eigenver-
antwortung entwickeln - eine sich gemeinschaftlich und gegen-
seitig aufbauende Gesundheitskompetenz.

Da iiber der Hilfte der deutschen Bevolkerung eine inadaquate
oder problematische Gesundheitskompetenz attestiert wird,3 er-
scheint dies als eine Mammutaufgabe (Abb. 1).

Unterstiitzer in der Gesellschaft, wie soziale Einrichtungen der
konfessionellen Tréager, der organisierte Sport oder andere Orte
der Vergemeinschaftung sind auf einem teils drastischen Riickzug,
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PROF. DR. MATHIAS BELLINGHAUSEN

Dr. Sportwiss., Dipl-Wirtschafts-,
Berufs- und Sozialpadagoge,
Dipl-Betriebswirt VWA
Prodekan der Sportmanagement-Fakultat,
Professur flr Pravention und
Gesundheitskompetenz an der Hochschule
flr angewandtes Management

haben Schwierigkeiten bei Amterbesetzungen oder mit dem Sanie-
rungsstau der Anlagen: So verzeichnen beispielsweise die christ-
lichen Kirchen derzeit einen jdhrlichen Mitgliederriickgang von
etwa 800.000 bis 1.000.000 Personen. Das entspricht einen Riick-
gang von 57,9 Millionen im Jahr 1990 auf derzeit rund 38 Millionen
Menschen.* Damit verbunden ist ein Wegfall von ganzen selbst-
standigen Gemeindebezirken mit Seniorenkaffees, Freizeiten von
KJG (Katholische junge Gemeinde) oder CVJM (Christlicher Verein
Junger Menschen), Jugendlagern etc. Zudem ist die Kirche auch
Trager von Kitas und Schulen oder Gesundheitseinrichtungen.

Sportvereine sehen fiir Deutschland als Hauptproblem seit
langerem zunehmende Schwierigkeiten bei der Mobilisierung und
Bindung Ehrenamtlicher an. Das fiihrt bei immer mehr Vereinen
sogar bis zu existenziell bedrohlichen Problemlagen in den Berei-
chen Vorstand und Ubungsleitende/Training. ®

Die Gesellschaft in Deutschland entwickelt ohnehin eine zu-
nehmende Individualisierungstendenz mit Streben nach Selbst-
verwirklichung, wodurch durchaus ein paradoxes Verhiltnis zum



KOMMUNALE GESUNDHEITSLOTSEN

ABB. 1: GESUNDHEITSKOMPETENZ IN DEUTSCHLAND

Mégliche Push-Wirkung von Multiplikatoren zur Steigerung der Gesundheitskompetenz

PUSH-WIRKUNG
von Multiplikatoren
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Bewertung der Gesundheitskompetenz

© Prof. Dr. Mathias Bellinghausen

Wunsch nach Gemeinschaft entsteht, der sich bspw. allein vor
Social-Media-Kanidlen am Handy abspielt (vernetzte Einsamkeit).
Implikationen hat dies auf das oben skizzierte Ehrenamt, da sich
Menschen nicht mehr an der Aufgabe orientieren, sondern am Nut-
zen des eher kurzfristigen Helfens oder ,Volunteerings® fiir sich
selbst. ® Die Implikationen fiir Gesundheitsprobleme durch die stei-
gende Nutzung von Smartphones und Social Media sind nicht nur
an sich Gegenstand zahlreicher Studien und werden insbesondere
in Verbindung mit psychischen Erkrankungen gebracht.” Mittler-
weile dienen Youtube oder Tiktok bei jedem vierten Jugendlichen
als Quelle fiir Gesundheitsinformationen.® Auch bei Erwachsenen
scheint das Vertrauen in und die Glaubwiirdigkeit von Informatio-
nen bzw. Webseiten zum grofsen Teil von Faktoren abzuhédngen, die
wenig mit der inhaltlichen Qualitdt zu tun haben — mit moglichen
Folgen einer Verbreitung nicht evidenzbasierter Gesundheitsinfor-
mationen und fallender Gesundheitskompetenz.®

GESUNDHEITSSYSTEM KONZENTRIERT SICH
WEITERHIN AUF KRANKHEITSBEWALTIGUNG -
POTENZIALE DER GESUNDHEITSFORDERUNG
VOR ORT BLEIBEN OFT UNGENUTZT

Trotz der sich rasant verdndernden Umstdnde auf Makro-, Meso-
und Mikroebenen - das heifst auf gesellschaftlicher, institutio-
neller und individueller Ebene - liegt der Fokus des deutschen
Gesundheitssystems immer noch auf der Behandlung von beste-
henden Krankheiten (,Reparaturmedizin® oder Pathogenese).
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Bisherige Initiativen, wie die von Bundesgesundheitsminis-
ter a.D. Karl Lauterbach angestofSene Allianz fiir Gesundheits-
kompetenz, beziehen fast ausschliefSlich medizinische Einrich-
tungen ein. ! Auch Reformen wie die einst geplante Fusion von
BZgA (dem heutigen BIOG - Bundesinstitut fiir offentliche
Gesundheit) und Teilen des Robert Koch-Instituts (RKI) richten
sich vor allem auf medizinische Aspekte. Urspriinglich sollte diese
Einrichtung , Bundesinstitut fiir Aufklirung und Prévention in der
Medizin“ heifSen. % 12

Bei der Planung von MafSnahmen werden zudem Ausgangsda-
ten vor allem nach der Héaufigkeit von Krankheiten (Prdvalenz) und
nach bereits erkanntem Forderbedarf ausgewihlt. Dadurch wird
der Fokus fast ausschliefRlich auf bestehende Krankheiten und de-
ren Behandlung gelegt. Im Public Health-Ansatz wird aktuell tiber
gesetzlich gesteuerte Regelungen diskutiert, wie die Einfiihrung
einer Zuckersteuer oder die Erhhung der Tabak- oder Alkohol-
steuer und deren Verfiigbarkeit. !*

Das hat selbstverstidndlich alles seine Berechtigung. Doch es
fehlt der Blick auf Potentiale fiir Gesundheit und Pravention vor
Ort. Insbesondere fehlt haufig der Gesamtkontext, ndmlich die
ganzheitliche, salutogenetische Sichtweise auf Gesundheit, wie sie
etwa die Weltgesundheitsorganisation (WHO) definiert — als Zu-
stand des korperlichen, psychischen und sozialen Wohlbefindens. '

Gerade hier wire der Schulterschluss zwischen Medizin bezie-
hungsweise Versorgung durch unterschiedlichste Leistungserbrin-
ger und den Menschen vor Ort gewinnbringend. SchliefSlich finden
Phianomene wie Einsamkeit, !* eine sich verdndernde Medienwelt
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und die Wirkung ihrer Inhalte,!® zunehmender Bewegungsman-
gel!” oder internationale Krisen!® aufSerhalb des Gesundheitssek-
tors im engeren Sinne statt. Doch auch sie haben allesamt weit-
reichende Implikationen fiir die Gesundheit der Menschen oder
stellen die Ursachen fiir zahlreiche Erkrankungen dar. Die Losun-
gen somit nur dem Gesundheitssystem zu iiberlassen, wire ver-
mutlich eine weitere Herausforderung, die es allein nicht I6sen
kann. Es erfordert eine iibergeordnete Koordination.

PRAVENTIONSGESETZ KANN IN DIESER FORM NUR
EIN ANFANG SEIN

Vor zehn Jahren wurde das Pridventionsgesetz eingefiihrt (§20
SGB V) und ein dazugehoriger Leitfaden Pravention vom GKV-
Spitzenverband veroffentlicht. Die dort aufgefiihrten MafSnahmen,
Ziele oder Qualitatskriterien richten sich im individuellen Be-
reich an Behaviour Change Techniques (Verhaltensverdnderung).
Und auch der Ansatz in Lebenswelten wie Kitas, Schulen oder
Betrieben ist durch Interventionsmafinahmen zur Verhaltens-
dnderung beim einzelnen Menschen respektive auf Projektba-
sis bei der Verhiltnispravention ausgerichtet. Eine nachhaltige

Verstetigung der verschiedenen Mafinahmen bildet daher die
grofSte Herausforderung, wenn beispielsweise Kurse zur Forde-
rung der Entspannungsfiahigkeit enden oder Schulprojekte und de-
ren finanzielle, sachliche oder inhaltliche Férderung auslaufen. '
Zudem leiden Einrichtungen mit erhéhtem Férderbedarf und/oder
in prekédren Quartieren oft an mangelnden Ressourcen im Alltag,
was eine Umsetzung von Praventionsprojekten in dieser Form er-
schwert oder sogar unméglich macht.

Dass genau in diesen Einrichtungen oder Quartieren besondere
Zielgruppen (insbesondere junge Familien, Kinder und Jugendli-
che) zugegen sind, ist langst erkannt. Dennoch bleibt die Erreich-
barkeit dieser Zielgruppen und Settings eine der grofiten Heraus-
forderungen der Prévention und Gesundheitsforderung in ihrer
jetzigen Ausgestaltung.

Im Koalitionsvertrag der aktuellen Bundesregierung finden
sich deutliche Hinweise auf den gestiegenen Stellenwert von Préa-
vention: Der Begriff taucht 15-mal im Kontext von Gesundheit auf,
Gesundheitsforderung wird immerhin dreimal genannt. Schliefs-
lich hat die neue Bundesgesundheitsministerin Nina Warken die
Priavention als bedeutenden Baustein ihrer Gesundheitsstrategie
benannt. %

ABB. 2: PRIMARPRAVENTION UND GESUNDHEITSFORDERUNG IN LEBENSWELTEN 2

Kita

(Hoch-) Schule

Einrichtun?/

Freizeitgestaltung

weitere Lebenswelten

Kombination von verhaltnisbezogenen Ma3nahmen und verhaltensbezogenen Mafinahmen

auf Basis des selbst ermittelten Bedarfs oder unter Nutzung bereits vorhandener Daten ermittelten Bedarfs

VERHALTNISBEZOGENE MASSNAHMEN

Unterstltzung bei Aufbau und Starkung

gesundheitsforderlicher Strukturen, z. B.

- Beratung zur Umgestaltung gesundheitsrelevanter
Bedingungen, z. B. der Gemeinschaftsverpflegung,
Stadtteilgestaltung

(4 - Initiierung von Steuerungsgremien
% - Schulung von Multiplikatoren (Fachkrafte und
Personen aus den Zielgruppen, z. B. Peers)

- Vernetzung mit anderen Einrichtungen in der Region

- Kooperation, z. B. mit kommunalen Akteuren wie
Stadtteilzentren, Sportvereinen

Anmerkung: mod. nach GKV-Spitzenverband, 2024 (S. 23)

VERHALTENSBEZOGENE MASSNAHMEN

Information, Motivation, Kompetenzvermittlung, z. B.

- Angebote zur Bewegungsforderung,
zur gesundheitsférderlichen Erndhrung u. A.

- Angebote zur Stressbewaltigung und
Ressourcenstarkung

- Aufklarung zu stoffgebundenen und stoffungebun-
denen Suchtgefahren und Suchtpravention

- Forderung von Gesundheitskompetenz zur
Verhinderung und Verminderung von Krankheits-
risiken sowie zur Forderung des selbstbestimmten
gesundheitsorientierten Handelns
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Der eher gesundheitsorientierte Begriff ,,Bewegung® erscheint
zwar in diesem Zusammenhang nicht explizit — obwohl gerade re-
gelméflige und vielféltige Alltagsbewegung nachweislich von zen-
traler gesundheitlicher Bedeutung ist.?! Stattdessen findet ,,Bewe-
gung* vor allem iiber den Begriff ,,Sport“ Eingang in die politische
Strategie. Sport soll gezielt gefordert werden, und iiber eine Mil-
liarde Euro werden fiir die Sanierung von Sportstétten avisiert.

Zusdtzlich ist mit Dr. Christiane Schenderlein die Installation
einer Staatsministerin fiir die Querschnittsaufgabe Sport und Eh-
renamt im Bundeskanzleramt ein begriifSenswerter Schritt.

Aber: Warum nicht auch ein Staatsminister-Amt fiir Praventi-
on und Gesundheitsforderung im Kanzleramt? Zumindest konnte
eine nationale Koordinationsstelle die Initiativen der Lander un-
terstiitzen, die politisch ohnehin eine klare Zustdndigkeit haben.
Bayerns Gesundheitsministerin Judith Gerlach hat dies mit der
Veroffentlichung des ,,Masterplans Pravention“ jiingst erneuert,
wenngleich auch hier der explizite Aufruf des gesellschaftlichen
Miteinanders nicht benannt ist und der Absender ,nur® das Ge-
sundheitsministerium ist.

Es bleibt vorerst zu konstatieren, dass die Umsetzung der Pra-
vention und Gesundheitsforderung fragmentiert ist: Die Themen
unterliegen einer Tragervielfalt, und viele interdisziplindre Pro-
gramme oder MafSnahmen fallen durch das Raster des Leitfadens
Pravention. Die Reichweite von ,reinen“ Top-down-Mafinahmen
bis tief in die Bevolkerung zu den vulnerablen Gruppen ist zumin-
dest fraglich. Es fehlt — wie oben bereits beschrieben — womdoglich
bislang eine iibergeordnete Koordinationsstelle, die themen- und
ressortiibergreifend denkt und nach einer gesamtheitlichen, pra-
xisnahen Strategie handelt, die ein Umdenken der Menschen aus-
16st und dort partizipativ die Potenziale hebt.

Die Kommune ist im Zusammenhang mit dem Leitfaden Pra-
vention eine besondere Lebenswelt. Sie ist nicht so klar abgrenz-
bar wie eine Kita oder Schule, auch begleitet sie die Menschen iiber
ihre gesamte Lebensspanne - sprich von Geburt bis hin zum Se-
niorendasein. Sie beinhaltet damit nicht nur andere Lebenswelten,
sondern gestaltet auch héufig als Tragerin das Zusammenwirken
derer in der Kommune. 2% %

Hierdurch wird schon die Komplexitdt dieser genannten Le-
benswelt deutlich, wenngleich auch ihre Potenziale sichtbar wer-
den. In der Kommune kann die Pravention und Gesundheitsfor-
derung nicht nur innerhalb der einzelnen Lebenswelten mit ihren
Besonderheiten gefordert und abgestimmt werden, sondern es
konnen auch die Schnittstellen zwischen den Lebenswelten ko-
ordiniert werden, um gemeinsam ein ,gesundes Aufwachsen® zu
entwickeln. Die vielen Moglichkeiten, das korperliche, psychische
und soziale Wohlbefinden der Biirgerinnen und Biirger in den
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Kommunen zu unterstiitzen, konnen gewinnbringend durch Men-
schen (der Zielgruppen, Settings und beispielsweise auch durch
Jugendliche) und Netzwerke (z. B. koordinierte Gesundheitslotsen)
aus der Mitte der Gesellschaft umgesetzt werden.

Die Frage ist, wie eine Initiierung und eine Umsetzung sicher-
gestellt werden kdnnen. Netzwerke oder Steuerkreise zur Praven-
tion und Gesundheitsforderung miissen flexibel gestaltet werden
konnen. Die fast 11.000 Kommunen in Deutschland unterscheiden
sich stark in ihrer Struktur, ihren Akteuren und Bediirfnissen. Die
Zusammensetzung dieser Gremien sollte daher agil anpassbar
sein: Ob Sportverein, Gesundheitsamt, soziale Triger, Vertretende
der Kommune (insbesondere als strategische Beratung) oder nun-
mehr vor allem eine Interessengemeinschaft mit ehrenamtlichen
Macherinnen und Machern - entscheidend ist die gemeinsame,
pragmatische Entwicklung realistischer Mafnahmen ,von unten
nach oben“ (Bottom-up), nicht als reine Top-down-Struktur. Denn
vor allem miissen Menschen aus der Mitte der Gesellschaft der je-
weiligen Kommune oder der Quartiere mit am Tisch sitzen, bes-
tenfalls schon qualifiziert als Gesundheitslotsen, wie es der Leit-
faden vorsieht oder wie einige Gesundheitsorganisationen dies
bereits umsetzen. Die (Anschub-)Finanzierung solcher Schulun-
gen, Steuerkreise und Projekte konnte weiterhin aus Praventions-
geldern erfolgen. Hierzu miisste jedoch der Leitfaden Prévention
geoffnet und auch das Budget erhoht werden. Die Initiierung, Be-
treuung und Qualitdtskontrolle konnte durch die o.g. interdiszi-
plindr, beziehungsweise Ministerien-iibergreifende Stelle fiir Pra-
vention und Gesundheitsforderung erfolgen.

VON ALTEN STRUKTUREN ZU NEUEN NETZWERKEN:
GESUNDHEITSFORDERUNG LOKAL GESTALTEN

Der oben skizzierte Riickzug klassischer Institutionen wie Kirche,
Vereine oder andere Gemeinschaftseinrichtungen hinterldsst ein
Vakuum fiir Themen der Gemeinschaft oder der Bewegung — und
damit auch der Gesundheit. Selten sind Themen wie Prévention
und Gesundheitsforderung oder Nachhaltigkeit explizite Grundla-
ge fiir das Wirken etablierter Vereine oder Organisationen vor Ort
(gewesen). Und genau dort sollten solche Netzwerke fiir kommu-
nale Gesundheitsforderung entstehen und sich gezielt und inter-
disziplindr mit diesen Themen befassen. Bestehende Strukturen
sollten das Thema hoher priorisieren oder zumindest immer mit-
denken.

Wichtig ist, dass diese neuen Gruppen oder Steuerkreise kei-
ne konkurrierende Parallelstruktur zu bestehenden behordlichen
Zustdndigkeiten oder Arbeitskreisen werden, sondern konstruktiv
mit ihnen zusammenarbeiten.
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Vertretende aus diesen Steuerkreisen konnen beispielsweise
regelméflig an Quartiersmanagement- oder Stadtteilkonferenzen
teilnehmen, vice versa konnen dort auch Untergruppen wie eine
,AG Pravention“ installiert werden. Durch den Aufbau eines Netz-
werks werden die vielen verschiedenen Bereiche der Gesundheits-
forderung im Quartier besser miteinander verbunden und kdnnen
gemeinsam beeinflusst und verbessert werden.

