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Sehr geebrte Damen und Herren, liebe Kolleg:innen,

der Band basiert auf den Beitrigen des Symposiums »Managed Care — Ju-
gendhilfe und Gesundheitsfiirsorge bei chronisch kranken Kindern: Bedarfe,
Defizite und Perspektiven«, das im Juni 2022 in GiefSen als Koopera-
tionsprojekt der Universitaten Gieflen und Miinster sowie der KroKids-
Stiftung, des KroKi-Hauses und des KroKi-Vereins stattfand. Es war das
erste Symposium der KroKids-Stiftung, dessen Zielsetzung darin besteht,
die Zukunftsperspektiven chronisch kranker Kinder durch wissenschaftliche
Forschung, Innovationen bei Diagnostik und Therapie sowie sozialpoliti-
sches Lobbying nachhaltig zu verbessern.

Moglich wurde dieses Symposium aufgrund des Engagements von Prof.
em. Dr. Klaus-Peter Zimmer als ehemaligem Leiter der Abteilung Allge-
meine Pddiatrie und Neonatologie der GiefSener Universitatskinderklinik
und Prof. Dr. Burkhard Brosig als Leiter der Kinder- und Familienpsy-
chosomatik des Universititsklinikums GiefSen und Marburg. Dank ihrer
Zusammenarbeit und aufgrund langjahriger Erfahrungen in der klinischen
Praxis, psychotherapeutischen Diagnostik und Therapie sowie der wissen-
schaftlichen Erforschung chronischer Krankheiten bei Kindern konnten
Kolleg:innen aus sehr unterschiedlichen beruflichen Feldern und Arbeitsbe-
reichen zur Mitwirkung am Symposium gewonnen werden. Dies spiegelt
sich in der Bandbreite der Beitrage dieses Bandes wider.

Denn »Managed Care fiir chronisch kranke Kinder« umspannt ein wei-
tes Feld, das Kinderheilkunde, Jugendhilfe, Sozialtherapie und padiatrische
Psychosomatik ebenso umfasst wie die sozialpolitische Daseinsvorsorge
mit einem besonderen Fokus auf Familie, Kinder und Jugendliche. Die
Autor:innen dieses Bandes sind in sehr unterschiedlichen Berufsfeldern ti-
tig, angefangen bei der Pidiatrie in stationidrem wie ambulantem Setting,
uber die Kinder- und Jugendhilfe sowie die Kinder-Psychosomatik mit dem
Schwerpunkt Familientherapie bis hin zur Selbsthilfe bzw. dem »Kinder-
netzwerk« als etablierte Lobby fiir chronisch kranke Kinder. Im Rahmen
des Symposiums wurde deutlich: Nur ein integrierter Ansatz, der die beson-
dere Situation von chronisch kranken Kindern und Jugendlichen in ihrer
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Komplexitit beriicksichtigt und auf deren Probleme und Bedarfe gezielt und
gleichzeitig flexibel eingeht, kann Chancen- und Teilhabegerechtigkeit fiir
diese Personengruppe ermoglichen. Als ein innovatives Fallbeispiel hierfir
wird eine stationdre Jugendhilfeeinrichtung speziell fiir chronisch kranke
Kinder und Jugendliche vorgestellt, die padagogische Elemente, psychothe-
rapeutische Angebote sowie padiatrische Versorgung kombiniert und damit
ein Novum in der Landschaft der stationiren Jugendhilfe darstellt. Dass eine
chronische Erkrankung gerade im Kindes- und Jugendalter eine Herausfor-
derung fiir Familie, Freund:innen und nicht zuletzt die Patient:innen selbst
darstellt, wird aus der Perspektive von betroffenen jungen Erwachsenen
veranschaulicht. Sie berichten iiber ihre Krankengeschichte, tiber Defizite
des Gesundheitssystems, Schwierigkeiten bei der Erstellung von Diagnosen
und tiber Aspekte der Diagnoseverarbeitung sowie Anpassung an Therapie
und Behandlung ihrer chronischen Erkrankungen im taglichen Leben. An-
gesprochen werden die daraus resultierenden Probleme und Schwierigkeiten
im Alltag, in Schule, Familie und Freizeit, sowie die defizitire Situation einer
Kinder- und Jugendhilfe, die nur bedingt in der Lage ist, auf die Bedarfe und
Bediirfnisse von Kindern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen
einzugehen.

Allen Beitrdagen ist die Botschaft gemeinsam, sich stirker als bisher auf
die besondere Situation von chronisch kranken Kindern und Jugendlichen
einzustellen. Dies gilt fir die Gesundheits- und Sozialpolitik ebenso wie fiir
interdisziplindre Behandlungsteams in stationdren Einrichtungen wie auch
die fur in Schulen oder Jugendhilfeeinrichtungen titigen Padagog:innen und
Therapeut:innen. An die Adresse der Professionen gerichtet, gilt es, sich be-
herzter und vor allem mit Empathie einzufiihlen und in die Situation von
Kindern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen hineinzuverset-
zen. An die Adresse der Gesundheits- und Sozialpolitik gerichtet, gilt es,
mehr wirtschaftliche Ressourcen zur Verfiigung zu stellen und diese insbe-
sondere als Investition in eine bessere Zukunft fiir chronisch kranke Kinder
und Jugendliche zu verstehen. Dass sich die Politik bewegt und die Anliegen
von Kindern und Jugendlichen endlich Gehér finden, wurde in den State-
ments der teilnehmenden Politiker:innen wie auch der Vertreter:innen von
Krankenkassen und Versorgungseinrichtungen deutlich. Allerdings bleibt
noch viel Lobbyarbeit zu leisten, bis die Defizite in der Umsetzung der
Anliegen, Bedarfe und Interessen chronisch kranker Kinder und Jugendli-
cher wie auch ihrer Familien behoben sein werden. Das erste Symposium
der KroKids-Stiftung wie auch diese Heftausgabe werden daher abgerundet
durch eine engagierte Empfehlung als Agenda zur Verbesserung der Alltags-

6  Psychoanalytische Familientherapie Nr. 46, 24 (I) 2023



Editorial

situation wie auch der Zukunftsperspektiven chronisch kranker Kinder und
Jugendlicher.

Zu guter Letzt mochten die Herausgeber allen ganz herzlich danken, die
an der Durchfithrung sowie an der Vor- und Nachbereitung des Symposiums
mitgewirkt haben. Dieser Dank geht vor allem an die Mitarbeiter:innen des
KroKi-Hauses sowie des KroKi-Vereins, ohne ihre tatkraftige Unterstiitzung
und ihr ehrenamtliches Engagement hitte das Symposium nicht stattfinden
konnen. Ein grofses Dankeschon geht auch an die Volksbank Mittelhessen,
in deren Forum das Symposium stattfand.

Klaus-Peter Zimmer & Burkbard Brosig
GiefSen, im Mai 2023
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Vor 60 Jahren, im Jahr 1962, wurde an der Universitit GiefSen eine neue
Professur fir Psychosomatik und Psychotherapie eingerichtet, auf die der
spatere GiefSener Ehrenbiirger Horst-Eberhard Richter den Ruf erhielt. Er
widmete sich dem Aufbau der psychosomatischen Klinik und eines beispiel-
haften und seinerzeit einzigartigen interdiszipliniren Zentrums, unter dem
Sektionen fiir Medizinische Psychologie, Klinische Psychosomatik und Me-
dizinische Soziologie ein gemeinsames Dach fanden. Horst-Eberhard Richter
ist es auch zu verdanken, dass diese Aspekte Einzug in die Ausbildung von
Medizinerinnen und Medizinern gehalten haben. Sein Wirken hat sich in
ebenso auflagestarken wie einflussreichen Publikationen niedergeschlagen.
Richter hat an vielen wichtigen Reformen, etwa der Psychiatrie, mitgewirkt
und wurde dafiir zu Recht vielfach geehrt — wie gesagt u.a. mit der Ehren-
biirgerwiirde der Universitatsstadt GiefSen.

Warum erinnere ich daran, abgesehen vom 60-jahrigen Jubilium in die-
sem Jahr? Erstens, um darauf hinzuweisen, dass in GiefSen unter Horst-
Eberhard Richter das psychosoziale Anliegen in der Psychosomatik qua-
si zu einem Alleinstellungsmerkmal entwickelt wurde — eine Tradition,
die von Herrn Prof. Dr. Brosig und dem Bereich Familien- und Kinder-
Psychosomatik innerhalb des Zentrums fiir Kinderheilkunde und Jugend-
medizin weitergefithrt wird. Und zweitens, weil dieser ganzheitliche Ansatz,
Erkrankungen — vor allem chronische Erkrankungen — von Kindern und
Jugendlichen in diesem psychosozialen Kontext zu betrachten und auch zu
fragen, welche Rolle familidre und soziale Rahmenbedingungen fiir den Ge-
sundheitszustand spielen, mir sehr relevant erscheint.

Dieser Ansatz betrachtet den Menschen als Ganzes und eingebettet in
seine Umwelt. Kurz und zugespitzt formuliert, heifSt das: Chronisch kran-
ke Kinder und Jugendliche sind keine defekten Maschinen und daher muss
Medizin mehr sein als ein rein technischer Reparaturbetrieb. Wenn man sich
das vergegenwirtigt, ist der gedankliche Schritt nicht mehr weit zum Thema
dieses Symposiums, ndmlich »Managed Care — Jugendhilfe und Gesundheits-
fursorge bei chronisch kranken Kindern: Bedarfe, Defizite, Perspektiven«.

Ein Blick auf das Programm der Tagung zeigt, dass dazu Beitrage und
Impulse aus ganz unterschiedlichen Perspektiven zusammengebracht wer-
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den — von der Medizin und Wissenschaft, tiber Selbsthilfeorganisationen
und Erfahrungsberichte von Betroffenen bis hin zur Politik. Dieser mul-
tiperspektivische Ansatz ist wichtig, denn es geht ja nicht allein um die
wichtige Vernetzung von einerseits Erstversorgung und Behandlung mit der
Rehabilitation oder andererseits von stationiren und ambulanten Angebo-
ten, sondern auch um das abgestimmte Vorgehen zwischen Medizin und
Jugendhilfe. Darin werden schlieflich der psychosoziale Aspekt und auch
die politische Dimension noch mal besonders deutlich. Allerdings tut sich
der deutsche Sozialstaat bei »rechtskreisiibergreifenden MafSnahmen« — um
mal diesen Fachbegriff zu nutzen — manchmal recht schwer. Da greift nicht
immer alles Hand in Hand und die Betroffenen selbst sehen sich mit ver-
schiedenen zustindigen Ansprechstellen und parallelen Antragsverfahren
konfrontiert. Das sehen wir auch in anderen sozialpolitischen Bereichen,
etwa bei der Arbeitsmarktintegration von Jugendlichen. Bei chronisch Kran-
ken wiegt das aber noch schwerer, weil Kranke sich ja zuvorderst auf
ihre Genesung bzw. den moglichst guten Umgang mit einer Krankheit kon-
zentrieren sollten und nicht auf die dabei auftauchenden buirokratischen
Hiirden. Daher finde ich es gut und wichtig, dass diese Themen auf dem
Symposium diskutiert werden und damit Aufmerksamkeit auf sie gelenkt
wird. Das ist der erste Schritt, hierfiir Verbesserungen anzustofSen.

Gliicklicherweise haben wir ja mit dem KroKi-Haus in Gieflen eine
Einrichtung der Jugendhilfe, die sich speziell an chronisch kranke Kinder
und Jugendliche richtet. Sie hilft ihnen, mit ihren Familien durch piadagogi-
sche und therapeutische Unterstiitzung psychosoziale Krisen zu iberwinden.
Hier ist auch eine enge Kooperation zwischen der Jugendhilfe, der Kin-
derklinik und den niedergelassenen behandelnden Arztinnen und Arzten
sichergestellt.

Ich habe ja selbst schon 6fter das Haus in der Lilienthalstrafse besucht
und dadurch dessen wichtige Arbeit kennengelernt. Dort werden Kinder
und Jugendliche ganzheitlich betrachtet und unterstiitzt. Das ist ein neues
und innovatives Konzept, das es so anderswo in Deutschland noch nicht
gibt, aber dringend zur Nachahmung empfohlen ist.

Das KroKi-Haus wurde durch den Forderverein fiir chronisch kran-
ke Kinder Gieflen gegriindet, in dem sich vor allem Arztinnen und Arzte,
Psychologinnen und Psychologen, Pidagoginnen und Padagogen, Familien-
therapeutinnen und -therapeuten sowie betroffene Eltern engagieren. Der
Verein und das KroKi-Haus sind somit auch ein Ausweis des Biirgersinns in
dieser Stadt, der ja schon viele grofSe Projekte gestemmt hat. Vor zwei Jah-
ren ist die KroKids-Stiftung, also die Stiftung zur Unterstiitzung chronisch
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kranker Kinder, mit dem Stiftungsvermogen der Unternehmerin Ursula Be-
cker hinzugekommen.

Das Symposium ist sicherlich eine gute Moglichkeit, diese Stiftung und
ihren Zweck bekannter zu machen. Sie sehen: Sie erwartet ein spannendes,
aber auch inhaltlich dicht gepacktes Symposium. Ich wiinsche Thnen hier in
GiefSen eine gute Tagung mit neuen Einsichten, der Pflege bestehender und
dem Kniipfen neuer Kontakte sowie weiterfihrenden Diskussionen — ob auf
dem Podium oder in den Kaffeepausen.

Frank-Tilo Becher, Oberbiirgermeister der Universitdtsstadt GiefSen

Psychoanalytische Familientherapie Nr. 46, 24 (I) 2023 1
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Danke fur Thre Einladung, danke fiir Thr Engagement! Sie helfen, die Ver-
sorgung und die Teilhabe von chronisch kranken Kindern zu erméglichen,
die sie benotigen! Kinderirzte rechnen in Zukunft mit mehr chronisch kran-
ken Kindern und Jugendlichen in Deutschland. Ursachen dafur sind unter
anderem die Folgen von Ubergewicht, mehr Autoimmunerkrankungen und
auch mehr Verhaltensauffilligkeiten.

Extreme Frithchen, Kinder mit angeborenen Herzfehlern, aber auch Kin-
der mit Typ-2-Diabetes, Bluthochdruck und Fettlebern haben oft einen
langen medizinischen Versorgungsbedarf. Auch ist eine Zunahme psychoso-
zialer Erkrankungen bei Kindern zu vermerken. Dazu zahlen vor allem die
Aufmerksamkeitsstorung ADHS, aber auch Folgen von Bindungsstorungen
und Vernachldssigung. All diese Kinder haben Bedarfe und Anspruch auf
eine gute Begleitung, Betreuung und Versorgung! In den letzten Jahren aber
wurden in der stationdren Padiatrie Betten abgebaut. Teilweise sind deutsche
Kinderkliniken bis zu 50 Prozent der Zeit nicht in der Lage, neue Patienten
zur stationdren Behandlung aufzunehmen; auch die Aufnahmekapazititen
von Intensivstationen konnen bis zu 40 Prozent der Zeit ausgeschlossen sein.
Derzeit sehen wir uns der Problematik gegeniiber: immer weniger Betten
und immer weniger Personal! Auch weil die Kinderabteilungen an den Kli-
niken in der Regel zu den defizitiren Abteilungen gehoren, wihrend sich in
anderen medizinischen Bereichen gutes Geld verdienen ldsst. Deswegen er-
folgte in den vergangenen Jahrzehnten eine zunehmende Umstrukturierung
der padiatrischen Versorgungslandschaft — zum Nachteil der betroffenen
Kinder. Diese Entwicklung hat weitreichende Folgen!

Es entstehen Versorgungsengpisse, Bettensperrungen und Ablehnung ei-
ner stationdren Behandlung gehen einher mit einer Verlegung in eine andere
Kinderklinik. Fiir chronisch kranke Kinder sind solche Verlegungen oftmals
mit zusatzlichen Risiken und dem Verlust des bewidhrten Behandlungs-
teams verbunden. Diese Konsequenzen nehmen solche Geschiftsfuhrungen
in Kauf, die die Aufgabe einer Kinderklinik nicht darin sehen, Versorgungs-
licken abzufangen. Sie meiden Leistungen, die nicht refinanzierbar sind.
Das kann verheerende Folgen haben, das muss ich Thnen als Expertinnen
und Experten nicht erklaren, und das diirfen wir nicht zulassen!
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Bevor die Okonomisierung der Medizin in die Geschiftsfithrungen
Einzug hielt, waren solche Entscheidungen — also im Zweifel gegen das
Kindeswohl und pro monetire Gesichtspunkte — aus ethischen Griinden
ausgeschlossen. Wenn von oben — aus dem Geschiftsmanagement — solche
MafSgaben vorgegeben werden, kommen Kliniken ihrem eigentlich erteilten
Versorgungsauftrag nicht nach! Das ist ein Tabubruch!

Deswegen ist die Forderung fiir mich als gesundheitspolitische Spreche-
rin der SPD-Landtagsfraktion ganz klar: Ein Krankenhaus hat Kapazititen
wie drztliches Pflege-, Funktions- und medizinisch-technisches Personal vor-
zuhalten, also einen Fachkraftemix zur Erfullung des Versorgungsauftrages,
sodass Betten nicht gesperrt werden missen, Verlegungen verhindert werden,
und natirlich ist auch wichtig, dass alle und nicht nur rentable Leistungen
durchgefiihrt werden, d.h. dass der Versorgungsauftrag einer Kinderklinik
fiir eine Region tatsidchlich umfassend erfullt wird! Sie sehen, es gdbe sehr
wohl Moglichkeiten zur Bedarfsdeckung bzw. deren Verbesserung!

Diesbeziiglich will ich aber auch nochmal deutlich sagen, dass mehr
Personal und Betten flankiert werden miissen mit einer Verbesserung der
Ausbildung- und Arbeitsbedingungen sowie einer auskommlichen Finanzie-
rung. Derzeit ist es so, dass die Versorgung chronisch oder kritisch kranker
Kinder unterfinanziert ist. Das muss behoben werden!

Ich mochte aber auch auf die Familie bzw. das Setting von chronisch kran-
ken Kindern eingehen. Belastet sind nicht nur die erkrankten Kinder selbst,
sondern auch Eltern und Geschwisterkinder. So leiden Eltern chronisch
kranker Kinder oft unter eingeschriankter Lebensqualitit und Konflikten.
Geschwisterkinder chronisch kranker Kinder werden beispielsweise auch
als »Schattenkinder« bezeichnet, weil sie im Schatten der elterlichen Auf-
merksamkeit und Zuwendung aufwachsen, die hauptsachlich dem kranken
Kind gilt. Deswegen miissen die Bedarfe von Familien gesamtheitlich in den
Blick genommen werden: Ein Punkt ist sicherlich, dass Kinder bei stationa-
rer Behandlung nicht mehr abgewiesen und verlegt werden, sodass Eltern
nicht noch weitere Strecken zu bewiltigen haben.

Familien sind konfrontiert mit der Daueraufmerksambkeit fiir das Auftre-
ten von Krankheitssymptomen, einer hohen Verantwortung in der Begleitung
der Krankheit und ihrer Therapie, oftmals einhergehend mit der Abnahme
von Sozialkontakten, einer Einschrankung von Alltags- und Freizeitaktivi-
tiaten sowie oftmals auch der Berufstitigkeit. Hinzu kommen Probleme mit
der Kinderbetreuung, wie z.B. im Kindergarten oder in der Schule, finanzi-
elle, aber auch psychische bzw. psychosoziale Belastungen. Es braucht daher
nicht nur die medizinische und psychosoziale Betreuung chronisch kranker
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Kinder, sondern des gesamten Familiensettings. Die Beratung und Beglei-
tung von Anfang an ist wichtig und muss bei den Familien — egal welcher
Herkunft und egal, wo sie ihren Wohnsitz haben, egal, welchen soziocko-
nomischen Status sie haben — ankommen!

Es braucht neben einer guten Beratungsinfrastruktur vor allem auch Hil-
fen in Problemsituationen. Ob es um Therapie geht, um Verhaltenstibungen
und Schulungsprogramme fiir Eltern und Kinder, um verhaltensmedizini-
sche Schmerzbewiltigungstechniken, Patientenschulung oder um Betreuung.
Familien benotigen vielfaltige Hilfen in ihrem so herausfordernden Alltag!

In den Kinderkliniken werden Frith- und Neugeborene, chronisch und
schwerstkranke Kinder und ihre Familien rund um die Uhr versorgt. Auch
wenn es hier — wie ich aufgezeigt habe — Stellschrauben gibt, die wir
verbessern miissen, haben wir eigentlich ein gutes medizinisches Versor-
gungssystem! Eine Versorgungsliicke entsteht dagegen oftmals im Ubergang
von der stationdren zur ambulanten Versorgung. Die Therapie ist im am-
bulanten Bereich haufig nicht sichergestellt, da Leistungen vor Ort nicht
ohne Weiteres verfiigbar oder auf mehrere untereinander nicht vernetzte
Leistungserbringer verteilt sind und Eltern — so habe ich dies eben bereits
beschrieben — durch die Versorgung des Kindes oder durch weitere Pro-
bleme stark belastet sind. Nicht selten kommt es dann zu gegebenenfalls
unnotigen Wiederaufnahmen in der Klinik, moglicherweise auch zu Folge-
schidigungen medizinischer, psychischer und psychosozialer Art.

Diese Schnittstellenproblematik muss behoben werden, ambulante, auf-
suchende Unterstiitzungs- sowie Hilfsangebote miissen mehr Entlastung fiir
Familien bringen und eine rundum gute Betreuung und Versorgung der er-
krankten Kinder ermoglichen!

Manchmal funktioniert der Ubergang vom Stationiren in die Fami-
lie nicht. Deswegen bin ich froh, dass es hier in Gieflen das KroKi-Haus
gibt! Danke, dass sich der KroKi-Verein und das KroKi-Haus auf den Weg
gemacht haben, mit einer vollstationiren Einrichtung der Jugendhilfe Kin-
dern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit chronischen Erkrankungen
intensiv padagogisch-therapeutische Forderung ermoglichen, insbesondere
auch mit dem Ziel der Reintegration in die Familie. Ich selbst durfte das
KroKi-Haus gemeinsam mit meinem lieben ehemaligen Landtagskollegen
und jetzigen Oberbiirgermeister Frank-Tilo Becher besuchen. Das war sehr
beeindruckend und zeigte auch, dass in der schulischen Integration noch ei-
niges getan werden muss. Mir ist ein diabeteskrankes Madchen noch sehr in
Erinnerung, sie war tieftraurig, dass sie nicht in die Schule gehen konnte, da
die Kasse nicht mehr finanzierte, dass eine Fachkraft die Insulininjektionen
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in der Schule durchfiihren konnte. Hier mussen Moglichkeiten gefunden
werden, entweder durch Schulkrankenschwestern oder ambulante Dienste,
die durch eine ambulante Behandlung den Schulalltag gewahrleisten kon-
nen. Sie sehen auch hier, es gibt Moglichkeiten der Bedarfsdeckung bzw.
deren Verbesserung!

Hinzu kommen eine flankierende Ausbildung von geniigend Personal
und dass die Unterfinanzierung behoben werden muss. AufSerdem braucht es
unbiirokratische, flexible und auf die individuellen Bediirfnisse der Familien
eingehende institutionelle sowie ambulante Beratung, Hilfe und Unterstiit-
zung. Familien mit kranken Kindern miissen klar ausmachen konnen, wer
in welcher Angelegenheit wann zu Rate zu ziehen ist, wer wie helfen kann
und an welche Behorde man sich wann wenden muss. Ich wiirde mir daher
so wie auch generell bei pflegebedurftigen Menschen und ihren Familien
auch fiir Familien mit kranken Menschen ein gut ausgebautes und gut funk-
tionierendes Casemanagement wiinschen — also quasi einen Lotsen, eine fiir
jeden individuellen Fall bereitstehende Person, die berit, »an die Hand«
nimmt und sicher durch den Gesundheitsdschungel fithren kann.

Als SPD-Landtagsfraktion und als deren gesundheitspolitische Spre-
cherin mochte ich Thnen heute auch im Namen meiner lieben Kollegin,
der ortlichen Abgeordneten aus GiefSen, Nina Heidt-Sommer, deutlich sa-
gen, dass fiir uns eine verlassliche kindermedizinische Versorgung zu einer
funktionierenden Krankenhauslandschaft und der Gesundheitsversorgung
unverzichtbar dazugehort. Deswegen habe ich gemeinsam mit meiner Frak-
tion etliche Initiativen zu chronischen Erkrankungen bei Kindern sowie zur
Versorgung dieser in den Hessischen Landtag eingebracht. Leider nimmt
die schwarz-griine Landesregierung die Problematiken nicht wahr, sondern
sieht dartuiber hinweg, ignoriert unsere Hinweise und die aus der Praxis und
lehnt unsere Vorschlage zur Bedarfsdeckung bzw. deren Verbesserung ab!
Das ist schlecht zu ertragen, denn in vielen Bereichen — nicht nur in diesem —
werden viele Menschen dadurch allein gelassen!

Wir hatten die Landesregierung aufgefordert, der Kinderrechtskonventi-
on gerechtzuwerden und den Anspruch auf ein »HochstmafS« an Gesundheit
fur Kinder und Jugendliche sowie den »Nikolausbeschluss« des Bundesver-
fassungsgerichts vom 6. Dezember 2005 zur Verwirklichung einer umfassen-
den Krankenversorgung umzusetzen. Wir wollten, dass die Beduirfnisse von
Kindern und Jugendlichen und der fachbedingte Mehrbedarf in der statio-
ndren padiatrischen Versorgung mit belastbaren Zahlen analysiert werden,
damit der Bedarf hitte entsprechend angepasst werden konnen. Dartiber
hinaus forderten wir dazu auf, bei den aktuellen Bedarfsfestlegungen die
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stationdre padiatrische Versorgung und die vernetzte Versorgung chronisch
kranker Kinder und Jugendlicher in multiprofessionellen Zentren besonders
zu beachten.