DIE ROLLE DES GESUNDHEITSLOTSEN

Gesundheitslotsen, Praventionsberater — oder ,Multiplikatoren®
(in Steuergremien) wie der GKV-Leitfaden Prévention sie nennt
— konnen hierbei eine Schliisselrolle einnehmen. So sieht es der
Leitfaden Pravention auch schon in der Umsetzung von Verhiltnis-
pravention vor (Abb. 2). Die Zielgruppe wird im Leitfaden sehr of-
fengehalten, die Inhalte einer solchen Qualifizierungsmafinahme
werden nicht konkret benannt, somit auch keine direkten Vorgaben
fiir Lerninhalte, Dauer oder Lernerfolgskontrollen. Es liegt jedoch
auf der Hand, dass zu den Inhalten einer Gesundheitslotsenschu-
lung die Grundlagen von Pravention und Gesundheitsforderung,
die gesetzlichen Rahmenbedingungen oder Fordermoglichkeiten
sowie Projektmanagement, Kommunikation, Teamentwicklung
oder Moderation gehoren sollten. Zudem sollten Lotsen die Pro-
zesse von der Analyse der Ausgangssituation, {iber die Planung
und Umsetzung bis zur Evaluation praxisnah lernen und spiter
iibernehmen konnen. Die Dauer und inhaltliche Tiefe der Schu-
lungen richtet sich entsprechend an die bereitstehende Zielgrup-
pe, die sich als solche Multiplikatoren ausbilden lassen mdochte.
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Einige Anbieter haben sich dieser Aufgabe bereits angenommen
und eine einheitliche Struktur der Lerninhalte beschlossen.

Offizielle Stellen konnen bei der spateren Arbeit der Gesund-
heitslotsen bei der Bedarfsanalyse helfen, soziodemografische Da-
ten bereitzustellen, ergidnzt beispielsweise durch Schuleingangs-
untersuchungen, Gesundheitsberichte oder Ahnliches. Somit
werden alle Bedarfe, Zielgruppen, Settings oder Themen bertick-
sichtigt. Diese quantitativ-objektive Analyse kann durch moderier-
te Steuerkreise oder Interviews von zentralen Ansprechpersonen
(qualitative Erfassung) erweitert werden. Damit werden zugleich
objektive Ausgangsdaten sowie eigene (und damit stirker selbst-
motivierende) Themenfindungen und MafSnahmen beriicksichtigt.

Eine Anndherung an das von der WHO geforderte ,Health in
all policies“ ist hier moglich? — aus der Mitte derjenigen, die in
den entsprechenden Quartieren wohnen, dort zur Kita, Schule oder
Arbeit gehen oder hier ihre Freizeit verbringen.

Durch die Netzwerke vor Ort konnen die Themen Gesundheits-
forderung und Priavention auch in andere Events, Einrichtungen
oder Programme getragen werden. Generierung von Aufmerksam-
keit, Erreichbarkeit und realistische Umsetzungschancen werden
somit pragmatischer erzielt. Die Ideen sind vielfiltig und klingen
in der Theorie erstmal abstrakt. Bei den Kommunen und Gemein-
den, die diese Steuerkreise mit Gesundheitslotsen installiert ha-
ben, werden die MafSinahmen aber schnell konkret (siehe Auflis-
tung unten).

Die Schulungen zum Gesundheitslotsen zunédchst nach dem
Leitfaden Pravention der GKV'7 zu gestalten (sog. ,Leitfadenkon-
formitdt“) ermoglicht die Ausgangsfinanzierung iiber gesetzliche
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ABB. 3: GESUNDHEITSLOTSEN

... sind Ansprechpartner, die Menschen in verschiedenen Kontexten bei Fragen und Problemen rund um das Thema Gesundheit unterstiitzen
und beraten. Sie sind oft ehrenamtlich té&tig und fungieren als Briickenbauer zwischen Menschen und dem Gesundheitssystem, insbesondere
fir Zielgruppen mit spezifischen Bedarfen, wie Menschen mit Behinderung oder Migrationshintergrund.

— Familien
— Beschaftigte in Unternehmen
_ Altere Menschen

_ Menschen mit:

.. Komplexen Versor
Migrotionshintergrund
... Behinderung

gungsbedcrfen

Krankenkassen. In dieser Herangehensweise werden die Quali-
tatskriterien wie Empowerment, Partizipation, integrierte Hand-
lungskonzepte, Zielgruppenbezug, niederschwellige Arbeitsweise,
Kosten-Wirksamkeits-Relation, wie sie u.a. auch der Kooperati-
onsverbund gesundheitliche Chancengleichheit (KGC) fordert, mit
Leben gefiillt. 252

DIE MOGLICHEN AUFGABEN UND
FUNKTIONEN VON GESUNDHEITSLOTSEN

Das konnen Gesundheitslotsen:

- Gesundheitsforderung und Pravention innerhalb der Kommune
verbessern und personelle sowie finanzielle Ressourcen optimie-
ren.

— Eigene Projekte und Arbeitsgruppen durchfiihren und moderie-
ren sowie inhaltliche und finanzielle Unterstiitzungsmaglichkei-
ten (z.B. Fordermoglichkeiten) auftun, beantragen und nutzen.

— Transparenz und Akzeptanz {iber bereits bestehende Projekte
schaffen.

- Themen- oder zielgruppenspezifische Arbeitsgruppen heraus-
losen. Beispielsweise konnen Jugendliche bestimmte Projekte
yunter sich“ vorbesprechen, aber dann in die Steuergruppen hin-
eintragen. Hier konnen auch ,Kinderparlamente“ aus Kitas oder
Schulen durch die Gesundheitslotsen einbezogen werden.

— Gemeinsam mit Netzwerkpartnern als zentrale Schnittstelle

in den Handlungsfeldern Bewegung, Erndhrung, physische und
psychische Ressourcen wie Stressmanagement oder Suchtmittel-
pravention fungieren.
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- Die Sicherung der Nachhaltigkeit einer kommunalen Gesund-
heitsforderung in allen Lebenswelten unterstiitzen.

— Weitere Aufgaben in Kooperation mit offiziellen Stellen
(Praventionsstellen, Friihe Hilfen, KGC etc.) unterstiitzen.

— Eine Bewertung von Anbietern und/oder bestehenden Projekten
auf Basis grundlegender Qualitdtskriterien vornehmen.

— Schwerpunkte setzen, Kennzahlen bilden, Ziele formulieren,
moderieren, koordinieren, analysieren und passgenaue Losungen
finden. Dadurch konnen auch mehrere Projekte in einen strategi-
schen Gesamtkontext gefasst werden.

— Sich innerhalb der Netzwerke der Kommune, aber auch zwi-
schen Verbdnden, Verbiinden und/oder anderen offentlichen Ein-
richtungen aufSerhalb der Kommune austauschen und aus einem
umfangreichen Erfahrungsschatz aus Good-Practice Beispielen
fiir die eigene Lebenswelt und lebensweltiibergreifende Projekte
schopfen.

Wichtig ist am Ende eine systematische Dokumentation und Eva-
luation der verschiedenen MafSnahmen vor dem Hintergrund der
jeweiligen Ausgangssituation. Schon in der Stellungnahme zum
Ersten Pridventionsbericht 2019 regte die damalige Bundesregie-
rung an, weg von der reinen Evaluation, hin zu einer linger ange-
legten Erforschung der Langzeiteffekte und positiven Implikatio-
nen (Impact-Forschung) zu gehen. 2’2

Es ist komplex und zeitaufwendig zu erfassen, inwieweit die
Forderung der Gesundheitskompetenz, Verhaltensdnderungen
durch einzelne Projekte sowie die Verankerung von Praventi-
ons- und Gesundheitsthemen in verschiedenen Strukturen und
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Bereichen der Kommune letztlich Wirkung zeigen. Substanzielle
Evidenz zu solchen Effekten zu gewinnen, ist deutlich schwieriger
als bei der Versorgung, wo Einzelfallanalysen oder klar abgrenz-
bare klinische Studien moglich sind. 303!

VOM ABSTRAKTEN ZUM KONKRETEN.
AUS DER PRAXIS:

Wihrend sich noch vor einigen Jahren nur 4% der knapp 11.000
Kommunen in Deutschland mit der Kommunalen Gesundheits-
forderung beschiftigt haben, sind es heutzutage schitzungsweise
rund 10%. Gesetzliche Krankenversicherungen spielen dabei ge-
meinsam mit Partnern (Dienstleistern, Beratungen o. 4.), vornehm-
lich fiir die Anfangsmoderation und die Managementprozesse, als
Initiatoren eine wichtige Rolle. Wahrend andere Lebenswelten, wie
die betriebliche Lebenswelt, nach Einfiihrung des Praventionsge-
setzes schnell und umfangreich bedient wurden, *? wurde die Kom-
mune als Lebenswelt erst spiter angegangen. Doch nun kann sie
auch fiir etablierte Lebensweltprojekte der Krankenkassen oder
anderer Unterstiitzer fiir Kitas und Schulen eine allokative Platt-
form bieten.

In der Praxis zeigt sich, dass es einen Unterschied zwischen
kleineren Gemeinden oder grofieren Stiadten gibt. Wahrend sich in
kleineren Gemeinden oder Quartieren die Menschen meist schon
untereinander kennen und Netzwerke auf alten, ortlichen Traditio-
nen beruhen, sind es in den grofSeren Stadten vornehmlich Amter
und Behorden, die zunichst in die Gestaltung dieser Projekte ein-
gebunden werden. Fiir die verschiedenen Aufgaben und Prozess-
schritte, wie im Leitfaden Pravention beschrieben,?* haben die
unterschiedlichen Voraussetzungen jeweils Vor- und Nachteile.
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Grundsatzlich lasst sich feststellen, dass man in kleineren
Gemeinden und Kommunen schneller in die Umsetzung kommt.
Hier lassen sich zudem {iiber ,Mund zu Mund-Propaganda“ relativ
schnell mogliche Gesundheitslotsen finden. Vertretende der Stadt,
aus dem Sport oder anderen Vereinen, Kirchen oder Wohlfahrts-
verbanden finden — wenn noch vorhanden - hier durch personliche
Bekanntschaften schneller zusammen, beziehungsweise werden
aus personlichen Kontakten eher weitere Ehrenamtliche gefunden.
Die Gestaltung ihrer Kommune zum gesunden Aufwachsen und
Altwerden der Menschen und insbesondere der Kinder ist hier der
gemeinsame Nenner des freiwilligen Engagements.

In grofleren Stddten sind die Quartiere, insbesondere wenn
Stadtteile von prekérer Situation geprédgt sind, hiaufig schon von
ihrer Komplexitédt her eine andere Herausforderung. Hier finden
sich dann auch zustindige Berufsgruppen aus Amtern oder ande-
ren Bereichen mit hoherem Koordinationsbedarf und Interessen-
vielfalt wieder. Diese hier skizzierte Praventionsarbeit wird nicht
selten zu einer Zusatzaufgabe im ohnehin belasteten Arbeitsalltag
der Behorden. In diesen Netzwerken miissen zunéchst erst be-
stimmte Regionen oder Bereiche gefunden werden, aus denen sich
Multiplikatoren rekrutieren lassen, beispielsweise auch im ,peer
to peer“-Ansatz. Es muss auch hier genau beobachtet werden, ob
in diesen Bereichen und Lebenswelten die Menschen in der Lage
sind oder die Ressourcen aufweisen, grofsere Projekte zu beantra-
gen oder selbst durchzufiihren. Mit- oder Vorfinanzierungen, Ver-
waltungsaufwand, behordliche oder steuerliche Vorgaben sind oft
Eintrittsbarrieren fiir MafSnahmen und Engagement.3>3* Die Men-
schen vor Ort konnen als potenzielle Gesundheitslotsen jedoch
dabei helfen, mogliche Sprachbarrieren zu iiberwinden, kulturelle
oder religiose Besonderheiten zu beriicksichtigen oder etablierte
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Hier eine Auswahl von unterschiedlichsten Ideen und Maf3inahmen, die durch systematische Analyse

und Beteiligung mit und durch Gesundheitslotsen angedacht oder bereits umgesetzt werden:

1. Schaffung eines Uberblicks
von niederschwelligen Bestands-
angeboten im Quartier

2. Aufbereitung von Informationen
fur Praxen und persénliche Uber-
fihrung von Menschen nach
arztlichen Préventionsempfehlun-
gen in Vereine und Einrichtungen

B

5. Unterstiitzung und Koordination

fur Familien mit Kindern auf der

Schwelle von Kita und Schule

3. Unterstitzung von Einrichtun-
gen wie Kitas und Schulen,
bereits etablierte Préiventions-
projekte von Krankenkassen

zu installieren

6. Miteinrichtung und Unter-
stitzung von Mehrgenerationen-

8. Unterstiitzung von Schwimm-
offensiven, Férderung des
Gesundheitssports in Vereinen,
Unterstitzung fiir Vereine zum
Siegel ,Sport pro Gesundheit”

hé&usern zur Entlastung von

Schulen und Alleinerziehenden-

Haushalten
4. Unterstiitzung der Eltern-

erreichbarkeit (bspw. Koordina-

9. Initiierung eines ,Gesunden
Stammtisches” fiir lokale Arbeitge-
ber und andere Lebenswelten, zur

tion von Elternabenden, offene
Sprechstunden mit padiatrischen
Gesundheitsfachkraften, Unter-
stitzernetzwerke fir Check-Ups
und U-Untersuchungen etc.)

7. Unterstitzung fiir einen
sicheren Schulweg, den Kinder
allein gehen kénnen, auch in
geleiteten Gruppen (beispiels-
weise , Laufbus-Gruppen”)

besseren Absprache von Zeiten
oder Unterstiitzungsméglichkeiten
(bspw. Vernetzung von Kitas und
Unternehmen fiir eine bessere
Work-Life-Balance fiir Familien)

Lebensweisen und deren Anderungsmoglichkeiten verstehbar zu
machen. Natiirlich gehort bei allem besonders der Blickwinkel der
Kinder und Jugendlichen dazu. Schlussendlich kann sich die Rol-
lenverteilung fiir die verschiedenen Aufgaben von allein oder in
moderierten Netzwerken ergeben.

Einzelne Aktionen in dieser Aufzdhlung weisen eine unter-
schiedliche GrofSe und damit zeitlichen, personlichen oder finan-
ziellen Bedarf auf. Tatsdchlich sind auch einige Mafinahmen nicht
»leitfadenkonform®, sondern wirken implizit auf ein gesundes Mit-
einander (u.a. Vergemeinschaftung, Gruppendynamik zu einer ge-
siinderen Gestaltung etablierter Anldsse, Impulse geben, Erreich-
barkeit und Vertrauen schaffen sowie fiir Gesundheitsmafsnahmen
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sensibilisieren). Eine solche Auflistung hilft aber, den abstrakten
Ansatz der kommunalen Gesundheitsforderung konkreter und da-
mit verstehbarer und handhabbarer zu machen.

Ein Vorzeigebeispiel fiir eine solche Umsetzung ist die Stadt
Nideggen (Eifel) mit Biirgermeister Marco Schmunkamp, die dafiir
sogar ausgezeichnet wurde.? Hier sitzen die Gesundheitslotsen
bei Ratssitzungen mit am Tisch und betrachten allgemeine Ent-
scheidungen und Beschlussvorlagen durch die Brille der Gesund-
heitsforderung und Pravention.

Es zeigt sich, dass die Bewegung hin zu Prévention und Ge-
sundheitsforderung als Haltung und Handlungsmaxime aus der
Bevolkerung heraus ausgelost und umgesetzt wird. Die Wirkung



10. Initiilerung von
»Sport im Park”

11. Initiierung von E-Sport-
Vereinen/-Treffen unter Beriick-
sichtigung von Suchtprévention,
Ernéhrung und Bewegung

12. Unterstitzung von kommuni-
kativen Aufgaben (, Multiplika-
torinnen und Multiplikatoren als
Influencerinnen und Influencer”
fir ,gesunde” Themen und
MaBBnahmen)

13. Beteiligung an Stadtebau-
planungen und Mitarbeit an
(sportlichen) Nutzungskonzepten

KOMMUNALE GESUNDHEITSLOTSEN

14. Unterstitzung und Beratung
von Quartierbiiros, Jugend-Treffs
oder Eltern-Cafés in Kitas und
Schulen zu den Themen Ernéh-
rung, Achtsamkeit, Sport und
Bewegung

15. Initiierung eines offiziellen
,Parkours”-Projektes

16. Entwicklung eines , Stempel-
passes fir Bewegung und Ent-
spannung” mit diversen Einrichtun-
gen und Angeboten im Quartier

17. (Inklusive) Erweiterung des
Teilnehmerkreises von Stadtléufen
oder anderen Sportfesten

18. Integration von gesundheits-
forderlichen Themen in etablierte
Stadtfeste (bspw. ,Alkoholfreie
Cocktails am Schitzenfest”,
,Gesunde Kinder-Snacks am
Stadtfest oder im Karneval”,
.Kreative Bewegung an Sing-
veranstaltungen — Interaktion mit
Zuschauenden” usw.)

19. Bewerbung bzw.
Einreichung von Férderantrégen
bei entsprechenden Stellen, um
zusétzliche Gelder fir
MaBnahmen zu generieren

for Parks oder andere Nah-
erholungsgebiete (bspw. Installa-
tion von bewegungsférdernden
»Sportboxen” und ,Vitalbénken”
auf ffentlichen Platzen bzw.
Griinflachen)

und die Potenziale aus einer kommunalen Gesundheitsforderung
entstehen dabei durch die Agilitdt ihrer Rahmenbedingungen,
der gefiihlten und gelebten Sinnhaftigkeit und Motivation der
Menschen (Gesundheitslotsen und weiteren Multiplikatoren) so-
wie einer systematischen Unterstiitzung. Eine ,One Size fits all“-
Losung oder -Vorgehensweise gibt es jedenfalls nur dufierst selten.

Gesundheitslotsen-Netzwerke orientieren sich bislang zwar
grundsétzlich am offiziellen Leitfaden fiir Prdvention, passen
aber ihre Arbeit flexibel an die echten Bediirfnisse und Lebens-
lagen vor Ort an - denn die Gesundheit von Kindern und Ju-
gendlichen wird von vielen verschiedenen Einfliissen geprigt. %
Bessere Rahmenbedingungen, Unterstiitzung und die Motivation
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20. Anhérung bzw. Mitwirkung
von Gesundheitslotsen in
kommunalpolitischen Gremien
zum Thema Gesundheit

der Menschen vor Ort gilt es nun auch politisch zu gestalten. Doch
die Menschen miissen sich dringend von dem Gedanken losen,
dass ,die Politik“ das alleine regeln kann — und vielleicht muss die
Politik das auch nicht.

Eine gemeinschaftliche, empathische und achtsame Veranke-
rung von Pravention und Gesundheitsforderung, dort wo die Men-
schen leben, wird nachhaltiger, freudvoller und auch glinstiger
sein, als Krankheiten spiter teuer reparieren zu miissen. =



Kurz
& knapp:

Chronisch kranke Kinder und
Jugendliche haben signifikant
eingeschrénkte Teilhabechan-
cen: Sie fehlen héaufiger in
der Schule, erleben soziale
Ausgrenzung und berichten
iber reduzierte lebensquali-
tat. Diese Teilhabedefizite
wirken sich langfristig nega-
tiv auf ihre Bildung, Berufs-
chancen und ihr psychisches
Wohlbefinden aus. Die UN-
Kinderrechtskonvention und
das 2020 eingefihrte Bun-
desteilhabegesetz fordern
dagegen volle gesellschaftli-
che Teilhabe. Damit Teilhabe
gelingt, bedarf es eines sys-
temibergreifenden Standards
im Gesundheits-, Sozial- und
Bildungswesen, einheitlicher
Schulungskonzepte sowie der
gesetzlichen Verankerung von
Teilhabe als zentrales Ziel
der Gesundheitsversorgung
von Kindern und Jugend-
lichen. Ein Schlissel liegt

in der Anwendung der ICF
(Internationale Klassifikation
der Funktionsfahigkeit], um
individuelle Teilhabebedarfe
zu erfassen und passgenaue
UnterstitzungsmaBnahmen

zu entwickeln. Eine solche
Versorgung vermeidet lang-
fristige Folgekosten, férdert
Chancengleichheit und er-
méglicht ein selbstbestimm-
tes Leben trotz chronischer
Erkrankung.



Teilhabe von chronisch kranken
Kindern und Jugendlichen

Dr. Heike Philippi und Prof. Freia De Bock erlautern, warum eine teilhabeorientierte

Gesundheitsversorgung fur chronisch kranke Kinder und Jugendliche

von entscheidender Bedeutung ist und welches gesellschaftliche und gesund-

heitliche Potential eine Verbesserung von Teilhabechancen hat.

n Deutschland leiden 2,2 Mio. Kinder

und Jugendliche an einer chronischen

Erkrankung.! Zudem hatten im Jahr
2024 in Deutschland 214.000 Kinder den
Status einer Schwerbehinderung,? wah-
rend ca. 700.000 oder 4% aller Kinder in
Deutschland offiziell als behindert gelten.?
Eine Abgrenzung zwischen chronischer Er-
krankung und Behinderung ist schwierig, da
beide Begriffe oft gemeinsam auftreten und
sehr oft eine chronische Erkrankung Ursa-
che der Behinderung ist.

Die Teilhabe chronisch kranker Kinder und
Jugendlicher in Deutschland ist im Ver-
gleich zu Gesunden signifikant reduziert.*
Eine reduzierte Teilhabe ist mittelfristig
mit weniger Wohlbefinden, Gesundheit und
Erfolg im Leben verbunden.>” Gemaf3 der in
Deutschland in 2016 ratifizierten UN-Men-
schenrechtskonvention diirfen Erkrankung
oder Behinderung nicht die Rechte von
Kindern und Jugendlichen auf Teilhabe an
unserer Gesellschaft einschrianken. Zudem
fiihrt ein Leben mit reduzierter Teilhabe zu
erheblichen gesamtgesellschaftlichen Kos-
ten.®? Im Jahr 2023 beliefen sich die Ausga-

ben allein fiir Eingliederungshilfe auf 25,4
Mrd. Euro.!° Um die Funktionsfiahigkeit von
Personen bis 19 Jahre mit manifesten oder
drohenden chronischen Erkrankungen zu
verbessern, werden jdhrlich 2,8 Mrd. Euro
aufgewendet.!!

Insofern ist die Sicherung der Teilhabe
dieser Kinder und Jugendlichen ein bedeut-
sames Thema fiir unsere Gesellschaft. Das
im Jahr 2020 in Kraft getretene Bundesteil-
habegesetzt (BTHG) ist ein erster gesamt-
gesellschaftlicher Gestaltungschritt im Be-
reich des Sozialwesens in diese Richtung.
In den Bereichen von Medizin- und Bil-
dungswesen stehen vergleichbare Entwick-
lungen noch aus.

Im BTHG wurde verankert, dass der
Teilhabebedarf entlang der ICF (Internatio-
nale Klassifikation fiir Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Gesundheit) erhoben
werden soll. Die ICF bzw. ICF-CY ist eine
international anerkannte Klassifikation der
WHO zur Beschreibung der gesundheit-
lichen Situation von Menschen bzw. von
Kindern und Jugendlichen.!? Die ICF-An-
wendung ist in Deutschland foderal gere-
gelt und wird unterschiedlich umgesetzt.
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WAS BEDEUTET TEILHABE FUR
CHRONISCH KRANKE KINDER?

Teilhabe bedeutet im Ergebnis, dass chro-
nisch kranke Kinder und Jugendliche bzw.
solche mit Behinderung trotz ihrer Er-
krankung im Prinzip all das in ihrem Leben
machen kénnen, was andere in ihrem Alter
auch tun. > 13

Nur dann konnen sie sich, trotz der Her-
ausforderungen, die sie aufgrund ihrer Er-
krankung bewiltigen miissen, personlich
genauso gut wie andere zu einem voll-
wertigen Mitglied unserer Gesellschaft
entwickeln. Voraussetzung dafiir sind Um-
gebungsbedingungen, die sie in allen Be-
langen des Alltags so unterstiitzen, dass
sie an Aktivitdten des Lebens wie ihre Al-
tersgenossen teilhaben konnen. Dies gilt
beispielsweise fiir Kinder und Jugendliche
mit ADHS, Cerebralparese, Diabetes melli-
tus oder Adipositas, genauso wie fiir Kinder
mit selteneren Erkrankungen wie Muskel-
dystrophie oder Erblindung.

Teilhaben bedeutet, dass die Heranwach-
senden vollumfinglich bei allen Aktivitd-
ten in der Familie, der Kita, der Schule, der
Nachbarschaft und in der Freizeit beteiligt
sind, damit sie sich ausprobieren und im
sozialen Kontext erfolgreich entwickeln
konnen.!* Denn auch sie benotigen die Er-
fahrung, sich zugehorig zu fiihlen und un-
ter Gleichaltrigen anerkannt zu sein.!® Das
blofSe Dabeisein reicht nicht aus. b’
Teilhabe bedeutet im Prozess, dass chro-
nisch kranke Kinder und Jugendliche sowie
ihre Eltern an allen Entscheidungen zur Ge-
staltung ihres Lebensalltags mit einbezo-
gen werden. %1% 18 Das gilt gleichermafSen
fiir Entscheidungen zu gesundheitlichen
Themen als auch zu Fragen ihrer Bildung
und sozialen Integration.

WIE GUT GELINGT DIE
TEILHABE AKTUELL?

Die Teilhabe an Aktivitdten des Lebens von
chronisch kranken Kindern und Jugendli-
chen ist gegeniiber Gesunden deutlich ein-
geschréankt. Bezogen auf die neun Lebens-
bereiche der ICF konnen sie im Mittel an
25 % der Alltagsaktivitaten nicht teilhaben,
wie eine deutsche Studie zeigt (Abb.1).3

Konkret erfahren chronisch kranke
Kinder und Jugendliche in der Schule ver-
mehrt soziale Ausgrenzung, haben hohere
Fehlzeiten, werden von Klassenfahrten und
Schulevents ausgeschlossen und erbringen
schlechtere Schulleistungen.” %20

Sie berichten {iber eine schlechtere
Lebensqualitdt, ein hoheres Mafs an Un-
selbststiandigkeit und mehr gesundheitli-
che Beschwerden. 22! Sie haben zudem ein
hoheres Risiko fiir soziale Isolation. %2023

Beziiglich der Beteiligung von Her-
anwachsenden und ihren Eltern an allen
Entscheidungsprozessen im Gesundheits-
wesen im Sinne von ,,Shared decision ma-
king (SDM)“ oder in Deutsch ,Partizipative
Entscheidungsfindung (PEF)“ ist noch sehr
wenig bekannt.

Wir miissen davon ausgehen, dass Kin-
der nur zu 4-14 % an PEF beteiligt werden, 2
obwohl PEF inzwischen als ein wesentlicher
Qualitdtsindikator fiir die Versorgung chro-
nisch kranker junger Menschen gilt. 618
Bei einer kiirzlich in Deutschland durch-
gefiihrten Befragung von 275 Kindern ab 7
Jahren mit chronischen Erkrankungen und
mehr als 850 Eltern in Sozialpddiatrischen
Zentren (SPZ) gaben nur 39% der Kinder
an, sich in die Entscheidungsprozesse opti-
mal einbezogen zu fiihlen, im Gegensatz zu
64 % der Eltern. % Kinder selbst werden also
bisher in Entscheidungsprozessen zu ihrer
eigenen Gesundheitsversorgung nicht aus-
reichend einbezogen.
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Aufgrund der geringen Datenlage hat
es sich eine aktuell laufende Versorgungs-
forschungsstudie (PedSDM) zur Aufgabe
gemacht, eine Bestandsaufnahme, Analyse
und Empfehlungen zu PEF in der padiatri-
schen Routineversorgung zu erarbeiten.?

Das Gefiihl des Einbezogenseins, ein
vertrauensvoller Kontakt und eine gute
Beziehung zwischen Fachkriften und den
Beteiligten sind wichtige Mediatoren von
PEF 228 und bestimmen die Zufriedenheit
der Betroffenen und Eltern.?

ABB. 1: DIE NEUN
~LEBENSBEREICHE (D1-D9)”

DER ICF MIT IHREN ABKURZUNGEN (CODES) %

—> Die neun Lebensbereiche sind die
neun Unterkapitel des Hauptka-
pitels ,Aktivitdten und Teilhabe".
Das aus den Anfangsbuchstaben
gebildete Akronym LAKMoSHIBeG
kann eine Merkhilfe sein.

dl Lernen + Wissensanwendung

d2 Allgemeine Anforderungen +
Aufgaben

d3 Kommunikation

d4 Mobilitit

d5 Selbstversorgung

d6 Haiusliches Leben

d7 Interpersonelle Interaktion +
Beziehungen

d8 Bedeutende Lebensbereiche

d9 Gesellschaftsleben + soziales
Leben

© PD Dr. Heike Philippi
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WIE WIRKT SICH
EINE REDUZIERTE TEILHABE
BEI CHRONISCH
KRANKEN KINDERN AUS?

Langfristig ist eine reduzierte Teilhabe
von Kindern und Jugendlichen mit einer
chronischen Erkrankung mit niedrigeren
Bildungsabschliissen verbunden.? %% Das
wiederum kann im spédteren Erwachsenen-
leben zu Einschriankungen in der Selbst-
stindigkeit und Gestaltung freundschaft-
licher und intimer Beziehungen fiihren.3-%

Zudem nehmen sie weniger an Freizeit-
aktivitaten teil und sind weniger in gemein-
schaftliche Aktivitdten bei Familientreffen,
Festivitdten, beim Spielen auf dem Spiel-
platz oder bei der Teilnahme an Jugend-
treffs einbezogen. 313738

Als Erwachsene haben Kinder und Ju-
gendliche mit chronischen Erkrankungen
weniger beruflichen Erfolg und eine hohere
Rate an Arbeitslosigkeit. >3

Heranwachsende mit einer chronischen
Erkrankung und reduzierter Teilhabe ent-
wickeln zudem doppelt so hdufig psychi-
sche Folgeerkrankungen. 2

WAS IST DAS POTENTIAL EINER
VERBESSERTEN TEILHABE?

Zum Thema, welches Potenzial MafSnah-
men zur Verbesserung der Teilhabe betrof-
fener Kinder und Jugendliche haben, gibt
es bisher wenig wissenschaftliche Unter-
suchungen.

Inzwischen ist klar, dass eine chroni-
sche Teilhabeeinschridnkung im Sinne einer
Behinderung nach SGB IX §2 keineswegs
ein personliches Attribut darstellt. Viel-
mehr entsteht sie durch ein Missverhalt-
nis zwischen den personlichen Bedarfen
und den jeweiligen Umweltbedingungen
bei Menschen mit kérperlichen, seelischen,

geistigen oder Sinnesbeeintrachtigungen.
Demnach ist Behinderung durch die forder-
liche Gestaltung von Umweltbedingungen
deutlich verbesserbar bzw. ,,heilbar®, gemafs
einer Kampagne zu Teilhabe des Bundes-
ministeriums fiir Arbeit und Soziales.*-4
Der Abbau von Barrieren zur Sicherung
von Teilhabe ist deshalb eine gesamtge-
sellschaftliche Aufgabe, nicht nur aus ethi-
schen und menschenrechtlichen Griinden,
sondern auch zur Verbesserung der Funk-
tionsfahigkeit und Produktivitit unserer
Gesellschaft.

Kinder und Jugendliche sind die Er-
wachsenen von Morgen und werden trotz
ihrer Erkrankung umso produktiver sein,
wenn ihnen der {ibliche Bildungszugang
ermoglicht wird. Wenn sie produktiv, er-
folgreich und sozial integriert wéren, wiir-
den sie gesiinder und selbststdndiger leben
konnen und weniger auf Gesundheits- und
Sozialwesen angewiesen sein. "% 46

Die gesundheitliche Versorgung dieser
jungen Menschen fokussiert sich aktuell
jedoch noch iiberwiegend auf die Reduk-
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tion von korperlichen und korperfunktio-
nellen Symptomen, oft im Glauben, dass
sich Teilhabe dadurch von allein einstellt.
Dass das nicht der Fall ist, wurde unldangst
im Rahmen einer Metanalyse an 384 Fall-
berichten von Kindern mit Cerebralparese
nachgewiesen.* Die Verbesserung moto-
rischer Fdhigkeiten fiihrte nicht zu ver-
besserter Teilhabe. Erst durch die Anwen-
dung der ICF mit dem Abbau von Barrieren
(u.a. in Schule und Familienumfeld, inkl.
psychischer und familiensystematischer
Barrieren) und dem konsistenten Fokus
auf individuelle Teilhabeziele, gelang eine
bessere Teilhabe. 04545

Es mehren sich deshalb schon seit Lan-
gem die Forderungen, Teilhabe als Ziel-
punkt medizinischer Versorgung einzufiih-
ren‘47,48

Zudem fordert die Teilhabe an aufer-
schulischem Gemeinschaftsleben die Schul-
leistungen und Bildungsabschliisse.*>%

Die WHO hat genau aus diesem Grund
den Begriff der funktionalen Gesundheit ge-
pragt.’® Funktionale Gesundheit bedeutet,
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dass Menschen in ihrem Leben funktions-
und damit teilhabefdhig sind, obwohl sie
an einer chronischen Erkrankung leiden,
indem sie von forderlichen Umweltfakto-
ren dabei unterstiitzt werden. Das kon-
nen Hilfsmittel, wie ein Rollstuhl oder die
Gebardensprache sein, oder barrierefreie
Gebdude und Internetseiten; und nicht
zuletzt Bezugspersonen, die bei der Bildung
unterstiitzen, wichtige Fahigkeiten trainie-
ren oder den Kindern eine Selbststindig-
keit im Alltag zutrauen und ermoglichen.
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Ein Junge mit Glasknochenerkrankung
hat seinerzeit Herrn Jens Spahn in der Rolle
als Gesundheitsminister seine funktionale
Gesundheit und was er dafiir braucht sehr
eindriicklich erkldrt (Abb. 2).

Bezogen auf PEF ist zu erwarten, dass
eine hohere Beteiligung von Heranwach-
senden und Eltern an Entscheidungen die-
se nicht nur zufriedener und sicherer im
Umgang mit der Erkrankung machen,” !
sondern dass PEF die Adhdrenz zu den
gemeinsam getroffenen Entscheidungen
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stirkt. Die dadurch entstehende Motivati-
on und Energie bei den Kindern und deren
Eltern wiren wichtige Promotoren fiir ein
selbstbestimmtes, produktives und erfolg-
reiches Leben.

WIE KANN DIE TEILHABE
VON CHRONISCH KRANKEN
KINDERN VERBESSERT
WERDEN?

Einigung auf einen gemeinsamen
Versorgungsstandard

Kinder und Jugendliche mit einer chroni-
schen Erkrankung und deren Eltern sind
auf die Unterstiitzung von vielen Akteu-
ren angewiesen (Abb. 3). Die von den
Eltern zu leistende Korrespondenzleis-
tung mit den Fachdisziplinen ist schon
allein durch die Menge an Kontakten
und notwendiger Koordination hoch
belastend. ! 32 Die jeweils unterschied-
lichen, selten allgemeinverstédndlichen
Fachsprachen und Regularien sind fiir
Betroffene ein fast undurchdringbarer
Dschungel, der zudem den interdis-
ziplindren Fachaustausch behindert.
Von einer Versorgung aus einer Hand
und aus dem Blickwinkel der betrof-
fenen Kinder sind wir noch weit ent-
fernt.
Jede Fachdisziplin begegnet den
betroffenen Familien jeweils mit
Sicht durch die eigene Fachbrille. Mit der
Aufgabe, die Fachangebote in den Alltag
zu {ibersetzen und zu integrieren, bleiben
die Familien iiberwiegend allein. Ob daraus
eine dem individuellen Bedarf entspre-
chende Teilhabe des Kindes oder Jugendli-
chen entsteht, ist eher zufillig und gelingt
in Familien mit niedrigem Bildungsgrad
und sozialen Status kaum. %% 5
Es entsteht also durch eine fehlende
Teilhabe- und Bedarfsorientierung in der
Versorgung auch vermehrte gesundheitli-
che und soziale Ungleichheit: Bereits durch
eine chronische Erkrankung (,biologische
Benachteiligung®) erhalten Kinder und
Jugendliche durch fehlende Ressourcen in
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ihren Familien (,,soziale Benachteiligung®)
weniger gute Versorgung und Teilhabe, was
wie ein Teufelskreis die bestehende Un-
gleichheit verstdrkt und besonders vulne-
rable Situationen herbeifiihren kann.