Natiirlich lag auch immer ein Fokus auf der Nachwuchsbildung und
Rekrutierung in der Kinderkrankenpflege, den Arbeits- und Ausbildungsbe-
dingungen des arztlichen und pflegerischen Personals in den Kinderkliniken
und darauf, diese zu verbessern und vor allem auch regelmifSig zu tiberprii-
fen. Aufmerksam machten wir auch auf die Defizite aus der Krankenversor-
gung von Kindern und Jugendlichen und darauf, dass eine Abfithrung von
DRG-Erlésen der padiatrischen Versorgung fiir Investitionen nicht sein darf.
Alle diese Aspekte lehnten CDU und Biindnis 90/Die Griinen im Hessischen
Landtag ab. Auch erhielten wir keine Zustimmung zu unserer Forderung,
die Versorgung fir Kinder unter den Pramissen Bedarfsdeckung (Daseins-
vorsorge), Rationalitdt (Evidenz) und Patientenwohl (inklusive Eltern- und
Mitarbeiterwohl) sicherzustellen.

Fragt man die Landesregierung, gibt es weder Wartezeiten noch Verlegun-
gen, weder Engpisse in der stationdren noch in der ambulanten Versorgung.
Die Patientenversorgung sei zu jeder Zeit medizinisch auf einem sehr ho-
hen Niveau gesichert, VerstofSe gegen die Kinderrechtskonvention seien der
Landesregierung nicht bekannt. Sie konnen sich sicher seien, wir — also SPD-
Fraktion — schauen nicht weg.

Zu wenig Pflegepersonal, zu wenige Arzte: In Kinderkliniken droht ein
akuter Versorgungsnotstand, der dem zunehmenden 6konomischen Druck
durch das DRG-System geschuldet sei, heifdt es in der Cope-Studie. Diese
Studie haben wir der Landesregierung ans Herz gelegt, aber ohne Erfolg. Die
dort befragten Arzte berichteten von »gravierender Unterversorgung, vor
allem fur chronisch und schwer kranke Kinder«, von »Einsparungen vor-
rangig durch Kiirzungen bei Personalmangel, die bis zu schwerwiegenden
Mingeln in der Patientensicherheit fithren«, aber auch von »Uberversor-
gung im Sinne von unndtigen stationdren Behandlungen« aufgrund falscher
Leistungsanreize bzw. mangelnder ambulanter Versorgungsstrukturen der
Kinderkliniken. Diese Zustinde enthalten nicht nur schwerwiegende Ver-
stofe gegen die Kinderrechtskonvention, die in der Verfassung des Landes
Hessen verankert ist, sondern auch gegen berufsrechtliche, ethische und
strafrechtliche Vorgaben der Akteure, aber auch der Aufsichtsorgane. Dar-
uber hinaus verdeutlichen die Ergebnisse, dass die Bediirfnisse von Kindern
und der fachbedingte Mehraufwand der Padiatrie im derzeitigen Entgeltsys-
tem und auf individueller Krankenhausebene nicht ausreichend berticksich-
tigt werden.
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Zu all diesen Punkten habe ich etwas gesagt und verspreche Ihnen,
dass wir uns weiterhin fiir alle in der Versorgung von chronisch kran-
ken Kindern, fiir Patientenwohl und eine Verbesserung der Bedarfsdeckung
nach Kraften und Moglichkeiten einsetzen werden, dass wir weiterhin die
Landesregierung versuchen werden zu sensibilisieren, damit sich in der
Versorgungslandschaft endlich etwas dndern kann und chronisch kranke
Kinder die Aufmerksamkeit und die Versorgung bekommen, die sie benoti-
gen.

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

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

Einleitung

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

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

Verbreitung

Die Priavalenz chronischer Erkrankungen hiangt von der jeweils benutzten
Definition ab bzw. davon, welche Erkrankungen (Merkmale) berticksichtigt
bzw. aufgrund latenter Symptomatik, schlechter Aufklirung oder insuffizi-
enter Diagnostik {ibersehen oder tabuisiert (z.B. Stuhlschmieren) werden;
so sind beispielsweise etwa 90 Prozent der deutschen Kinder und Jugend-
lichen mit Zoliakie weder diagnostiziert noch behandelt (Laass et al.,
2015). Neben Pflegebediirftigkeit, Behinderung und kontinuierlicher medi-
zinischer Versorgung sind bei dieser Einordnung fiir Kinder und Jugendliche
Merkmale (der WHO) wie Beeintrachtigung der Aktivitit und der Parti-
zipation, Schmerzbelastung, Stigmatisierung, Sichtbarkeit der Erkrankung
(Kleinwuchs), Belastung durch Prognose (Rezidiv- bzw. Mortalitatswahr-
scheinlichkeit) und Behandelbarkeit (Nebenwirkungen) von besonderer
Bedeutung.

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

Besondere Herausforderung

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

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

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

Zimmer, 2021a).

Tabelle 1

Kinder mit chronischer Erkrankung sind eine fa-
miliire Herausforderung

Suche der Eltern nach

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

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

Verschlechterung des emotionalen, psychosozialen
Befindens (Kindeswohl, Lebensqualitit)

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

Gefiihl der Uberforderung, des Alleingelassenwer-

dens, des Zweifelns

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

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

Hemmung der kérperlichen Entwicklung und der
Pubertit

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

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

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

Verlorene Akzeptanz im Freundeskreis, bei
Freund:in

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

rufsausbildung (Berufswunsch noch erfiillbar?)

Verlust des Ausgleichs in Sport und Freizeit

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

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

Konnen vor diesem Hintergrund folgende Fragen der Betroffenen beant-

wortet werden?

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

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

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

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

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

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

Besondere Bediirfnisse

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

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

Wer ist fiir die medizinische Versorgung verantwortlich?

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

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

Staatliche Verantwortung
Funktionierendes
Gesundheitssystem

v

Bundeslander
Arztekammer
Kassendrztliche
Vereinigung

5GBV §12 - Wirtschaftlichkeitsgebot UN-Kinderrechtskonvention (1989)
. . o »Jedes Kind hat ein Recht auf eine seinem Alter
(»Die Eeistunge.n EEn entsprechende fachdrztliche Versorgung und
wwtschap:’t[l(dh, ‘—’ auf ein Héchstmal an Gesundheit«
ausreichend,
»Nikolausbeschluss« BVerfGE
vom 06.12.2005'

)

notwendig und
zweckmaBig sein [...]«

A

Kinderarzt oder
Kinderdrztin
Krankenkassen Kinderkrankenpfleger:in Eltern
Rechte und Pflichten
Versorger
(Geschaftsflihrungen Zivilrecht
von Kliniken; Behandl dard
Pilegedienste; e Hafdiongssmngar
Dienstleister)
nur refinanzierte Leistung Verantwortung Strafrecht
Behandlungsstandard
Sozialrecht dachlichy 9
ethisch
rechtlich

wirtschaftlich

Abbildung 1: Widerspriiche des Gesundbeitswesens im Kontext der
medizinischen Akteure

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

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

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

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

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

Kinderrechte, Elternrechte und Elternpflichten’

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Was muss sich fiir chronisch kranke Kinder verbessern?

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

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

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

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

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

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

Keywords: children and adolescents, chronic diseases, managed care, challenges,
needs, prevention, participation, social investment, personalized pediatrics, psycho-
social family therapy
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Zusammenfassung: Einleitend werden Geschichte und Rahmenbedingungen der
padiatrisch-psychosomatischen Arbeit in einem Universitatsklinikum geschildert.
Anhand eines Fallbeispiels aus dem padiatrisch-psychosomatischen Konsiliar-
dienst mit einem Madchen, das an Diabetes mellitus Typ 1 erkrankt ist, werden
Probleme und Desiderate interdisziplinarer Arbeit bei chronisch kranken Kin-
dern illustriert. Abschlieffend werden Forderungen zur besseren Versorgung
chronisch kranker Kinder formuliert: mehr Interdisziplinaritit auf allen Ebenen
der Versorgung, Forderung der Zusammenarbeit der Berufsgruppen auch bud-
getdr, Blirokratieabbau in den Fordermaf$nahmen.

Stichworte: Padiatrische Psychosomatik, chronisch kranke Kinder, interdiszipli-
nire Versorgung, Familientherapie

Padiatrie im Spannungsfeld zwischen Naturwissenschaft,
Psychosomatik und padagogischer Forderung

Die Geschichte der Pidiatrie ist gekennzeichnet durch eine Erweiterung der
im 19. Jahrhundert iberwiegenden Akutbehandlung meist von infektiosen
Erkrankungen und Ausgleich von Untererndhrung durch die Firsorge fur die
ihr anvertrauten Kinder und Jugendlichen in einem weitaus umfassenderen
Sinn: Sie ist dabei gleichzeitig eine Padiatrie der chronischen Erkrankun-
gen geworden, in den letzten Jahren zunehmend eine Padiatrie der sozialen
Konflikte und Spannungen. Die Padiatrie, wiewohl primar medizinisch-na-
turwissenschaftlich ausgerichtet, entwickelte dabei ein zunehmendes Gespur
fur die gesundheitlichen Einflisse von sozialen Problemlagen, etwa bedingt
durch niedrigen Sozialstatus und Migrationserfahrung.

Im Sprechzimmer findet man sich in der triangularen Situation zwischen
Arzt, Patient bzw. Patientin und Eltern wieder. Vor allem atmospharisch-
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nonverbal vermitteln sich in dieser Situation Hinweise zu familidrem
Klima, Eltern-Kind-Bindung und der Fahigkeit der Eltern, Impulse und
Spannungen des Kindes aufzunehmen, in einem komplexeren Sinne zu
verstehen und in gemeinsamer seelischer Arbeit aufzulosen. Kinderdrz-
tin und Kinderarzt werden damit zu einem psychosomatisch denkenden
und handelnden Subjekt, zunichst vor dem Hintergrund seiner bzw. ih-
rer naturwissenschaftlichen Identifizierung, gleichsam wider Willen. In der
Erfahrung komplexer klinischer Situationen mit ihren hochaufgeladenen
klinischen Inhalten bleibt viel skizzenhaft, spannungsgeladen, vorsprach-
lich unklar und damit zunichst unverstanden. Theoretische Konzepte zum
Wesen der frithen Mutter-Kind-Beziehung, der — damit eng verbundenen —
psychosomatischen Interaktion, der padagogisch-padiatrischen Entwick-
lungstheorie sowie zu den familidren Sozialisationsprozessen bilden eine
Matrix, eine Hintergrundfolie, diese ambivalent-unklaren klinischen Er-
fahrungen zu systematisieren und einem umfassenderen Verstandnis zuzu-
fithren.

Umgekehrt hat klinische Erfahrung in der Padiatrie die psychoanaly-
tisch-psychosomatische Theoriebildung umfassend beeinflusst. Schopfend
aus der padiatrischen Praxis gelang es D.W. Winnicott psychosomatische
Symptombildungen (1966) zu verstehen, eine Theorie der Reifung zu ent-
wickeln (1962), Delinquenz und gestortes Essverhalten einzuordnen sowie
eine Theorie gesunder elterlicher Erziehungseinstellung jenseits einer blofSen
romantisierenden Idealisierung der frithen Mutter-Kind-Beziehung zu entwi-
ckeln. Die so entstandenen Beschreibungen kindlichen Verhaltens erwiesen
sich in vielfacher Hinsicht fruchtbar und auf die klinisch-psychosomatische
Praxis tibertragbar (von Klitzing & Schlensog-Schuster, 2021).

In der deutschen psychoanalytisch-psychosomatischen Tradition war
es vor allem Horst Eberhard Richter, der — aus der Erfahrung einer
psychoanalytischen Beratungsstelle am Kaiser-und-Kaiserin-Friedrich-Kin-
derkrankenhaus im Arbeiterviertel Berlin-Wedding schopfend — eine Theorie
der familidren Sozialisation und der psychosomatischen Symptombildung
im Kontext der Psychoanalyse entwickelte (Richter, 1958). Diese Idee ei-
ner psychoanalytisch orientierten Familien- und (spater hinzukommend)
Sozialtherapie konnte in einem universitairen Umfeld mit Grindung einer
grofSen psychosomatischen Klinik und Etablierung eines interdisziplindren
Zentrums fiir Psychosomatik Anerkennung erlangen.
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GieBlen: Fallstudie zu einer Kinderklinik im Spannungsfeld
zwischen sozialen Problemlagen und universitdrer Medizin

Community

Die Universitatsstadt GiefSen liegt etwa 60 Kilometer nordlich von Frank-
furt im Metropol-Areal Rhein-Main. Die Stadt selbst ist eine junge Stadt mit
einem hohen Anteil an Studierenden, aber auch eine arme Stadt, die durch
eine Vielzahl von sozialen Spannungen und Konflikten gekennzeichnet ist
(die Armutsquote insgesamt betrdgt mindestens sechs Prozent). 2019 lag in
bestimmten sozialen Brennpunkten die Kinderarmut bei knapp 45 Prozent.
Zudem beherbergt GiefSen eine Vielzahl von Migranten (17,8 Prozent der
Stadtbevolkerung), nicht zuletzt vor dem Hintergrund einer seit dem Zweiten
Weltkrieg bestehenden Aufnahmestelle fiir Flichtlinge (Hessische Erstauf-
nahmeeinrichtung). Die Vielzahl der sozialen und kulturellen Konflikte wird
immer wieder deutlich in der besonders herausfordernden Versorgung von
akut oder chronisch erkrankten Kindern und ihren zu betreuenden Fami-
lien. Interkulturelle und konfliktzentrierte Kommunikationskompetenz im
Sprechzimmer der Kinderirzte und -drztinnen ist in hohem MafSe gefragt.

Aspekte der psychosomatischen Versorgung

Schon in der Griindungsphase der psychosomatischen Klinik in GiefSen spiel-
te die sensible Wahrnehmung des historisch gewachsenen Seins der Stadt wie
auch die daraus folgenden sozialen Bedingungen ihrer Bewohner eine grofSe
Rolle. Neben der Etablierung einer sorgfaltigen, umfassenden psychoanaly-
tischen Ausbildung in der Tradition der Internationalen Psychoanalytischen
Vereinigung (IPV) entwickelte sich eine sehr nahe an der psychoanalytischen
Sozialarbeit und an der familienzentrierten psychoanalytischen Pidagogik
angesiedelte Sektion der psychoanalytischen Paar-, Familien- und Sozialthe-
rapie, die interdisziplinir fiir Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus Medizin,
Psychologie, Sozialer Arbeit und Padagogik offensteht (Brosig et al., 2017).

Setting

Die Kinderklinik der Justus-Liebig-Universitat ist tiberregional verantwort-
lich fur Kinder mit chronischen Erkrankungen (etwa 3.000 Patienten),
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mit Fehlbildungen des Herzens, neurologischen sowie onkologischen Er-
krankungen und seltenen Erkrankungen (oft im Zusammenhang seltener
genetischer Belastungen). Weiterhin besteht ein grofler neonatologischer
Bereich mit weit tber 100 Fruhgeburten unter einem Geburtsgewicht
von 1.000 Gramm, Marker fiir die Leistungsfahigkeit dieses Bereichs der
Kinderklinik, aber auch Hinweis auf die psychosoziale Belastung vieler
Schwangerer im Einzugsgebiet.

Es ist immer wieder festgestellt worden, dass zu einer leistungsfihigen
Kinderklinik ergidnzend eine leistungsfihige Kinderpsychosomatik — Ttir an
Tur — gehort. Beispielhaft mochte ich hier die Verbindung von korperlicher
und seelischer Belastung zitieren, so wie es das Hessische Sozialministerium
in seinem Statement zur anzustrebenden Schaffung vermehrter kinderpsy-
chosomatischer Versorgung an Kinderkliniken formuliert hat: Es hilt bereits
2002 in seiner Dokumentation zur Notwendigkeit psychosozialer Zentren
an Kinderkliniken fest (HSM, 2002):
> 15 Prozent aller in Kinderkliniken aufgenommenen Patientinnen und

Patienten sind psychosomatisch erkrankt im Sinne erheblicher seeli-
scher Komorbiditat.
> FiunfProzent aller Aufnahmen in Kinderkliniken sind sogar (im Gewan-
de eines korperlichen Vorstellungsgrundes) primdr psychosomatisch
bedingt.
> Das Sozialministerium kommt in seinem Statement zu dem Schluss,
dass kinderpsychosomatische Zentren in einer Kinderklinik in raumli-
cher Nihe und Organisationseinheit integriert sein miissen.
> In diesem Kontext entstand seit Mitte 2008 eine Familienpsychosoma-
tik in der Tradition der GiefSener Paar-, Familien- und Sozialtherapie am
Zentrum fiir Kinderheilkunde der Justus-Liebig-Universitit (als Teil des
Universititsklinikums GiefSen und Marburg UKGM, Standort GiefSen),
die sich funf wichtigen therapeutischen Handlungsfeldern widmete:
>  Therapeutische Hilfe im Rahmen der Diagnose- und weiteren
Krankheitsverarbeitung bei chronischen Erkrankungen (siehe auch
die Beitrage von Steifs & Langner sowie de Laffolie in diesem Heft)
>  Fokale Therapie bei akuten seelischen Krisen im Rahmen der
Notfallambulanz der Kinderklinik
> Beratung, Unterstiitzung und Forderung der Eltern-Kind-Bezie-
hung im Rahmen der neonatologischen Behandlung von Friithge-
borenen und kranken Neugeborenen
> Stationdre psychosomatische Therapie fur Jugendliche und Kinder
mit chronischen Erkrankungen, Somatisierungsstorungen, Kon-
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versionen, neurotischen Belastungen (Depression, Angst, Zwing)
und Essstorungen (Buttner & Brosig, 2021)

> Diagnostische Einleitung von psychosozialen MafSnahmen im
Rahmen des Kinderschutzes insbesondere bezogen auf die Mog-
lichkeit familienerhaltender Mafinahmen (Jacobi et al., 2010).

Hintergrund dieser Entwicklung war, wie eingangs schon beziiglich des
sich wandelnden Spektrums der Pidiatrie in der Moderne erwihnt, die
zunehmende Komplexitit von padiatrischer Diagnostik, Therapieplanung
und Entwicklung einer angemessenen Therapietreue durch psychosoziale
Belastungen, insbesondere durch familiare Konflikte, Armut und Migrati-
onserfahrung (Azman et al., 2021; Reiss et al., 2019; Lampert et al., 2018;
Holling et al., 2014).

Jasmin: Ein typischer Fall aus dem Bereich
des psychosomatischen Konsildienstes

Jasmin ist zehn Jahre alt, sie leidet seit zwei Jahren unter einer autoimmun-
bedingten Stoffwechselstérung, dem Diabetes mellitus Typ 1. So sehr sie
sich in der ersten Zeit mit dem Schicksal, chronisch krank zu sein, versuchte
abfinden zu konnen, so sehr wiihlt es derzeit in ihr, diese Krankheit nicht
einfach abstreifen, nicht loswerden zu koénnen.

Aktuell werden die Probleme der Krankheitsakzeptanz immer driangen-
der und brisanter. Im letzten Jahr kam es zu drei stationdren Aufenthalten,
darunter auch einer stationdr-psychosomatischen Behandlung, die jedoch
bei fehlender innerer Motivation (was soll das Ganze?) und fehlender An-
passung an den ihr schon sehr weit entgegenkommenden therapeutischen
Rahmen (sie schlagt die Pflegekrifte) abgebrochen werden musste.

Aktuell besteht bei einem HbAlc von 9,5 Prozent eine akute Aufnahme-
Indikation in der Kinderdiabetologie zur erneuten Stoffwechseleinstellung.
Die psychosomatische Evaluation sucht in der aktuellen Problemkonstellation
rund um die Erkrankung erneut nach differenziert interdisziplindr abgestimm-
ter Planung eine Zukunftsperspektive fur dieses so massiv problembeladene
junge Midchen. Jasmin ist das dlteste von vier Kindern, die Eltern sind mit ihr
und den Geschwistern aus Afghanistan geflohen. Im Verlauf der stationiren
psychosomatischen Arbeit erhalten wir Berichte dariiber, dass sie sowohl in
Afghanistan selbst als auch im Verlauf der Flucht durch personliches Erleiden
und Mitansehen-Miissen von Gewalt und Brutalitat traumatisiert wurde.
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Man kann den Eltern kaum einen Vorwurf beziiglich der Erziehung des
Kindes machen, sie sind liebevoll zugewandt und versuchen, die Belastung
mit der Diabetes-mellitus-Erkrankung und den damit verbundenen Anfor-
derungen an Konstanz und Therapietreue durch eine besondere Fiirsorge in
Form von Laissez-faire und Verwohnung auszugleichen. Insgesamt ist die
Familie, bedingt durch die Migration, das nach wie vor Fremdsein im Gast-
land (oder ist es doch schon die neue Heimat?) und den damit verbundenen
unerwartet komplexen Integrationsprozessen tiberfordert. Die besonderen
Bedingungen der Anpassung einer Familie an eine chronische Erkrankung
fithren schliefSlich dazu, dass das Familiensystem die an sie gestellten An-
forderungen nicht mehr erfiillen kann, die daraus resultierende Problemlage
der Familie kann »leider« an einem objektiven Kennwert, dem erhéhten
HbA1c, abgelesen werden.

Die Patientin ist in den Gesprachen wenig zuganglich, hat das »Psycholo-
gisieren« und das Verstehenwollen durch Andere griindlich satt, will einfach
nur Kind sein, auch die Eltern schildern Schwierigkeiten im seelischen Zu-
gang und bezeichnen sie als »dickkopfig«, mit einem Ansatz von kritischer
Selbsterkenntnis vonseiten des Vaters und der Mutter, als zu verwohnt. Al-
les sei nach der Diagnose Diabetes mellitus Typ 1 schwerer geworden. Aus
der Schule wird berichtet, dass die Patientin kaum beschulbar sei, da sie viel
zu undiszipliniert und motivationslos arbeite und insgesamt zu sprunghaft
in ihrem Verhalten sei.

In der gemeinsamen Fallkonferenz mit den padiatrischen Diabetologen
werden Aspekte der zukiinftigen Versagung diskutiert, das Fiir und Wider
der einzelnen Losungswege abgewogen, es fillt schwer, eine verheifSungs-
volle Perspektive fur Patientin und Familie zu finden.

Sicher wire eine ambulante begleitende Psychotherapie fiir die Patien-
tin selbst und/oder fiir die Familie indiziert, jedoch schwer zu organisieren.
Vor dem Hintergrund der Tatsache, dass ambulante Therapiepldtze im Be-
reich der Kinder- und Jugendlichen-Psychotherapie sehr rar sind, fillt es
schwer, Kinder und Eltern mit fehlender bzw. mit eingeschrankter deutscher
Sprachkompetenz zu vermitteln. Das Zusammentreffen der westeuropai-
schen Kultur mit der islamisch gepragten Kultur Afghanistans fithrt zu einem
Culture Clash, der von vielen ambulanten Psychotherapeuten in seiner Bri-
sanz und Dimension der Unterschiedlichkeit schwer aufgefangen werden
kann.

Weiterhin wire prinzipiell eine begleitende sozialpadagogische Familien-
hilfe zur Starkung der Erziehungskompetenz der Eltern dringend notwendig.
Hier liegt die Problematik darin, dass die Mutter (fast) kein Deutsch spricht.
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Dies limitiert die Moglichkeiten dieser Interventionsform, da ein Austausch
und damit ein Fruchtbarwerden der Familienhilfe so nicht moglich werden.
Es fehlt nach wie vor an Konzepten fir interkulturelle Familienarbeit mit El-
tern, die sich beziiglich des Erwerbs der Sprachkompetenz erst auf den Weg
machen. Familienhilfe mit Dolmetscher bzw. Dolmetscherin wire sicher ei-
ne Moglichkeit, aber aufwendig und kaum kontinuierlich umzusetzen.

Auch die stationire Jugendhilfe (siehe den Beitrag zum KroKi-Haus von
Kennerknecht & Kriske-Rawer in diesem Heft) wire eine Option, die deut-
lich indiziert ist, da das Madchen in einer selbstgefihrdenden Art und Weise
ihre Diabeteseinstellung vernachlissigt, jedoch trifft dies auf den vehemen-
ten Widerstand von Eltern und Kind, sodass sorgfiltig abgewogen werden
muss, ob diese Zwangsmafinahme, unter Umstinden mit Einschrinkung
der Rechte der Eltern einhergehend, durchgesetzt werden muss.

Diskussion

Tritt man vom aktuellen Fallbeispiel etwas zuriick, wird deutlich, welch
umfassender Aufwand bei diesen sehr individuellen Problemkonstellationen
aufgebracht werden muss: Die Fragestellungen und damit verbundenen The-
rapieoptionen sind sehr schwer zu standardisieren, ein Entscheidungsablauf
in Form eines vorab festgelegten Algorithmus ist schwer zu definieren. Alles
sollte mafSgeschneidert sein.

Die Ideallosung fiir das Problem von Jasmin konnten wir im Verlauf des
stationdren Aufenthalts nicht finden, auch dies keine Seltenheit: Denn lange
Motivierungsphasen im Vorfeld einer addquaten Versorgung sind nicht nur
bei Familien mit Migrationshintergrund, sondern insgesamt bei Familien
mit psychosomatischen Belastungen die Regel. Der Familienpsychosoma-
tik in einer Kinderklinik fallt dabei die Rolle zu, diesen Motivations- und
Entscheidungsprozess hin zu einer ganzheitlichen Versorgung mit Geduld,
niemals das Ziel aus den Augen verlierend, zu begleiten, kreativ zu fordern,
weiter konsequent zu verfolgen, ohne jedoch zu viel Zwang und Druck
auf das Familiensystem auszutiben. Ohne Einsicht in die Problemlage und
verbleibende Freiheit der Entscheidung ldsst sich keine gute Versorgung
chronisch Kranker auf den Weg bringen.

Gebetsmithlenartig und nicht nur im Gestus der Sonntagsrede kann
immer wieder betont werden, welch hoher Bedarf an interdisziplindrer
Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen Berufsgruppen, die in der
Versorgung chronisch Erkrankter zusammenarbeiten, notwendig ist. Die-
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ser hohe »Redebedarf«, diese zeitaufwendige Arbeit in interdisziplindren
Fallkonferenzen bildet sich nicht ausreichend in den gegebenen Vergiitungs-
systemen von Krankenhausern und im ambulanten Bereich ab. Ich verweise
hier auch auf die gleichlautenden Statements der Kollegen de Laffolie als
in der Institution Kinderkrankenhaus arbeitender Kollege, als auch auf die
Forderungen von Steif§ und Langner aus der Perspektive der niedergelasse-
nen Padiatrie zur Versorgung chronisch Erkrankter.