Zur Verbesserung der Teilhabe von
Kindern und Jugendlichen mit einer chro-
nischen Erkrankung brauchte es einen ge-
meinsamen Fokus von allen Fachdiszipli-
nen auf die Teilhabe im Ergebnis und im
Prozess nach einem einheitlichen Quali-
tatsstandard basierend auf der ICF, so dass
die Angebote bei den Betroffenen iiber-
sichtlich gebiindelt, aufeinander abge-
stimmt und in einer verstandlichen Spra-
che ankommen.

Konkret wiirde das bedeuten, dass der
Weg der Teilhabefokussierung, wie er ge-
rade im Sozialwesen durch die Umsetzung
des BTHG beschritten wird, auch im Ge-

sundheits- und Bildungswesen verbindlich
geregelt und umgesetzt wird.

Die wihrend der Umsetzung des BTHG
gewonnenen Erkenntnisse und die Ergeb-
nisse der aktuell gréfSten Versorgungsfor-
schungsstudie PART-CHILD im deutsch-
sprachigen Raum zur Verbesserung der
Versorgungsqualitdt von Kindern und Ju-
gendlichen mit chronischen Erkrankungen
und Behinderungen durch Teilhabefokus-
sierung mit Nutzung der ICF > bilden dafiir
eine gute Grundlage.

Die Erkenntnisse der BTHG-Umset-
zung und der PART-CHILD-Studie zeigen
deutlich, wie die hohe biirokratische Hiirde
der ICF-Anwendung zukiinftig besser ge-
nommen werden kann, so dass die ICF-An-
wendung als niitzliches, interdisziplindres
Verstindigungsmittel im Sinne einer ge-
meinsamen praxistauglichen Sprache un-

ABB. 3: FUR TEILHABE VERANTWORTLICHE AKTEUERE 5

ter den Fachpersonen und gegeniiber den
Betroffenen wirksam wird.

Im Kern geht es darum, den Teilhabe-
bedarf und individuelle Teilhabeziele ent-
lang der neun Lebensbereiche der ICF zu
erfassen (Abb.1). AnschliefSend werden
fiir die Teilhabeplanung relevante Aspekte
entlang der fiinf Hauptkapitel der ICF (ICF-
Komponenten) sortiert und beziiglich ihrer
Wechselwirkungen besprochen und be-
wertet (Abb. 4a und 4b). Mit Fokus darauf
konnen dazu passgenaue MafSnahmen ab-
geleitet werden.

In den von den Bundeslindern zum
BTHG entwickelten ICF-Instrumenten sind
diese Kernelemente zwar enthalten, aller-
dings wurde der Fokus auf die ICF-Codie-
rung und das Ausfiillen von Formularen
gelegt. Dadurch ist fiir die Anwendenden
eine hohe biirokratische Hiirde entstanden,

Netzwerk der Institutionen, die an der Versorgung eines chronisch kranken Kindes/Jugendlichen beteiligt sind.
BFZ: Beratungs- und Férderzentren, SPZ: Sozialpé&diatrische Zentren, OGD: Offentlicher Gesundheitsdienst,

N.N. steht stellvertretend fiir alle nicht genannten Institutionen, die zudem beteiligt sind

Kita
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ABB. 4a: DIE FUNF KOMPONENTEN DER ICF M

ITICD *

als Organisationsschema zur Sortierung aller wichtigen Aspekte in einer bestimmten Lebenssituation, in der Maflnahmen geplant werden
sollen, damit die Kinder und Jugendlichen ihre Teilhabeziele erreichen kénnen.

ICD10

personbezogene
Faktoren

Teilhabeprdferenzen

& -ziele

body

functions
Kérperfunktionen

body

Structu res

Kérperstrukturen
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die viel Zeit und Energie verbraucht, ohne
dass ein Nutzen auf den ersten Blick sicht-
bar wurde.

Einigung auf einen gemeinsamen
Schulungsstandard

Obwohl die ICF seit Jahrzehnten zur Verfii-
gung steht, haben es die bisherigen Fortbil-
dungsformate mit reiner Wissensvermitt-
lung nicht vermocht, die ICF-Anwendung
in der Versorgung chronisch kranker Kinder
und Jugendlicher zu etablieren.

Im interdisziplindren ICF-Meduse-Pro-
jekt wurde erstmals im deutschsprachi-
gen Raum ein praxistaugliches, modulares

Schulungsprogramm zur teilhabeorientier-
ten Versorgung mit der ICF zum Zweck der
besseren Etablierung entwickelt (2016-
2018 mit den Konsortialpartnern: Deutsche
Bundesvereinigung fiir Interdisziplinére
Frithforderung (VIFF) und Deutsche Ge-
sellschaft fiir Sozialpadiatrie und Jugend-
medizin (DGSPJ)). > Im Rahmen der nach-
folgenden  Versorgungsforschungsstudie
PART-CHILD des Innovationsfonds des
Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA
2018-2021) wurden 30 interdisziplinére
Teams in 15 SPZ in Deutschland damit
geschult und der Effekt evaluiert. 5’

Das
fiihrte bei allen Berufsgruppen zu einer

modulare Schulungsprogramm
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Haltungsdnderung der Fachkrifte mit in-
tensiviertem Bewusstsein fiir die Wich-
tigkeit von Teilhabe, Bediirfnissen und
Priferenzen der Kinder, Jugendlichen und
Eltern. Die eigene Rolle wurde von den
Fachkriften kritisch iiberdacht und sie er-
kannten den arbeitserleichternden Effekt
einer motivierenden Gesprachsfithrung
und partnerschaftlichen Zusammenarbeit
mit den Kindern bzw. Jugendlichen und El-
tern.*’

Die Haltungsdnderung auf Ebene der
Fachkrifte fiihrte zu Verhaltensdnderun-
gen auf SPZ-Team-Ebene, die sich in einem
verdnderten Vorgehen und in einer veran-
derten Organisation im SPZ widerspiegel-
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ABB. 4b: EXEMPLARISCHE NUTZUNG DER FUNF ICF-KOMPONENTEN MIT ICD %

am Beispiel eines 5 Jahre alten Jungen mit einem Gehirntumor, der vor allem unter einer Muskelschwéche und einem Zittern der Hand
(Tremor) leidet, die das DraufBenspielen und die bald anstehende Einschulung negativ beeinflussen.

b
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nicht
iber Sterben
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S e
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Malen
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Kliniksaufenthalte,
Terminplanung
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ten. Beispielsweise wurden Arbeitsgruppen
zur Teilhabe gebildet, Brief- und Befund-
vorlagen verdndert und das verdnderte
ICF-bezogene Vorgehen auch nach aufien
kommuniziert (Abb. 5).

Im Sinne einer Verstetigung wurden
runde Tische zu PEF etabliert und Team-
sitzungen mit ICF strukturiert. Dadurch
wurde die Netzwerkarbeit {iber Sektoren
und Systeme (z.B. in Kindertagesstitten
und Schulen) verstarkt. Die nachhaltige
Verdnderung von Prozessen gelang in 47 %
der SPZ.57

Die ICF-Fachausschiisse der DGSP]
und VIFF haben zudem einen gemeinsa-
men Fachstandard fiir die Schulungen zur

schwierig 5
\\\
~o0C
N
o°
\e©°

»Teilhabeorientierten Versorgung mit ICF*
fiir ihre Berufsgruppen der Fachbereiche
Medizin, Psychologie, Sozialpddagogik, Er-
gotherapie, Logopédie, Physiotherapie u.a.
erarbeitet. *

Lehrbuch und Schulungsmodule
fir das teilhabe-
orientierte Arbeiten mit ICF

Fiir den Erwerb der genannten Kompeten-
zen steht ein Praxislehrbuch * zur Verfii-
gung und das Schulungsprogramm aus der
PART-CHILD-Studie wurde in ein kompak-
tes modulares Schulungsprogramm fiir alle
Fachgruppen, die sich mit der Versorgung
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chronisch kranker Kinder befassen, weiter-
entwickelt (ICF-Praxis.de).

ECKPFEILER EINER GEMEINSAMEN
QUALITATSSICHERNDEN,
TEILHABEORIENTIERTEN

VERSORGUNG VON CHRONISCH
KRANKEN KINDERN UND

JUGENDLICHEN IN DEUTSCHLAND

Folgende Eckpunkte lassen sich aus dem
0.g. Qualitdtspapier von DGSP] und VIFF
und den Ergebnissen der PART-CHILD-Stu-
die ableiten:
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ABB. 5: KONZEPTUELLE WIRKUNGSKETTE VON VERANDERUNGEN DURCH DIE PART-CHILD-INTERVENTION 35

auf Haltung und Verhalten der Fachkréfte (FK), auf das SPZ-Team, die SPZ-Organisation und -Prozesse, im Weiteren auf den
Einbezug von Eltern und Kindern/Jugendlichen in die Entscheidungen im Rahmen der SPZ-Versorgung (= partizipative Entscheidungsfindung
bzw. shared decision making, SDM) sowie letztendlich auf die Teilhabe der Kinder und Jugendlichen im Alltag.

HALTUNG

Team-Ebene
FK-Ebene

VERHALTEN

VERHALTNISSE
IM SPZ

die das Verhalten
unterstitzen

Organisations-
Ebene

TEILHABE (SDM) TEILHABE
DER ELTERN DES KINDES
im Termin mit im Alltag

der FK

Patienten-Outcomes

Notwendige Verdnderungen wéhrend /nach der PART-CHILD Intervention

© PD Dr. Heike Philippi

Alle relevanten Akteure im Gesundheits-,
Sozial- und Bildungswesen (Abb. 3)...

...handeln verbindlich in folgender Art und
Weise:

— Der Kontakt mit den betroffenen Kindern
und Jugendlichen und deren Eltern beginnt
mit der Betrachtung der Lebenssituation
aus der Perspektive des jungen Menschen
und nicht von der eigenen Fachlichkeit aus.
— Die jeweilige Fachexpertise wird erst im
zweiten Schritt dialogisch in Bezug auf die
Themen und Anliegen der Betroffenen gut
verstdndlich und im Kontext der bereits be-
stehenden Versorgungsangebote zur Verfii-
gung gestellt.

- Der Fokus liegt auf der Teilhabe und
nicht auf dem Defizit des Kindes und Ju-
gendlichen.

— Die ICF als einheitliche {ibergeordnete
Klassifikation wird von allen wie o.g. an-
gewendet.

— Jede Fachkraft versteht sich als ein
gleichwertiges Mitglied eines interdiszip-
lindren Teams um die Familie herum und
nicht als allein verantwortlich handelnde
Sachverstdndige.
- Anstehende
moglichst im Konsens gemeinsam mit allen

Entscheidungen werden

Beteiligten getroffen, wobei die letztendli-
che Entscheidung bei den Eltern mit ihren
Kindern und Jugendlichen liegt und nicht
von der Fachkraft vorgegeben wird.

... besitzen dafiir folgende Kompetenzen:
— Jede Fachkraft verfiigt iiber Gesprichs-
fihrungskompetenzen, um einen vertrau-
ensvollen Kontakt zu Kindern und Jugend-
lichen sowie deren Eltern herzustellen, auf
dessen Basis die Vermittlung von Fach-
informationen und PEF gelingt.

— Jede Fachkraft kennt die neun Lebens-
bereiche der ICF mit ihren Codes d1 bis d9
und Klassifiziert damit den individuellen
Teilhabebedarf.

— Fachkrifte kennen die fiinf Komponen-
ten der ICF mit ihren Abkiirzungen und
stellen die wesentlichen Aspekte der Le-
benssituation bezogen auf die Teilhabe-
priaferenzen und Teilhabeziele der Kinder
und Jugendlichen {iibersichtlich in einem
ICF-Profil dar.

— Jede Fachkraft kann, basierend auf dem
ICF-Profil, geeignete MafSnahmen gemein-
sam mit allen Beteiligten abstimmen, so-
dass fiir das Kind oder die Jugendliche bzw.
den Jugendlichen forderliche Handlungs-
bedingungen im Alltag entstehen, damit sie
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darin erfolgreich wirken, sich entwickeln
und wohl fithlen konnen.

WAS BRAUCHT ES FUR DIE
ETABLIERUNG EINER TEILHABE-
ORIENTIERTEN VERSORGUNG

FUR KINDER UND JUGENDLICHE
IN DEUTSCHLAND?

Es braucht dafiir in erster Linie die Etablie-
rung eines systemibergreifenden teilhabe-
orientierten Versorgungsstandards mit ICF
im Gesundheits-, Sozial- und Bildungswe-
sen.

Dabei ginge es mehr um einen Umbau
als einen Anbau.

Die erforderlichen Anderungsprozesse
wiren, dass sich alle Fachkrifte inklusive
ihrer Fachleitungen und Geschaftsfiih-
rungen (Abb. 3) in ihrer Ausrichtung und
Vorgehensweise in Richtung Teilhabe um-
orientieren und sich die o.g. Kompetenzen
aneignen.

Dieser Entwicklungsprozess miisste in
den dafiir zustdndigen Fachgremien der
Bundesregierung ausgearbeitet werden. Als
Grundlage konnten die o.g. Forschungs-
ergebnisse und Erprobungserkenntnisse
genutzt werden.
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Die Investitionen in die Aus-, Fort- und
Weiterbildung der Fachkrifte im Gesund-
heits-, Sozial- und Bildungswesen und
in die Prozessanpassung innerhalb der
versorgenden Einrichtungen hétten das
Potential, durch eine Reduktion von nicht
mehr bendtigten sozialen und gesundheit-
lichen Leistungen fiir die dann zur Teilhabe
befdhigten Kinder/Jugendlichen und spéte-
ren Erwachsenen, mindestens ausreichend
gegenfinanziert zu sein.

Beispielsweise wiirde wahrscheinlich
ein 14 Jahre altes, rollstuhlabhingiges, ko-
gnitiv nicht beeintrachtigtes Mddchen mit
Cerebralparese sozial eingebunden, an-
erkannt und mit Unterstiitzung korperlich
aktiv seiend, eher mit Erfolg ihr Abitur ma-
chen, eine Berufstitigkeit anstreben und
in einer eigenen Wohnung leben konnen,
als andersherum sozial isoliert, mit zuneh-
menden Koperschmerzen und depressiver
Verstimmung kdmpfend, mit umfanglichen
Pflege-, Gesundheits- und Sozialleistun-
gen weiter bei ihren Eltern oder in einem
Wohnheim leben zu miissen.

Tatsachlich konnte bei einem 9 Jahre
alten Jungen mit Glasknochenerkrankung
mit Bettldgerigkeit und Schulabstinenz bei
chronischen Muskel- und Gelenkschmer-
zen durch die teilhabeorientierte Diagnos-
tik mit PEF aufgedeckt werden, dass dem
Jungen die Nutzung eines Rollstuhls er-
laubt werden muss und die zuvor intensi-
vierte Physiotherapie sich als Ubertherapie
herausstellte. In diesem Fall standen sich
die Kosten der ambulanten Versorgung im
SPZ iiber 9 Monate (1.800 Euro) einem da-
mit nicht mehr notwendigen stationdren
Aufenthalt in einer Psychosomatischen
Klinik und einer nicht wirksamen einjdh-
rigen Physiotherapie 2x/Woche (ca. 8.000—
10.000 Euro) gegeniiber. %

Gesetzlich verpflichtende
Verankerung der teilhabe-
orientierten Versorgung mit ICF

Neben der bereits bestehenden Veranke-
rung eines Versorgungstandards mit ICF
im BTHG brauchte es eine solche im SGBV
(Sozialgesetzbuch Fiinftes Buch) und in
den Schulgesetzen.

Im SGB V miisste fiir chronisch kranke
Kinder und Jugendliche die Erlangung von
bestmoglicher Teilhabe als oberstes Thera-
pieziel gesundheitlicher Leistungen veran-
kert werden. Indirekte Leistungen fiir den
interdisziplindren Fachaustausch und eine
Hoherbewertung von Gespriachszeiten mit
Kindern und Jugendlichen und deren Eltern
miissten mitaufgenommen werden, um mit
der dadurch gewonnenen Transparenz und
gemeinsamen Abstimmung iiber die ge-
planten MafSnahmen, die aktuell stattfin-
dende Uber-, Unter- und Fehlversorgung
und Kosten zu reduzieren. ©

In der Heilmittel- und Hilfsmittelricht-
linie des G-BA miissten sich die Indikatio-
nen fiir Heil- und Hilfsmittel entlang des
Teilhabedarfs, und nicht wie bisher, ent-
lang dem strukturellen oder funktionellen
Defizit heraus ergeben.

In allen Bereichen brduchte es die ge-
setzliche Verpflichtung zur einheitlichen
Dokumentation des Teilhabebedarfs ge-
maf des o.g. Standards. Das betrdfe neben
den Teilhabepldnen im BTHG zukiinftig
auch die Berichte der Heilmittelerbringer,
die elektronischen Arztbriefe, arztliche
Gutachten und die schulischen Férderbe-
richte.

Aus-, Weiter- und Fortbildung
in der teilhabeorientierten
Versorgung mit ICF

Fiir den notwendigen Kompetenz- und Me-
thodenerwerb der Fachkrifte ,on the job“
miissten Lernprogramme etabliert und zu-
ginglich gemacht sowie evtl. verpflichtend
werden. Richtungsweisend dafiir konnte
(icf-
praxis.de) und das ICF-Praxislehrbuch>

das ICF-Praxis-Schulungskonzept

sein. Fiir Fachkréfte in der Pflege gibt es
zudem ein Lehrbuch und fiir solche in der
Kita ein online Trainingsprogramm. ¢ Im
Bildungswesen konnte der sog. ICF-Plan
genutzt werden, ein kostenlos online zur
Verfiigung stehendes ICF-Instrument aus
Osterreich.

Langfristig wire es sinnvoller, die In-
halte in die Aus- und Weiterbildung ein-
zufiigen. Dafiir bedarf es der Aufnahme der
0.g. Standards:
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- in das Medizinstudium (Grundbegriffe,
Fach: Sozialmedizin),

— in die Facharztweiterbildung fiir Kinder-
und Jugendmedizin und Neuropéidiatrie
iiber die Landesdrztekammern,

— indie Ausbildung der Heilmittelerbringer,
— in das Studium fiir Pddagogik, Sonder-,
Heil- und Sozialpddagogik, Psychologie,
Psychotherapie und verwandte Ficher,

— in die Aus- und Weiterbildung der Pfle-
gefachkrifte, der Erziehungs- und ver-
wandten Berufe.

Strukturelle Unterstitzung

Es brduchte:

- eine voriibergehende Finanzierung des
0.g. Informations- und Kompetenzerwerbs
im Rahmen von Fortbildungen und Team-
Schulungen aller relevanter Berufsgrup-
pen, bis dieser in den Aus- und Weiterbil-
dungen verankert ist,

— eine finanzielle Incentivierung und Ver-
gabe von Giitesiegeln zur Unterstiitzung
der Implementierung des ICF-Standards in
den Einrichtungen des Gesundheits- und
Bildungswesens,

— die Aufnahme von indirekten Leistungen
fiir den interdisziplindren Fachaustausch
in die Leistungsvereinbarungen im Sozial-
und Gesundheitswesen. =



Leben mit
Duchenne-Muskeldystrophie

Alltag, Teilhabe und personliche Perspektiven

In Deutschland leben schatzungsweise 1.500
bis 2.000 Betroffene mit Duchenne-Muskel-
dystrophie (DMD) - einer seltenen Erkrankung,
die zugleich die haufigste von mehr als 30 gene-
tisch bedingten Muskelerkrankungen ist. *%3

DMD wird vererbt und betrifft fast ausschlief3-
lich Jungen. Etwa zwei Drittel der Fille gehen auf
eine Mutation im Erbgut der Mutter zuriick. In
einem Drittel der Fille entsteht die Genverdnde-
rung spontan.*

Die Erkrankung wird durch einen Fehler im
Dystrophin-Gen verursacht. Dieses Gen ist fiir die
Bildung des Proteins Dystrophin verantwortlich,
das die Muskelzellen stabilisiert. Fehlt Dystrophin,
werden die Muskelfasern bei jeder Bewegung be-
schadigt. Die Folge: Die Muskeln bauen sich nach
und nach ab.’ Die Krankheit zeigt sich meist im
friihen Kindesalter, erste Symptome treten im
2.bis 3. Lebensjahr auf.

Erste Anzeichen sind:

—> Spiter Laufbeginn

—> Haufiges Hinfallen

—> Schwierigkeiten beim Treppensteigen
oder Aufstehen vom Boden

Mit zunehmendem Alter verschlechtert
sich die Muskelkraft stetig. Viele betroffe-
ne Kinder bendtigen spatestens ab dem
12. Lebensjahr einen Rollstuhl. Im weiteren
Verlauf kdnnen auch Atem- und Herzmusku-
latur betroffen sein. ®7?

Die Erkrankung verlauft fortschreitend und
ist bislang unheilbar. Die mediane Lebens-
erwartung liegt heute dank besserer medi-
zinischer Versorgung bei rund 30 Jahren. 8°
Eine frihe Diagnose ist entscheidend, um
rechtzeitig Therapien zu beginnen, die den
Verlauf verlangsamen konnen. Neben der
medikamentosen Therapie spielen auch
andere Therapieformen eine wichtige Rol-
le, darunter Physiotherapie und Sprach-
therapie. 210
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HERAUSFORDERUNGEN FUR ALLTAG UND FAMILIE

Kinder mit DMD sind in ihrer Teilhabe am schulischen und sozialen Leben mit fortschreiten-
dem Alter zunehmend eingeschrankt. !!

Bewegungseinschrankungen, Abhédngigkeit von Hilfsmitteln und haufige Arztbesuche fiihren
oft zu Ausgrenzung und Isolation. Viele Freizeitaktivitdten sind nicht oder nur eingeschrankt
moglich, was die Erkrankten zusétzlich belastet. So beschreibt ein 15-jdhriger Betroffener:

Es war sehr schon fruher auf dem
Fufdballfeld zu stehen und ich
wirde mir wiinschen, da nochmal

Gerade die Stimmen der Kinder und

Jugendlichen mit Duchenne verdeutlichen

ein Tor zu schief3en.

eindriicklich, wie wichtig es ist, sie in Entscheidungen
einzubeziehen und ihnen echte Teilhabe zu erméglichen.
Auch die Familien stehen unter hoher Belastung. Sie miissen nicht nur die komplexe Ver-

sorgung organisieren, sondern auch emotionale, soziale und finanzielle Herausforderungen
bewdltigen. Eine Mutter bringt es auf den Punkt:

/]

Dieses Schwert ab der Diagnose

hing naturlich immer Gber uns.

Der Alltag ist stark durch die Erkrankung geprégt — eine gute psychosoziale Begleitung ist
daher essenziell. Viele Eltern iibernehmen vielfaltige Rollen und versuchen dennoch, ihren
Kindern moglichst viel Selbstbestimmung zu lassen. Wie ein Vater betont:

Meine wichtigste Rolle ist es, meinem Sohn

Viele Kinder und Jugendliche machen sich zuzuhoren und keinesfalls Lehrmeister zu sein,
bereits friith Gedanken iiber ihre Zukunft —

und duflern Angste, Wiinsche und Hoffnungen.

sondern da zu sein, wenn er etwas braucht.

So schildert ein Jugendlicher seine Sorge:

Meine Angst ist, dass ich
jetzt direkt im Rollstuhl lande.

—> Solche Aussagen machen deutlich, wie belastend die eigene Krankheitswahrneh-
mung fiir betroffene Kinder und Jugendliche sein kann - und wie

wichtig es ist, Raume zu schaffen, in denen sie offen sprechen und mitgestalten kdnnen.
lhre Perspektiven sind ein unverzichtbarer Bestandteil einer inklusiven

Versorgung und gesellschaftlichen Teilhabe.



Kurz
& knapp:

Child Health Equity be-
schreibt das Ziel, allen
Kindern und Jugendlichen -
unabhdngig von sozialem
oder geografischem Hinter-
grund - gleiche und gerechte
Chancen auf Gesundheit und
Wohlbefinden zu ermégli-
chen. In Deutschland be-
stehen weiterhin erhebliche
Unterschiede: Kinder aus z.B.
benachteiligten Familien oder
Regionen sind gesundheitlich
deutlich schlechter gestellt.
Um Child Health Equity zu
erreichen, sind gezielte Prg-
ventionsmafinahmen, die
Férderung gesundheitsfér-
dernder lebenswelten sowie
die aktive Beteiligung junger
Menschen entscheidend.
Internationale Modelle zei-
gen, dass bereichsibergrei-
fende Zusammenarbeit und
die konsequente Ausrichtung
auf soziale Determinanten

zu mehr Chancengleichheit
und einem nachhaltigeren
gesellschaftlichen Wohlstand
fihren kénnen.



Gesundheitsgerechtigkeit fir
Kinder und Jugendliche -
fur selbstbestimmte Gesundheit von Geburt an

Gesundheitsgerechtigkeit — was verbirgt sich hinter diesem Begriff und

erfahren Kinder und Jugendliche in Deutschland sie wirklich?

Welche Perspektiven erdffnet ein System, das allen gleiche Chancen auf Gesundheit bietet?

Prof. Thomas Breisach und Bianca Flachenecker, M.Sc. erlautern, warum

Gesundheitsgerechtigkeit fur Kinder und Jugendliche einen entscheidenden Beitrag zur

Sicherung des gesellschaftlichen Wohlstands im demografischen Wandel hat.

GESUNDHEIT DER KINDER UND
JUGENDLICHEN IN DEUTSCHLAND
UND IHRE BEDEUTUNG

er GroBteil der Kinder und Jugendlichen wdchst in

Deutschland laut dem Sozialbericht fiir die Bundesrepu-

blik Deutschland 2021 gesund auf. Doch es gibt ein gro-
Bes Aber: Zwischen ihrer Gesundheit und der sozialen Lage ihrer
Familie besteht ein enger Zusammenhang.! So treten beispiels-
weise frilhe Gesundheitsstorungen und Entwicklungsverzogerun-
gen vermehrt bei sozial benachteiligten Kindern auf. Ebenso zeigt
diese Gruppe an jungen Menschen haufiger korperliche, psychische,
kognitive, sprachliche und motorische Entwicklungsdefizite auf als
ihre Vergleichsgruppen aus sozial besser gestellten Familien.?!
Auch die Ergebnisse der KIGGS-Studie Welle 2 legen dar, dass jun-
ge Menschen zwischen 3 und 17 Jahren, die in soziookonomisch
schwachen Settings leben, seltener einen guten bis sehr guten all-
gemeinen Gesundheitszustand aufweisen. Das Risiko fiir Auffallig-
keiten im Bereich der Psyche von Kindern und Jugendlichen mit
niedrigem soziookonomischem Status gilt als 3,5-fach erhdht.!
Zudem kann diese Gruppe junger Menschen Benachteiligungen
durch ihr soziales Umfeld erleben. So wirken sich z.B. vermehrte
Situationen des Passivrauchens oder das seltenere Wahrnehmen
von Vorsorgeuntersuchungen negativ auf Gesundheit und Wohlbe-
finden aus.! Dazu kommt oftmals eine vergleichsweise ungesunde
Ernahrung. Die Zahlen aus der Kinder- und Ernahrungsstudie zur
Erfassung des Lebensmittelverzehrs (KiESEL) aus den Jahren 2014
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bis 2017 machen deutlich, dass ungiinstige Lebensmittel wie Sii-
Bigkeiten und Softdrinks bei Madchen und Jungen von 1 bis 5 Jah-
ren bis zu 36 % der tdglichen Energiezufuhr ausmachen.? Jungen
essen zudem ungesiinder als Madchen. 2 Sozio6konomisch benach-
teiligte Kinder sind von diesen Auspragungen starker betroffen als
soziookonomisch besser gestellte: Sie erndhren sich ungesiinder,
treiben weniger Sport! und empfinden sich oft selbst nicht als
korperlich fit.3

Soziotkonomisch bedingte Gesundheitsungerechtigkeiten in

Kindheit und Jugend begleiten Menschen oft ihr Leben lang.
Der German Index of Socioeconomic Deprivation (GISD), ein am
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Robert Koch-Institut entwickelter Index zur Erfassung regionaler
soziookonomischer Benachteiligung, macht es deutlich: Manner in
Kreisen mit der niedrigsten Deprivation (also geringer Benachtei-
ligung) haben eine mittlere Lebenserwartung, die um sechs Jahre
hoher ist als die von Menschen mit dem hdchsten Deprivations-
grad (also starker Benachteiligung). Bei Frauen betridgt der Unter-
schied drei Jahre.* Je niedriger also das Einkommen, desto hoher
die vorzeitige Sterblichkeit. >

Dabei hat Gesundheit das entscheidende Potenzial zur
Aufwirtsspirale von Gesellschaft und Wirtschaft beitragen zu
konnen. ¢ Sie dient als wichtiger Treiber fiir die Demokratiefahig-
keit eines Landes.

GESUNDHEIT BEGINNT BEIM
SOZIALEN UMFELD: DIE BEDEUTUNG
SOZIOOKONOMISCHER FAKTOREN

Genetik und Lebensstil prigen den Gesundheitszustand und die
Lebenserwartung von Menschen in einem unabhédngigen Zusam-
menhang. So kann ein gesunder Lebensstil das genetische Risiko
einer Lebensverkiirzung reduzieren.’ Lebensstil und lebensstilbe-
einflussende Entscheidungen wiederum hangen, wie oben gezeigt,
mit dem soziookonomischen Setting von Menschen zusammen. Es
ist die Art, wie Menschen ihr tégliches Leben gestalten bzw. ge-
stalten konnen, die den Gesundheitszustand positiv oder negativ

beeinflusst.® Sowohl die Moglichkeiten, iiber die eigenen Lebens-
umstidnde zu entscheiden, als auch die individuellen gesellschaft-
lichen Teilhabemoglichkeiten, ergeben sich aus dem soziodkono-
mischen Status von Menschen und sind deshalb, wie Gesundheit,
ungleich verteilt. Der renommierte Public-Health-Wissenschaftler
Michael Marmot nennt es ,Status Syndrome*, ® was beschreibt, wie
soziale Erfahrungen unser Leben beeinflussen. Es sind gerade die
psychologischen Erfahrungen von Ungerechtigkeit, die tiefgreifen-
de Auswirkungen auf den Kérper haben und Gesundheit noch vor
dem Gesundheitsverhalten priagen.® Laurel Raffington konnte in
einer Studie mit rund 3.000 Kindern und Jugendlichen zwischen
8 und 18 Jahren zeigen, ,dass Kinder aus einem sozial benach-
teiligten Umfeld epigenetische Profile aufweisen, die in fritheren
Studien an Erwachsenen mit einem schlechteren Gesundheits-
zustand in Verbindung gebracht wurden.“® Die gute Nachricht
ist, dass epigenetische Profile optimiert werden konnen; je frither
Lebensumstdnde und Lebensstil gesundheitlich optimiert werden,
desto ausgeprigter. Raffingtons Forschungsergebnisse deuten da-
rauf hin, dass Armut im frithen Lebensalter besonderen Einfluss
fiir die spatere Gesundheit hat.® Dies ist ein wichtiger Ansatzpunkt
fiir Child Health Equity (Gesundheitsgerechtigkeit fiir Kinder und
Jugendliche).

Child Health Equity beschreibt die faire Chance von jungen und
heranwachsenden Menschen, durch einen bestmoglichen Start ins
Leben, ein langes und gesundes Leben zu entwickeln — unabhingig
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davon in welchen sozialen Verhiltnissen die ersten Lebensjahre
bis ins Jugendalter verbracht werden. *°

Knapp 2,1 Millionen Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren
sind in Deutschland armutsgefahrdet. * 24 % der Kinder und Ju-
gendlichen in Deutschland sind sowohl von Armut als auch von so-
zialer Ausgrenzung bedroht. Das ist knapp jede vierte unter 18-jah-
rige Person in Deutschland. ** Im EU-Vergleich gehort Deutschland
zu dem Teil der Lander, die von negativen Armutsentwicklungen
gepragt sind: Der Anteil der armuts- oder ausgrenzungsgefiahrde-
ten Kinder und Jugendlichen ist in mehr als der Halfte aller EU-
Staaten niedriger als hierzulande. **

Dabei geht es weniger um den Zugang zu Gesundheitsversor-
gung, sondern vielmehr um die Chance auf ein gesundheitsforder-
liches Leben und Umfeld. So wirkt sich die soziotkonomische Si-
tuation der Eltern auf die gesundheitliche Entwicklung der Kinder
aus. Wenn z. B. eine Familie damit zu kdimpfen hat, das Geld fiir den
monatlichen Einkauf, die Miete und andere Notwendigkeiten auf-
zubringen, kann das Auswirkungen auf die Gesundheitsversorgung
bzw. Genesung ihrer Kinder haben. Dies kann sich z.B. im Nicht-
bereitstellen von notwendigen zuzahlungspflichtigen Medikamen-
ten oder selbst zu bezahlenden Heil- und Hilfsmitteln dufSern. Wie
grofd hier der Bedarf ist, zeigt sich u.a. in der gemeinsamen Arbeit
von NGOs und Vereinen, wie sie z.B. durch SH Healthcare Friends
e.V. in Zusammenarbeit mit der Tabaluga-Stiftung erbracht wird.
Sie unterstiitzen gemeinsam unter Beriicksichtigung der individu-
ellen Bediirfnisse Gesundheitsforderung von soziookonomisch be-
nachteiligten Kindern und Jugendlichen. Dabei geht es oft um die
Ubernahme von Kosten fiir Heil- und Hilfsmittel, wie Zahnspangen
oder Brillen, wenn diese nicht oder nur teilweise durch die Kran-
kenkassen ibernommen werden. 12

GEOGRAFISCHE UNTERSCHIEDE
IN DER KINDERGESUNDHEIT

Neben der sozialen spielt auch die geographische Gerechtigkeit
eine wichtige Rolle in der Betrachtung von Kinder- und Jugendge-
sundheit. Dies wird haufig im Kontext der Bewertung der Situation
in der Bundesrepublik vernachldssigt. Dabei ergibt sich aus dem

Grundgesetz die staatliche Pflicht, fiir alle Biirgerinnen und Biir-
ger — unabhéngig von ihren Wohnorten — eine zugéngliche, funk-
tionsfahige medizinische Versorgungsstruktur bereitzustellen.
Dies folgt laut Schmitz-Luhn aus Art. 2 Abs. 2 i.V.m. 20 Abs. 1 GG.
Er attestiert jedoch dem Gesetzgeber diesbeziiglich einen weiten
Gestaltungsspielraum. Verfassungsrechtlich bedenklich sieht er
dabei ein ,volliges Untidtigbleiben oder das ausschliefRliche Treffen
von ungeeigneten oder ginzlich unzuldnglichen MafSnahmen*. 1*

Vor diesem Hintergrund stellt sich die Frage, inwieweit eine
gerechte Versorgung im Hinblick auf Kinder und Jugendliche gera-
de auch in landlichen und kleinstddtischen Rdumen in der pédia-
trischen und facharztlichen Versorgung gewahrt beziehungsweise
hergestellt werden kann. Die gefiihlt fehlende Attraktivitit dieser
padiatrischen Tatigkeit bei jungen Medizinerinnen und Medizinern
scheint ein wichtiger Aspekt zu sein. Hier spielt eine zunehmende
Fokussierung auf die stddtischen Zentren eine Rolle. Analog zu den
allgemeinmedizinischen Praxen fallt es gerade im ldndlichen Raum
oder den sozialen Brennpunkten der Grofdstadte immer schwerer,
freiwerdende Kinderarztsitze zu besetzen. Hier darf man sich nicht
durch den Gesamtversorgungsgrad der Kinderdrzteschaft in der
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Bundesrepublik tduschen lassen, der laut dem Wissenschaftli-
chen Dienst der AOK im Jahr 2016 bei einem Durchschnittswert
von 148,3 lag.** Auch der Berufsverband fiir Kinder- und Jugend-
arzt*innen (BVK]) sieht in seinem Standpunkt zum Primérarztsys-
tem die Notwendigkeit, eine mogliche Niederlassung von Kinder-
arztinnen und -drzten in unterversorgten Gebieten durch gezielte
Mafinahmen zu fordern. **

Bereits 2019 stellte der deutsche Hausdrzteverband in seinem
Positionspapier fest, dass eine flaichendeckende medizinische Be-
treuung von Kindern und Jugendlichen ohne Allgemeinmediziner
und -medizinerinnen nicht sichergestellt werden koénne. Kinder
und Jugendliche werden insgesamt hadufiger von Allgemeinmedi-
zinerinnen und -medizinern versorgt je landlicher sie wohnen und
je dlter sie werden. ¢

Die sich verdndernde Bevdlkerungsstruktur stellt nicht nur im
ambulanten Bereich eine Herausforderung fiir eine gerechte Ver-
sorgung von jungen Menschen dar. Da Kinder und Jugendliche bis
zum 18. Lebensjahr nur noch rund 17 % der Gesamtbevolkerung
ausmachen, wird auch fiir Anbieter stationdrer Leistungen die Auf-
rechterhaltung spezieller Angebote zunehmend schwierig.