Wenig reflektiert wird die unterschiedliche Sprache, in der die Problem-
lagen erfasst und dargestellt werden; oft wird implizit vorausgesetzt, dass
die hohe Fachkompetenz derjenigen, die hier multidisziplindr zusammen-
arbeiten, sich einfach additiv erginzen konnte. In Wahrheit ist gelebte
Multidisziplinaritdt nur dann sinnvoll und umsetzbar, wenn der Erfahrungs-
bereich des jeweils anderen Fachgebiets mit Empathie fiir die jeweils andere
Haltung einer anderen beruflichen Sozialisation ein Zusammenwirken im
Sinne der echten Kooperation ermoglicht. Aus der Anstrengung fiir eine bes-
sere Versorgung von chronisch Kranken erwichst die Notwendigkeit, das
Nebeneinanderher-Arbeiten zu verlassen und ein Team von sich gegenseitig
aktiv verstehenden Disziplinen zu schaffen. Nur so konnen fruchtbar-krea-
tive Wege zur besseren Versorgung chronisch Kranker gefunden werden.

Einige konkrete Forderungen an Gesetzgeber, Krankenkassen
sowie Behandlerinnen und Behandler zum Abschluss

> Der Kampf der verschiedenen Rechtskreise des Sozialgesetzbuches ge-
geneinander mit dem Schachern und Zustandigkeiten muss aufgegeben
werden. Hilfe und Clearing der Bedarfe mit Lotsenfunktion von spe-
zialisierten Beratungsstellen sind zu schaffen.

> Die notwendige Interdisziplinaritit in der Versorgung chronisch Kran-
ker muss sich in ambulanten wie stationdren Finanzierungsmodellen
der Krankenversorgung abbilden.

> Die Jugendhilfe sollte sich als Teil dieser interdiszipliniren Netzwerke
begreifen und die Zusammenarbeit mit Medizin und Psychosomatik
starken.

> Ambulante psychotherapeutische Behandlungsansitze sollten sich den
individuellen Bediirfnissen chronisch Kranker besser 6ffnen und diese
als Aufgabe einer ambulanten psychotherapeutischen Versorgung be-
greifen.
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Chronic diseases in children

A task between pediatrics, family psychosomatics and pedagogy

Summary: By way of introduction, the history and setting of pediatric psychosomat-
ic work in a university hospital are described. On the basis of a case study from a
pediatric psychosomatic consultation with a girl who affected with diabetes mellitus
type 1, problems and desiderata of interdisciplinary work with chronically ill chil-
dren are illustrated. Finally, demands for a better care of chronically ill children are
formulated: More interdisciplinarity at all levels of care, promotion of cooperation
between professional groups, also in budgetary terms, reduction of bureaucracy in
the funding measures.

Keywords: pediatric psychosomatics, chronically ill children, interdisciplinary care,
family therapy
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Zusammenfassung: Ein erheblicher Anteil der Kinder und Jugendlichen in
Deutschland leidet unter chronischen Erkrankungen wie Asthma bronchiale,
Diabetes mellitus, Adipositas oder Allergien, aber auch an vielzdhligen seltene-
ren, komplexen Erkrankungen. Diese Erkrankungen sind oft durch rasche Fort-
schritte in Diagnostik und Therapie sowie multimodale Behandlungskonzepte
mit zum Teil sehr teuren neuen Medikamenten gekennzeichnet. Versorgungsde-
fizite sind haufig, zumal oft das notige Spezialwissen und damit verbundene
Erfahrung nicht iiberall in gleicher Weise zur Verfiigung steht und ein hoher
Kommunikationsaufwand besteht. Die Behandlung sollte interdisziplinar und
intersektoral integriert mit Beteiligung der Patienten und Familien erfolgen, dies
wird in der aktuellen marktwirtschaftlich orientierten Organisation des Gesund-
heitswesens jedoch nicht befordert. Die Maxime der Kostenreduktion gerade im
stationdren Sektor fallt hier besonders ins Gewicht. In diesem Beitrag sollen we-
sentliche Strukturen und Prozesse sowie Veranderungsperspektiven aufgezeigt
werden.

Stichworte: chronisch kranke Kinder und Jugendliche, Versorgungsdefizite,
Marktversagen, multidisziplinare Behandlung, Qualititsverbesserung

Einleitung und Problemstellung

Der Sektor der stationdren Versorgung ist mit rund einem Drittel der
gesamten Ausgaben fiir Gesundheitsleistungen in Deutschland (70 Milli-
arden Euro im Jahr 2015) der grofSte einzelne Ausgabenblock und liegt
mit der Steigerung der Ausgaben in den letzten Jabren auch oberhalb der
Zunahme des Bruttoinlandsprodukts (BIP). Fur das solidarisch finanzierte
System der gesetzlichen Krankenversicherungen (GKV) fithrt dies absehbar
zu notwendigen Beitragssatzsteigerungen. Hierdurch werden das Ziel sta-
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biler Beitragssitze (§71 SGB V) sowie die gesellschaftliche Akzeptanz des
Solidarsystems gefihrdet und die Lohnnebenkosten erhoht. Gleichzeitig gibt
es in der Padiatrie immer mehr behandelbare chronische Erkrankungen,
die einer komplexen Versorgung mit Spezialwissen und multiprofessionellen
Teams bediirfen.

Zur Losung dieses Dilemmas wurden international unterschiedliche An-
sdtze gewahlt:
> Verzicht auf solidarische Finanzierung weiter Teile der angebotenen
Leistungen
Rationierung der Gesundheitsleistungen (explizit)
Festsetzung von Budgets (orientiert an den Ausgaben) und Einbindung
marktwirtschaftlicher Allokationsmechanismen (hierdurch implizite
Rationierung)

>
>

Die Funktion und Organisation der Versorgung der Bevolkerung mit Ge-
sundheitsdienstleistungen nach marktwirtschaftlichen Prinzipien kann dabei
vom Aspekt einer optimalen Versorgung her diskutiert werden oder aber
vom Aspekt einer minimalen Krankenversorgung, die das gesellschaftlich
akzeptierte Minimum bereitstellt (Buchholz, 2001).

Diese Schere der Erwartungen korrespondiert mit der divergenten Po-
sition der Erwartungshaltung der Eltern und Bezugspersonen chronisch
kranker Kinder, die eine optimale Versorgung der Kinder wiinschen und
erwarten, wohingegen die Organisationsform von Kinderkliniken eher in
den Grenzbereich gesellschaftlicher Akzeptanz geriickt ist, wie im post-
pandemischen Winter wieder eindriicklich durch die Infektionswellen, die
uber die Kapazitiatsbeschrankungen der Kliniken brandeten, sichtbar wur-
de.

Diese Schere ist historisch gut begrundbar. So wurde 1990 im UN-
Abkommen zu den Rechten der Kinder das erreichbare Hochstmafd an
Gesundheit gefordert. Im nationalen Aktionsplan fiir ein kindergerechtes
Deutschland 2005 bis 2010 wurde explizit die Mitaufnahme von Bezugs-
personen bei stationdrer Behandlung von Siuglingen und Kleinkindern
geregelt. 2013 im Patientenrechtegesetz wurde die Beriicksichtigung der al-
tersgemifs kommunizierten Beteiligung an medizinischen Entscheidungen
gefordert und Kinder und Jugendliche als Patientengruppe mit besonde-
ren Bedarfen anerkannt, analog zur Stellungnahme des deutschen Ethikrats
2016.

Dem entgegen stehen die SchliefSungen von Kinderkliniken seit den
1990er Jahren, die allseits bekannte und im Winter wieder diskutierte
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Gefihrdung der Notfallversorgung sowie die zunehmend schwierige Ver-
sorgung mit Spezialisten an vielen Standorten (siche dazu den Beitrag von
Zimmer in diesem Heft).

Einfiihrung DRG

In Deutschland wurde zur Bearbeitung dieses Dilemmas und vor allem zur
Kostenreduktion das DRG-System eingefiibrt (Diagnosis Related Groups).
Hierbei handelt es sich im Prinzip um die Einfiihrung von Relativgewich-
ten aus dem geschétzten Kostenverhiltnis der Diagnosegruppen zueinander,
das dann mit einem Basisfallwert multipliziert wird. Dies ist aber kein
frei verhandelter Preis, bei dem durch den Ausgleich von Angebot und
Nachfrage (sowie Preis und Menge eines Guts) marktwirtschaftliche Allo-
kationsstrukturen entstehen. Fur Krankenhausbetreiber mit dem Interesse
an der Gewinnerzielung bedeutet dies, dass der mittelfristig variierbare Fak-
tor die Optimierung der eigenen Kostenstruktur ist — mit der Folge eines
Kostenwettbewerbs ohne Qualititswettbewerb. Hieraus folgt eine Abwirts-
spirale der Qualitit durch Kostenersparnisse; im Modell sollten nun die
Patienten ausbleiben, da sie transparent die Qualitit beurteilen konnen und
uber einen Riickgang der Fallzahlen dann der Anreiz fir die Krankenhaus-
fuhrung wieder korrigiert wiirde. Warum funktioniert diese Abstimmung
mit den FifSen nicht?

Qualititswettbewerb durch freie Krankenhauswabl ist aus mehreren
Griinden aktuell eine Illusion. Zunichst sind Gesundheitsdienstleistungen
dahingehend besonders, dass die Einschdtzung ibrer Qualitit durch den
Konsumenten selbst nach Konsum ausgesprochen schwierig ist (Vertrauens-
giiter). Wihrend bei Buchern (Suchguter) schon vor dem Kauf relativ klar
ist, welches Produkt man erwirbt und beim Frisorbesuch (Erfahrungsgiiter)
zumindest nach Konsum die Qualitdt der Dienstleistung beurteilt werden
kann, ist dies aufgrund der ausgeprigten Informationsasymmetrie in der
Arzt-Patienten-Beziehung in der Regel nicht moglich, d.h., der Patient kann
selbst nach der Behandlung nicht ohne erheblichen Aufwand herausfinden,
ob diese addquat und sachgerecht war und ob sie zur Heilung oder Linde-
rung beigetragen hat.

Weiterhin ist die Transparenz hinsichtlich Struktur- Prozess- und Er-
gebnisqualitit im Gesundbeitswesen gering, die Optimierung aufseiten der
Patienten erfolgt in der Regel Giber die Distanz, d. h., es wird ein (potenziell)
geeignetes, nahegelegenes Krankenhaus aufgesucht. Gesetzlich wird ver-
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sucht, tiber die Verpflichtung zur internen und einrichtungsiibergreifenden
Qualitatssicherung nach §135a SGB V eine Abwartsspirale zu verhindern,
jedoch mit geringen Auswirkungen auf die Praxis und einer ausgeprigt
uneinheitlichen Landschaft von Zertifikaten und Zertifizierungen, die zum
groflen Teil Transparenz nicht erhohen, sondern zusitzliche Verwirrung
stiften konnen.

Lassen Sie uns kurz die 6konomische Brille aufsetzen und das Gesund-
heitswesen und die Versorgung der Bevolkerung mit Gesundheitsleistungen
betrachten. Die Okonomik ist die » Wissenschaft, die menschliches Verhal-
ten untersucht als eine Beziehung zwischen Zielen und knappen Ressourcen,
die unterschiedliche Verwendung finden konnen« und »befasst sich mit
Erklirung und Gestaltung der Bedingungen und Folgen von Interaktio-
nen auf Basis individueller Vorteils-Nachteils-Kalkulationen« (Homann &
Suchanek, 2005).

Das Menschenbild der Okonomie besteht zumeist im Homo oeconomi-
cus, einem rationalen Nutzenmaximierer. Der Begriff wurde von Vilfredo
Pareto (bekannt durch das Paretooptimum) 1906 geprigt, seine Nutzung
fiir Modelle der Nationalokonomie geht auf John Stuart Mill zuriick (1854).
Ein Homo oeconomicus handelt streng rational nutzenoptimierend, verfigt
uber eine vollstindige, reflexive und transitive Priferenzordnung, die tiber
die Zeit stabil ist.

Wenn diese Annahmen dauerhaft und systematisch verletzt werden,
funktioniert die Marktallokation nicht mehr, d.h., es kommt wohlfahrts-
okonomisch nicht zu einer paretoeffizienten Allokation. Das Kriterium der
Paretoeffizienz bedeutet, dass es fur eine effiziente Allokation (also Zu-
ordnung von Gesundheitsleistungen) kein Alternative gibt, bei der kein
Wirtschaftssubjekt schlechter, aber mindestens eines bessergestellt wird.

Ursachen des Marktversagens

Ursachen dieses Marktversagens, das allgemein als Legitimation, wenn nicht

Notwendigkeit einer zumindest partiellen staatlichen Steuerung gesehen

wird, insbesondere in der padiatrischen stationidren Versorgung, sind:

> Informationsasymmetrien zwischen Arzt und Patient bzw. Bezugs-
personen: Diese wurden oben bereits aufgezeigt. Gerade im Bereich
seltener und chronischer Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen
gibt es hier ausgeprigte Asymmetrien. Bei manchen Erkrankungen
kann sich im Verlauf der Patientenbiografie diese Asymmetrie umkeh-
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ren, die inzwischen gut informierten und unterstiitzten Eltern werden
zu Experten fiir ihr Kind und verfugen dann iiber ein vertieftes Ni-
schenwissen.

Externe Effekte: Externe Effekte entstehen, wenn durch Konsum
oder Produktion einer Gesundheitsleistung Konsum oder Produkti-
on anderer Individuen beeinflusst werden, ohne dass dies durch den
Verursacher beriicksichtigt wird. Ein klassisches Beispiel wire die Um-
weltverschmutzung. Fiir die Gesundheitsversorgung von Kindern gilt
dies insbesondere fiir Impfungen, Vorsorgeuntersuchungen oder andere
praventivmedizinische Maffnahmen, bei denen Erkrankungen erkannt
oder verhindert werden konnen, die andere Mitglieder der Gesellschaft
durch Ansteckung oder die Solidargemeinschaft durch vermehrte Kos-
ten einer spiter erkannten Erkrankung belasten konnen. Hier ist die
Pidiatrie in besonderer Weise betroffen, da Priavention ein wichtiger
Pfeiler der padiatrischen Versorgung ist und die Auswirkungen von
verzogerter Diagnose und Therapie durch die lange Lebenszeit in der
Zukunftsperspektive besonders ausgepragt sind.

Die Eigenschaft mancher Gesundbeitsleistungen als 6ffentliche Giiter:
Kriterien fiir offentliche Giiter sind die Nicht-AusschlieSbarkeit und
die Nicht-Rivalitit im Konsum. Beispiel wire hier ein Leuchtturm,
dessen Licht fuir alle Schiffe leuchtet, unabhingig davon, ob sie eine
fiktive »Leuchtturmbenutzungsgebiihr« bezahlt hitten; die Nutzung
durch das einzelne Schiff wird nicht dadurch vermindert, dass mehr
Schiffe den Leuchtturm nutzen.

Wenn man im Beispiel den Leuchtturm durch Feuerwehr oder not-
fallmifSige medizinischen Versorgung ersetzt, wird deutlich, dass das
Bild nicht vollstandig stimmt. Zwar ist aus moralischer Sicht und vor
dem Hintergrund gesellschaftlicher Akzeptanz die Nicht-Ausschliefs-
barkeit gegeben (Abweisen im Notfall als unterlassene Hilfeleistung),
allerdings sehen wir aktuell durch die ibermifSige Nutzung und die
ausgedinnten Kapazititen durch Personalmangel usw. eine Rivalitit
im Konsum entstehen. Eine Notaufnahme mit zu vielen Kindern kann
eben doch nicht alle optimal versorgen, ein Krankenhausbett und ein
Intensivbett konnen, sobald die vorgehaltenen Kapazitdten erschopft
sind, eben doch nur einmal belegt werden.
Moral-Hazard-Phinomene: Moral-Hazard-Phanomene entstehen durch
Informationsasymmetrie. Allgemein wird ein opportunistisches Verhal-
ten nach Vertragsabschluss (versicherte Autofahrer fahren schneller)
als »Moral Hazard « beschrieben, wihrend das Verhalten vor Vertrags-
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abschluss (unterschlagene Gesundheitsrisiken bei der Anmeldung zur
privaten Krankenversicherung) als adverse selection bezeichnet wird.
Moral-Hazard-Probleme in der padiatrischen Versorgung entstehen

u.a. durch die freie Arztwahl, also Arztehopping, die frei zuginglichen
und kostenfreien Angebote der Notfallversorgung, die sicher mora-
lisch geboten sind, aber hiufig fur Nicht-Notfille Anlaufstelle sind,
sowie fur zahlreiche andere Aspekte der Arzt-Patienten-Interaktion,
wie Verschreibeverhalten, Selbstmedikation usw.

> Natiirliche Monopole: Naturliche Monopole entstehen, wenn die Ge-
samtkostenstruktur am effizientesten durch einen Anbieter am Markt
umgesetzt wird, der hohe Fix- und Vorhaltekosten und geringe Grenz-
kosten tolerieren kann. Gerade in der Pidiatrie mit der aktuellen
Gefihrdung kleinerer Hauser und der Konzentration auf grofle Zentren
(in denen aber kaum neue Kapazititen geschaffen werden) entstehen
zunehmend solche Monopolstellungen. Hierbei spielt auch die ortliche
Erreichbarkeit (altes Gedankenbild der »heimatnahen« Klinik) eine
grofSe Rolle.

> Meritorische Giiter: Meritorische Giiter sind Giiter, deren Nachfrage
geringer ist als gesellschaftlich gewiinscht. Dies konnen z.B. Impfun-
gen oder Vorsorgeuntersuchungen sowie viele praventive MafSnahmen
sein. Die Vorsorgeuntersuchungen sind von einem Recht auf kosten-
lose Untersuchung zu einer sozialmedizinischen Surveillance-Funktion
ausgebaut worden, in denen der Kinderarzt als Garant fiir das Kinds-
wohl tiber eine addquate Entwicklung wacht. Angesichts der grofSen
Problemfelder in der Interaktion Kinder — soziale Situation und Ar-
mut — ist auch hier ein wichtiger Bereich der Praventivmedizin in der
Uberlappung mit der Sozialpolitik angeschnitten, der nicht annihernd
addquat im DRG-System abgebildet ist.

Alltagliche Probleme der stationdren Behandlung

Gehen wir im Folgenden auf die tatsichlichen Probleme der stationiren
Bebandlung chronisch kranker Kinder anhand eines uiblichen Aufnahme-,
Behandlungs- und Entlassprozesses ein.

Im Bereich der initialen Vorstellung sehen wir eine zunehmende Be-
lastung der Notfallaufnahmen (primires Ziel: Versorgung von Notfillen)
durch chronisch kranke Kinder, deren primires Motiv eine koordinierte
Versorgung ihrer Erkrankung ist. Hier treten Kinder in Konkurrenz zu an-
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deren akut erkrankten Kindern um die Kapazititen der Notfallaufnahme
und stationdren Unterbringungsmoglichkeit. Gerade im Winter mussen in
den meisten Kinderkliniken geplante Eingriffe oder notwendige geplante
Aufnahmen mehrfach verlegt oder abgesagt werden, da die Kapazititen er-
schopft sind.

Im Bereich der initialen Beurteilung von Kindern und Jugendlichen mit
chronischen Erkrankungen kommen dann weitere Probleme hinzu. Haufig
gibt es, wie bereits betont, ausgepragte Informationsasymmetrien, nicht nur
hinsichtlich allgemeineren medizinischen Wissens (Arzt), sondern beziiglich
des spezifischen Krankheitsverlaufs, der bisher durchgefiithrten Diagnostik
und Therapie. Es werden haufig fragmentierte Vorbefunde, bei Kindern mit
Migration zum Teil aus dem Ursprungs- oder Fluchtland, prisentiert. Im
besten Fall haben die Eltern einen sortierten »Krankheitsordner« fiir ihr
Kind angelegt, dieser kann jedoch bei komplexen Erkrankungen und langen
Verldaufen rasch umfangreich werden und stellt den Notfallaufnahmearzt
nicht selten vor Herausforderungen.

Zusitzlich treten haufig sprachliche Barrieren auf, Ubersetzungsdienste
sind zum Teil schlecht zu erreichen, haufig wird mit suboptimalen Lo-
sungen vorliebgenommen (Ubersetzung durch Verwandte oder beschrinkt
sprachmichtige Bekannte teilweise am Telefon, Versuche mittels Google
Translator oder dhnlicher Apps). Dies kann zu gefihrlichen Missverstind-
nissen fihren und bedingt haufig gefihrdende Doppeluntersuchungen, etwa
mit vermehrter Exposition von Rontgenstrahlung, Analgosedierungen oder
dhnlichem.

Eine weitere Belastung stellen die Besiedlungen mit resistenten Erregern
und sogenannten »Krankenhauskeimen« bei Kindern und Jugendlichen mit
haufigen Krankenhausaufhalten, insbesondere auch aus dem Ausland, dar.
Diese erschweren durch die notwendigen Isolationsmafsnahmen medizini-
sche Diagnostik und Therapie, verlangsamen die Prozesse im Krankenhaus
und blockieren im stationdren Setting zusatzlich Betten und Handlungsmog-
lichkeiten. Sie benotigen, wie auch die Sprachbarrieren, hierfiir mehr Zeit
durch die betreuenden Gesundheitsberufe und belasten die knappe Ressour-
ce Zeit des medizinischen Fachpersonals.

Wihrend des stationdren Aufenthalts konkurrieren chronisch kranke
Kinder bei reduzierten Kapazititen nicht nur um die Betten auf der Sta-
tion, sondern auch um diagnostische und therapeutische Kapazititen, so
z.B. um Moglichkeiten der bildgebenden Verfahren (MRT), Narkose- und
Operationskapazititen, spezialisierte Pflege, psychosoziale Therapie, Ernih-
rungsberatung, Sozialberatung, Ubersetzer usw.
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Bei ndher riickender Entlassung gibt es inzwischen einen Druck hinsicht-
lich frither Entlassungen, um die Bettenkapazitit fiir die nachsten Kinder
bereitzustellen, die schon in der Notaufnahme warten, zu verzeichnen, so
wird der Fokus (DRG-konform) stark auf den primaren Vorstellungsgrund
gerichtet und andere notwendige Untersuchungen moglicherweise verscho-
ben oder in den ambulanten Sektor zuriickgegeben.

Stellungnahme der Kommission fiir ethische Fragen
der deutschen Akademie fiir Kinder- und Jugendmedizin -
eine Einordung

Die Kommission fur ethische Fragen der Deutschen Akademie fiir Kinder-

und Jugendmedizin sieht sieben grofle Gefahren (Briiche), die aus der oben

dargestellten Schere der Paradigmen von marktwirtschaftlicher Organisati-

on der Gesundheitsgiiterversorgung und kinder- und jugendmedizinischer

Sichtweise sowie, allgemeiner formuliert, die hinsichtlich konkurrierender

Ziele beziiglich der Interessen von Kindern, Gesundheitswesen und Gesell-

schaft entstehen (Huppertz, 2022):

> Die erste Gefahr besteht in der Sichtweise auf Kinder als Randerschei-
nung. Hier wird aus der Sicht der Gesamtkonzeption des Gesundheits-
wesens die Kindheit als Ubergangszeit gesehen, die inklusive der sich
hier engagierenden Berufsgruppen als marginal und weniger wichtig
erachtet wird. Aus dieser Sicht handelt es sich bei dem Vorsatz, das
Wohl des Kindes vorrangig zu betrachten, um ein Lippenbekenntnis:
Es sind zuletzt kaum Fortschritte in der Orientierung der Gesellschaft
auf Kinder zu verzeichnen.

> Zweitens wird die Vulnerabilitit der Kinder genannt. In der Kindheit
besteht ein (rechtlich ja auch anerkanntes) vermehrtes Schutzbediirf-
nis in den Phasen stindiger Entwicklung und stindigen Wandels, die
ja pragend fir das weitere Leben und pradiktiv fiir viele spatere ge-
sundheitliche, soziale und seelische Probleme sind. Dies wird aktuell
in der Gestaltung des Gesundheitswesens (Finanzierung, DRG, Perso-
nalmangel) nicht bertcksichtigt.

> Das im 4rztlichen Selbstverstindnis hochgehaltene besondere Gut der
Patientensicherbeit und des Patientenwohls inklusive der betroffe-
nen Familien, in der Berufsordnung verankert, kann im Alltag der
klinischen Versorgung nicht mehr sicher aufrechterhalten und stets aus-
reichend berticksichtigt werden. Dies hat weitreichende Konsequenzen
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tiber den einzelnen stationdren Aufenthalt hinaus fir die Arzt-Patien-
ten-Beziehung und auch fiir das Selbstverstindnis vieler Arztinnen und
Personen anderer Gesundheitsberufe aller Erfahrungsstufen.

> Viertens wird dauerhaft das Solidarititsprinzip verletzt. In Artikel 20
des Grundgesetzes wird der Sozialstaatsgedanke mit einer Verpflich-
tung zur sozialen Gerechtigkeit in Gesundheit und Teilhabe verbunden;
dies steht in starkem Kontrast zu groflen regionalen Unterschieden in
Versorgung und Finanzierung z. B. der Sitze fur tagesklinische Versor-
gung. Besonders benachteiligt ist hier die Padiatrie aufgrund der hohen
Personalintensitit und der zuwendungsintensiven Betreuung der Pati-
enten einschliefSlich deren Eltern.

> Dies fithrt funftens zur systematischen Unterfinanzierung von Kin-
derkliniken in Deutschland. In padiatrischen Abteilungen machen
die Personalkosten einen grofleren Anteil an den Gesamtkosten im
Vergleich zu allgemeinen Krankenhdusern aus (bis zu 80 zu etwa
50 Prozent) und die Pidiatrie insgesamt ist gekennzeichnet durch eine
besonders grofle Breite und Tiefe, mit hohen Vorhaltungs- (u.a. wegen
hoher Notfallvorstellungszahlen) und Fixkosten und neuen Morbidita-
ten. Die unzureichende Finanzierung fithrt zu mangelnder Attraktivitat
der hier relevanten Gesundheitsberufe, verbunden mit dem Gefiihl
der unzureichenden Wertschitzung und Bezahlung; aufSerdem geht die
klinische Arbeitsverdichtung zuungunsten der Ausbildung des Nach-
wuchses.

> Die dargestellten Effekte verstirken noch den sechsten Punkt, den Per-
sonalmangel, der zu einer weiteren Spirale der Belastung der in der
Versorgung Tatigen fithrt und weitere Kapazitatseinschrankungen be-
dingt (gesperrte Betten und Stationen, sowohl auf normalen Stationen
als auch Intensivstationen).