So ist im Westen die Zahl der Kinder und Jugendlichen seit
2000 um rund 10 %, in den 6stlichen Bundeslandern um rund 30 %
gesunken.?” Hier konnte eine Okonomisierung der Gesundheits-
versorgung auf die spezialisierten Anbieter, wie Kinderkranken-
héduser oder kinder- und jugendmedizinische Fachabteilungen
zukommen, die internistische, chirurgische, radiologische oder
sonstige Leistungen anbieten, und aufgrund ihrer Fokussierung in
einem wirtschaftlich ungleichen Wettbewerb zu entsprechenden
Fachabteilungen der Erwachsenenmedizin stiinden.” Das kdnnte
sich auf die geographische Versorgungsgerechtigkeit auswirken.

Inwieweit hier Anwendungen von Kiinstlicher Intelligenz (KI)
im Gesundheitswesen eine Losung sein konnen, bedarf einer anti-
zipativen strategischen Diskussion. Befiirwortende schlagen vor,
dass KI die Liicken in der Gesundheitsversorgung und im Zugang
zu dieser gerade auch in ressourcenbeschriankten Gebieten schlie-
f8en konnte, um so die Qualitdt der Gesundheitsversorgung zu
verbessern und Ungleichheiten abzubauen. ** Auch hier wire eine
verbesserte Strategiefdahigkeit wiinschenswert, um undogmatische,
sich an der Realitét orientierende Losungsansitze beziehungswei-
se Versorgungsmodelle zu entwickeln. Eine Moglichkeit konnten
beispielsweise die von der Deutschen Gesellschaft fiir Kinder- und
Jugendmedizin (DGK]J) 2025 geforderten integrierten Notfallzent-
ren fiir Kinder und Jugendliche (KINZ) sein, die unter Beriicksich-
tigung der jeweiligen regionalen Gegebenheiten und einer tele-
medizinischen Anbindung die fachdrztliche Versorgung zumindest
telemedizinisch gewidhrleisten konnten. ¥

WEGE ZU MEHR GESUNDHEITSGERECHTIGKEIT
FUR KINDER UND JUGENDLICHE

Das Projekt Children in All Policies 2030 (CAP-2030) konnte ein
wertvoller Meta-Ansatz sein, um die Kinder- und Jungendge-
sundheit in Deutschland in Pravention, Gesundheitsforderung
und Neustrukturierung der Versorgungslandschaft aktiv einzube-
ziehen. Die Initiative von The Lancet, der WHO und Unicef zielt
darauf ab, Wohlbefinden und Gesundheit von Kindern in den Auf-
bau einer nachhaltigen Entwicklung von Gesellschaft, Wirtschaft
und Politik einzubeziehen. ?° Fiir die Gestaltung von gesundheits-
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forderlichen Lebensbedingungen von Kindern und Jugendlichen
in Deutschland lassen sich hier wertvolle Ansétze finden, die v.a.
die Perspektive und Rolle der jungen Menschen in diesen Prozess
integriert. Wahrend sich der CAP-2030-Ansatz v.a. darauf bezieht,
Bewegungen von Kindern und Jugendlichen gegen den Klimanot-
stand als Anlass zu nehmen, politische und strukturelle Verdnde-
rungen vorzunehmen, um katastrophale Auswirkungen auf das
Leben kiinftiger Generationen zu verhindern,* kann der inklusive
Ansatz, der Kinder und Jugendliche und deren Perspektive auf ihre
Zukunft in einer mehr und mehr erodierenden Welt in die Ver-
antwortung ldsst, weitere Anleitung sein. Was wére, wenn wir uns
daran wagen, Kinder und Jugendliche nach ihren Gesundheitsbe-
diirfnissen zu fragen? Dazu braucht es Dialog auf Augenhohe und
die Bereitschaft zuzuhoren. Eine pddagogisierende und didaktisch-
belehrende Haltung ist wenig angebracht. Wir sollten es als unsere
Aufgabe und Verantwortung begreifen, ihre Bediirfnisse besser zu
verstehen. Dafiir bietet sich die durch den Soziologen Pierre Bour-
dieu geprigte Methode der ,,Habitussensibilitdt“ an, ?? die vor allem
im padagogischen Bereich bekannt und im Einsatz ist: Mit Blick
auf das Bilden von neuen Gesundheits- und Versorgungsstruktu-
ren, die auch die Bediirfnisse von Kindern und Jugendlichen ge-
recht abbilden, kann es ein niitzlicher Ansatz sein, sich mit der
jeweiligen Lebenslage, den Denkmustern und der Alltagskultur der
jungen Menschen professionell auseinanderzusetzen. Diese Habi-
tussensibilitdt kann helfen, ein tieferes Verstdndnis der Lebens-
welten und deren Herausforderungen zu erlangen. 2 So kann auf-
gedeckt werden, wo Kinder und Jugendliche am meisten Hilfe und
Unterstiitzung mit Blick auf ihre Gesundheit brauchen. Um dem
Anspruch von Child Health Equity gerecht zu werden, ist es erfor-
derlich, Kindern und Jugendlichen in allen Milieus eine Stimme zu
geben und in allen gesellschaftlichen Raumen nach Antworten auf
gesundheitliche Herausforderungen zu suchen. Das erfordert nicht
nur die Fahigkeit des Hineinversetzens in ihre Lebenswelten, son-
dern auch die Fahigkeit zur Selbstreflexion des eigenen soziodko-
nomischen Settings.

Auffillig ist, dass es in Deutschland wenig detaillierte Erkennt-
nisse zu den Wirkungen der soziotkonomischen Determinanten
auf Gesundheit von Kindern und Jugendlichen gibt. Renommier-

te Meta-Studien wie sie z.B. KIGGS oder KIDA zu Grunde legen,
zeigen seit Jahren nur gesamtgesellschaftliche Entwicklungen auf,
ohne dass daraus lebensweltbezogene nachhaltige Mafnahmen
fiir eine bessere Kinder- und Jugendgesundheit in Deutschland
abgeleitet werden. Dabei sind die Erkenntnisse alarmierend. Vor
allem wenn diese in Verbindung mit anderen gesamtgesellschaft-
lichen Entwicklungen betrachtet werden. Die Armutsquote hat
einen Hochststand erreicht. 23 Der Anteil der Menschen, die unter-
halb der Armutsgrenze leben, ist seit 2010 auf 17,8 % gestiegen, der
Anteil der Menschen mit sogenannter strenger Armut ist von 7,8 %
auf 11,3 % gestiegen. 2* Kinder und Jugendliche sind davon massiv
betroffen, denn sie sind Entwicklungen wie diesen oft ausgeliefert
— mit negativen Konsequenzen fiir ihre unmittelbaren und auch
spateren gesundheitlichen Outcomes.

In der Langzeitbetrachtung treffen sie als Erwachsene auf ein
iiberlastetes Gesundheitssystem, das zwar auf die Behandlung von
Krankheit ausgerichtet ist, es aber verpasst hat, sich auf Préavention
und Wohlbefinden zu fokussieren. Doch angesichts der demografi-
schen Entwicklung ist es entscheidend, dass unsere Strukturen die
Gesundheit und das Wohlbefinden der nachfolgenden Generatio-
nen fordern. Unsere Volkswirtschaft und damit auch unser Wohl-
stand sind abhédngig vom Gesundheits- und damit dem Leistungs-
zustand unserer Gesellschaft.

LERNEN VON NEUEN MODELLEN IN
DANEMARK UND GROSSBRITANNIEN

Dénemark bietet mit dem Programm Nordic Health 2023 wert-
volle Impulse fiir eine starkere Ausrichtung unseres Gesundheits-
systems auf Pravention und Wohlbefinden. Im Mittelpunkt steht
dabei, Eigenverantwortung zu stdrken und gezielt dort Unter-
stiitzung anzubieten, wo sie benoétigt wird. Die Initiative, der
sich unterschiedliche bedeutende dénische Gesundheitsdienst-
leister angeschlossen haben, bezieht sich auf ,The New Social
Contract®.?* Dabei leistet jede Person ihren Beitrag zu Gesund-
heit und Wohlbefinden, kann sich aber gleichzeitig sicher sein,
Hilfe zu bekommen, wenn sie notig wird — es gibt also eine ,,ba-
lance of responsability“.?* Gelingen soll das iiber Empowerment-
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Strategien zum Verstehen der eigenen Gesundheit, die das Indi-
viduum bereits so frith wie moglich lernt. Menschen sollen nicht
nur moglichst friihzeitig ein ganzheitliches Versténdnis fiir Ge-
sundheit entwickeln, sondern auch die eigene Kompetenz stirken
konnen, realistische Verhaltensdnderungen anzustoflen.? Ziel
ist es, die Menschen als Individuen in die Lage zu versetzen, ihre
Gesundheit durch eigenes selbstbestimmtes Handeln positiv zu
beeinflussen. Als Instrument dafiir dienen zentral digital erfasste
Gesundheitsdaten, die von Geburt an fortgeschrieben werden und
in ausgebildeter Eigenverantwortung fiir die gesundheitliche Ent-
wicklung individuell und systemisch genutzt werden konnen.

Nicht weniger relevante Wege fiir mehr Child Health Equity lie-
fert das ,,Child Health Equity Framework for the Drivers of Health
Inequalities“. Es wurde vom Children and Young People’s Health
Equity Collaborative (CHEC), einer Partnerschaft zwischen u.a.
dem Institute of Health Equity und Integrierten Versorgungssys-
temen in Grofbritannien entwickelt. Mitgewirkt haben rund 300
Kinder und Jugendliche.?* Sie erkldren, welche Faktoren aus ihrer
Sicht zu einem gesundheitsforderlichen Lebensumfeld gehoren:
das Gefiihl von Sicherheit und Liebe, das Gefiihl von Zugehorig-
keit, das Aufwachsen in einer Familie mit hohem Bildungsniveau
sowie ein auf Wohlbefinden ausgelegtes Zuhause und der Zugriff
auf nahrhafte Lebensmittel.?> Aus dem CHEC ist in Grofibritan-
nien ein Zusammenschluss von Gesundheitsversorgung, lokalen
Behorden und Zivilgesellschaft in drei Regionen entstanden, der
in der strukturellen Gestaltung von Child Health Equity Kinder
und Jugendliche aktiv einbindet. Zentrale Handlungsdimensionen
sind das Schaffen von sicheren Wohnverhaltnissen, psychischer
und physischer Sicherheit, sozialer Teilhabe und faire — Gesund-
heitswissen inkludierende - Bildungschancen.? Die entwickelte
Rahmenstruktur dient als Grundlage fiir lokale Interventionen
und kann als skalierbares Vorbild fiir intersektorale Ansdtze im
deutschsprachigen Raum gelten.
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FOLGENDE HANDLUNGSANSATZE
LEITEN SICH DARAUS AB

Soziale Determinanten im Fokus: Gesundheit
in Zusammenhang mit Wohnverhéltnissen, Bil-
dung, Einkommen, Kapital, Sicherheit und sozia-
ler Teilhabe denken, sowie gesundheitsférderliche
MafBnahmen auf die Lebenswelt von Kindern und
Jugendlichen ausrichten - insbesondere auf die
Orte, an denen sie leben, lernen und spielen.

Integrierte, sektoriibergreifende Zusam-
menarbeit: Enge Kooperation von Gesund-
heitswesen, Kommunen, Bildungseinrichtungen,
Sozialdiensten und zivilgesellschaftlichen Organi-
sationen und Nutzung von regionalen Netzwer-

ken als Steverungsplattform.

Partizipation von Kindern und Jugendlichen:
Kinder und Jugendliche frihzeitig und strukturiert
in die Entwicklung und Umsetzung von Maf3nah-
men einbeziehen und Gesundheitsbedarfe nicht
nur datenbasiert, sondern auch erfahrungsbasiert

erfassen.

Nutzen von ,, Anker-Institutionen”: Offentliche
Einrichtungen wie Schulen, Kitas, Kliniken als ak-
tive Gestalter sozialer Gerechtigkeit stérken, z.B.
durch faire Beschéftigung, gesundheitsférderliche

Infrastruktur oder sozialrgumliche Offnung.

Ausbau von Indikatoren & Datenerhebung,
um Ungleichheiten systematisch sichtbar zu ma-
chen: Entwicklung von disaggregierten Indikato-
ren (z.B. nach Region, Armut, Migrationsstatus).
Auch schwer messbare, aber wichtige Einfluss-
faktoren (z.B. subjektives Sicherheitsempfinden,
Zugang zu Griinflachen) beriicksichtigen.

Verbessern von Lebensbedingungen: Inves-
titionen in bezahlbares, sicheres und gesundes
Wohnen (z.B. gegen Schimmel, Kalte, Uberbe-
legung); Zugang zu sicherem &ffentlichem Raum
und Vermeidung von Ausgrenzung, etwa durch
Gewaltprévention, Antidiskriminierungsarbeit und
Community-Building.
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Da fiir manche Verantwortungstriager Health Equity ein neues
Aufgabengebiet ist und gelegentlich fehlinterpretiert wird, kann
es hilfreich sein, iiber den Tellerrand hinauszuschauen. Bis dato
haben sich die meisten Publikation zum Thema geografische Ge-
rechtigkeit mit Entwicklungs- und Schwellenlédndern beschaftigt.
Eine Herausforderung, die alle Staaten betrifft, ist dabei die Be-
wertung und Auswertung der gesundheitlichen Chancengleich-
heit. Diese Ungleichheiten sind laut Weltgesundheitsorganisation
(WHO) messbare soziale, wirtschaftliche, demografische oder geo-
grafische Merkmale zwischen Bevolkerungsgruppen. Die gezielte
Beobachtung bzw. Untersuchung dieser Ungleichheiten auch bei
Kindern und Jugendlichen  liefert Informationen fiir gesundheits-
politische MafSnahmen, Programme und Praktiken und soll daher
dabei helfen, Liicken zu schliefien und eine gesundheitliche Chan-
cengleichheit zu ermdglichen. ?” Um dies zu erleichtern, wurde von
der Weltgesundheitsorganisation (WHO) der Health Inequality
Monitor mit einem entsprechenden Toolkit (HEAT and HEAT Plus)
entwickelt. 28

Es gilt die Herausforderungen der sozialen Lebenswelten von
jungen Menschen in unterschiedlichen sozialen Milieus zu ver-
stehen und eine Habitussensibilitdt?? fiir die alltdglichen Her-
ausforderungen von soziotkonomisch benachteiligten Kindern
und Jugendlichen zu entwickeln. Dafiir gilt es, die Menschen-
gruppen direkt zu involvieren und an der Informationsgewinnung
und Identifikation von Handlungsfeldern zu beteiligten. Kinder
und Jugendliche sind in der Lage, differenziert iiber ihre Lebens-

bedingungen Auskunft zu geben und konnen dabei auch Heraus-
forderungen wie Zugehorigkeit, Mitbestimmung und finanzielle
Sicherheit als zentral fiir ihr Wohlbefinden benennen. %

GESUNDHEIT ALS INSTRUMENT
DER AUFWARTSSPIRALE

Die (digitalen) Technologien und Ressourcen fiir nachhaltige und
gerecht verteilte Gesundheitschancen existieren bereits. Perso-
nalisierte, préventive und teilhabende Gesundheitsgestaltung ist
moglich — wenn seitens Politik und Wirtschaft jetzt die Weichen
fiir eine aktive Nutzung des vorhandenen Wissens gestellt werden.

Fiihrende Expertinnen und Experten des deutschen Gesund-
heitswesens erkennen Health Equity zunehmend als strategischen
Hebel fiir gesundheits- sowie volkswirtschaftliche Effekte an.®
Positive Wirkungen werden insbesondere in einer gesteigerten
Erwerbsproduktivitdt sowie in einer langfristigen Entlastung des
Gesundheitssystems gesehen. Vor dem Hintergrund eines verbes-
serten allgemeinen Gesundheitsniveaus und durch digital gestiitz-
te Pravention und Versorgung konnten strukturelle Belastungen
reduziert werden. Dennoch besteht bislang ein unzureichendes
Bewusstsein fiir Fragen gesundheitlicher Chancengleichheit —
sowohl in der Ausgestaltung gesundheitspolitischer Rahmenbe-
dingungen als auch in institutionellen Strukturen.®

Gesundheitsungleichheiten im Kindes- und Jugendalter wirken
biografisch fort und manifestieren sich oft in dauerhafter Benach-
teiligung - gesundheitlich, sozial und 6konomisch. Investitionen
in Child Health Equity sind daher nicht nur geboten, sondern auch
okonomisch rational. Strategische Einflussnahme fiir eine gerech-
te, digital unterstiitzte Gesundheitsversorgung kann entscheiden-
de Impulse setzen: Sie erschliefSt insbesondere vulnerablen jungen
Zielgruppen den Zugang zu bedarfsgerechter Versorgung — und
leistet zugleich einen Beitrag zur Sicherung des gesellschaftlichen
Wohlstands im demografischen Wandel. =
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Die Rechte von
Kindern

und Jugendlichen
in der
Gesundheitsversorgung

Die Gesundheitsversorgung von Kindern und Jugendlichen
ist ein zentraler Baustein einer kindgerechten Gesellschaft.
Sie geht weit Uber die medizinische Behandlung hinaus
und betrifft grundlegende Kinderrechte, wie sie in der UN-
Kinderrechtskonvention! und der EACH-Charta (European
Association for Children in Hospital)? festgehalten sind.
Diese Rechte beinhalten unter anderem die bestmogliche
medizinische Versorgung, altersgerechte Information und
die Einbindung in medizinische Entscheidungsprozesse.

Ein gesundes Aufwachsen ist ein fundamentales Recht
jedes Kindes. Dennoch gibt es in der Gesundheitsversor-
gung nach wie vor Herausforderungen, die zu seelischem
Leid fiihren kdnnen - sei es durch unzureichende kind-
gerechte Behandlung, fehlende Mitbestimmung oder den
Mangel an spezialisierten Fachkraften.