> Der siebte Punkt der Kommission ist die oben dargestellte und in-
zwischen mehrfach eingetretene systematische Gefiahrdung flichende-
ckender Versorgung von Kindern und Jugendlichen in Deutschland.

Perspektive am Beispiel ImproveCareNow
Die Perspektiven der Verbesserung der Versorgung wurden international in
einigen Initiativen bereits aufgezeigt und sollen am Beispiel der Kinder und

Jugendlichen mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen (CED) illus-
triert werden.
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Bereits 2003 wurden in den USA Studien zur Versorgungsstruktur durch-
gefiihrt und eine erhebliche Abweichung von tatsiachlichen zu in Leitlinien
vorgegebenen Behandlungsstandards attestiert (quality chasm, »Qualitats-
licke«) (Berwick & Nolan, 1998; McGlynn, Asch & Adams, 2003; Jha,
Li & Orav, 2005). Der Anteil der leitliniengerechten Versorgung wurde
auf etwa 50 bis 60 Prozent geschitzt, sodass der room for improvement
auf etwa 100.000 bis 150.000 Tote pro Jahr und 50 bis 100 Milliarden
US-Dollar jahrlich geschitzt wurde. Byle und Kappelman sowie Colet-
ti untersuchten Kinder und Jugendliche mit CED und fanden erhebliche
Abweichungen in wichtigen Parametern der Versorgung, wie Sicherheitsun-
tersuchungen vor Beginn immunmodulatorischer oder immunsuppressiver
Medikamente (Boyle, Palmer & Kappelman, 2009). Die daraufhin gegriin-
dete Initiative in den USA ImproveCareNow konnte durch gemeinsame
Verbesserung der Versorgung, gezielte Datensammlung und Auswertung im
Rahmen eines Patientenregisters, Beteiligung der Patienten und ihrer Fami-
lien sowie der gezielten Strukturierung multiprofessioneller Teams an den
beteiligten Standorten und den Einsatz moderner Informationstechnologie
eine signifikante Verbesserung der Versorgungsstruktur und patientenrele-
vanter Outcome-Parameter erreichen (Kandavel, Eder & Adler, 2021; Keck
et al., 2021; Park et al., 2014; Crandall et al., 2012). Dies geschah aber
nicht kostenlos; wihrend der vier initialen Jahre 2011 bis 2014 wurden in
den USA knapp 40 Millionen US-Dollar fir Forschung im Bereich der CED
im Kindesalter investiert (NIH, AHRQ, PCORI), davon erhielt die Initiative
fast 15 Millionen US-Dollar.

In Deutschland wird aktuell in einer bescheideneren Initiative versucht,
die Wirksamkeit einer Beteiligung von Ambulanzen an einem Patientenregis-
ter clusterrandomisiert zu untersuchen (CEDKQN-Projekt, gefordert durch
GBA-Innovationsfonds). Hierzu wurde das grofSte Patientenregister CEDA-
TA GPGE (iiber 6.000 Kinder und Jugendliche mit CED seit 2004) um neue
Ambulanzen erweitert und die hinzugetretenen Ambulanzen in der Nutzung
des Registers randomisiert fiir rund 300 neue Patienten (CLARA-Studie).
Neben den bereits veroffentlichten Erkenntnissen zur Phinotypisierung
(Elonen et al., 2022), Behandlungsstrategien (Peters, Cantez & de Laffolie,
2022, de Laffolie et al., 2021; ClaSen et al., 2022) und Behandlungsmo-
nitoring (de Laffolie et al., 2020), besonderen Erkrankungssituationen (de
Laffolie et al., 2022), Nutzung von kiinstlicher Intelligenz (Schneider et al.,
2021) werden weitere zentrale Ergebnisse im Jahr 2023 erwartet. Patienten
werden in diesem Projekt mittels einer modernen App unterstiitzt im Um-
gang mit ihrer Erkrankung und auf die Transition ins Erwachsenensystem
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vorbereitet. Ahnliche Initiativen fiir andere chronische Erkrankungen sind
beantragt.

Zusammenfassung

Die Rolle der interdisziplindren, multiprofessionellen Versorgung von Kin-
dern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen ist aktuell gekenn-
zeichnet von einem Riss zwischen einerseits nachgewiesener Wirksamkeit
solcher Teams und deren tberregionaler Vernetzung sowie den damit ver-
bundenen Behandlungserwartungen der Kinder und ihrer Familien und
andererseits der marktwirtschaftlich organisierten implizierten Rationie-
rung und Ressourcenverknappung in der stationdren Versorgung dieser
Kinder im Alltag deutscher Kinderkliniken.

Potenzielle Losungswege sind gut evaluiert und beschrieben und miissen
konsequent beschritten werden, um den Prinzipien der Berufsordnung, ins-
besondere Patientenwohl und Patientensicherheit, besser gerecht zu werden.
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Interdisciplinary networking in chronic diseases - clinical care

Summary: A considerable share of children and adolescents in Germany is affected
by chronic diseases like childhood asthma, obesity and diabetes, allergies but also
an increasing number of rare and complex diseases. A lot of these diseases are char-
acterized by new methods in diagnosis and treatment with in parts expensive new
drugs. Lack in clinical care is often described, the necessary specialist knowledge and
experience is scarce, communication needs are increasing. Treatment should be by
multiprofessional teams integrated interdisciplinary and intersectoral with adequate
involvement of patients and their families, however this is not supported by the cur-
rent market-based organization of the health care system. Cost reduction, especially
in the in-patient sector, leads to decreased capacity and consecutive restrictions in
care. In the article, most relevant structures, processes, and perspectives for change
are identified.

Keywords: children with special health care needs, deficits of care, market failure,
multidisciplinary teams, quality improvement
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Zusammenfassung: Der Beitrag beleuchtet die Herausforderungen und Probleme
der ambulanten Versorgung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher, die pa-
tientenorientiert, interdisziplindr und in einem multiprofessionellen Team bzw.
in enger Kooperation erfolgen sollte. Dabei muss das individualisierte Behand-
lungskonzept die Lebenswelt des Patienten und psychische Faktoren einbeziehen.
Fuir diese Arbeit miissen Zeit und Raum zur Verfiigung stehen. Diesem Ziel steht
die zunehmende Okonomisierung der Medizin entgegen.

Stichworte: chronisch kranke Kinder und Jugendliche, psychosoziale Belastung,
Besonderheiten der Behandlung

Einleitung

Die ganzheitliche und prospektive Versorgung chronisch kranker Kinder
und Jugendlicher ist besonders herausfordernd. In der Kinder- und Jugend-
medizin findet sich im Vergleich zur Erwachsenenmedizin eine grofSere Hete-
rogenitit von (genetischen) Erkrankungen und unterschiedlichen Verlaufen
(z.B. altersabhiangige Entwicklungsphysiologie). Chronische Erkrankungen
im Kindes- und Jugendalter stellen zum Teil eine grofle Belastung fiir Kind
und Familienangehorige mit haufigen Einschrinkungen der emotionalen,
sozialen und korperlichen Entwicklung des Patienten dar (Dean, Walters &
Hall, 2010; Stachow & Tiedjen, 2011). Allen chronischen Erkrankungen
gemeinsam ist die Schwierigkeit, Erkrankte und deren Familie ausreichend
zu motivieren, die teils komplexen medizinischen Behandlungsstrategien
nachzuvollziehen (Steif$ et al., 2013). Die Besonderheiten und Erfahrun-
gen einer sektorenuibergreifenden und interdiszipliniren Zusammenarbeit
zwischen Psychotherapie und Medizin aus der Perspektive der ambulanten
Versorgung in einer Schwerpunktpraxis sollen in diesem Beitrag aufgezeigt
werden.
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Definition und Epidemiologie

Als chronische Erkrankung wird eine zumeist langsam, manchmal auch
akut entstehende, lang (iiber zwolf Monate, oft lebenslang) andauernde
gesundheitliche Beeintrichtigung bezeichnet, die zwar medizinisch behan-
delbar, jedoch in der Regel nicht heilbar ist. Neben der Krankheitsdauer
sind multiple Einschrinkungen der physischen, psychischen und sozialen
Funktionsfihigkeit weitere wichtige Faktoren (Schmidt & Thyen, 2008).
Durch die Entwicklung moderner medizinischer Technologien mit verbes-
serten Diagnostik- und Therapieoptionen gegentiber der Situation vor 20
oder 30 Jahren uberleben immer mehr Kinder mit chronischen Leiden und
Beeintrachtigungen. Ziel der Versorgung ist eine moglichst gesundheitsbe-
zogene Lebensqualitit unter Einbezug des Lebensumfelds.

Kinderirzte rechnen in Zukunft mit mehr chronisch kranken Kindern
und Jugendlichen in Deutschland. Jedes sechste Kind und jeder vierte Ju-
gendliche, die in einer Kinder- und Jugendarztpraxis behandelt werden,
leiden an einer chronischen Erkrankung. Bis zu 25 Prozent aller Kinder
haben eine potenziell chronische Erkrankung. Das Robert-Koch-Institut
(RKI) berichtet in seiner Langzeit-Kindergesundheitsstudie (KiGGS) von
11,4 Prozent Miadchen und 16 Prozent Jungen zwischen 0 und 17 Jahren
mit chronischen Gesundheitsstorungen, die linger als ein Jahr dauern (RKI,
2018). Nach der Versorgungsstudie der Deutschen Akademie fiir Kinder-
und Jugendmedizin liegt der Anteil bei 16,5 Prozent (Fegeler et al., 2014).
Jedes zehnte Kind ist psychisch krank (AOK-Kinderstudie, 2014). In den
letzten Jahren ist eine Zunahme von psychosozialen Erkrankungen bei Kin-
dern zu verzeichnen, z.B. bei der Aufmerksamkeitsstorung (ADHS), aber
auch hinsichtlich der Folgen von Bindungsstorungen und Vernachldssigung.
Verschirft hat sich die Situation seit 2020 durch die Corona-Pandemie mit
einer Zunahme der Zahl von Kindern mit psychischen Auffilligkeiten oder
Verhaltensstorungen (Bohl et al., 2022). Von den deutlichen Einschrankun-
gen des gesellschaftlichen Lebens mit sozialer Distanzierung, einschlieSlich
der SchliefSung von Kitas, Schulen und Freizeiteinrichtungen, waren vor al-
lem auch chronisch kranke Kinder betroffen.

Erfahrungen aus einer Schwerpunktpraxis

In Deutschland werden die meisten chronisch kranken Kinder und Jugend-
lichen ambulant versorgt. Die hier vorgestellten Erfahrungen beruhen auf
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der Tatigkeit in einer Schwerpunktpraxis mit sechs Facharzten fiir Kin-
der- und Jugendmedizin, davon zwei Neuropadiaterinnen und Kinder-
und Jugendpsychotherapeutinnen sowie ein Kinder-Pneumologe, Aller-
gologe und Kinder-Nephrologe. Die Praxis ist Schwerpunktpraxis fur
Epileptologie. Etwa 60 Prozent der vorgestellten Patienten sind chronisch
krank. Der fur die Betreuung des einzelnen Patienten notwendige Zeitauf-
wand ist zumeist deutlich hoher als bei Kindern und Jugendlichen ohne
eine chronische Grunderkrankung. Dabei besteht die Herausforderung
darin, den sich immer wieder verindernden Prozess des Selbstmanage-
ments und Adhirenz in die Behandlung zu integrieren und auch immer
die Familie und das Umfeld zu beriicksichtigen (Monkemoller et al.,
2017).

Krankheitsbeginn und Krankheitsverlauf

Es finden sich unterschiedliche Verlaufsformen der chronischen Erkran-
kungen. Der Krankheitsbeginn kann von Geburt an bestehen (z.B. syn-
dromale Erkrankungen, Stoffwechseldefekt), akut auftreten (z.B. Epilep-
sie), sich im Laufe der Kindheit entwickeln (z.B. Zoliakie) oder einen
schleichenden Beginn aufweisen (z.B. chronisch entziindliche Darmer-
krankung).

Auch finden sich sehr unterschiedliche Krankheitsverldufe: Chronische
Erkrankungen koénnen kontinuierlich in einem bestimmten Stadium ver-
harren (z.B. cerebrale Bewegungsstorung aufgrund frihkindlicher Hirn-
schidigung, Zustand nach ZNS-Lision mit deutlicher Einschrankung der
Teilhabe), sich mit zunehmendem Lebensalter bessern (z.B. Neurodermi-
tis), schubweise immer wieder aufflackern (z.B. chronisch entziindliche
Darmerkrankung), anfallsartig zu akuten Zustanden fithren bei ansonsten
subklinischem Verlauf (z.B. Asthma bronchiale, Epilepsie), jedoch auch
progredient verlaufen (z.B. Muskelerkrankung, Mukoviszidose) bzw. le-
bensbedrohlich sein (z.B. Tumorerkrankung).

Emotionale Probleme
Die Belastungen bei chronisch kranken Kindern sind nicht selten enorm.

Untersuchungen konnten psychische Storungen bei chronisch kranken
Kindern zwei- bis viermal haufiger nachweisen als bei gesunden Kontroll-
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gruppen. Dabei finden sich hadufiger internalisierte (Angst, Depression)
als externalisierte Storungen (Aggressionen). Die Kinder sind zumeist
verunsichert, beschaftigen sich mit der Schuldfrage und sind in ihrer Le-
bensqualitdt beeintrachtigt (Noeker & Petermann., 2013). Bereits in der
frithen Entwicklung zeigen sie eine erhohte Vulnerabilitit. Beim Erwach-
senwerden miissen sie ihre chronische Krankheit integrieren und somit
eine doppelte Problematik bewiltigen. Die Auswirkungen auf den Alltag
sind nicht zu unterschitzen. Haufige Arzt- und Krankenhausbesuche, zeit-
aufwindige, unter Umstidnden auch schmerzhafte Therapien mit zum Teil
Chronifizierung friher Schmerzerfahrungen, eine reduzierte Leistungsfi-
higkeit, die regelmiflige Einnahme von Medikamenten, der Verlust von
Ausgleich in Sport und Freizeit, die Beeintriachtigung von Entwicklung
und Pubertit, das erschwerte Erreichen von Autonomie, ein eventuell
auffilliges Erscheinungsbild, eingeschriankte Mobilitit und eine mogli-
cherweise reduzierte Lebenserwartung sind Aspekte, die bei der Betreuung
chronisch kranker Kinder beachtet werden miissen. Entscheidend fiir das
psychosoziale Outcome sind weniger die Besonderheiten der chronischen
Erkrankung als vielmehr der Umgang mit den aus ihr resultierenden
Krankheitsanforderungen sowie Ressourcen aufseiten des Kindes und der
anderen Familienangehorigen (Lavigne & Faier-Routman, 1993; Pinquart,
2013).

Interdisziplindre Betreuung

Viele Themen und Fragen von Patienten und Eltern werden taglich an das
Team der Praxis »herangetragen«. Dabei ist eine pragmatische Herange-
hensweise mit Fokussierung auf Bewaltigungsstrategien unter Beachtung
familidrer Ressourcen angezeigt. Diese »tdgliche Netzwerkarbeit« und der
Austausch mit weiteren »Kooperationspartnern« und Leistungserbringern
ist vor allem sehr zeitintensiv (Abbildung 1).

Es finden Telefonate und/oder Treffen mit Familie, Lehrerinnen, The-
rapeuten, Frithforderstellen, Krankenhausern, sozialpadiatrischen Zentren
statt; Anfragen von Versorgungs- und Jugendiamtern, Antrige fiir Rehabi-
litationsmafSnahmen miissen bearbeitet werden; die Teilnahme an interdis-
ziplindren Runden und Frihforderstellen und vieles mehr ist notwendig.
Gerade die sektorale Trennung zwischen ambulantem und stationdrem
Bereich macht die Entwicklung ganzheitlicher medizinischer Versorgungs-
konzepte nicht immer einfach — insbesondere fiir Kinder und Jugendliche
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Abbildung 1: Interdisziplindrer Austausch am Beispiel einer
Schwerpunkipraxis

mit komplexen Krankheiten. Erschwerend kommt hinzu, dass die Ju-
gendlichen mit Erreichen ihrer Volljahrigkeit von der bislang vertrauten
padiatrischen Versorgung in die Erwachsenenmedizin wechseln miissen.
Diese Transition ist ein zumeist lingerer multidisziplindrer Prozess. Fur
chronisch kranke Jugendliche ist diese Lebensphase des Ubergangs in das
Erwachsenenalter mit besonderen Aufgaben verbunden. Sie muissen Verant-
wortung fiir ihre Erkrankung tibernehmen und sich dafiir die notwendigen
Kenntnisse und Fertigkeiten aneignen. Die Eltern, die in der Regel iiber
viele Jahre die Verantwortung fiir die medizinische und psychosoziale Ver-
sorgung iibernommen haben, mussen lernen, diese Verantwortung an die
Jugendlichen abzugeben. Dieser Prozess stellt fiir das gesamte familidre
Gefiige eine grofle Herausforderung dar. Erwachsenenmediziner wiederum
miussen sich auf fur sie oft fremde und zum Teil seltene Erkrankungen und
Behandlungsstrategien einstellen. Eine besondere Schwierigkeit der Tran-
sitionsmedizin besteht in der Gewihrleistung einer konstanten Betreuung
der Jugendlichen tiber die verschiedenen haus- und facharztlichen Sekto-
rengrenzen.
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Vorteile der ambulanten Versorgung

Die Betreuung chronisch kranker Kinder in einer Schwerpunktpraxis birgt
viele Vorteile: Wir lernen die betroffenen Kinder und Jugendlichen mit
ihren Familien, die Umstinde, Entwicklungen, Angste sowie Gedanken
zumeist Uber Jahre mehr und besser kennen. Schwerpunktpraxen beglei-
ten ihre Patienten meistens liber lange Zeitraume vom Siuglingsalter iiber
die Kindheit und Pubertdt bis hin zum jungen Erwachsenen. Es werden
wichtige Lebensstationen wie erste Worte, Laufen (oder eben auch nicht),
Kindergarten, Einschulung, Hochzeit der Eltern, aber eben auch Trennung,
Krisen, Traumen und Verluste begleitet. Fur alle diese »Themen« ist eine
(Schwerpunkt-)Praxis zumeist der primidre Ansprechpartner. Neben der evi-
denzbasierten Medizin sind bei dieser Tatigkeit tiaglich ganz andere »Skills«
erforderlich und lassen sich zumeist nicht in Algorithmen oder Leitlinien
abbilden: Eigenschaften wie Empathie, Wertungsfreiheit und Achtsamkeit
sind notwendig. Gerade diese Eigenschaften lassen sich nicht in ein Fluss-
schema oder eine konkrete Handlungsempfehlung pressen. Dabei muss ein
komplexes Behandlungs- und Fordermanagement in Abhiangigkeit von der
Diagnose, dem Schweregrad des Krankheitsbildes entsprechend und passend
zur Lebenssituation »organisiert« werden. Aufgrund der Fiille der tiglich
betroffenen Bereiche, wie die Gesamtheit der kindlichen Entwicklung, das
Verhalten, die Familienangehorigen mit ihren Beziehungen untereinander
und vielen weiteren Facetten sind Schwerpunktpraxen auf eine multiprofes-
sionelle und interdisziplindre Vernetzung u.a. mit Krankenhaus- und Hoch-
schulambulanzen, sozialpidiatrischen Zentren (SPZ), ambulanten Kran-
kenpflegediensten, sozialmedizinischer Nachsorge, psychotherapeutischen
Einrichtungen und padiatrischen Palliativversorgungsdiensten angewiesen.
Dabei ist eine sektoreniibergreifende und interdisziplinare Zusammenarbeit
auf Augenhohe notwendig.

Bediirfnisse und Erwartungen chronisch kranker Kinder und Eltern

Viele Eltern haben grofle Angste beziiglich des weiteren Krankheitsverlaufs
und der Zukunft ihres Kindes. Sie erfahren eine soziale Stigmatisierung;
ihre Aufmerksambkeit ist haufig auf Krankheitssymptome und mogliche Ver-
dnderungen gerichtet. Nicht selten sind innere Konflikte gegeniiber dem
erkrankten Kind, aber auch gegeniiber moglichen Geschwisterkindern sehr
belastend. Auch die Partnerbeziehung kann leiden mit dem Resultat einer
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Trennung und damit zusitzlichen Belastungen fir die gesamte Familie (Ab-
bildung 2).

Soziale
Belastungen

Funktionelle
Einschrankungen

- Riickhalt in der Familie
- Umgang mit Geschwisterrivalititen
- Vernachlassigung der
eigenen sozialen Bindungen
— Negative Reaktionen der Umwelt

- Berucksichtigung der Erkrankung
bei Aktivitatsplanung
— Einschrankung der
kérperlichen Aktivitat

Emotionale
Belastungen

Behandlungs-
anforderungen

- Psychische Belastung des Kindes
- Belastung der Geschwister
- Angste und Trauer
- Gedanken an die Zukunft
- Fragen nach »Schuld«
oder Verursachung

— Erhéhter Zeitaufwand durch Therapie
- Berufliche Einschrankungen und
finanzielle Belastung der Familie
— Eltern als Ansprechpartner
fur die Therapie

Abbildung 2: Auswirkung der chronischen Erkrankung des Kin-
des fiir die Eltern und die gesamte Familie (modifiziert nach
Pinquart, 2013)

Chronisch kranke Kinder und Eltern erwarten zunichst einen konstanten
Ansprechpartner, Einfithlungsvermogen, Erfahrung und eigehende Kennt-
nisse des jeweiligen Krankheitsbildes. Patienten und Eltern konnen sich im
Verlauf der Erkrankung zu wahren Experten entwickeln und merken sehr
schnell, wenn ihrem medizinischen und/oder psychotherapeutischen Gegen-
iiber das notige Fachwissen fehlt. Eltern wiinschen haufig mehr soziale
Unterstiitzung und Entlastung. Chronisch kranke Kinder wiinschen bestan-
dige, verstindnis- und liebevolle Beziehungen in ihrer Familie und mochten
moglichst »normal« sein. Mit zunehmendem Alter erlangen Themen wie
Unabhingigkeit und Selbstverwirklichung Bedeutung. Dabei ist eine Stir-
kung des Selbstwertgefiihls und eine vertrauensvolle Unterstiitzung durch
Eltern, Geschwister und Freunde fiir ein psychisches Wohlbefinden sowie
Sicherheit und Struktur wichtig. Das familidre Umfeld kann sowohl stir-
kend (resilienzfordernd) als auch schwichend wirken. Nicht selten fehlt es
an etablierten Kommunikationswegen zwischen Arzten in der Klinik, der
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Niederlassung, dem Zusammenwirken verschiedener Berufsgruppen und In-
stitutionen.

Forderungen und Ausblick

Neben einem einfacheren Zugang sollte sich die integrierte multiprofessionel-
le Betreuung chronisch kranker Kinder an den Lebenswelten orientieren und
die Eltern, Kinder und Jugendlichen miteinbeziehen. Die sektorale Trennung
macht die Entwicklung ganzheitlicher medizinisch-psychotherapeutischer Ver-
sorgungskonzepte nicht immer einfach. Es sind personelle, 6konomische und
zeitliche Voraussetzungen fiir ein fachkompetentes, multiprofessionelles Ar-
beiten mit Patienten und den Familien zu schaffen. Auch im Fall von seltenen
und weniger hiufigen Krankheitsbildern miissen Koordinatoren und Mit-
arbeiter verschiedener Professionen verfugbar sein. Konzepte fiir chronisch
kranke Kinder mittels einer sektoreniibergreifenden und interdisziplinaren
Zusammenarbeit zwischen sozial orientierter Padagogik, Psychotherapie und
Medizin sind zu fordern. Die Vergiitung fir das chronisch kranke Kind muss
neu berechnet werden, mit einem kindgerechten Erlossystem sowohl fiir den
stationdren als auch fiir den ambulanten Bereich. Jeder Euro fiir (Frih-)Forde-
rung von chronisch kranken Kindern erspart Folgekosten. Dies wurde bereits
durch den Okonomen und Nobelpreistriger James Heckman in der legen-
ddren Langzeituntersuchung des Perry-Projektes eindrucksvoll bestatigt. Er
konnte aufzeigen, dass gerade fiir Kinder aus sozial benachteiligten Familien
der Aufenthalt in einem gut ausgestatteten Kinderzentrum (bzw. ein ganzheitli-
ches multiprofessionelles Versorgungskonzept) von schicksalhafter Bedeutung
ist: Es beinhaltet fiir viele (chronisch) kranke Kinder, u.a. in der Schule oder
spater im Beruf trotzdem erfolgreich zu sein oder zu scheitern. Chronisch
kranke Kinder in Familien mit Armut, Migration oder alleinerziehende Miitter
oder Viter diirfen nicht »abgehingt« werden (Heckman et al., 2009, 2010).
Insgesamt muss die Erhaltung einer personalisierten »menschbezogenen «
Medizin oberste Prioritit haben. So kann die Erkenntnis des bekannten Me-
dizinethikers Giovanni Maio (2013) nur vollumfanglich unterstiitzt werden:

»Wenn die Medizin nur noch der 6konomischen Logik folgt, wird sie am Ende
keine Medizin mehr sein. Daher muss sich die Medizin auf ihre soziale Grund-
identitdt besinnen und fur eine solche Implementierung 6konomischen Denkens
eintreten, die es ihr ermoglicht, das zu bleiben, was sie aus Sicht der Patienten
sein muss: Eine Disziplin der authentischen Sorge fur den ganzen Menschen. «
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Unsere Aufgabe, nicht nur der Kinder- und Jugendirzte, sondern aller Be-
teiligten dieses » Netzwerks, « ist es, diese Kinder und Familien zu befihigen,
die Anforderungen des Aufwachsens zu bewiltigen sowie eine moglichst
umfassende Teilhabe am gesellschaftlichen Leben zu ermoglichen.

Obwohl zur Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit chronischen
Erkrankungen evaluierte, in nationalen und internationalen Leitlinien do-
kumentierte Versorgungsstandards vorliegen, mangelt es an der Umsetzung
in der praktischen Versorgung, der Vernetzung von Fachdisziplinen und zu-
meist einer angemessenen Finanzierung der erforderlichen Strukturen (Bitzer
et al., 2009).
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Outpatient care of children and adolescents with chronic disease

Summary: The article examines the challenges and problems of the outpatient care
of children and adolescents with chronic disease; this care should be patient-centred
and interdisciplinary, provided by a multiprofessional team or collaboration. The
individualised treatment plan must include the patient’s ordinary life and psycho-
logical factors. Time and space must be available for this work. The increasing
economisation of medicine conflicts with this aim.

Keywords: children and adolescent with chronic disease, psychosocial maladjust-
ment, special aspects of treatment
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somatischen Denkens zu entwickeln und
neue Leitlinien fiir die Behandlung kran-
ker Menschen zu entwerfen.
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Zusammenfassung: Der gemeinniitzige Verein KroKi e. V. wurde im Jahr 2009 ge-
grindet. Sein Ziel ist es, Projekte im Rahmen der psychosomatischen Behandlung
von chronisch kranken Kindern und Jugendlichen zu unterstiitzen. 2016 eroffne-
te KroKi eine stationire Jugendhilfeeinrichtung fiir chronisch kranke Kinder und
Jugendliche in GiefSen. Die Einrichtung bietet Platz fir zwolf Kinder und Jugend-
liche im Alter von acht bis 18 Jahren, die ganztags im KroKi-Haus leben. Ein 16-
kopfiges multiprofessionelles Team, bestehend aus Sozialarbeitern, verschiedenen
Therapeuten, einer Krankenschwester, einer Sekretirin, einer Kochin und ver-
schiedenen Studenten, arbeitet dort, um den Bewohnern Unterstiitzung zu geben.
Das Angebot des KroKi-Hauses richtet sich an Kinder und Jugendliche sowie junge
Erwachsene mit chronischen Erkrankungen wie Diabetes mellitus Typ 1, Asthma,
chronisch-entziindlichen Magen-Darm-Erkrankungen, Autoimmunerkrankungen
oder anderen seltenen, auch erblichen Erkrankungen mit chronischem Verlauf und
weiteren psychosozialen Belastungen (z.B. Schulabsentismus). Im Frithjahr 2023
wird das KroKi-Haus sein Angebot um eine Schulungswohngruppe mit funf Plat-
zen erweitern konnen. Das Angebot der Trainingswohngruppe KroKi richtet sich
an junge Erwachsene. Das Aufnahmealter betrigt 18 Jahre, das Betreuungsal-
ter liegt zwischen 18 und 21 Jahren. Die Bewohner kommen entweder aus der
Haupteinrichtung KroKi-Haus oder aus anderen Einrichtungen.

Stichworte: Jugendhilfe, Psychosomatik, Psychoanalyse fiir Kinder und Jugend-
liche, KroKi-Haus

Die Idee, eine Jugendhilfeeinrichtung mit dem Schwerpunkt auf der Be-
gleitung, Betreuung und Behandlung von chronischen korperlichen Erkran-
kungen, deren psychischen Komorbiditaten und weiteren psychosozialen
Belastungen ins Leben zu rufen, erwuchs mehreren Arzten und Psychothe-
rapeuten vor dem Hintergrund klinischer Erfahrungen und Beobachtungen,
welche mit jungen Patienten der Abteilung »Familienpsychosomatik« des
UKGM gewonnen werden konnten:
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> Invielen Fillen mussten die behandelnden Arzte die Erfahrung machen,
dass sich familiare Beziehungsstrukturen der Patienten als dysfunktio-
nal bzw. durch die chronische Erkrankung als erheblich belastet bzw.
uberfordert erwiesen. Somit konnte das Familiensystem die Aufgaben
der Betreuung nicht oder eben nicht mehr in ausreichendem Mafle ge-
wahrleisten.

> Oftmals sind diese jungen Menschen dann aufgrund eines multi-proble-
matischen bzw. durch die Erkrankung tiberforderten sozialen Umfeldes
nicht in der Lage, Einsicht sowie Verstindnis ihrer Erkrankung und deren
Auswirkungen zu erlangen und somit in einer bewussten und aktiven,
auf Selbstreflexion beruhenden Weise bei der Therapie mitzuwirken.

> Infolge innerpsychischer bzw. internalisierter psychischer Konflikte
provozieren die Betroffenen, auch im Sinne der Eigengefihrdung,
unbewusst selbstgefihrdende, teils sogar auch lebensbedrohliche Zu-
stande. Nicht selten stehen Erziehungsberechtigte und zum Teil auch
Arzte, Therapeuten und Sozialarbeiter solchen Entwicklungen hilflos
gegeniiber, sodass eine stationidre JugendhilfemafSnahme als einziges
padagogisch forderliches bzw. therapeutisches Setting unabdingbar ist.

> Fine zahlenmifSig stindig zunehmende Gruppe von Erkrankungen mit
erheblichem Betreuungs- bzw. Behandlungsbedarf ist die der Somati-
sierungsstorungen, welche durch mehrere persistierende korperliche
Beschwerden und den daraus resultierenden maladaptiven Gedanken,
Gefuhlen und Verhaltensweisen charakterisiert sind. Oftmals geschieht
dies so massiv, dass ein weiterer Verbleib in der Familie nicht moglich
ist, weil sowohl die schulische als auch die berufliche Qualifikation in
Gefahr zu geraten droht.

Diese Idee wurde zunichst im Vorstand, dann auch mit den Mitgliedern des
2009 gegrundeten KroKi-Vereins diskutiert, und schnell war man sich einig,
dass der KroKi-Verein eine gGmbH griinden wird, die dann als Trager fun-
giert.

Nach einer langen Suche konnten 2015 geeignete, fast 1.000 Quadrat-
meter grofle Rdumlichkeiten mit einer guten Verkehrsanbindung an das
Universitdtsklinikum Gieflen gefunden werden: ein ehemaliger Lufthansa-
Flugplatz mit militarischer Vergangenheit am Rande der Stadt Gieflen. Die
Eroffnung des Flughafengebdudes erfolgte im September 1927. 1935 tiber-
nahm die Wehrmacht das Areal und ab Ende des Zweiten Weltkrieges
nutzten die Alliierten es als US-Standort. 2007 ging das Geldnde in den
Besitz der Bundesrepublik Deutschland tiber. Mit dem Erwerb des Areals
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durch die Revikon GmbH im Jahr 2014 erfolgte die Entwicklung des Ge-
samtareals zu einem Wohn-, Gewerbe- und Industriegebiet.

Bedingt durch die Flucht- und Migrationsbewegungen 2015 konnten die
Raumlichkeiten erst im April 2016 bezogen und das KroKi-Haus auf dem
Geliande »Alter Flughafen« in GiefSen unter der Tragerschaft der KroKi-
Haus gGmbH eroffnet werden.

Das Angebot des KroKi-Hauses richtet sich an Kinder und Jugendliche bzw.
auch an junge Erwachsene mit chronischen Erkrankungen wie Diabetes mel-
litus Typ 1, Asthma, chronisch entziindlichen Magen-Darm-Erkrankungen,
Autoimmunpathologien bzw. weiteren seltenen, auch hereditaren Erkrankun-
gen mit chronischem Verlauf und weiteren psychosozialen Belastungen (z.B.
Schulabsentismus) (gemaf$ §§27i. V.m. 34, 35a und i. V.m. §41 SGB VIII). Das
Aufnahmealter liegt zwischen dem achten und 18. Lebensjahr. Vor dem Hin-
tergrund der seelischen Erkrankung wird je nach Aufnahmeanfrage individuell
entschieden, Ausnahmen sind nach Absprache mit der Heimaufsicht moglich.

Zunichst erfolgt eine Aufnahmeanfrage tiber Mitarbeiter des ASD des
jeweils fallzustandigen Jugendamtes. Nach einem Vorstellungsgespriach in
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Anwesenheit einer der Sorgeberechtigten und einer Fachkraft des Jugend-
amtes wird dann in der Regel ein Termin zum »Probewohnen« vereinbart —
wonach dann eine Aufnahme erfolgen kann.

Die therapeutische Forderung basiert auf Konzepten und Erfahrungen der
Familienpsychosomatik der Klinik fiir Kinderheilkunde und Jugendmedizin
des Justus-Liebig-Universitatsklinikums GiefSen-Marburg (PSOM). Neben
tiefenpsychologisch fundierter Psychotherapie umfasst das therapeutische
Angebot auch Ergotherapie, Kunsttherapie, Gruppen- bzw. Familientherapie.

Abbildung 2: Kunsttherapie

Die einzelnen Therapiebausteine werden dabei individuell und differen-
zialindikatorisch an den jeweiligen Bedarf angepasst. Die therapeutischen
Angebote orientieren sich dabei an psychodynamischen bzw. tiefenpsycho-
logischen Methoden. Die Einzelgespriache werden von einem analytischen
Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeuten angeboten — ein Therapieraum
steht zur Verfiigung. Nach Absprache ist es auch moglich, einen niederge-
lassenen Therapeuten im Stadtgebiet zu konsultieren. Ziel der Therapie ist
hierbei, dass der Bewohner des KroKi-Hauses die meist unbewussten Kon-
flikte bzw. Ursachen und Zusammenhinge erkennt, die ihn immer wieder in
unangenehme Situationen geraten lassen, sowie ein Verstindnis der eigenen
Erkrankung zu erlangen, woraufhin dann Wege und Moglichkeiten im Um-
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gang erarbeitet werden konnen. Gruppentherapeutische Gespriche finden
einmal in der Woche statt und werden von erfahrenen Pidagogen begleitet.

In der analytisch orientierten Gruppentherapie wird davon ausgegangen,
dass psychische Storungen und ihre Auswirkungen in psychosomatischen
Erkrankungen eine Folge von belastenden Erfahrungen sind, die der Einzelne
nicht angemessen hat verarbeiten und integrieren kénnen. Diese Konflik-
te, welche hinter den Symptomen liegen, zeigen sich auch im Umgang mit
anderen Gruppenteilnehmern (Stichwort: Wiederholungszwang) und kon-
nen dort zunichst wahrgenommen, dann aber verstanden und schlieflich
durchgearbeitet werden.

Die Familiengespriche finden nach Absprache und Vereinbarung mit
den Eltern, Bewohnern und Jugendiamtern in der Regel einmal monatlich
statt und werden ebenfalls von einem weiteren Kinder- und Jugendli-
chenpsychotherapeuten angeboten. Auch hier geht es darum, unbewusste
Familiendynamiken bzw. Konflikte zu verstehen und durchzuarbeiten, so-
dass eine eventuelle Ruckfithrung ermoglicht werden kann.

Fiir die Ergotherapie steht eine gut ausgeriistete Schreinerwerkstatt zur
Verfiigung. Ziel ist hier eine Steigerung der motorischen Fihigkeiten und
infolgedessen wieder Freude am eigenen Korper mit all seinen vielfaltigen
Moglichkeiten erleben zu konnen.

Abbildung 3: Ergotherapie
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Die idrztliche Betreuung wird durch niedergelassene Arzte fiir Kinder- und
Jugendmedizin sowie durch die fallzustindigen Ambulanzen des Zentrums
fir Kinderheilkunde und Jugendmedizin des UKGM sichergestellt. Eine psy-
chosomatische Versorgung erfolgt durch den Leiter des Bereiches der Kinder-
und Familienpsychosomatik der oben genannten Kinderklinik. Hiertiber fin-
den ebenfalls Diagnostik bzw. Differenzialdiagnostik sowie gegebenenfalls
die Erstellung bzw. Abstimmung einer medikamentosen Therapie statt. Die
dabei anfallenden Kosten fur die drztliche Betreuung sind Leistungen der
Krankenkasse.

In der alltiglichen padagogisch-therapeutischen Zusammenarbeit steht
den Kindern und Jugendlichen ein fester Bezugsbetreuer samt Vertretung
zur Seite. Das KroKi-Haus bietet eine mogliche hausinterne Beschulung
an. Die Lehrer kommen von der Hans-Rettig-Schule des GiefSener Uniklini-
kums.

Neben der Hans-Rettig-Schule kooperiert das KroKi-Haus auch mit der
Abteilung Allgemeine Pidiatrie und Neonatologie und der Neuropadiatrie.
Ebenso kooperiert es, wie bereits erwahnt, mit dem Bereich Familienpsycho-
somatik des Zentrums fur Kinderheilkunde und Jugendmedizin der Justus-
Liebig-Universitat GiefSen.

Weiterhin ist, indikationsabhidngig und nah am Sitz der Einrichtung, eine
enge Anbindung an die Spezialambulanzen des Zentrums fiir Kinderheilkun-
de und Jugendmedizin der Justus-Liebig-Universitiat GiefSen und Marburg
gewihrleistet.

Ende 2022 konnte dann auch der Mietvertrag fiir unser neuestes Projekt
»KroKi-Trainingswohnen« unterzeichnet werden: Das Angebot der Trai-
ningswohngruppe KroKi richtet sich an junge Erwachsene (gemafs §41 SGB
VII). Das Aufnahmealter liegt bei 18 Jahren, das Betreuungsalter liegt
zwischen 18 und 21 Jahren. Die Bewohner kommen entweder aus der
Stammeinrichtung KroKi-Haus oder anderen Einrichtungen — Einzugsgebiet
ist die gesamte Bundesrepublik. Zum einen steht das Projekt »KroKi-Trai-
ningswohnen« jenen Bewohnern der Stammeinrichtung zur Verfugung, fur
die eine Verselbststindigung mit Umzug in eine eigene Wohnung ansteht,
zum anderen stehen diese Plitze aber auch jungen Erwachsenen aus ande-
ren, externen Formen der Jugendhilfe zur Verfiigung.

Gerade vor dem Hintergrund einer chronischen Erkrankung, welche in
sehr vielen Fillen von einer psychischen Komorbiditit begleitet ist, und den
immensen (Coping-)Anforderungen, die daraus erwachsen konnen, kann
man gut verstehen, dass entstandene Sozialisationsdefizite langer brauchen,
um nachzureifen. Dementsprechend richten sich die Bedarfe der Hilfen indi-
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viduell und zielgerichtet an die jeweils zu fordernden bzw. nachzureifenden
Strukturen. Die Trainingswohngruppe bietet Platz fur fiinf Bewohner und
liegt tiber den Raumen der Stammeinrichtung. Sie verfiigt iiber einen ei-
genen Zugang an der Kopfseite des Gebdudes. Die Wohngruppe verfiigt
iiber zwei Trainingswohneinheiten fiir jeweils zwei Bewohner, bestehend
aus Schlafzimmer, Wohnkiiche und Bad. Eine Einheit ist firr einen Bewoh-
ner konzipiert.

Die Bewohner tibernehmen dabei die Versorgung ihrer Trainingswohn-
einheiten weitestgehend selbststandig. Unterstiitzung erhalten die Bewohner
von den Pidagogen der Trainingswohngruppe. Unterstiitzung bedeutet hier
vor allem eine Vorbereitung auf eine selbststindige Lebensfiihrung sowie
unterschiedlichste Formen sozialer Integration. Die Bewohner sollen befi-
higt werden, Frithwarnsysteme bei Dekompensation, sei dies psychischer
oder physischer Natur, zu entwickeln und eine tragfahige, gefestigte Com-
pliance zu Pidagogen und Therapeuten bzw. Arzten zu etablieren.

Die Bewohner erhalten Unterstiitzung bei der Vermittlung und Beglei-
tung von Schulabschliissen und/oder Ausbildungen auf dem ersten oder
zweiten Ausbildungsmarkt. Hier gibt es bereits, aufgrund der Zusammen-
arbeit mit der Primareinrichtung, enge und verldssliche Kooperationen mit
gesetzlichen Betreuern, Schul- und Ausbildungsstellen, Kliniken, Ambulan-
zen, Therapeuten und Behorden.

Zusitzliche Hilfs- oder Betreuungsangebote sind durchaus moglich und
konnen optional und individuell verhandelt werden. Auch hier besteht die
Moglichkeit, auf bereits vorhandene Ressourcen des KroKi-Hauses zuriick-
greifen zu konnen.

Voraussetzung fiir eine Aufnahme ist, dass die Bewohner morgens
moglichst in der Lage sein sollten, selbststindig aufzustehen und ihren
Alltagsverpflichtungen (Schule, Praktika, Ausbildung, Beruf) selbststandig
nachkommen konnen. Es muss dabei berticksichtigen werden, dass dies ein
Idealziel darstellt, welches unter Umstinden noch erreicht werden muss,
weil die notwendigen Ressourcen hierfir noch nicht ausreichend zur Verfi-
gung stehen bzw. noch weiterer Stabilisierung bediirfen.

Die pidagogischen Mitarbeiter haben ihr Biiro angrenzend an die Trai-
ningswohngruppe. Die Betreuung erfolgt durch zwei Mitarbeiter an Werkta-
gen in der Zeit von zwolf bis 20 Uhr. An Wochenenden und Feiertagen findet
keine Betreuung statt. In der Folge sollten die Bewohner moglichst morgens
selbststindig aufstehen und ihren schulischen bzw. Ausbildungspflichten
nachkommen konnen. Individuelle Sonderregelungen (z.B. morgendliches
Wecken) konnen vereinbart werden.
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Die Abrechnungen erfolgen auf der Grundlage des jeweils mit dem ortli-
chen Jugendamt verhandelten aktuellen Tagessatzes. Die Kostentrager sind
die belegenden Jugendimter oder andere fallzustindige Sozialhilfetrager.
Die Aufnahmeanfrage erfolgt auch hier tiber Mitarbeiter des ASD eines
fallzustandigen Jugendamtes. Bei Aufnahmeanfragen, die nicht von Bewoh-
nern der Stammeinrichtung gestellt werden, missen ein oder gegebenenfalls
mehrere Vorstellungsgesprache mit einem Mitarbeiter des Kostentragers
erfolgen. Auf Wunsch der jungen Erwachsenen kann auch eine Zusammen-
arbeit mit wichtigen Bezugspersonen stattfinden.

Ausschlusskriterien fiir eine Aufnahme sind akute Suizidalitit, floride
Psychose, Eigen- oder Fremdgefihrdung sowie Schwangerschaft und kei-
ne ausreichende Mitwirkung an der Mafinahme. Am Ende der Mafinahme
sollte dann die Verselbststindigung in eine eigene Wohnung stehen. Auch
dieser Schritt wird dann gerne von den Mitarbeitern der Trainingswohn-
gruppe begleitet.

Herausforderungen und Chancen aus Sicht der padagogischen Leitung
Das doch sehr vielfaltige Therapieangebot des KroKi-Hauses gibt den Kin-
dern und Jugendlichen die Moglichkeit, ihre Traumata und ihre chronischen
Krankheiten zu verarbeiten und zu akzeptieren. Unsere Hauptaufgabe ist
es, die Kinder und Jugendlichen mit ihrer chronischen Krankheit, ihren
Emotionen und ihren Angsten zu unterstiitzen und sie zu stabilisieren. Ei-
ne intensive Elternarbeit ist hierbei essenziell wichtig und darf nicht in den
Hintergrund riicken.

Wir arbeiten im KroKi-Haus mit dem Bezugsbetreuer-System: Jedes Kind
und jeder Jugendliche hat einen festen Bezugsbetreuer, der sich intensiv
um die pidagogischen Belange bemiiht und auch einen stetigen Kontakt
zu den Eltern pflegt. Neben der Familientherapie halten die pidagogische
Leitung und auch die jeweiligen Bezugsbetreuer wochentlich Kontakt zum
Elternhaus. Sicher ist dies oftmals eine Herausforderung und teilweise nicht
moglich, wenn es sich beispielsweise um gefliichtete Kinder oder Jugendli-
che handelt, die ihre Eltern verloren haben.

Es ist fiir Eltern kein leichter Schritt, ihre Kinder in eine Wohngruppe zu
geben. Sie fithlen sich mitunter hilflos und haben oft das Gefiihl, die Versor-
gung nicht geschafft zu haben. Die Wohngruppe stellt ein voriibergehendes
oder auch ein dauerhaftes Zuhause dar. Eine Ruckfithrung in die Familie
ist, wenn moglich, immer wiinschenswert. Diese wird in Absprache mit dem
jeweiligen Jugendamt auch angestrebt. Die Kinder und Jugendlichen erleben
im KroKi-Haus eine Gemeinschaft unter ihresgleichen. Sie sind nicht allein
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mit ihrer Erkrankung, jeder hat sein »Pickchen« zu tragen. Sie lernen sich
gegenseitig zu unterstiitzen und tauschen sich uber ihre Erkrankungen und
Ziele aus.
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Abbildung 4: Werk einer Bewohnerin

Beim jdhrlichen Sommerfest — und auch dariiber hinaus - halten vie-
le Jugendliche, die das KroKi-Haus bereits verlassen haben, einen guten
Kontakt zu den Betreuern und holen sich gerne auch immer wieder eine
Bestatigung, dass sie ihr Leben weiterhin gut meistern. So bekommt man
beispielsweise Abschlusszeugnisse, Fiihrerscheine oder auch neue Ausbil-
dungsstellen oder Arbeitsplatze prisentiert. Dies zeigt, wie wichtig und
wertvoll die Arbeit ist und dass das KroKi-Haus, wie eingangs beschrieben,
ein »Zuhause« ist.

Zukunftstechnisch gesehen, wire es sicherlich hilfreich, neben dem Kro-
Ki-Trainingswohnen — am 1. April 2023 am GiefSener Standort eroffnet —
weitere KroKi-Hauser zu etablieren. Hier wire es jedoch gerade im Hinblick
auf jingere Kinder mit einem hoheren Betreuungsbedarf wiinschenswert,
wenn der Betreuungsschlissel hoher wire und mehr medizinisches Fachper-
sonal eingestellt werden konnte. Ebenso sollte die medizinische Anbindung

Psychoanalytische Familientherapie Nr. 46, 24 (1) 2023 81



Hauptbeitrage

an geeignete Krankenhduser und Arztpraxen, wie zum jetzigen Zeitpunkt
das UKGM, gegeben sein.
Zusammenfassend ist zu sagen, dass aus padagogischer Sicht die korper-
liche und seelische Stabilitat der betroffenen Kinder und Jugendlichen im
Vordergrund steht. Die besondere Herausforderung besteht hier, besonders
in der Zeit der Adoleszenz, in der Arbeit mit den Heranwachsenden und
gegebenenfalls deren Elternhaus. Die Kommunikation mit Arzten, Thera-
peuten, Jugendamtern, Kliniken, und anderen Organisationen darf dabei
nie aufSer Acht gelassen werden.

Im KroKi-Haus werden junge chronisch kranke Menschen auf ihr Leben
mit ihrer Krankheit mitten in der Gesellschaft vorbereitet. Dies ist eine gro-
8e Chance, die wir als KroKi-Team gerne ermoglichen.

The KroKi House — where youth welfare and psychosomatics meet

Summary: The non-profit organization »KroKi e. V.« was founded in 2009. Its goal
is to support projects in the context of the psychosomatic treatment for chronically
ill children and juveniles. In 2016 KroKi opened a residential youth welfare facility
for chronically ill children adolescents in Gieflen. The facility offers space for 12
children and adolescents from eight till 18 years, who live full-time in the KroKi-
house. A multiprofessional team of 16 consisting of social workers, various thera-
pists, a nurse, a secretary, a cook and various students work there to bestow support
for the residents. The offer of the KroKi-House is aimed at children and adolescents,
as well as young adults, with chronic diseases such as diabetes mellitus type 1,
asthma, chronic inflammatory gastrointestinal diseases, autoimmune pathologies, or
other rare, also hereditary diseases with a chronic course and further psychosocial
stress (e.g., truancy). In the spring of 2023, the KroKi House will be able to expand
its offerings with a training residential group, which includes five places. The offer
of the training residential group KroKi is directed to young adults. And the age of
admission is 18 years, the age of care is between 18 and 21 years. The residents
come either from the main facility KroKi-Haus or other facilities.

Keywords: youth welfare, psychosomatics, child psychoanalysis, KroKi-Haus
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Zusammenfassung: Kindernetzwerk e.V. wurde vor 30 Jahren gegriindet. Ziel
war es, den Kindern und Jugendlichen eine Stimme zu verleihen, die anders als
der Mainstream waren, aber nicht tibersehen werden wollten. Bis heute setzt
sich Kindernetzwerk e. V. dafiir ein, das Leben betroffener Familien zu vereinfa-
chen, sie in Politik und Offentlichkeit sichtbar zu machen und alle Steine aus
dem Weg zu raumen, die eine vollumfingliche Teilhabe aller Familienmitglieder
verhindern.

Stichworte: Kinder mit besonderen Bediirfnissen, Selbsthilfe, Kindernetzwerk
e. V., individuelle Hilfe fiir behinderte Kinder, Jugendliche und ihre Familien

Zu allen Zeiten gab es Kinder und Jugendliche, die nicht durch die jeweiligen
medizinischen und pidagogischen Strukturen aufgefangen werden konnten.
Sie wiesen Einschrankungen in ihren Moglichkeiten auf, die von der umge-
benden Gesellschaft nicht ausgeglichen werden konnten. Vielfach wurden
die Kinder und Jugendlichen damit »verurteilt«, ein Leben weit unter ihren
Moglichkeiten zu fithren. Vor etwa 30 Jahren erkannten drei Herren diesen
Umstand und beschlossen, etwas dagegen zu unternehmen. Sie griindeten
das Kindernetzwerk als eingetragenen Verein.

Als erstes Arbeitsziel identifizierten die Griinder die Beseitigung bzw.
Minimierung der Informations- und Wissensmingel auf dem Gebiet der
verschiedenen Beeintrachtigungen, die betroffene Kinder und Jugendliche
aufwiesen. In der Zeit vor dem Internet war es schwierig, geeignete Informa-
tionen zu einem Beeintridchtigungsbild zusammenzutragen. Eltern betroffe-
ner Kinder waren mit der Versorgung und Pflege beschiftigt und versuchten,
den Alltag zu meistern. Sie hatten meist weder Zeit noch Moglichkeiten,
aus Bichern und Zeitschriften notwendige und werthaltige Informationen
herauszusuchen. Dazu war das Sozialsystem noch nicht so weit entwickelt
wie heute. Fundierte Beratungen waren nicht einfach zu finden.
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Diesem Umstand trugen die Grinder des Kindernetzwerks Rechnung,
indem sie begannen, Informationen zu den verschiedenen Beeintrachti-
gungsbildern zu sammeln, zu begutachten und zu sortieren. Dann schniirten
sie Pakete, die Eltern in dem Wissen anfordern konnten, gut recherchierte
und allgemeinverstandlich aufbereitete Beschreibungen der jeweiligen Beein-
trachtigungsbilder und dartiberhinausgehende mogliche Tipps zu Therapien
und spezialisierten Arzten und Kliniken zu bekommen.