REBECCA-ANN TRAUTWEIN

Bundesvorsitzende des Aktionskomitee
KIND IM KRANKENHAUS (AKIK-Bundesverband)

1o

VORAUSSETZUNGEN FUR
EINE KINDGERECHTE
GESUNDHEITSVERSORGUNG

Die Gesundheitsversorgung von Kindern
und Jugendlichen sollte sich an deren spe-
zifischen Bediirfnissen orientieren. Dabei
sind drei zentrale Voraussetzungen ent-
scheidend:

Eine kindgerechte Krankenhausumgebung:
Krankenhduser sollten kinderfreundlich
gestaltet sein. Dazu gehoren spielerische
Elemente, Aufenthaltsrdaume fiir Familien
und ein beruhigendes Umfeld, das Angste
reduziert und den Genesungsprozess unter-
stutzt.

Spezialisierte Fachkrifte: Arztinnen, Arz-
te und Pflegepersonal sollten speziell fiir
die Behandlung von Kindern und Jugend-
lichen ausgebildet sein, um medizinische
und emotionale Bediirfnisse gleichermafien
zu bertiicksichtigen.

Begleitung durch Bezugspersonen: Kinder
haben das Recht, von ihren Eltern oder einer
anderen vertrauten Bezugsperson begleitet
zu werden. Dies ist nicht nur emotional
wichtig, sondern auch ein essenzieller Be-
standteil der kindgerechten Gesundheits-

versorgung. l

Die Umsetzung dieser Bedingungen
tragt ma3geblich dazu bei, seelischen
Schaden zu vermeiden und das
Wohlbefinden der jungen Patientinnen
und Patienten zu fordern.



Was macht eine kindgerechte

Gesundheitsversorgung aus?

DIE EACH-CHARTA ALS LEITLINIE
FUR EINE KINDGERECHTE
GESUNDHEITSVERSORGUNG

Die EACH-Charta ist eine der wichtigsten
europaischen Leitlinien fiir die Rechte von
Kindern und Jugendlichen im Kranken-
haus. Sie enthilt zehn zentrale Punkte, die
sicherstellen sollen, dass Kinderrechte auch
im medizinischen Kontext gewahrt werden.
Wichtige Aspekte sind:

- Das Recht auf eine altersgerechte
Betreuung und Behandlung

— Die kontinuierliche Anwesenheit der
Eltern oder Bezugspersonen

- Eine respektvolle und einfiihlsame
Kommunikation

- Die aktive Mitbestimmung der Kinder und
Jugendlichen in Gesundheitsfragen

l

Diese Prinzipien sollten als
Richtschnur fiir alle Einrichtungen
des Gesundheitswesens dienen.

MITENTSCHEIDUNG &
SELBSTBESTIMMUNG:
PARTIZIPATION VON KINDERN
UND JUGENDLICHEN

Junge Menschen sollten mehr als Expertin-
nen und Experten fiir ihre eigenen Bedtirf-
nisse wahrgenommen werden. Ihre aktive
Einbindung in medizinische Entscheidun-
gen stdrkt ihr Wohlbefinden und fordert ein
gesundes Vertrauen in das Gesundheitssys-
tem. Dies gelingt durch:

Altersgerechte Aufkldrung: Informationen
zu Diagnosen und Behandlungen miissen
verstdndlich vermittelt werden. Dies kann
durch visuelle Hilfsmittel, Geschichten oder
digitale Anwendungen geschehen.

Echte Mitbestimmung: Kinder und Jugend-
liche sollten in medizinische Entscheidun-
gen einbezogen werden. Ihre Meinung zdhlt
— je nach Entwicklungsstand und individu-
eller Situation.

Respektvolle Kommunikation: Arztinnen
und Arzte sowie Pflegepersonal sollten sich
Zeit nehmen, um mit jungen Patientinnen
und Patienten ins Gesprach zu kommen und
ihre Bedenken ernst zu nehmen.

Selbstbestimmung bei Behandlungen: So-
weit es das Alter und der Gesundheitszu-
stand zulassen, sollten Kinder selbst ent-
scheiden konnen, welche medizinischen
Eingriffe sie akzeptieren oder ablehnen.



forsa

2” — Umfrage

Partizipation von Kindern
und Jugendlichen in
der Gesundheitsversorgung

Einleitung

/

Das Wort Partizipation bezeichnet allgemein die Beteiligung, Teilhabe, Mitwirkung oder
Einbeziehung von Personen oder Personengruppen bei Entscheidungsprozessen sowie das
Empowerment zu Entscheidungen, die ihr Leben betreffen. ! ? Im Kontext von Kindern und
Jugendlichen umfasst Partizipation insbesondere das Recht, gehort zu werden, altersgerecht
informiert zu werden und aktiv an Entscheidungen mitzuwirken.3-¢ Das Recht von Kindern
und Jugendlichen auf Partizipation ist in Artikel 12 Abs. 1 der UN-Kinderrechtskonvention
(UN-KRK) verankert, welche 1992 auch von der Bundesrepublik Deutschland angenommen
wurde.? Darin ist festgehalten, dass Kinder und Jugendliche in allen Angelegenheiten, die
sie betreffen, ihre Meinung frei dufSern diirfen und dass diese Meinung ihrem Alter und ihrer
Reife entsprechend beachtet wird.3 Dies schlief3t auch eine Beriicksichtigung von Kindern
und Jugendlichen in der eigenen Gesundheitsversorgung ein. Im Gesundheitskontext bedeu-
tet Partizipation, dass Kinder und Jugendliche in Entscheidungen iiber diagnostische und
therapeutische MafSnahmen einbezogen werden, altersgerecht {iber medizinische Sachver-
halte informiert werden und ihre Meinung dufSern sowie Fragen stellen konnen. 3¢

Auch die European Association for Children in Hospital (EACH) formulierte als europdischer
Dachverband eine Leitlinie mit zehn grundlegenden Rechten fiir Kinder und Jugendliche im
Krankenhaus.” Ziel dieser sogenannten ,,EACH-Charta“ ist es, europaweit hohe, kinderge-
rechte und familienorientierte Standards in der medizinischen Versorgung von Kindern und
Jugendlichen zu fordern.”

Partizipation von Kindern und Jugendlichen scheint im Gesundheitssystem jedoch nach wie
vor liickenhaft zu sein. Haufig fehlt es an strukturellen Voraussetzungen, an kindgerechter
Kommunikation oder an einer Haltung, die Kinder als gleichwertige Akteurinnen und Akteu-
re im Behandlungsgeschehen anerkennt.?4%8 Hinzu kommt der Wunsch vieler Eltern, ihre
Kinder zu schiitzen, der die Partizipation zusitzlich beeinflussen kann. ®%?

Vor diesem Hintergrund ergibt sich die zentrale Fragestellung dieser Untersuchung: Wie
wird Partizipation aus Sicht von Kindern, Jugendlichen und deren Sorgeberechtigten im me-
dizinischen Kontext in Deutschland erlebt, und welche Wiinsche bestehen hinsichtlich ihrer
Mitbestimmung in der gesundheitlichen Versorgung?

N2




Methoden
-

Die Stiftung Kindergesundheit beauftragte
die forsa Gesellschaft fiir Sozialforschung
und statistische Analysen mbH eine Eltern-
Kind-Befragung zum Thema ,Partizipation
von Kindern und Jugendlichen in der Ge-
sundheitsversorgung® durchzufiihren. Ziel
der Befragung war, aus Sicht der Betroffenen
und ihrer Sorgeberechtigten zu betrachten,
ob Kinder und Jugendliche die Méglichkeit
der Partizipation in ihrer eigenen Gesund-
heitsversorgung haben. Im Rahmen der
Online-Befragung wurden Daten von 1.006
Sorgeberechtigten und jeweils einem zuge-
horigen Kind bzw. Jugendlichen im Alter von
8 bis 17 Jahren nacheinander erhoben. Alle
befragten Personen haben ihr Einverstdand-
nis zur Teilnahme an der Befragung erteilt.

_—
L)L) L
Hier geht es zu den ﬁ CLJ

Ergebnissen

Die Ergebnisse kénnen mit méglichen Fehlertoleranzen von +/- 4,4 Prozentpunkten auf die Grundgesamtheit der 8- bis 17-jahrigen

Kinder/Jugendlichen in Deutschland bzw. deren Sorgeberechtigte iibertragen werden.
Uber den QR-Code gelangen Sie auf die Webseite des Kindergesundheitsberichts 2025 und dariber u. a. auf den Fragekatalog der Umfrage.
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Ergebnisse

/

89 % der Kinder und Jugendlichen waren im letzten Jahr mindestens
einmal beim Arzt oder einer Arztin - 11 % sogar mehr als fiinfmal.

Anzahl der Arztbesuche zur Beratung, Vorsorge oder Behandlung
in den letzten 6 Monaten

drei- bis finfmal ein- bis zweimal

weif nicht/k. A.

cesamt I 28 50

Bl mehr als finfmal
garnicht

10

Angaben in Prozent

A

Wenn ein Arzttermin ansteht, dann nehmen diesen, nach Angaben

der Sorgeberechtigten, 12 % der 14- bis 17-Jahrigen in der Regel allein
wahr, wahrend 40 % dabei von einer erwachsenen Person begleitet
werden. Bei 46 % der 14- bis 17-Jahrigen ist dies laut Auskunft der
Sorgeberechtigten ganz unterschiedlich.

SOZIODEMOGRAPHISCHE DATEN DER BEFRAGTEN KINDER BZW. JUGENDLICHEN
UND DEREN SORGEBERECHTIGTEN

Kinder Sorgeberechtigte

Anzahl gesamt (n) 1.006 1.006

Alter (n (%)) Durchschnittsalter 12,4 (100 %) =

8-10 Jahre 306 (30 %) -

11-13 Jahre 298 (30 %) -

14-17 Jahre 402 (40 %) -
Geschlecht (n (%)) weiblich 487 (48 %) 502 (50 %)
mannlich 514 (51 %) 504 (50 %)

divers 5(1%) -

chron. Erkrankung (n (%)) * 207 (21 %) =

alleinerziehend (n (%)) ** - 118 (12 %)

hoher Bildungsstatus (n (%)) *** - 612 (61 %)

14

*Zu chron. Erkrankungen zéhlen Aller-
gie, Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperakti-
vitétsstérung (ADS, ADHS), Erkrankung
der Atemwege (z.B. Asthma bronchiale,
Mukoviszidose), Erkrankung der Haut
(z.B. Neurodermitis, Schuppenflechte),
angeborener Herzfehler, Epilepsie,
chron. entziindliche Erkrankung des
Darms, Diabetes mellitus (Typ-1 oder
Typ-2), Neurofibromatose, andere
chron. Erkrankung.

** Als Alleinerziehende gelten alle
Sorgeberechtigten, die sich das Sorge-
recht fir das Kind, zu dem sie Auskunft
geben, nicht mit einer anderen Person
teilen oder nicht mit der anderen sorge-
berechtigten Person in einem Haushalt
leben und sich zudem selbst als allein-
erziehend bezeichnen.

*** Ein hoher Bildungsgrad der Sorge-
berechtigten ist entsprechend der hier
verwendeten Definition gegeben,

wenn mindestens eine sorgeberechtigte
Person die Fachhochschulreife oder
einen héheren Schul- oder Hochschul-
abschluss besitzt.



Befragung der Sorgeberechtigten

i,

26% DER SQBGEB
geben an, dass die Arztin/
|etzten Arztbesuc

nicht in Entscheidungen U '
oder Untersuchungen &t

ERECHTlGTEN .
der Arzt ihr Kind beim

b nicht bzw. eher
ber die Behandlung

Einbeziehen der Kinder/Jugendlichen in Entscheidungen iber
Behandlung/Untersuchungen durch den Arzt/ die Arztin beim letzten Arztbesuch

Bl jo/eherja
GESAMT

Alter des Kindes

5-bis 10-chvice R

11- bis 13-Jéhrige

14- bis 17-J&hrige

weif3 nicht/k. A.

eher nein/nein

26

13

Angaben in Prozent

Basis: 896 Befragte, deren Kind mindestens einmal in den letzten sechs Monaten eine Arztin

bzw. einen Arzt aufgesucht hat

(505

A

Je jliinger das eigene Kind ist, desto haufiger
geben die Befragten an, dass ihr Kind von
der Arztin bzw. dem Arzt (eher) nicht in die
Entscheidungen Uber seine Behandlung bzw.
uber die notwendigen Untersuchungen ein-

bezogen wurde.

15
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BEFRAGUNG DER SORGEBERECHTIGTEN

14% DER SORGEBER\EC.H T;f/Tpi:Iéhio*rische

_ inmal psychologisc

deren Kind schon " hat, geben an, dass
. h genommen hat, 9 ! .

H\\fe. |:\tin:£rt;\ergnich* in Entscheidungen gber seine

s nic : .

Behandlung ein

Einbeziehen der Kinder in Entscheidungen iiber psychische
oder psychiatrische Behandlung durch die Arztin/den Arzt bzw. die Therapeutin/

den Therapeuten beim letzten Termin

B jo/eherja weif nicht/k. A. eher nein/nein

GESAMT 14

Alter des Kindes
8- bis 10-Jahrige
11- bis 13-Jéhrige 13

9

N
©

14- bis 17-Jéhrige

Angaben in Prozent

Basis: 255 Befragte, deren Kind schon einmal psychologische oder psychiatrische Hilfe
in Anspruch genommen hat.

2 ™0

Ein Viertel der befragten Sorgeberechtigten sagt, dass ihr Kind schon ‘
einmal psychologische oder psychiatrische Hilfe in Anspruch genom-
men hat. Haufiger als fur die jeweils anderen Vergleichsgruppen trifft
dies in Bezug auf 14- bis 17-Jahrige, chronisch kranke Kinder bzw.
Jugendliche sowie Kinder von Alleinerziehenden zu.

16



BEFRAGUNG DER SORGEBERECHTIGTEN

37 % DER SORGEBERECHTlGTEN
haben den Eindruck, dass ihr Kind eher

W . . . ©
enig bz.w. sehr wenig bei der Arztin/dem Arzt
mitentscheiden kann, wenn es um

seinen Kérper und seine Gesundheit geht

i - N

Mitentscheidungsméglichkeiten fir das Kind beim Arztbesuch

Bl sehrviel eher viel weif nicht/k. A.
eher wenig sehr wenig
Gesamt [ 4 32 5
Alter des Kindes
8- bis 10-J&hrige - 33 47 10
11- bis 13-J&hrige _ 41 34 4
4 14- bis 17-Jahrige [JECHIN 47 18 3

Angaben in Prozent

A

Je junger die Kinder sind, desto haufiger stellen die Sorgeberechtigten
fest, dass ihr Kind beim Arztbesuch ganz allgemein nur wenig mit-
entscheiden kann. Dies gilt mit Blick auf die jungste Altersgruppe fur
Jungen noch haufiger als fir Madchen.

Dass ihr Kind bei der Arztin oder dem Arzt wenig mitentscheiden kann,
wenn es um seinen Korper und seine Gesundheit geht, geben zudem
Sorgeberechtigte mit hohem Bildungsgrad sowie Befragte, die nicht
alleinerziehend sind, vergleichsweise haufig an.

17
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BEFRAGUNG DER SORGEBERECHTIGTEN

/

der Arztin/dem Arzt

M weif} nicht/k. A.

GESAMT

Alter des Kindes
8- bis 10-J&hrige

11- bis 13-J&hrige

14- bis 17-Jahrige

oder sehr wenig mitentscheiden kann

47 % DER SORGEB

die den Eindruck haben, das
finden, dass es mehr Mitsprac

haben sollte, wenn es um seinen

A

Mdogliche Hindernisse, die eine angemessene Beteiligung
ihres Kindes an Entscheidungen liber seine Gesundheits-
versorgung erschweren, sehen die Befragten vergleichs-
weise haufig darin, dass ihr Kind sich nicht traut, Fragen
zu stellen oder Wiinsche zu duRern (38 %), dass Arztinnen
bzw. Arzte nur oder vorwiegend mit den Eltern spre-
chen (31 %) und dass ihr Kind inhaltlich Uberfordert ist
(29 %). Weitere Hindernisse sind aus Sicht der Sorgebe-
rechtigten, dass Arztinnen bzw. Arzte sich zu wenig Zeit
fur die Fragen oder Winsche des Kindes nehmen (20 %),
fehlende kindgerechte Informationen (19 %), wenig
Interesse des Kindes (19 %) sowie eine in Bezug auf das
Kind nicht altersangemessene Sprache der Arztinnen
bzw. Arzte (13 %). Nur wenige Sorgeberechtigte (5 %) ge-
ben in diesem Zusammenhang an, dass sie ihr Kind nicht
an solchen Entscheidungen beteiligen mdochten.

Etwa ein Viertel (24 %) der Sorgeberechtigten sieht keine
Hindernisse, die einer angemessenen Beteiligung des
Kindes an Entscheidungen Uber seine Gesundheitsver-
sorgung im Wege stehen.

Mangelnde direkte Kommunikation mit dem Kind, eine
inhaltliche Uberforderung des Kindes, zu wenig Zeit fiir
die Fragen oder Winsche des Kindes sowie das Fehlen
kindgerechter Informationen erschweren vor allem aus
Sicht der Sorgeberechtigten jiingerer Kinder eine

Wounsch der Sorgeberechtigten nach mehr Mitspracherecht fir das Kind bei

O
(3]

Basis: 374 Befragte, deren Kind nach Einschétzung der Sorgeberechtigten eher wenig

ERECHTIGTEN,

s ihr Kind wenig mit?ntsc
herecht bei der Arztin/dem Arzt

Kérper und seine Gesundheit geht.

nein, das ist mir nicht so wichtig

43

= LE

Angaben in Prozent

heiden kann,

angemessene Beteiligung des Kindes an Entscheidungen
uber seine Gesundheitsversorgung.

Unterschiede zeigen sich auch bei Aufschlisselung nach
dem Geschlecht des Kindes, zu dem die Sorgeberechtig-
ten befragt wurden. Mit Blick auf Madchen dufRern die
Befragten haufiger, dass eine angemessene Beteiligung
dadurch erschwert wird, dass sich ihr Kind nicht traut,
Fragen zu stellen oder Wiinsche zu dufiern sowie kind-
gerechte Informationen fehlen. Bei Jungen wird haufiger
mangelndes Interesse als mogliches Hindernis genannt.