Die ersten Jahre der Arbeit waren nicht leicht. In der damaligen me-
dizinischen Welt stiefs es auf Unverstindnis und Ablehnung, dass Eltern
betroffener Kinder nicht mehr nur Rezipienten des drztlichen Wissens sein
sollten und wollten, sondern selbst begannen, sich kundig zu machen. Allge-
mein herrschte das Denken vor, dass Arzte und Therapeuten die Wissenden
waren und den Eltern mitteilten, wie sie sich um ihre Kinder kiimmern soll-
ten. Man sah Eltern nicht als Fachleute fiir ihre Kinder an. Der Wert der
erlebten Kompetenz — Eltern leben mit ihren betroffenen Kindern Tag fiir
Tag und wissen daher sehr genau, wie die Kinder reagieren, was sie ihnen
zumuten konnen, wie sie welche medizinische und therapeutische MafSnah-
me vertragen — wurde nicht gesehen, denn immerhin hatten die Fachleute
die Themen studiert und Eltern waren »nur« Eltern. Es wurde tbersehen
bzw. es war noch nicht erkannt, dass Eltern als Co-Therapeuten ganz we-
sentliche Erkenntnisse in den medizinischen und therapeutischen Verlauf
der Behandlung einbringen konnen. Zudem herrschte die Befiirchtung, dass
Eltern nun die erlernte Kompetenz der Arzte anzweifeln und ihnen die Ex-
pertenrolle streitig machen wollten.

Solche Befiirchtungen treffen wir heute seltener an. Dennoch horen wir
immer wieder, dass Eltern als schwierig gelten, wenn sie Fragen stellen, als
storend, wenn sie zu Behandlungen und Therapien eigene Meinungen haben.
Ein zu behandelndes Kind gilt als schwierig, wenn die Eltern als schwierig
empfunden werden. Dennoch steigt die Zahl der Arzte und Therapeuten
bestindig an, die Eltern betroffener Kinder auf Augenhohe akzeptieren und
sich bemiihen, diese in alle Entscheidungen miteinzubeziehen. Es wird den
Arzten und Therapeuten zunehmend klar, dass ohne den Einbezug der El-
tern auf Augenhohe die erwiinschten Behandlungsziele nicht erreicht werden
konnen. Werden Eltern und ab einem gewissen Alter auch betroffene Ju-
gendliche nicht als Informationsquelle zur individuell passenden Therapie
herangezogen, laufen die medizinischen Bemiithungen vielfach ins Leere.

Sind die Betroffenen jugendlich, kommt es auch heute noch manches Mal
in der Arzt-Patienten-Kommunikation zu Storungen. Gerade wenn Kinder
schwer beeintrichtigt sind, neigen Arzte und Therapeuten dazu, eher mit der
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anwesenden Mutter oder dem Vater iiber das Kind bzw. den Jugendlichen zu
sprechen, anstatt mit ihm. Dieses Verhalten signalisiert den Kindern und Ju-
gendlichen, dass man sie nicht als die eigentlichen Betroffenen wahrnimmt,
sondern als » Opfer ihrer Beeintrachtigung«, die selbst nicht mitentscheiden
konnen. Auf diese Art wird eine erlernte Unmiindigkeit gefordert, die sich
als schwerwiegende Problematik in Zeiten der Transition erweisen kann.
Hat der Jugendliche nicht gelernt, dass er mitdenken und mitentscheiden
kann und soll, und sich in dem Wissen »Mama und Papa wissen schon, was
richtig fiir mich ist« eingerichtet hat, wird der Ubergang in die Welt der
»Erwachsenenmedizin«, in der der Jugendliche selbst gefragt ist, schwierig.
Natiirlich sei an dieser Stelle anerkannt, dass Eltern selbst auch manches
Mal nicht in der Lage sind, ihre betroffenen Jugendlichen erwachsen wer-
den zu lassen und die Rolle der firsorglichen Mutter oder des fiirsorglichen
Vaters nicht ablegen konnen.

In den fruhen Jahren des Kindernetzwerks war das medizinische Verstand-
nis von Diagnosen noch ein anderes als heute. Sprechen wir heute von vielen
Erkrankungen als Storungen innerhalb eines Spektrums, in dem ein betrof-
fener Mensch irgendwo angesiedelt ist — »leicht betroffen«, »mittelschwer
betroffen«, »schwer betroffen« — galt frither eine Diagnose als gesetztes Fak-
tum: Ein Kind mit Autismus war ein Kind mit Autismus; ein Kind, das
Schwierigkeiten mit dem Lesen und Rechnen lernen hatte, war lernbehindert;
ein Kind mit Cri-du-chat war ein Kind mit Cri-du-chat. Mit der Erkenntnis,
dass jede Erkrankung oder Beeintrichtigung ein Spektrum darstellt, wuchs
auch die Erkenntnis, dass erstere nicht als losgeloste Ereignisse, sondern
immer nur im Gesamtzusammenhang von Erkrankung, Familie, Krankheits-
folgen und Leidensdruck betrachtet werden konnen. Man begann, tber
durchaus relevante, aber bis dahin nicht beachtete Fragen nachzudenken:
Was bedeutet es fur ein betroffenes Kind, einen betroffenen Jugendlichen, be-
troffen zu sein? Man begann, zu verstehen, dass die alleinige Betrachtung der
medizinischen Seite einer Erkrankung oder Beeintrachtigung nicht ausreicht,
um die individuelle Situation beurteilen zu konnen, sondern dass die Betrach-
tung der kleinen und der grofSeren Umwelt — Familie und Lebensumstiande —
wichtig ist, um sinnvolle Therapien und umfassende Beeintrichtigungsbeglei-
tungen finden zu kénnen. Heute weifs man, dass jede Erkrankung individuell
betrachtet werden sollte. Es hat einen grofSen Einfluss auf eine Beeintrichti-
gung, wie das betroffene Kind und der betroffene Jugendliche lebt, wie die
Beeintrachtigung in das tigliche Familienleben integriert ist.

Die Erkenntnis, dass sowohl die Eltern als auch eventuell vorhandene
Geschwisterkinder von einer Beeintrachtigung eines Familienmitglieds be-
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troffen sind und bei der Planung eines medizinisch-therapeutischen Weges
mitbedacht werden mussen, damit eine Therapie erfolgreich werden kann,
setzt sich zunehmend durch. Dazu sollen sozialer und finanzieller Status
und Lebensort mitbedacht werden. Es geht um die individuelle Lebenslage.

Lebenslagen

Grundsitzlich geht es im Lebenslagenmodell um das Verhiltnis von
Eingliederungshilfe und héuslicher Pflege. Es geht um Einkommens-
und Vermogensverhiltnisse und um Teilhabe.! Und gerade diese ist
es, die fir jedes Mitglied einer (betroffenen) Familie erreicht wer-
den soll. Grundsitzlich ist zu schauen, wie die Familie als Konstrukt
aufgestellt ist. Handelt es sich beispielsweise um eine konventionelle
Familie — Vater, Mutter, betroffenes Kind — oder um ein alleinerzie-
hendes Elternteil mit einem solchen Kind? Gibt es Geschwisterkinder
in der Familie, und wenn ja, sind diese gesund oder ebenfalls beein-
trachtigt? Wie lebt die Familie finanziell? Gibt es ein Einkommen
oder zwei? Arbeitet ein Elternteil sehr viele Stunden in der Woche,
um die Familie finanzieren zu konnen, fillt dann aber gleichzeitig
bei der Pflege und Betreuung des betroffenen Kindes aus? Hat die
Familie ein Auto oder zwei? Was ist, wenn ein Elternteil das Auto
fiir den Arbeitsweg benotigt und das andere Elternteil dann nicht
die Moglichkeit hat, gegebenenfalls mit dem Kind eine medizinisch-
therapeutische Versorgung erreichen zu konnen? Und wo lebt die Fa-
milie? In ldndlichen Gegenden Deutschlands sehen die medizinisch-
therapeutischen Moglichkeiten meist schlechter aus als in Stddten. Es
ergibt also durchaus Sinn, sich anzuschauen, ob eine konventionelle,
gut situierte, stidtisch wohnende Familie ein beeintrachtigtes Kind zu
versorgen hat oder ein alleinerziehendes, finanziell nicht sonderlich
gut aufgestelltes Elternteil ohne Auto im lindlichen Gebiet.

Dazu ist es wichtig, zu schauen, wie sich der Leidensdruck in der
Familie darstellt. Nicht jede Beeintrachtigung schafft Leidensdruck,
und die eine Familie kommt gut mit einer Beeintrdachtigung eines
Kindes klar, wihrend die andere Familie damit sehr grofse Schwierig-
keiten hat. Auch wenn es sich bei den Beeintrachtigungen um nahezu
dhnliche handelt, kann der Umgang damit deutlich unterschiedlich
sein.

1 Siehe https://umsetzungsbegleitung-bthg.de/bthg-kompass/bk-schnittstellen/eingliederungs
hilfe-gesetzliche-pflegeversicherung-hilfe-zur-pflege/fd11-1003/
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Neben der Beachtung der Lebenslagen forderte das Kindernetzwerk die
Umdeutung des Behinderungsbegriffs und der damit einhergehenden Er-
moglichung von Teilhabe. Auf allen uns zuginglichen Feldern versuchen
wir, Verstaindnis zu schaffen und zu fordern, dass Teilhabe nicht eine Ge-
wihrung der umgebenden Gesellschaft und der Politik und somit eine Gabe
dieser an betroffene Familien bedeutet, sondern das Recht eines jeden Men-
schen, in seinem So-Sein all das machen und unternehmen zu konnen, was
er mochte und was nicht gegen geltende Gesetze verstofSt. In vielen Gespra-
chen, Diskussionen und Aktionen vertrat das Kindernetzwerk das Recht
der Betroffenen auf umfingliche Teilhabe in allen Belangen des tagtiglichen
Lebens.

Neben der Beachtung der sozialen Themen war es dem Verein immer
wichtig, die medizinische Seite der unterschiedlichen Beeintrachtigungen zu
kennen und zu verstehen. Aus diesem Grund wurde ein medizinischer Be-
raterkreis installiert, der sich aus Vertretern verschiedener medizinischer
Professionen innerhalb der Kinderheilkunde zusammensetzt. Vielfach wer-
den an das Kindernetzwerk medizinische Fragen gerichtet, die an den
Beraterkreis weitergegeben werden, um fachlich qualifizierte Auskiinfte
geben zu konnen. Sollte auch der Beraterkreis nicht weiterwissen, wird
versucht, einen spezialisierten Ansprechpartner fur die anfragende Familie
aufSerhalb der vereinsbezogenen Kreise zu finden. Wichtigstes Ziel dabei ist
immer, qualifizierte Hilfe anbieten zu konnen.

In diesem Rahmen sehen wir auch unser Bemuhen, das Recht der Kin-
der auf geschulte Eltern zu sichern. In der heutigen Zeit sind viele Eltern
verunsichert — und es handelt sich hier nicht nur um Eltern beeintrichtigter
Kinder — wie sie am sinnvollsten und besten erziehen sollen. Es herrscht
oft Unsicherheit, ob das Kind als Partner oder als Kind im herkommlichen
Sinn — die Eltern sind lebenserfahren und leiten das Kind — betrachtet wer-
den soll. Die Frage nach Konsequenzen kindlichen Verhaltens seitens der
Eltern ist ein grofles Thema, das immer wieder auftaucht: Darf ich meinem
Kind ein »Nein« entgegensetzen? Muss ich mich als Elternteil fiigen, wenn
mein Kind die Tabletteneinnahme, die sehr sinnvoll und manchmal sogar
lebensentscheidend ist, ablehnt? Breche ich Therapien ab, weil mein Kind
diese nicht mochte? Muss ich mein beeintrichtigtes Kind besonders hinge-
bungsvoll behandeln, eben weil es beeintrachtigt ist? Kann ich etwas von
ihm verlangen?

Es ist ein Recht der Kinder, geschulte Eltern zu haben. Gerade wenn
es um betroffen Familien geht, mussen die Eltern wissen, wie sie mit der
Beeintrachtigung, dem betroffenen Kind, eventuell vorhandenen Geschwis-
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tern und der Umwelt umgehen sollen. Denn wissen sie es nicht, gehen
Verhaltensweisen eventuell zulasten des betroffenen Kindes und damit auch
wieder zulasten der betroffenen Eltern. Es ist ein bestindiger Kreislauf.
Eine grofSe Studie des Kindernetzwerks? konnte deutlich machen, wie be-
lastet Eltern beeintrachtigter Kinder sind. Neben Belastungen durch die
alltagliche Pflege und der zu bewiltigenden enormen Biirokratie treten
Schuldgefithle Geschwisterkindern gegeniiber, Unsicherheiten im Verhalten
dem beeintrachtigten Kind gegentiber, Paarproblematiken aufgrund der Be-
eintrachtigung des Kindes und vieles mehr auf. Das Kindernetzwerk spielte
die Ergebnisse der Studie an die Politik, an Krankenkassen und an die
Offentlichkeit zuriick. Auch die neu gegriindete Kindernetzwerk-Akademie
reagierte. Sie bietet Eltern, aber auch Fachleuten an, sich in der Bewiltigung
der erkannten Problematiken und Herausforderungen schulen lassen kon-
nen. Des Weiteren zielen viele der Vereinsprojekte darauf ab, Unterstitzung
und Hilfemafsnahmen fiir Eltern zu generieren.

Nachdem irgendwann das Internet in unser aller Leben getreten war,
gingen die Anfragen nach Informationen deutlich zurick. Wichtig war nun
primir, die bisher gesammelten Informationen zu speichern und zu sortieren.
Datenbanken entstanden, die bis heute ein grofles Plus in der Informati-
ons- und Hilfevermittlung des Kindernetzwerks sind. Eine der wichtigen
Datenbanken ist beispielsweise die der betroffenen Familien, die sich, nach
Beeintrachtigungen sortiert, aufgrund der Zustimmung zur Sammlung ihrer
personlichen Daten, haben eintragen lassen. Diese Datenbank ist nicht 6f-
fentlich zuganglich, sondern kann nur unter Vermittlung der Geschiftsstellen
genutzt werden. Sie wird sehr oft angefragt, denn auch wenn das Kindernetz-
werk fast 30 Jahre alt ist und man denken konnte, Informationsbeschaffung
und Informationsfluss hitten sich seit der Zeit der Griindung verbessert,
wachsen doch immer wieder Familien nach, die aktuell und ganz frisch eine
Diagnose erhalten haben und sich nach Austausch und Beratung umschau-
en. Daher ist bis heute die Beratung von Familien ein grofSes Arbeitsfeld.
Denn obwohl das deutsche Sozialsystem bestens ausgestattet ist, es fiir jeden
Bereich ein eigenes Sozialgesetzbuch gibt, verschiedene Stellen Beratung an-
bieten und jetzt aktuell um die Implementierung von Lotsenfunktionen im
Gesundheitssystem gerungen wird, ist die sozialgesetzgeberische Landschaft
fiir die meisten Eltern doch undurchsichtig und verwirrend. Mit ein Grund
dafir ist sicherlich auch die vorherrschende Amtssprache der Gesetzgebung.
Es scheint doch verwunderlich, dass die Aussagen, die das Geriist des Zu-

2 Siehe https://www.bvktp.de/media/aok-bv_33selbsthilfestudie_web.pdf
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sammenlebens der Menschen in Deutschland regeln sollen, so ausgefiihrt
sind, dass sie eigentlich von den Nichtjuristen — und damit von der groflen
Mehrheit der Deutschen — nicht verstanden werden konnen.

In der Beratung versuchen spezialisierte Krafte im Kindernetzwerk Zu-
sammenhange zu erkliren, Wege im Dschungel der Sozialgesetzgebung
aufzuzeichnen und an andere betroffene Familien zu vermitteln. Der Selbst-
hilfegedanke — »Ich helfe mir, indem ich auch Anderen helfe« — und der
Gedanke Maria Montessoris — »Hilf mir, es selbst zu tun!« — sind hier
die ausschlaggebenden Ideen. Wir verbinden betroffene Familien, damit sie
sich gegenseitig austauschen und stiitzen konnen und daraus lernen, wie sie
selbst ihren jeweiligen Weg weitergehen kénnen.

In den zuriickliegenden Jahren kamen mehr und mehr Gedanken an
Netzwerke, an Networking, an Multiprofessionalitit, an eine Auflosung der
»Versdulung« im Gesundheitswesen auf. Man begann, zu verstehen, dass
alle vorhandenen Krifte gebiindelt werden miissen, damit die Versorgung
beeintrachtigter Familien gelingen kann. Das Kindernetzwerk hatte diesen
Gedanken von Beginn an — deshalb der Name »Kindernetzwerk«. In un-
serem Verstindnis steht das (betroffene) Kind in der Mitte eines Netzes,
welches im guten Fall tragt, im schlechten weniger. Das Kind kann allein
nicht existieren; es braucht seine Familie und eine passende Umwelt. Die-
se besteht aus einem funktionierenden medizinisch-therapeutischen System,
einer barrierefreien und verstindnisvollen Umwelt (auch und gerade in den
Kopfen der umgebenden Menschen) und einem Willen zur Zusammenarbeit
aller Menschen und Institutionen, eine Teilhabe zu gewahrleisten. Durch die
Anderung des Behindertenbegriffs — weg von der Bittstellerrolle, hin zum
Anspruch auf Teilhabe — wurden die gesetzlichen Vorgaben geschaffen, da-
mit betroffene Familien besser als bis dato gestellt werden konnen. Dennoch
wissen wir, dass sich betroffene Familien hiufig nicht von Politik und Of-
fentlichkeit gesehen fithlen, sich als Familien zweiter Klasse fithlen und als
benachteiligt — gerade auch in den zuriickliegenden Zeiten der Pandemie.
Viele Eltern berichten davon, dass sie in ihrer Betroffenheit vereinsamen.
Es ist nicht leicht, mit einem beeintrachtigten Kind an den Aktivititen be-
freundeter Familien, die keine oder eben keine beeintrichtige Kinder haben,
teilzunehmen. Wenn Sie dreimal gefragt werden, ob Sie am kommenden
Wochenende mit zum Schwimmen, zu einem Spaziergang, zu einem Be-
such eines Spieleparadieses kommen und dann jedes Mal absagen miissen,
weil es dem Kind nicht gut geht, weil ein wichtiges Medikament erst heute
geliefert wird, weil keine Betreuung fiir die Geschwisterkinder organisiert
werden kann, fragt Sie das vierte Mal niemand mehr. Erschwerend kommt
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hinzu, dass, je nach Beeintrachtigung, eine Unmenge von Utensilien fiir das
beeintrachtigte Kind mitgenommen werden muss und am Ende der grofSe
Aufwand fiir ein, zwei Stunden Ausflug nicht als lohnend angesehen wird.
So vereinsamen die Familien; sie bleiben unter sich, legen aber besonderen
Wert auf die Feststellung, dass sie nicht bedauernswert sind. Sie sind Fami-
lien wie andere auch, nur dass es andere Sorgen und Note in den Familien
gibt, die zu bearbeiten sind.

Hilfe in der Sichtbarwerdung der Familien zu schaffen, ist eines der
Ziele der Arbeit des Kindernetzwerks. Wir lassen nicht nach, Politik und
Offentlichkeit immer wieder auf die besonderen Herausforderungen die-
ser Familien hinzuweisen. Gleichzeitig beteiligen wir uns aktiv an diversen
Forschungsprojekten, die alle das Ziel haben, das Leben beeintrachtigter
Familien zu verbessern. Aktuell sind wir beispielsweise in einem Inno-
vationsfonds-Projekt als Partner beteiligt, in dem versucht werden soll,
aufzuzeigen, dass ein geschulter Familiengesundheitspartner (FGP) sinnvoll
in einer betroffenen Familie arbeiten kann, indem er alle Familienmitglieder
im Blick hat, eine jeweilige Unter- und Uberversorgung aufspiirt und bear-
beitet und engen Kontakt mit dem die Familie umgebenden Umfeld hilt.
Er arbeitet im Netz der Familie, das aufgehangen ist im Netz der jeweili-
gen Umwelt, zur bestmoglichen Teilhabe des beeintrichtigten Kindes und
seiner Familie. Die Arbeit eines solchen FGP ist also nicht linear gestaltet,
sondern zirkuldr. Er bindet alle Professionalititen, die notwendig sind, in
seine Arbeit ein, stimmt immer wieder einzelne Schritte in Hinblick auf das
betroffene Kind und das Familiensystem ab und geht dann weiter. Seine
Arbeit ist notwendigerweise flexibel und stiitzend zugleich.

Wir unterstiitzen diesen Ansatz sehr, da wir Flexibilitit in allen Berei-
chen fiir den wesentlichen Schliissel halten, in den nachsten Jahren sinnvoll
arbeiten zu konnen. Wir leben in einer Zeit, in der es nicht mehr um die
theoretische Beschaffung von Hilfsangeboten geht — beispielsweise durch
sozialgesetzgeberische Neuerungen — sondern um die Verwaltung des Man-
gels auf diesem Gebiet. Selbst wenn betroffene Familien es geschafft haben,
sich durch den Dschungel der Gesetzgebung zu schlagen und alle Papiere,
Stempel und Zusagen fiir die Gewidhrung einer Hilfsmoglichkeit besitzen,
konnen sie dennoch hiufig nicht auf diese zuriickgreifen, da es leider an
Personal mangelt, das diese Hilfsmoglichkeiten mit Leben fiillen kann. Bera-
tung wird zur immer grofseren Herausforderung, da es nicht mehr reicht zu
erkldren, wo wer welche Hilfsméglichkeiten theoretisch bereithilt, sondern
es muss geschaut werden, wo diese Angebote realiter vorgehalten werden
konnen. Wenn dann Angebote werthaltig sind, sollten sich gewahrende In-
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stitutionen flexibel verhalten und eventuell etwas bewilligen, was bislang
so nicht bewilligt wurde. Gleichzeitig sehen wir unsere Aufgabe darin, den
Selbsthilfegedanken wie oben beschrieben zu erweitern. Betroffene Familien
mussen sich auf kreative Wege machen konnen, um mit der bestehenden Si-
tuation dennoch gut leben zu konnen. Das Kindernetzwerk und alle anderen
Organisationen, die in diesem Bereich arbeiten, miissen der Politik begreif-
lich werden lassen, was es bedeutet, ein beeintrachtigtes Kind zu haben, mit
ihm zu leben und gegebenenfalls nicht auf die theoretisch bereitgestellten
Hilfsangebote zuriickgreifen zu konnen. Der Gedanke der Solidaritit in sei-
ner besten Auspragung muss Grundlage aller Aktionen in dieser Hinsicht
werden.

Dieser Gedanke fihrt zum nichsten wichtigen Arbeitsfeld des Kin-
dernetzwerks. Wir unterstiitzen die Forderung nach der Etablierung von
Kinderrechten im Grundgesetz. Wir glauben, dass dieser Vorgang dazu fiih-
ren wiirde, in vielen, wenn nicht auf Dauer sogar in allen Aspekten des
taglichen Lebens, vom (betroffenen) Kind aus zu denken. Das (betroffene)
Kind stiinde im Mittelpunkt des ihn umgebenden Netzes und von dort aus
wirden alle Aspekte des taglichen Lebens betrachtet. Wire die Situation jetzt
schon so, kiame es nicht dazu, dass beispielsweise dltere beeintrachtigte Kin-
der keine Toiletten vorfinden, die auf sie ausgerichtet sind. Eltern berichten
von Wickeltischen in 6ffentlichen Toiletten, auf die gerade eben ein kleines
Kind gelegt werden kann, nicht aber ein betroffener Zwolfjahriger. Dieser
muss dann gegebenenfalls auf einer Decke — wenn die mitgenommen wurde,
ansonsten auf seinem Anorak oder Mantel — auf dem FufSboden liegend ver-
sorgt werden. Wiirde heute schon vom (betroffenen) Kind aus gedacht, giabe
es keine Streitigkeiten mit der Krankenkasse wegen der Windelversorgung.
Es ist ein armseliges Bild, dass Eltern sich mit der Krankenkasse um die fiir
das Kind am ehesten geeignete Windel streiten miissen, weil diese eben ein
paar Cent teurer ist, das Kind mit der gunstigeren Windel aber immer nass ist
und so Teilhabe nicht realisiert werden kann. Wiirde vom Kind aus gedacht,
konnten Elternkurse in breiter Form organisiert und eingerichtet werden,
damit das Recht des Kindes auf Erziehung und Betreuung bestens umgesetzt
werden konnte. Wiirde heute schon vom Kind aus gedacht, wiirden Inklu-
sion und Transition anders gedacht und umgesetzt werden konnen. Wiirde
vom Kind aus gedacht, wiirden sich eventuell auch die iiberbordenden biiro-
kratischen Aufgaben einer Familie andern. Neben den tagtiglichen Aufgaben
der Alltags- und Pflegebewiltigung, neben der Versorgung des Haushalts, der
Aufsicht und Erziehung gegebenenfalls noch anwesender Geschwisterkinder
sehen sich betroffene Familien vor eine Unzahl schriftlich zu erledigender
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Aufgaben gestellt. Antrdge auf Heil- und Hilfsmittel miissen gestellt werden,
Widerspriiche geschrieben und Begriindungen fur Antrage geliefert werden.
Vielfach miissen bestimmte Antriage jedes Jahr wieder gestellt werden, und
sehr oft lehnen Krankenkassen Antriage erst einmal ab; wieder und wieder
mussen Widerspriiche verfasst werden. Die Bertelsmann-Stiftung stellte 2008
in einer Studie fest, dass »in Deutschland rund 162.000 behinderte Kin-
der von ihren Eltern gepflegt [werden]. Diese verbringen rund 40 Stunden
im Jahr damit, ihre biirokratischen Pflichten zu erfiillen«3. Betrachtet man
das zu erfiillende biirokratische Volumen heute, 15 Jahre nach dieser Stu-
die, kann von einem Vielfachen der Zeit ausgegangen werden. In der schon
angesprochenen Kindernetzwerk-Studie erklirte ein hoher Prozentsatz der
betroffenen Eltern, dass sie auf viele ihrer Anspriiche verzichteten, da sie
sich die damit verbundenen biirokratischen Mithen der Beantragung sparen
wollten. »Neben der pflegerischen Belastung mit dem Kind ist der sehr ho-
he administrative Aufwand eine eigentlich vermeidbare Belastung, die eine
Viertelstelle beansprucht« (Vater eines siebenjahrigen Madchens mit Rett-
Syndrom*). Wiirde vom Kind aus gedacht, wiirde sich der hohe biirokrati-
sche Aufwand nicht verringern, aber man wiirde verstehen, dass ein Kind —
und gerade ein beeintrichtigtes Kind — zufriedene, ausgeruhte und entspannte
Eltern benotigt, die nicht von biuirokratischen Hindernissen zusitzlich belas-
tet sind. Es wiirden Moglichkeiten geschaffen werden, diesen biirokratischen
Aufwand aus der Familie auszulagern und einer Gesellschaft entgegenzuge-
hen, in der pflegende Eltern und Familien dafiir geachtet werden, dass sie
bestens fiir ihre Kinder sorgen und sie pflegen. Man wiirde sie nicht mit
uberbordenden burokratischen Tatigkeiten belasten. Wahrscheinlich wiirden
diese Titigkeiten dann verringert werden, weil Amter und andere Institutio-
nen den groflen Aufwand nicht betreiben wollten.

Fazit

Das Leben einer betroffenen Familie kann man sich voller Fragezeichen und
Ausrufezeichen vorstellen. Die Fragezeichen symbolisieren die ungelosten

3 Siehe https://www.bertelsmann-stiftung.de/de/presse/pressemitteilungen/pressemitteilung/p
id/studie-der-bertelsmann-stiftung-zu-viel-zeitaufwand-fuer-buerokratie#:~:text=Die %20
Studie %20zeigt%2C%20der %20b% C3 %BCrokratische,eine %20unabh % C3 % A4ngige
%20Patientenberatung%20und %20Langzeitrezepte

4 Siehe https://www.bvktp.de/media/aok-bv_33selbsthilfestudie_web.pdf, S. 21.
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Fragen, die Ausrufezeichen die an die Familie gestellten Forderungen. Fra-
gen ergeben sich, sobald eine Diagnose gestellt wird. Was bedeutet diese
Diagnose fur uns als Familie? Wie wird sich das Kind entwickeln? Wie wird
unser Leben aussehen? Muss einer von beiden Elternteilen — in der Regel
die Mutter — den Beruf zugunsten des zu pflegenden Kindes aufgeben? Wird
sich die Erkrankung bzw. Beeintrachtigung auf einem Level einpendeln oder
wird es schlimmer werden? Werden wir als Familie die Belastungen tragen
konnen, ohne zu zerbrechen? Und viele Fragen mehr.

Die an die Familie gestellten Anforderungen sind ebenfalls viele: »Be-
antrage einen Schwerbehindertenausweis!«, »Sorge fiir einen tragfihigen
Therapieplan!«, »Kiimmere Dich um den Widerspruch!«, »Sei netter zu den
Geschwisterkindern!«, »Kiimmere Dich mal wieder um Deinen Partner!«,
»Geh mit mehr Freude als zuvor zu Deinem beeintrachtigten Kind!«, »Li-
chele haufiger!«, »Jammere nicht tiber dieses Leben, das Du Dir so ganz
anders vorgestellt hast!« ... und viele Anforderungen mehr.

Das Kindernetzwerk ist angetreten, diesen Familien zu helfen, sie zu un-
terstiitzen und sie in Politik und Offentlichkeit sichtbar zu machen. Dazu
bedarf es stindiger Bemithungen, an den aktuellen Entwicklungen in Medi-
zin, Wissenschaft, Pidagogik und Politik teilzuhaben, sie zu bewerten und,
wenn notwendig, fur betroffene Familien zuganglich zu machen. Der Verein
versteht sich als Lobbyverein fiir beeintrichtigte Kinder und deren Familien
und wird nicht eher ruhen, bis betroffene Familien nicht mehr besonders
sind, sondern Familien wie alle anderen auch.

Kindernetzwerk e.V. — a lobby for impaired children and their families
Summary: Kindernetzwerk e. V. was founded 30 years ago. The aim was to give a
voice to children and young people who were different from the mainstream but did
not want to be overlooked. To this day, Kindernetzwerk e. V. is committed to simpli-
fying the lives of affected families, making them visible in politics and the public and
removing all obstacles in the path of these families that prevent full participation of
all family members.

Keywords: children with special needs, self-help, Kindernetzwerk e. V., individual
help for impaired children, youth and their families
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»Wie, das bleibt fiir immer«? ... So fiel die erschrockene Reaktion eines
Achtjahrigen aus, der nicht begriff, was ihm da erzahlt wurde. Dieser Acht-
jahrige war ich, wihrend meine Mutter versuchte, mir zu erklidren, dass
die chronisch entziindliche Darmerkrankung, die bei mir festgestellt wur-
de, mein Leben lang bleiben wiirde. Und genauso wie diese chronische
Erkrankung ein Leben lang bleibt, bleibt auch die Therapie ein Leben lang.
Deshalb mochte ich als Betroffener einer chronischen Erkrankung im Fol-
genden tber mich und meine Erfahrungen berichten und insbesondere die
fir mich wichtigen Aspekte meiner bisherigen Behandlung aufzeigen.

Ich fange immer gerne bei meiner Mutter an, wenn ich gefragt werde,
was mir in der schweren Zeit besonders geholfen hat. Sie war von Anfang
an bei mir und hat mich mehr unterstiitzt, als ich es zu dieser Zeit begriffen
hitte konnen. Alles begann mit starken Bauchschmerzen und im Besonderen
starken Schmerzen beim Stuhlgang. Der Kinderarzt hat uns daraufhin nach
erster Untersuchung direkt ins Krankenhaus geschickt. Somit bin ich in Gie-
Ben in der Kinderklinik gelandet. Schliefslich hat es nicht lange gedauert, bis
ich mit meinen acht Jahren auf der Intensivstation lag. Schnell folgten dar-
aufhin auch einige Operationen. Ich konnte jetzt noch einige schreckliche
und schmerzhafte Situationen beschreiben oder Geschichten zu den Narben
auf meinem Korper erzahlen. Doch Worte driicken nur schwer aus, was ein
Kind fiihlt, wenn die Welt um einen herum zusammenbricht und der grofSte
Wunsch ist, nach Hause zu konnen.

Ich mochte damit anfangen, von den Aspekten zu berichten, die mir
geholfen haben, die mich unterstitzten und wodurch ich wieder auf die
Fuffe kam. Genauso auch, was schlecht gelaufen ist bzw. auf was geachtet
werden sollte. So basieren die folgenden Aspekte ausschliefSlich auf meinen
Erfahrungen und die dadurch gebildete Meinung. Dennoch denke ich, dass
diese auch allgemein wichtig sind, um gerade Kindern mit einer chronischen
Erkrankung ein gliickliches und erfolgreiches Leben zu ermoglichen.

Bleiben wir damit zunichst bei meiner Mutter. Auf der einen Seite war
meine Mutter immer fiir mich da, spendete mir Trost, schaffte es, mich im-
mer wieder aufzumuntern und gab mir vor allem auch korperliche Nihe.
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Denn eine Umarmung vermittelt viel mehr als immer nur die Worte: »Alles
wird gut.« Auf der anderen Seite hat sich meine Mutter um alles gekiimmert
und das auf verschiedenste Art und Weise. Mein alltagliches Leben wurde
namlich drastisch verandert. So stellte meine Mutter mir meine Tabletten,
mixte meine Trinknahrung, machte neue Termine und vieles mehr. Einfach
gesagt, sie organisierte meinen Alltag fiir mich, und das war eine sehr grofSe
Erleichterung. Wichtig zu erwihnen ist, dass meine Mutter zu dieser Zeit
nicht berufstatig war.

Damit bin ich bereits bei meinem ersten wichtigen Aspekt. Fiir jeden mag
es andere Bezugspersonen geben, als Kind ist es nun mal haufig die Mutter.
Ob es nun zum Trost spenden sei oder um alles, was eine chronische Er-
krankung mit sich bringt, zu organisieren. Eine Vertrauensperson, die stets
fiir einen da ist, sollte selbstverstandlich fiir jedes Kind gewahrleistet sein.
Besonders bei denen mit schwerer Erkrankung, wie der einer chronischen.

In Bezug auf die Organisation bedeutete es fur mich im Umkehrschluss
auch viel Stress, wenn etwas nicht so gut geplant wurde. Dadurch, dass mei-
ne Eltern getrennt waren, machte ich einmal im Jahr einen Familienurlaub
mit meinem Vater und meinen Geschwistern plus Anhang. Wenn ich eines
von mir behaupten kann, dann, dass ich Familienunternehmungen wirklich
liebe, und so war auch dieser Urlaub immer ein Riesenspafs fiir mich. Doch
leider war dadurch alles interessanter, als auf meine Gesundheit zu achten.
So habe ich des Ofteren meine Tabletten vergessen, und wir mussten sogar
zum Arzt, weil ich mir bis dahin die Subkutan-Spritzen nicht selbst geben
wollte. Dadurch war es sehr hidufig so, dass ich eher angespannt statt ent-
spannt aus dem Urlaub kam — und die Folge war meistens ein Schub des
Crohns.

Hierbei ist gerade »Stress« das Stichwort. Wer mit einer chronischen
Krankheit aufwichst, weifs, dass Stress diese nicht zur Ruhe bringt. Das
komplette Gegenteil ist eher der Fall und der Gesundheitszustand leidet dar-
unter. Somit haben auch all meine Aspekte etwas gemeinsam, namlich die
Stressreduzierung. Auch ein Ausgleich gegeniiber stressigen Alltagssituatio-
nen, wie Schulstress, ist notig, um Stress zu reduzieren. Bei mir war das
immer der Sport. Ich habe lange Zeit Basketball gespielt und bin momentan,
und das schon seit mehreren Jahren, in einem Leichtathletik-Verein.

Ein weiterer Punkt war die Schule. Wihrend des langen Aufenthaltes im
Krankenhaus zu Beginn des Crohns wurde ich hiufig von den Lehrerinnen
und Lehrern der Hans-Rettig-Schule unterrichtet, die extra fur die Kinder
und Jugendlichen vor allem in der stationaren Versorgung Unterricht geben.
Auch als es mir allmahlich besser ging und ich wieder zur Schule konnte,
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bekam ich eine Integrationskraft zur Seite gestellt, um den Schulalltag be-
wiltigen zu konnen. Es mussten immer wieder neue Losungen gefunden
werden, damit ich weiterhin in die Schule gehen konnte. Auch eine Wieder-
holung der vierten Klasse blieb nicht aus, aufgrund zu hoher Fehlzeiten.
Trotzdem haben wir es immer wieder geschafft, Wege und Losungen zu
finden, damit auch ich die Moglichkeit zur Bildung hatte. Und heute bereite
ich mich wihrend des Schreibens dieses Artikels auf mein Abitur nichstes
Jahr vor, um danach voraussichtlich Medienmanagement zu studieren.

Als letzten Aspekt geht es mir um die Arztinnen und Arzte, die mich auf
meinem, bereits Uber ein Jahrzehnt andauernden, Weg behandeln und be-
handelt haben. Wer sich seit Kindesalter an den Anblick der weiflen Winde
gewOhnt, verinnerlicht auch den Anblick der eilig hin- und herhuschenden
Kittel. Irgendwann war es so weit, dass ich bereits an den Schritten erkannte,
wer gleich um die Ecke kam. Aber nicht nur die Gewohnung baut sich auf,
sondern vor allem auch das Vertrauen gegeniiber den Arztinnen und Arzten.
Die Kontinuitdt der Aufenthalte, der Behandlungen und der Gespriche ver-
wandelte sich in ein Gefiihl, in sicheren Hinden zu sein. Daher bin ich sehr
froh, tiber all die Jahre von Prof. de Laffolie und Prof. Zimmer und noch
vielen weiteren Arztinnen und Arzten behandelt worden zu sein. Eine Arztin
oder ein Arzt, der dich jahrelang betreut, kann deine Erkrankung deutlich
besser einschitzen und behandeln. Gerade bei komplizierten Krankheits-
bildern sollte die Bestandigkeit gewahrt werden, um Wiederholungen von
Untersuchungen und Missverstandnisse zu meiden und ein schnelles Han-
deln zu erméglichen.

In Bezug auf die Fachkrifte im Krankenhaus, ob Arztinnen und Arzte
oder Pflegepersonal, mochte ich noch die Kommunikation erwahnen. Ich er-
innere mich daran, dass Prof. Zimmer sogar mit meinen Eltern und meinen
Geschwistern relativ zu Beginn der Erkrankung ein ausgiebiges Gesprach
zusammen hatte. Auch wenn es immer wieder zu Verianderungen in der
Therapie kam, hatten wir immer ein personliches Gesprach, um zu kldren,
was als Nachstes gemacht wird. Gerade auch bei komplizierteren Situatio-
nen, wie die mit einer Magensonde oder einem kiinstlichen Darmausgang,
braucht es oft immer wieder Erkldrungen und wir mussten Einiges nachfra-
gen. 2010 auf der Kinderstation in GiefsSen war der Personalmangel noch
nicht so stark sptirbar. Manchmal blieb sogar nicht nur Zeit fur offizielle
Gespriche oder Erklarungen, sondern auch fiir eine kurze Unterhaltung. Als
ich 2021 in die Erwachsenenabteilung wechselte, spurte ich plotzlich sehr
hiufig diesen Fachkriftemangel. Trotzdem sollte immer die Zeit vorhanden
sein, um Fragen zu klaren.
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Daher wiirde ich mir winschen, wie viele andere, dass der Fachkrafte-
mangel behoben wird. Ich beobachte immer mehr Wut und Unverstandnis
bei den Patienten im Krankenhaus, auch gerade bei den Eltern, deren Kind
Patient ist. Die Geduld wird leider immer mehr auf die Probe gestellt. Al-
lerdings nicht nur die Geduld der Patienten. Sondern insbesondere die der
Fachkrifte. Gerade bei den Erwachsenen, wenn nur zwei Leute vom Pflege-
personal fir eine ganze Station zustiandig sind. Es sollte nicht sein, dass die
medizinischen Fachkrifte ihre Gesundheit opfern durch Stress und Uber-
stunden, um meine Gesundheit wiederherzustellen.

Zum Schluss méchte ich noch meinen Hund Lucky erwihnen. Lucky
kam, als ich ungefihr zwolf Jahre alt war, zu uns. Nach unterschiedlichen
Therapieansitzen und einigen schweren Schiiben schafften wir es durch
relativ starke Immunsuppression, den Crohn durch Anwendung eines Bio-
logikums in den Griff zu bekommen. Mein Alltag war jedoch von Tabletten,
Trinknahrung und einigen ambulanten Terminen bestimmt. So ergab sich
die Frage, ob es nicht etwas gibe, das mir helfen konnte, davon wieder et-
was mehr loszukommen. So kam es, dass Prof. Zimmer, damals auch stolzer
Hundebesitzer, mich und meine Mutter nach einem ambulanten Aufenthalt
mit zu einem Spaziergang mit seinem Hund Tenno nahm. Ab diesem Zeit-
punkt war klar, dass ich auch einen Hund brauchte. Und so kam Lucky in
mein Leben, und ich spiirte, wie dieser kleine Vierbeiner mit seinen grofSen
Augen es schaffte, mir Lebensenergie einzuhauchen, von der ich gar nicht
mehr wusste, dass es sie noch gab.

Als Betroffener einer chronischen Erkrankung kann ich sagen, dass man
eine Last auf den Schultern tragt, die sich viele Menschen nicht einmal vor-
stellen konnen. Das Leben dreht sich einmal um 180 Grad und der Fokus
auf die eigene Gesundheit bestimmt den Alltag. Fir chronisch Erkrankte
andert sich das Leben andauernd und immer wieder aufs Neue. Die Fra-
ge »Warum ich?« taucht dabei immer wieder auf. Gerade, wenn du schon
wieder auf etwas verzichten musst, was du doch eigentlich unbedingt willst.
Wenn du schon wieder Schmerzen aushalten musst. Wenn du dir schon
wieder Sorgen um verschiedenste Dinge machst, um die sich doch sonst kein
anderer Sorgen machen muss.

Am Ende des Jahres 2021 bekam ich die Diagnose Lymphdriisenkrebs.
Auch hier kann ich das Gefiihlschaos in mir nur schwer in Worte fassen.
Umso wichtiger ist mein abschlieSendes Fazit.

Namlich dadurch, dass bei chronischen Erkrankungen das Risiko von
Folgeerkrankungen besteht, wie Osteoporose durch hiufige und dauer-
hafte Einnahme von Kortisonpraparaten oder das erhohte Krebsrisiko
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durch immunsupprimierende Medikamente, ist gerade im Krankenhaus ei-
ne interdisziplindre Behandlung wichtig und notig, um méglichen Risiken
vorzubeugen und die Belastung fir chronisch Erkrankte so gering wie mog-
lich zu halten. Ich wechselte durch den Lymphdriisenkrebs und das erreichte
Erwachsenenalter die Klinik und verlief§ GiefSen. Prof. Zimmer telefonierte
zwar anfinglich mit der Klinik und schrieb E-Mails, doch muss ich sagen,
dass zu Beginn der Chemotherapie mein Crohn unterschitzt wurde. So
bekam ich einen der stiarksten Schiibe seit Beginn der Erkrankung unter
der Chemotherapie. Allein die mitgebrachten Arztbriefe und CDs konnten
nicht unbedingt die Komplexitit und Schwere des Crohns wiedergeben oder
mich als Patienten beschreiben. Prof. de Laffolie bot mir dann an, mit den
dortigen Gastroenterologen zu sprechen, und wire sogar vorbeigekommen.
Allerdings bekamen wir es dann nach Umstellung der Therapie langsam hin,
dass ich auf den Weg der Besserung kam. Sollten Kinder bzw. Jugendliche
irgendwann vor dem Ubergang in die Erwachsenenabteilung stehen, sollte
ein reibungsloser Informationsaustausch zwischen den beiden Abteilungen
stattfinden. Der ausschlaggebende Punkt, die Klinik zu verlassen, war der
Lymphdriisenkrebs. Trotzdem muss ich sagen, dass ich ansonsten gerne ge-
blieben wire. Ich wurde nicht nur mit meiner Erkrankung grofS, sondern
auch mit den Menschen, die mich auf diesem Weg begleitet haben. Eine
solche Bindung und ein solches Vertrauen sind schwer, erneut aufzubauen.
Daher bekomme ich auch heute noch ein melancholisches Gefiihl, wenn ich
an die Zeit in der Kinderklinik denke.

Abschlieflend kann ich sagen: Um zu gewihrleisten, dass gerade Kinder
mit einer chronischen Erkrankung eine Moglichkeit bekommen, sowohl ihr
Leben erfolgreich gestalten zu konnen, in welcher Art und Weise auch im-
mer, als auch sich selbst zu verwirklichen, erfordert es eine kontinuierliche
Suche nach individuellen Losungen fiir das Leben zu Hause, in der Schule,
im Krankenhaus und dariiber hinaus.

Psychoanalytische Familientherapie Nr. 46, 24 (1) 2023 101



Bl Psychosozial-Verlag

Donald W. Winnicott
Reifungsprozesse und fordernde Umwelt

»Die Abhingigkeit in der friithen
Kindheit ist eine Tatsache, und
ich habe in diesen Arbeiten ver-
sucht, die Abhingigkeit in die
Theorie von der Entwicklung der
Persoénlichkeit ganz mit hineinzu-
nehmen.«

Donald W. Winnicott

Reifungsprozesse und
fordernde Umwelt

Donald W, Winnicott

Donald W. Winnicott erkannte als einer
der ersten Psychoanalytiker die Bedeu-
tung der frihen Mutter-Kind-Bezie-
hung fiir die psychische Entwicklung
des Kindes. In den hier versammel-
ten Abhandlungen aus den Jahren
1957 bis 1963 verbindet Winnicott die
Freud’sche Erkenntnis, dass psychische
Storungen und Fehlentwicklungen in
der frithen Kindheit griinden, mit der
3. Aufl. 2020 - 378 Seiten - Broschur  Tatsache, dass Sauglinge voll und ganz

ISBN 978-3-8379-2983-6  yon der miitterlichen Fiirsorge abhingig
sind. So gelingt es ihm, in Anlehnung
an Melanie Klein zu zeigen, dass nicht
alle Stérungen im klassischen Odipus-
komplex wurzeln, sondern oft weit tiefer

Psychosozial-Verlag

in die Kindheit zurtickreichen.

Walltorstr. 10 - 35390 GieBlen - Tel. 0641-969978-18 - Fax 0641-969978-19

bestellung@psychosozial-verlag.de - www.psychosozial-verlag.de




Leben mit einer chronischen Erkrankung
und der Hilflosigkeit
gegenliber zahlreichen Institutionen

Genevra Weigand

Psychoanalytische Familientherapie Nr. 46, 24 (1) 2023 103-105
https://doi.org/10.30820/1616-8836-2023-1-103
www.psychosozial-verlag.de/paft

»Ohne Scheif3, hier liuft einiges falsch, machen wir mal ein bisschen mehr
richtig!« Bei mir war es zu Beginn auf jeden Fall so, dass ich sehr grofse Pro-
bleme hatte. Bei mir hat es sehr lange gedauert, dass tiberhaupt festgestellt
wurde, dass ich Morbus Crohn habe. Alleine durch die Ausstattungen der
Kliniken, dass nicht jede Klinik wie in GiefSen einfach sehr gut ausgestattet
sein kann mit Experten und mit Gastro. Das ist alles ziemlich schwierig.
Ich habe sehr oft die Kliniken wechseln missen. Was das Ganze auch nicht
einfach gemacht hat, im Gegenteil. Einfach weil — ja klar man hat so etwas
wie die Gesundheitsakte und die wird dann auch weitergereicht, aber es
ist nicht dasselbe, man muss immer wieder aufsagen: Was ist bei mir indi-
viduell das Problem? Was hatte ich schon fiir Probleme? Was vertrage ich
nicht an Medikamenten? Oder, dass generell Arzte und Schwestern einfach
iiberfordert sind und nicht wissen, wie sollen wir das handhaben? Und dann
auch oft Fehler machen in medizinischer Hinsicht mit Tabletten oder auch
mit Operationen. Das ist ein sehr grofles Problem.

Ich hatte sehr viele Probleme mit den Operationen, aber dann auch mit
Antrigen und Amtern. Dass ich oft auch gar nicht fiir voll genommen wur-
de von den Arzten, z.B. wenn ich Arzte wechseln musste. Bei mir war das
auch ofters so, dass ich gar kein Vertrauen mehr in Arzte oder Schwestern
hatte. Und dann, als ich schlussendlich nach GiefSen gewechselt bin, hatte
ich eigentlich gar kein Vertrauen mehr. Und die ersten paar Male, als ich
meinen neuen Arzt Dr. de Laffolie gesehen hatte, kam ich gar nicht damit
klar und eigentlich hatte ich auch gar keinen Bock darauf, solange bis ich
eigentlich gemerkt habe: Okay, dieser Mensch kann mir helfen. Auch die
Klinik hier in Gieflen, die kann auch was bringen. Und vor allem auch das
KroKi-Haus. Und das hat wirklich sehr lange gedauert, bis ich tiberhaupt
diesen Weg wieder auf mich nehmen und sagen konnte: Ja, ich krieg das fiir
mich hin, ich mochte irgendwie wieder in diese Gesellschaft reingehoren.
Beziehungsweise es gibt auch Leute, die da auch wirklich helfen und nicht
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nur sagen: Ey, ich mochte, wir moéchten nur das tun, wozu die Mittel gerade
zur Verfligung stehen, die finanziellen Mittel.

Also, es ist halt wirklich sehr schwierig. Es ist sehr viel Engagement da
und sehr viel Hilfe, arztliche, pflegerische und auch sowas wie das KroKi-
Haus. Und die Geldmittel fehlen halt leider sehr. Das ist ein sehr grofSes
Problem, da wir halt einfach viel mehr Hilfe brauchten fiir Familien, fiir
Einzelne und fiir Leute, die gerade aus der Kinder- und Jugendphase raus
sind und jetzt in das Erwachsenenalter tibertreten. Es ist einfach schwierig
mit dem Ganzen, wie sowas wie Reha-Antrige oder die ganzen anderen
Antrage wie fur finanzielle Unterstiitzung. Das ist so grofS. Und wenn du da
keine Betreuer hast: Das kannst du fast gar nicht machen. Das ist eigentlich
fast mehr als eine Woche im Jahr. Also, allein dieses Jahr hatte ich so viel
mit Antrdgen zu tun. Das ist unmoglich, das alles zu machen. Und alleine
das verursacht schon fast einen kleinen Schub. Also — nein — alles gut. Aber,
es ist wirklich sehr schwierig, immer den ganzen Stress da rauszunehmen
und zu wissen: Ja, ich kann das packen, ich hab Leute hinter mir, die mir
da helfen.

Wir brauchen einfach mehr Unterstiitzung. Crohn-Leute brauchen mehr
Unterstitzung. Wir brauchen mehr Therapien, wir brauchen mehr Kunst-
therapien zum Beispiel. Wir brauchen mehr Hilfe mit Reha-Antrdagen und
Behindertenausweisen. Also, als ich damals meinen Behindertenausweis be-
kommen habe, das war so eine Sache. Ich wurde gar nicht ernst genommen.
Damals, ich war in einem definitiv nicht guten Zustand, und hab aber lei-
der nur 50 Prozent, glaube ich, bekommen und auch des Weiteren, sonst
Nichts. Und das wurde auch erst im Nachhinein gesteigert auf 90 Prozent
durch die ganzen Operationsberichte und die Arztberichte usw. Aber das
ist wirklich ein grofler Kampf mit Amtern und der Gesundheitskasse. Es
ist wirklich schwierig. Und man hat auch irgendwann, egal ob als Kind,
Jugendliche oder als Mutter irgendwann keine Lust mehr drauf, weil man
weifd: Es funktioniert eh nicht. Wenn man zu seinem Hausarzt geht und
sagt: Ich mochte gerne ne Kur beantragen. Dann sagt der: Ey, versuchen Sie
es erst gar nicht. Sie brauchen sieben Anldaufe und beim achten kriegen Sie
dann eine. Und wenn Sie dann dort bei der Kur sind, kriegen Sie wieder
einen Schub. So wie es bei mir auch schon einmal der Fall war.