Befragte, deren Kind chronisch erkrankt ist, sehen nicht
nur die Zuruckhaltung des Kindes bei Fragen und Wun-
schen, sondern umgekehrt auch die fehlende Zeit oder
Bereitschaft der Arztinnen und Arzte auf Fragen und
Wiinsche des Kindes einzugehen, vergleichsweise haufig
als Faktoren, die eine angemessene Einbeziehung des
Kindes in Entscheidungen beziiglich seiner Gesundheits-
versorgung erschweren.

Sorgeberechtigte mit formal hohem Bildungsgrad se-
hen das Fehlen kindgerechter Informationen haufiger
als Hindernis fir eine angemessene Beteiligung ihres
Kindes an Entscheidungen uber seine Gesundheitsver-
sorgung an als Sorgeberechtigte mit mittlerem oder
niedrigerem Bildungsniveau.

18



Befragung der Kinder und Jugendlichen
_—

Fast alle Kinder und Jugendlichen (97 %) geben an, dass sie vor dem letzten
Arzttermin wussten, warum sie zum Arzt oder zur Arztin gehen miissen.

19 % DER KINDER UND JUGENDLICHEN

N
ben an, dass wéhrend des letzten Arztbesuches prima
geben an,

mit den Eltern gesprochen wurde.

Die Arztin/der Arzt hat beim letzten Arztbesuch hauptséchlich

@ gesprochen mit ...
Bl dem Kind in etwa gleich viel mit den Eltern den Eltern

war allein beim Arzt/weif3 nicht/k. A.

° o
cesamt [ZGHINIIN so 19 °
° o
° o
Alter des Kindes . o
8- bis 10-J&hrige - 47 38
11- bis 13-J&hrige _ 58 12

14- bis 17-Jahrige 45 10

Angaben in Prozent

\/

Gut ein Viertel (28 %) gibt an, dass die Arztin bzw. der Arzt beim letzten
Arztbesuch hauptsachlich mit ihnen gesprochen hat. Dies/trifft umso
haufiger zu, je alter das befragte Kind ist.

Eine grofe Mehrheit der Kinder fuhlte sich beim letzten|Arztbesuch O
durch die Arztin bzw. den Arzt ernst genommen (88 %).

8 % hatten das Geflihl, nicht bzw. eher nicht ernst genommen worden

zu sein.

ne




BEFRAGUNG DER KINDER UND JUGENDLICHEN

ER UND JUGENDUCHEN
Arztin nur teilweise oder
ht wird oder warum

34% DER KIND

orklarte der Arzt/die A

nicht, was untersuc
Behandlung brauchen.

gar
sie eine bestimmte

4 N

Der Arzt/die Arztin hat den Kindern/Jugendlichen erklart, was untersucht wird
oder warum sie eine bestimmte Behandlung brauchen

gg M wei} nicht/k. A. teilweise nein

GESAMT 29 5

Alter des Kindes

o-bis 1025 | EEENMI - 4
1-bis 3-chice I <o |
u-bis chig: G 0

Angaben in Prozent

A

Je alter die Kinder, desto haufiger geben sie
an, dass ihnen der Arzt oder die Arztin erklart
hat, was untersucht wird oder warum eine
Behandlung bendtigt wird.

~— 33 .

Ein geteiltes Bild zeigt sich bei der Frage, ob die Arztin bzw. der
Arzt sich erkundigt hat, ob die Kinder Fragen oder Wiinsche

zu ihrer Untersuchung oder Behandlung haben. 42 % der Kinder
geben an, dass die Arztin bzw. der Arzt wissen wollte, ob sie
Fragen oder Wiinsche zur Untersuchung oder Behandlung
haben. Nach Angaben von 45 % der Kinder hat die Arztin bzw.
der Arzt diesbeziiglich nicht nachgefragt.

| o
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BEFRAGUNG DER KINDER UND JUGENDLICHEN

43 % DER KINDER UND JUGENDLICHEN

nicht verstanden,

|

haben nur teilweise oder gar

was der Arzt/die Arztin erklart hat. "

Hier zeigen sich deutliche Unterschiede bei
Aufschlisselung nach dem Alter. Je alter die
Kinder sind, desto haufiger konnten sie den
Erklarungen der Arztin oder des Arztes folgen.

Das Kind bzw. der/die Jugendliche hat verstanden, was die Arztin/der Arzt
erklart hat

M teilweise wei} nicht/k. A. nein

L

GESAMT 40

Alter des Kindes
———> 8- bis 10-J&hrige
11- bis 13-J&hrige

14- bis 17-Jahrige 20

Basis: 936 befragte Kinder, denen der Arzt/die Arztin zumindest teilweise erklart hat, was
untersucht wird oder warum sie eine bestimmte Behandlung oder Untersuchung brauchen.

3

1

\

Angaben in Prozent [5 @

30% DER KINDER UND JUGENDLICHEN
geben an, dass sie beim Arzt/der Arztin nur

wenig oder eher wenig mitentscheiden dirfen.

hgr

Mitentscheidungsméglichkeiten des Kindes bzw. der/des Jugendlichen
beim Arztbesuch

Bl sehr viel eher viel weif3 nicht/k. A. eher wenig sehr wenig
GesaMT IS 4 26 4
Alter des Kindes
8- bis 10-J&hrige - 29 39 6
11-bis 13-Jahrige  [JEIIIN 42 28 4
14- bis 17-Jahrige _ 50 15 2

Angaben in Prozent

L

121

~

\] )
O
A

Diese Einschatzung

der Kinder deckt sich
insgesamt betrachtet

im Wesentlichen mit den
Angaben der Sorgebe-
rechtigten zu den Mitent-
scheidungsmaglichkeiten
des Kindes.

Je alter die Kinder sind,
desto haufiger aufiern
sie, sehr viel oder eher
viel mitentscheiden zu
dirfen, wenn es um die
eigene Gesundheit geht.
Zwischen Jungen und
Madchen zeigen sich
hier keine grofieren
Unterschiede.
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BEFRAGUNG DER KINDER UND JUGENDLICHEN

55 % DER KINDER UN

D die aus ihrer Sicht eher wenig 0

in Gesundheitsfragen mitentsc

guBern das Bedirfnis nach me

D JUGENDLICHEN,
der sehr wenig
heiden dirfen,

hr Mitspracherecht.

Wunsch des Kindes bzw. der/des Jugendlichen nach mehr Mitspracherecht *

GESAMT

Alter des Kindes
8- bis 10-Jahrige

11- bis 13-J&hrige

14- bis 17-Jahrige

* Basis: 301 befragte Kinder, die nach
eigener Einschétzung eher wenig oder

sehr wenig mitentscheiden k&nnen

\

Bl o, ich wiirde gerne mehr mitentscheiden
nein, das ist mir nicht so wichtig

Vergleich Elternsicht: Wunsch der Sorgeberechtigten nach mehr Mitspracherecht fir das Kind bei der Arztin/dem Arzt * *

cesanT i

** Basis: 374 Sorgeberechtigte, deren
Kind nach ihrer Einschétzung eher wenig
oder sehr wenig mitentscheiden kann

weif nicht/k.a.

29
32

29

21

L

/

A

Zum Vergleich: Von den Sorgeberechtigten, die
das Gefuhl haben, ihr Kind kdnne nur wenig
mitentscheiden, wiinschen sich 47 %, dass ihr
Kind mehr Mitspracherecht hat.

48 % der Kinder wirde es nach eigener Ein-
schatzung helfen, wenn die Arztin oder der
Arzt ihnen die Dinge einfacher erklaren wiur-
de. Als hilfreich wiirde es etwa jedes vierte
Kind auerdem empfinden, wenn die Arztin
oder der Arzt mehr direkt mit ihnen sprechen
(29 %) bzw. sich mehr Zeit fir ihre Fragen
nehmen wiirde (27 %). Eine Broschure oder
ein Buch, in dem alles erklart wird, wirde es
15 % der Kinder leichter machen, bei Fragen
rund um die eigene Gesundheit mitzuent-
scheiden.

Dass ihnen einfachere Erklarungen oder eine
direkte Kommunikation der Arztinnen bzw.
Arzte mit ihnen selbst helfen wiirden, bei
Gesundheitsfragen mitzuentscheiden, aufsern
8- bis 13-Jahrige etwas haufiger als Jugendli-
che im Alter von 14 bis 17 Jahren. Broschiren
oder Blicher fanden vor allem die Jlingsten
hilfreich.

Madchen geben haufiger als Jungen an, dass
es ihnen die Mitentscheidung bei gesundheit-
lichen Fragen erleichtern wirde, wenn die
Arztin oder der Arzt sich mehr Zeit fiir ihre
Fragen nehmen wirde.
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Fazit

/

Zusammenfassend ldsst sich festhalten, dass die meisten der Kinder und Jugendlichen den
Grund eines Arztbesuchs kennen und wihrend des Arztbesuchs zumindest teilweise mitbe-
stimmen konnen, tiber Untersuchungen und Behandlungen aufgekladrt werden und die grof3e
Mehrheit sich ernst genommen fiihlt. Auch die Wahrnehmung der Sorgeberechtigten und
deren Kinder unterscheiden sich nur gering.

Dennoch zeigen die Ergebnisse der Befragung die Notwenigkeit auf, die Partizipation von
Kindern und Jugendlichen in der medizinischen Versorgung in Deutschland weiter zu ver-
bessern und somit dem Wunsch der Kinder und Jugendlichen nach mehr Mitsprache zu ent-
sprechen.

Die positiven Auswirkungen erhohter Partizipation sind vielfdltig: Sie geht iiber ein rein
normatives Recht hinaus und bringt sowohl individuelle als auch gesellschaftliche Vortei-
le mit sich. Durch Partizipation konnen auf individueller Ebene das Selbstbewusstsein, das
Selbstwirksamkeitserleben sowie die Sozialkompetenzen von Kindern und Jugendlichen ge-
starkt werden. > !° Sie fiihlen sich respektiert, ernst genommen und als aktive Subjekte ihres
Lebens anerkannt. ! Dies kann sich positiv auf das Vertrauensverhiltnis zu medizinischem
Personal auswirken, Angste reduzieren sowie die Adhdrenz und Zufriedenheit mit medizini-
schen Behandlungen erhohen. %12 Auch im Hinblick auf die Férderung von Gesundheits-
kompetenz ist Partizipation ein zentraler Faktor: Wer friihzeitig lernt, Entscheidungen im
Gesundheitsbereich zu verstehen und mitzutragen, kann auch als Erwachsener kompetent
mit gesundheitlichen Informationen umgehen.? Auf systemischer Ebene zielt Partizipation
auf eine Verbesserung der Versorgungsqualitdt und der kindzentrierten Versorgung ab und
kann den Behandlungserfolg begiinstigen. >

Kinder und Jugendliche kdnnen {iber ihre Wiinsche und Bediirfnisse in medizinischen Kon-
texten Auskunft geben, sofern sie verstdndlich informiert und ernst genommen werden so-
wie eine vertrauensvolle Beziehung zwischen behandelndem Personal und dem Kind bzw.
Jugendlichen geschaffen wird.* ¢ 81!

An einigen Stellen wiren bereits kleine Verdnderungen ein erster Schritt hin zu einer
Gesundheitsversorgung, die das Kind und seine Bediirfnisse starker in den Mittelpunkt stellt:

Nachfragen:
Q"\‘\a(e“ und gen: s lohnung:

Ich wiirde mir wiinschen,
dass ich beim Arzt mehr erklért

bekomme - so, dass ich es verstehe.
Und auch nachgefragt wird,
ob ich es verstanden habe.

Ich wiirde mich iber
eine Belohnung freven —
zum Beispiel Gummib&rchen
und bunte Pflaster!

adlichl eit und Respekt:

Mir ware wichtig, dass freundlicher
mit mir gesprochen wird und man
mich ernst nimmt.

Ich wiinsche mir, dass mir
besser zugehért wird.

Die haufigsten Aussagen wurden
hier zusommengefossf Und in
eigenen Worten paraphrasiert.
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Zentrale

Handlungsempfehlungen

Kindergesundheitsbericht

2025

1.

sundheitsversorgung missen die spezifischen Be-

Bei allen politischen Entscheidungen zur Ge-

darfe von Kindern und Jugendlichen beriicksich-
tigt werden (,,child in all policies”). Der Ausbau
padiatrischer Fachbereiche, eine bedarfsorien-
tierte, kostendeckende und sektoriibergreifende
Finanzierung und Personalbemessung, die Star-
kung der Aus- und Weiterbildung in der Kinder-
und Jugendmedizin sowie ein wirksamer Biro-

kratieabbau sind daher sicherzustellen.

/

2.

Kindern undJugendlichen langfristig zu sichern, muss

Um die pflegerische Versorgung von

das Pflegeberufegesetz  konsequent umgesetzt
werden mit einer echten Wahlmaglichkeit fir den
Abschluss in der Gesundheits- und Kinderkran-
kenpflege. Qualitétsgesicherte Weiterbildungsan-
gebote und Rahmenbedingungen missen geschaf-
fen werden, die eine Tatigkeit in der Kinderkranken-
pflege fur junge Menschen wieder attraktiv machen.

124

3.

in der Intensiv- und Notfallmedizin fir Kinder

Zur Vermeidung von Versorgungsengpdssen

und Jugendliche ist eine fldchendeckende Imple-
mentierung von integrierten Notfallzentren fir
Kinder (KINZ) sowie telemedizinischen Lésungen
notwendig. Fir sie muss eine sichere Einordnung
in die Regelversorgung und damit in bestehende

Vergitungssysteme vorgenommen werden.

/

4.

Padiatrie sicherzustellen, missen wirtschaftliche und

Um die Versorgung mit Arzneimitteln in der

rechtliche Rahmenbedingungen geschaffen werden,
die es Arzneimittelherstellern erméglichen, ihre Ent-
wicklung, klinische Prifung und Produkfion wieder

zuriick nach Europa zu verlagem.

/

5.

gerateverordnung hat schwerwiegende Versor-

Die Einfuhrung der europgischen Medizin-

gungsengpdsse bei essentiellen Medizinprodukten
for Kinder, verzdgerte Behandlungen und riskante
Off-Label-Nutzungen zur Folge. Durch nationale
Sonderzulassungen sowie beschleunigte Ver-
fahren und geringe Zulassungskosten fir Produk-
fe mit nur niedrigen benétigten Stickzahlen muss
sichergestellt werden, dass kritische Produkte fur die

Kinder- und Jugendmedizin verfigbar bleiben.



6. Gesundheitskom-

petenz ist ein enfscheidender Baustein fir eine

Die Steigerung von

nachhaltige Gesundheitsversorgung, da mit der
frihzeitigen Vermittlung von Basiswissen zu Préven-
fionsthemen wie Impfungen, Bewegung, gesunde
Ernéhrung sowie Aufklgrung zu Drogen und Me-
dienkonsum das Gesundheitssystem langfristig
entlastet werden kann.

/
7. Nach dem Vorbild der zusatzlichen Friher-

kennungsuntersuchung fir Grundschulkinder missen
auch die Inhalte der Jugendgesundheitsunter-
suchung neu beraten werden, um psychosoziale
Aspekte der Untersuchung starker als bislang zu
gewichten. Ein nachhaltiges Gesundheitssystem
muss sicherstellen, dass auch in der Adoleszenz
Vorsorgeuntersuchungen weiter wahrgenommen
werden, mit deren Hilfe insbesondere psycho-
somatische und psychosozial-emotionale  Auf-
falligkeiten diagnostiziert und adéquat behandelt

werden kénnen.

/

8.

bulanten sowie stafiondren Versorgung von psy-

Den besonderen Anforderungen in der am-

chischen Stérungen bei Minderjghrigen muss
mit flexibilisierten und innovativen Versorgungs-
konzepten Rechnung getragen werden. Bei deren
fléchendeckender Entwicklung missen auch regio-
nale Besonderheiten bericksichtigt werden, damit
eine Behandlung méglichst nah an den Lebenswel-
ten der jungen Menschen erfolgen kann.

/

9.

Jugendmedizin in die Erwachsenenmedizin ist

Der Ubergang von der Kinder- und

ein kritischer Zeitraum in der Versorgung Heran-
wachsender, insbesondere bei Vorliegen chroni-
scher Erkrankungen. Ein entscheidender Fakfor fur
ein Gelingen dieser Transition ist der Einsatz von
Transitionskoordinationsteams, die Patientinnen
und Patienten krankheitsibergreifend begleiten.
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10. Um gesundheitliche Chancengleichheit
fur Kinder und Jugendliche (Child Health Equity)
zu erreichen, sind gezielte PréventionsmaBnahmen,
die Etablierung gesundheitsférdernder Lebenswel-
ten sowie die aktive Beteiligung junger Menschen
bei ihrer Gesundheitsversorgung entscheidend.

— Auf kommunaler Ebene bedeutet dies, eine
sektoribergreifende Zusammenarbeit der lokalen
Akteure zu férdern. Hier kann die Einfihrung von
geschulten Gesundheitslotsen helfen, die als Bri-
ckenbauer zwischen Menschen und dem Gesund-
heitssystem fungieren und so den chancengleichen
Zugang zu Gesundheitsressourcen erleichtern.

— Insbesondere chronisch kranke Kinder und
Jugendliche haben signifikant eingeschrankte Teil-
habechancen. Um diese zu verbessern und damit
gesundheitliche  Chancengleichheit herzustellen,
braucht es einen gemeinsamen Fokus aller Fachdis-
ziplinen auf die Teilhabe nach einem einheitlichen
Qualitatsstandard.

/
1 1. Kinder und Jugendliche haben das Recht

auf aktive Einbindung in medizinische Entschei-
dungen. Sie stérkt deren Wohlbefinden und for-
dert das Vertrauen in das Gesundheitssystem. Um
Partizipation zu erméglichen, braucht es altersge-
rechte Aufklérung, Selbstbestimmung, respekivolle
Kommunikation sowie Mitbestimmung bei Behand-
lungen (soweit es das Alter und der Gesundheits-
zustand zulassen). Die EACH-Charta als Leit-
linie fur eine kindgerechte Gesundheitsversor-
gung ist daher in allen Einrichtungen des Gesund-

heitswesens umzusetzen.
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