Deswegen, wir brauchen wirklich mehr Kapazititen fiir Arzte, fiir Pfle-
ger, fur Leute, die sich wirklich auch darin engagieren mochten, die wirklich
helfen méchten. Ich wire zum Beispiel auch fiir mehr KroKi-Anlaufstellen.
Vielleicht auch mehr KroKi-Hauser. Und vielleicht auch mal ein paar KroKi-
Selbsthilfegruppen. Dass man sagen kann: Hier, wir brauchen mehr Men-
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schen, die mit sich untereinander reden konnen. Die sagen konnen: Hier,
ich hab das Problem, du hast das Problem, wir konnen miteinander reden.
Denn gesunde Leute und kranke Leute, das ist ein gewisser Unterschied, das
ist schon kein kleiner Unterschied. Man muss auf jeden Fall dafiir sorgen,
dass der Stress und der Frust rausgenommen werden. Und, dass einfach man
wirklich mehr ernst genommen wird, von Arzten und von weiterfiihrenden
Arzten. Ich hab zum Beispiel Arzte, die sind an sich sehr kompetent in ih-
rem Fachwissen, aber leider, sobald’s um das Soziale, Zwischenmenschliche
geht, — hm, ja — leider nicht so gut.

Das betrifft dann z. B. auch die medizinische Hilfe, dass man nicht unter-
stiitzt wird, wenn man Schmerzen hat, aber leider keine Entziindungswerte
aufweist — »leider«. Dass man dann keine Flussignahrung bekommt oder
anderweitig keine Medizin bezahlt bekommt und sich dann das selbst er-
kampfen muss. Und dass das auch nochmal zu Stress fiihrt, und man dann
halt auch in die Notaufnahme gehen muss z. B. Obwohl das eigentlich rein
gar nichts bringt, weil man eigentlich weifs, was los ist. Aber man einfach
nicht fiir voll genommen wird. Ich mochte genauso unterstreichen, wie das
schon Frau Mund gesagt hat, — eigentlich hat sie mir alles schon vorwegge-
nommen, deswegen: Bitte nehmt mehr Leute wie sie ernst und lasst sie mehr
zu Wort kommen. Und bitte macht euch stark, ohne Witz. Wir brauchen
mehr Leute wie sie. Dann gibt’s auch weniger Depressionen auf dieser Welt.

Ja, an sich gehen physische und psychische Krankheiten immer einher,
deswegen: Ich bin eigentlich eher enttiuscht, dass man nicht einfach ein
bisschen mehr nachdenken kann. Und deswegen wiirde ich einfach mehr
an die Menschheit appellieren. Hier sind ein paar schlaue Kopfe in diesem
Raum und auch aufserhalb, deswegen: Bitte, denkt mal ein bisschen mehr
nach, ohne Scheifd, hier lauft einiges falsch, machen wir mal ein bisschen
mehr richtig. Ich hab’ keinen Bock mehr.
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Bindung

Eine kenntnisreiche Einfithrung in
die Grundlagen der klinischen Bin-
dungstheorie.

Lange Zeit wurde John Bowlbys Bin-
dungskonzept in der Psychotherapie
nur wenig beriicksichtigt, obwohl es als
klinische Theorie konzipiert war. Erst
durch theoretische Weiterentwicklungen
und neue Befunde aus der klinischen
Bindungsforschung, etwa zum Zusam-
menhang von Bindungserfahrungen und
Psychopathologie, gewann das Konzept
auch in der Psychoanalyse zunehmend
an Bedeutung,

Im vorliegenden Buch werden die the-
oretischen Grundlagen und wesentliche
Erkenntnisse der Bindungsforschung zu-
sammengefasst und fiir psychotherapeu-
tisch Tétige nutzbar gemacht. Anhand
zahlreicher Beispiele stellt Strauf3 den
Bezug des Bindungskonzepts zu wichti-
gen Aspekten der Psychotherapie, wie der
Qualitat der therapeutischen Beziehung,
her, sodass die Bedeutung fiir die thera-
peutische Praxis deutlich wird.
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Grundlagen der Gesundheitsversorgung aller chronisch kranken Kinder und
Jugendlichen sind Bedarf und Qualitit der Leistungen, unabhingig von de-
ren Refinanzierbarkeit. Regionale Versorgungsauftrige sind ebenso zu erfiil-
len wie evidenzbasierte Behandlungsstandards, wobei Personal nach Zahl,
Qualitdt und Zeit entsprechend einer personalisierten Betreuung vorhanden
sein muss. Chronisch kranke Kinder und ihre Eltern nehmen als Schutzbe-
durftige einen Vorrang ein. Thre gesundheitliche Versorgung ist ganzheitlich
und erfordert ein koordiniertes interdiszipliniertes Netzwerk mit verlass-
lichen und kompetenten Zustindigkeiten, das wirkungsvolle Behandlung
in simtlichen Lebensbereichen der Kinder (Familie, Schule, Jugendhilfe,
Berufsausbildung) inklusive eines psychosomatisch-psychotherapeutischen
Behandlungsangebots vorhalten kann; fiir den komplikationsfreien Ver-
lauf der chronischen Erkrankung ist die Nachhaltigkeit der Behandlung
sicherzustellen (z.B. sektoreniibergreifende Kontinuitit ambulanter und
stationdrer Behandlung). Hierbei ist eine Verschleppung der Behandlung
durch ein Kompetenzwirrwarr der verschiedenen Rechtskreise des SGB zu
vermeiden. Zum multiprofessionellen Behandlungsteam zihlen Kinderarz-
tinnen und -drzte, Kinderkrankenpfleger:innen, Sozialpadagog:innen und
-arbeiter:innen, Diitassistent:innen, Ergotherapeut:innen und Psychothera-
peut:innen.

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

YYVYY

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

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

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

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

Empfehlungen Aufsichtsbehorden (Gesundheitsamter, Regierungsprasidien,
Landesirztekammern)

>

Einhaltung ethischer, berufsrechtlicher und rechtlicher Standards ge-
geniiber Geschiftsfithrungen (z.B. Therapiefreiheit, Qualititssicherung,
Patient:innensicherheit, Durchsetzung von Weiterbildungsqualitat)
Forderung der Interdisziplinaritit in Ausbildung und Fortbildung von
Therapeut:innen, Mitarbeiter:innen der Jugendamter, Familiengerichte
und Facharzt:innen der Kinderheilkunde und Psychosomatik
Vermeidung von Interessenkonflikten (z.B. Forderung sponsorenunab-
hangiger Fortbildung, kein Stimmrecht bei Interessenkonflikten)
Primire Ansprechpartner:innen bei fachlichen und gesetzlichen Vorgaben
miissen fachlich verantwortliche Leiter:innen sein (z. B. Arbeitszeitgesetz,
Verletzung von Versorgungspflichten, Hygiene)

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

Empfehlungen Elternempowerment (siehe oben)

>

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

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

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

Forderung der Elternkompetenz

Klaus-Peter Zimmer & Burkbard Brosig
GiefSen, im Mai 2023
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Guido Biirk, Dieter Kunert, Jochen Meister &
Maya von Stauffenberg (2022). Pddiatrische Psychosomatik.
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Die Autor:innen Guido Biirk, Dieter Kunert, Jochen Meister und Maja
von Stauffenberg haben ein sehr erstaunliches, wohlkomponiertes Buch zur
padiatrischen Psychosomatik herausgegeben, das sich mit Recht ein Pra-
xishandbuch nennen darf. Alle genannten Autor:innen sind sehr erfahrene
Praktiker:innen im Bereich der psychosomatischen Behandlung von padia-
trischen Krankheitsbildern, angesiedelt zwischen chronischer Erkrankung,
Somatisierungsstorung, Verhaltensstorung und neurotischer Belastung von
Kindern und Jugendlichen.

Im allgemeinen, einleitenden Teil werden Abschnitte zur Epidemio-
logie psychischer Gesundheit bei Kindern und Jugendlichen referiert, es
kommt dann in einem neuen Abschnitt zu einer ideengeschichtlichen Aus-
einandersetzung mit dem Konzept der Psychosomatik als einer bio-psycho-
sozial-okologischen Denkweise. Fortgesetzt wird diese Auseinandersetzung
mit der Skizzierung wichtiger Bereiche wie der kindlichen Entwicklung,
von Konzepten der Bindung und Mentalisierung bis hin zu Aspekten der
Vererbung und Epigenetik im Kontext des so umrissenen kindlichen Her-
anwachsens.

Wichtige methodische Zugange zum klinischen Feld wie etwa das Erst-
interview werden ausfiihrlich dargestellt ebenso wie spezifische padiatrische
Fragestellungen innerhalb des Fachgebiets Psychosomatik, wie etwa die der
seelischen Verarbeitung von Frithgeburtlichkeit bei Eltern, der frithkindli-
chen Interaktionsdiagnostik und den Zeichen und Folgen von Vernachlissi-
gung und hiuslicher Gewalt.

Im néchsten dezidiert klinisch-symptomorientierten Teil werden dann
die »Klassiker« der padiatrischen Psychosomatik angesprochen, etwa die
Problematik chronischer Schmerzen bei Kindern, das dissoziale und Schul-
vermeideverhalten, Magen- und Darmsymptome, atemwegsbezogene Sto-
rungen, Anfille und schliefSlich Storungen der Ausscheidungsvorgiange wie
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etwa die Enuresis und Enkopresis, um nur einige zu nennen. Das Besonde-
re der padiatrischen Psychosomatik wird dann im nachsten, dem vierten
Abschnitt herausgearbeitet, indem hier die Krankheitsverarbeitungsprozes-
se bei chronischen korperlichen Erkrankungen in den Fokus genommen
werden, allem voran die Verarbeitung des Diabetes mellitus Typ 1, gefolgt
von den chronisch entziindlichen Darmerkrankungen, den onkologischen
Erkrankungen und schliefSlich den Herzerkrankungen und dem Rheuma
und selteneren Storungen. In einem weiteren Abschnitt geht es dann um
die »Klassiker« der Neurosenpsychologie, Angststorungen, Depressionen,
Zwangserkrankungen, gefolgt von den Traumafolgestorungen sowie, aus
der Perspektive der Padiatrie besonders wichtig, den fruhkindlichen Regula-
tions- und Bindungsstorungen. Ebenfalls Padiatrie-spezifisch stellt sich der
Abschnitt zum Minchhausen-by-proxy-Syndrom dar, sowie, niher an der
Kinder- und Jugendpsychiatrie orientiert, zu den Aufmerksamkeits- bzw.
Hyperaktivitdtsstorungen sowie zu Storungen des Sozialverhaltens im Kon-
text schulischer und hauslicher Verhaltensauffalligkeiten.

Die nichsten Abschnitte sind gekennzeichnet durch eine Charakteri-
sierung der Versorgungslandschaft mit der sorgfiltigen Beschreibung von
Versorgungsstrukturen im ambulanten und stationdren Bereich, inklusive
der multimethodalen Behandlungen, die in padiatrisch-psychosomatischen
Behandlungsangeboten zu finden sind, etwa der Kombination von Einzel-,
Gruppen-, Sport- und Kreativtherapien. Diese authentisch psychosomati-
schen Behandlungsformen, die von den Autor:innen (eine nicht zu unter-
schitzende, wesentliche Bereicherung der Therapielandschaft innerhalb der
Leib-Seele-Fragestellungen in der Pddiatrie!) erkdmpft worden sind, wurden
so erfolgreich etabliert, sodass sie im Katalog der Krankenhausbehandlun-
gen im sogenannten »Fallpauschalensystem« (Diagnosis Related Groups,
DRG) enthalten sind und somit finanziert werden konnen.

Das Buch wird abgerundet durch Ideen zur Zukunftsperspektive pad-
iatrisch-psychosomatischer Behandlungsarrangements, die Autor:innen ent-
wickeln hier eine Zukunftsvision fir eine optimierte padiatrisch-psychoso-
matisch-sozialtherapeutische Versorgungslandschaft mit den dahinter wir-
kenden Idealen von Individualitit, Interdisziplinaritit und sozialer Verant-
wortung fir seelisch wie korperlich betroffene Kinder und Jugendliche.

Das bei Kohlhammer erschienene Werk tritt als Praxishandbuch an und,
wie konnte es bei den Autor:innen auch anders sein, das ist es auch wirklich:
Jede:r Kliniker:in, der oder die im Bereich der psychotherapeutisch-psycho-
somatischen Versorgung dieser Klientel arbeitet, sei es in der Jugendhilfe,
in Kliniken oder in der Praxis, wird hier Wertvolles beziiglich der Behand-
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lung von spezifischen Stérungen im Kindes- und Jugendalter finden — aber
auch sehr viel Konzeptuelles zur notwendigen Interdisziplinaritat dieses so
bedeutsamen Handlungsfeldes der Medizin und Psychotherapie. Insofern
fallt meine Wiirdigung dieses wichtigen Handbuches geradezu euphorisch
aus, denn es schliefSt eine seit Langem bestehende Liicke beziiglich einer
umfassenden Darstellung zur Kinderpsychosomatik einerseits und geht an-
dererseits iiber die bisher publizierten Werke zu diesem klinischen Feld
erheblich hinaus, weil die Autor:innen es verstanden haben, ihre jahrzehn-
telange Erfahrung zu biindeln, verdichtet zu beschreiben und sehr konkret
beratend fruchtbar zu machen. So wird Kinderpsychosomatik lebendig und
als klinisches Arbeitsfeld faszinierend.

Burkhbard Brosig, GiefSen

Delphine de Vigan (2018). Loyalitdten.
KoIn: DuMont, 173 S., 20 €
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Waihrend der Corona-Pandemie, als einige der in meiner Generation als
selbstverstiandlich erachteten Alltagsfreiheiten noch eingeschrinkt waren,
zog mich in meinem Lieblingsbuchladen der Titel Loyalitdten an. Das Cover
farbig-geometrisch ansprechend, der Klappentext noch mit ambivalentem
Potenzial, doch beim Anlesen gleich der soghafte Eintritt in die Romanwelt.
Seither habe ich das Buch gelegentlich verschenkt oder empfohlen. Warum?
Weil es beriihrt. Weil es wunderbar die Spannung hilt, ohne in Ubertrei-
bungen abzugleiten — wofiir ich der Autorin dankbar bin. Und weil sie uns
literarisch gekonnt nahebringt, was fiir uns — im familientherapeutischen
Bereich Tatigen — sonst eher theoretisch und gewinnbringend von Boszor-
menyi-Nagy beschrieben wurde: familidre Loyalititskonflikte.

Von auflen betrachtet, scheint es im Roman so: »Die Eltern leben
getrennt, der Kleine in wechselnder Obhut, also nichts wirklich Ungew6hn-
liches« (S. 8). Und doch verdeutlicht dieser Satz fast auf lapidare Art
und Weise das, was in der Rezension des Figaro scharf als »Portrit einer
kranken Gesellschaft« bezeichnet wurde: Unsere heutige Gesellschaft mu-
tet Kindern zu viel zu. Davon wird im Roman anhand des Protagonisten
Théo erzihlt, oft in grofSer Sachlichkeit, aber dennoch deutlich emotional
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nachwirkend: »Théos Eltern [...] sind mit sich selbst beschaftigt. Der Jun-
ge funktioniert und kiimmert sich um die ungliickliche Mutter und den
vereinsamten Vater.« Die hier knapp angedeutete kindliche Uberforderung
wurde von zwei analytischen Familientherapeuten und Psychiatern pragend
beschrieben — erstmals wohl 1967 vom salvadorianisch-amerikanischen Mi-
nuchin (1921-2016) als Parentifizierung und 1973 dann ausfihrlicher vom
ungarisch-amerikanischen Boszormenyi-Nagy (1920-2007) als eine der Ur-
sachen fiir unsichtbare Loyalititen (siche dazu insgesamt Minuchin et al.,
1967; Boszormenyi-Nagy & Spark, 2020 [1973]; Hooper, 2011). Als Rand-
bemerkung sei erwihnt, dass der psychische Prozess der Parentifizierung bis
heute in der Fachliteratur beforscht wird und meist anerkannt ist (Garber,
2019; Goldman & Coane, 1977). Bei manchen Autoren allerdings wird der
Blick vom uberfordernden Charakter der Parentifizierung fiir Kinder, wie
mir scheint, positivistisch auf moglicherweise resilienzfordernde Aspekte
dieser Uberforderung gerichtet (Potomski et al., 2021). Aus dem Zusam-
menhang gerissen, wiirde dazu folgender Satz aus dem Roman passen »Um
ihren Sohn miissen sie sich keine Sorgen machen« (Klappentext). Doch da
sind wohl Abwehrmechanismen am Werk, denn der Mangel an ausreichend
guter Elternschaft wird nicht damit entkriftet, dass das Kind in der Not
etwas ganz Anderes lernen muss, als in der wiinschenswerten entwicklungs-
psychologischen Abfolge an der Reihe wire. Kinder in Trennungsfamilien
verlieren ihre Primirfamilie, ihre erste soziale Struktur, und miissen in die-
ser Uberforderung unterstiitzt werden (Garber, 2019; Goldman & Coane,
1977).

Im Roman ist die Autorin achtsamer und hinterfragt solch »sorglose«
bzw. verleugnende Haltungen mit genauem Blick hinter die menschlichen
Fassaden: »Doch Théo trinkt heimlich, und nur sein Freund Mathis weifs
davon« (Klappentext). Vortrefflich beschreibt de Vigan im Folgenden die
distanzierende und illusionire Wirkung des Alkohols, der auch im Jugend-
alter am hiufigsten eingesetzten legalen Droge (Dragan & Hardt, 2016):

»Es ist eine Warmewelle, die er nicht zu beschreiben weif3, brennend, versen-
gend und schmerzlich und trostlich zugleich, ein Moment, wie man ihn nicht
oft erlebt. [...] Ich liebe es, den Alkohol in meinem Korper zu spiren. |[...]
Nach einigen Minuten explodiert etwas in seinem Hirn, eine Tur wird aufge-
stofen, es entsteht ein machtiger Luftzug voller Staub [...] das Gefuhl, alles
sei aufgehoben, die Angst und die Erinnerungen. Die Raubvogelklauen, die
seine Brust stindig zusammendriicken, haben sich endlich gelost. Er schliefdt
die Augen, alles ist weggewaschen, ja, und alles kann beginnen« (S. 11f.).
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Wer sich um Théo sorgt, ist seine Lehrerin. Doch sie kann objektiv schwer
fassen, was ihr an ihm im Vergleich zu den Gleichaltrigen auffillt. Im Ro-
man wird deutlich, dass ihre eigene hochst negative Familienerfahrung sie
nicht nur aufmerksam und empathisch wahrnehmen lisst, sondern — auf
familientherapeutischer Ebene — ein schwer fassbares Ubertragungs- und
Gegentuibertragungsgeschehen auslost. Doch angesichts der Atmosphire gro-
Ber Verschwiegenheit bei Familiengeheimnissen fithren auch Gesprache der
Lehrerin mit Kollegen und der Schulschwester mit Théo zu nichts Greifba-
rem. Hier er6ffnet sich am gesellschaftlichen Horizont des Romans einerseits
die Erkenntnis der Notwendigkeit familientherapeutisch Tatiger an Schulen
oder bei Scheidungen (Goldman & Coane, 1977), andererseits schafft es die
Autorin Delphine de Vigan aber auch, die intrapsychische Zerrissenheit bei
familidren Loyalitatskonflikten deutlich zu machen — und das nicht nur fir
den Protagonisten Théo, sondern auch fiir seinen Freund Mathis und der
Miitter der beiden, die weitgehend mit ihrer Desillusionierung aufgrund ge-
scheiterter Ehen und Entfremdungseffekten gegeniiber ihren Ex- oder Noch-
Minnern beschiftigt sind, die die Kinder voll erfassen und Loyalitatskon-
flikte nahren.

Mainner fillen in dem Buch mehrheitlich unrithmliche Rollen - be-
schwichtigend (ein Kollege), gewalttitig (der Vater der Lehrerin), alkohol-
abhingig (der Vater von Théo) oder Hassreden im Internet verbreitend (der
Vater von Mathis).

Dem literarischen Geschick der Autorin ist es zu verdanken, dass sowohl
durch ihren sachlichen, als auch teils nur andeutenden Schreibstil manche
Wucht der jeweiligen Existenzen mitunter verzogert spiirbar wird — und
diese »Zweizeitigkeit« wirkt nicht verharmlosend. So erfahren wir von der
raumlichen, sozialen und emotionalen Zerrissenheit, mit der Théo ganz
allein im wochentlichen Wechsel zwischen Vater und Mutter und ihren je-
weiligen Stadtvierteln konfrontiert ist, »[...] diese[r] Umzug von einer Welt
in die andere, ohne Briicke, ohne Fihrmann [...] eine andere Kultur, andere
Sitten, eine andere Sprache« (S. 20). Beim Weiterlesen erkennen wir, wie
Théo sich beim kranken Vater eher instrumentell parentifizierend und bei
der Mutter — die ihm mit Argwohn und Abwehr begegnet, wenn er vom Va-
ter kommt — emotional parentifizierend verhilt. Monate vergehen, in denen
wir schlaglichtartige Eindriicke des Ringens aller Akteure mit ihren Fami-
liensystemen bekommen, und The6 entkriftet zunehmend, »weil er nicht
mehr weif$, was er sagen oder tun soll, weil er weifs, dass das alles fir
ihn zu viel ist, dass es seine Krifte tibersteigt« (S. 63). Das Komplizenhaf-
te zwischen den Freunden nimmt — trotz des »Pakt[es] des Stillschweigens
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zwischen ihnen« — ab, als die Lust der Grenziiberschreitungen beim Alko-
holtrinken fiir Mathis der Sorge um seinen Freund Théo weicht (S. 110).
Waihrend die Eltern um ihre Probleme kreisen, steigen sie Théo tiber den
Kopf und er sehnt sich danach, das Stadium zu erreichen, »in dem das
Gehirn in den Ruhezustand geht [...] ein Augenblick des Verschwindens,
[...] in dem man niemandem mehr etwas schuldig ist« (S. 114). Die Lage
spitzt sich fiir alle zu, die Loyalitatskonflikte fordern sie, aber an Théos
Freund Mathis werden neue Loyalitatsbindungen deutlich, die rettend wer-
den konnten.

Nach dem Lesen des Buches, wenn die eigene emotionale Ergriffenheit
abebben kann, dann wird klar: Eben noch dachte ich, ich lese »nur« einen
Roman, aber es kommt viel darin vor: Loyalitit, Parentifizierung, Mehr-
generationalitdt. Beim Riickbldttern stiefs ich auf einen Satz vom Anfang,
der alles sagt: »Das sind die unsichtbaren Verbindungen, die uns mit den
anderen, — den Toten wie den Lebenden — verbinden, [...] das sind Vertrige,
die wir zuallermeist mit uns selbst geschlossen haben [...]. Unsere Fliigel
und unsere Fesseln« (S. 5). Boszormenyi-Nagy beschrieb es fachlich-erhel-
lend, de Vigan literarisch-bertihrend. Eine bessere Kombination ist kaum
vorstellbar, und daher sei das Buch allen familientherapeutisch Interessier-
ten warmstens empfohlen.
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Sehr geebrte Kolleginnen und Kollegen im BuPPF,

es ist wieder soweit: Auf der nichsten Mitgliederversammlung am 17. Juni
2023 im Rahmen unserer Jahrestagung wird ein neuer Vorstand gewahlt!!
Unsere langjahrigen Vorstandsmitglieder Annegret Altevogt-Brauns, Kas-
senwartin, Joseph Kleinschnittger, Weiterbildungsbeauftragter, und Elke
Rosenstock-Heinz, zweite Vorsitzende des BvPPF, scheiden aus. Alle drei
sind Grundungsmitglieder des BvPPF und seit vielen Jahren aktiv im Verein
tatig. Fir ihr Engagement bedanken wir uns ganz herzlich und wiinschen
Ihnen weiterhin alles Gute.

Wir freuen uns sehr, dass sich vier neue Kolleginnen und Kollegen bereit-
erklart haben, fiir die vakanten Posten zu kandidieren: Michael Stasch wird
sich noch einmal fiir die Wahl des ersten Vorsitzenden zur Verfligung stellen.
Fur den zweiten Vorsitz kandidiert Yesim Reichert, Fachirztin fiir Kinder-
und Jugendpsychiatrie aus Neuss. Fiir ihre Stellvertreterin wird sich Antje
von Boetticher, Dipl. Psych., Psychoanalytikerin und Psychotherapeutin aus
Gottingen zur Wahl stellen. Peter Rottlander, psychoanalytischer Paar- und
Familientherapeut aus Frankfurt, wird sich fiir die Stelle des Weiterbildungs-
beauftragten bewerben und Simon Guerra, psychologischer Psychotherapeut
und Psychoanalytiker aus Halle, wird sich fir die Arbeit des Kassenwartes zur
Wabhl stellen. Alle vier Kandidaten und Kandidatinnen sind psychoanalytische
Paar- und Familientherapeutlnnen und bereits in verschiedenen Initiativen
und Funktionen fiir den Verband aktiv titig. Wir bedanken uns schon jetzt fiir
ihre generelle Bereitschaft, sich noch verbindlicher im Verein zu engagieren.

Die Satzung des Vereins wird eine zeitgemifle Anderung erfahren, insbe-
sondere im Hinblick auf Online-Treffen und -Abstimmungen (hierzu mehr
auf der Mitgliederversammlung in Hamburg). Uber die tatsichlichen Ande-
rungen werden wir im niachsten Heft berichten.

2022 sind leider wieder drei langjahrige Mitglieder verstorben: Wir ge-
denken Thea Bauriedl und Peter Dott aus dem Miinchener Institut, beide

1 Redaktioneller Hinweis: Da der Redaktionsschluss dieser Heftausgabe unmittelbar vor
der Mitgliederversammlung war, liegt die Veranstaltung mit Erscheinen des Heftes leider
schon in der Vergangenheit. In jedem Fall werden wir iiber die Ergebnisse der Mitglie-
derversammlung im kommenden Heft ausfiihrlich berichten und die Informationen hier
erginzen und aktualisieren.
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Griindungsmitglieder und lange im Verein aktiv. Thea Bauriedl war erste
Vorsitzende und Peter Dott der erste Weiterbildungsbeauftragte des BvPPF.
Wir gedenken ebenso Sven Rabung, der den Verein seit vielen Jahren trotz
seiner universitaren Verpflichtungen in Klagenfurt technisch unterstiitzt und
unsere Homepage gepflegt hat. Allen dreien gelten unser Dank und unser
Respekt fiir ihre Verdienste im BvPPF.

Wir freuen uns auf ein Kennenlernen bzw. Wiedersehen in Hamburg und
verbleiben bis dahin mit herzlichen, kollegialen GrufSen!

Elke Rosenstock-Heinz ¢& Michael Stasch
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