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Ausgangslage und Ist-Situation in Deutschland

1. Das Kindeswohl ist nach dem bundesgesetzlich geltenden Art. 3 Abs. 1 der UN-
Kinderrechtskonvention (KRK) bei allen MalRnahmen, die Kinder betreffen, als ein
vorrangiger Gesichtspunkt zu beachten. Seit 2018 ist dies auch in Art. 4 Abs. 2 der
Hessischen Verfassung als Grundrecht festgelegt. Demnach ist bei allen MalRnah-
men, die Kinder betreffen, das Wohl des Kindes ein wesentlich zu beriicksichtigen-
der Gesichtspunkt.

2. Das Kindeswohl ist mehr als die Abwesenheit von Kindeswohlgefahrdung und be-
zieht sich darauf, was den Interessen der betroffenen Kinder und Jugendlichen am
besten dient.

3. Als verfassungsrechtliche Grundrechte auf Bundes- und Landesebene sind diese Vor-
gaben bei allen staatlichen Entscheidungen zu beachten. Bei allen Entscheidungen
missen die kommenden Auswirkungen auf Kinder und Jugendliche geprift werden
und deren Interessen mit einem besonderen Gewicht in die Abwagung eingestellt
werden. Dies betrifft auch Entscheidungen Gber finanzielle Mittel.

4. An diesen juristisch verbindlichen Grundrechten, die einklagbar sind, und die durch
weitere Bestimmungen der Kinderrechtskonvention und der Sozialgesetzbiicher
konkretisiert werden, miissen sich auch samtliche Entscheidungen im Gesundheits-
wesen orientieren.

5. Die Diskrepanz zwischen dem durch Deutschland bereits 1989 ratifizierten Art. 24
KRK, der ,,das Recht des Kindes auf das erreichbare HéchstmaR an Gesundheit”
fordert und dessen rechtlicher Umsetzung im deutschen SGB V (,,Gesundheitsdienst-
leistungen sollen ausreichend, zweckmaRig und wirtschaftlich sein“) kann gréRer
kaum sein.

6. Das in Deutschland zur Anwendung kommende Fallpauschalensystem zur Finan-
zierung und Abrechnung der Gesundheitsversorgung kranker Kinder weist einen
massiven System- und Konstruktionsfehler auf, der sich besonders in der Diagnostik
und Therapie von Kindern negativ auswirkt. Die Seltenheit der Erkrankungen im Kin-
desalter und die saisonale Haufung von Infektionskrankheiten erfordert Vorhaltung
sowohl von Spezialisten als auch von rdumlichen und personellen Ressourcen, die im
System nicht abgebildet sind. Damit bleibt die Versorgung von Kindern mit seltenen,
schweren Erkrankungen oft unter den gegenwartigen medizinischen Moglichkeiten,
auch kénnen Kinder in Zeiten saisonal hoher Infektionsinzidenzen oft nur unzurei-
chend oder zum Teil gar nicht mehr versorgt werden.
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Insbesondere in den Kinderkliniken und bei Kindern mit schweren, komplexen, seltenen
und chronischen Erkrankungen sowie bei Kindern mit kérperlicher und psychischer Be-
hinderung fuhrt zur Fehl- und Unterversorgung:

e Die gegenwirtigen Strukturen motivieren und nétigen zu Okonomisierung,
Profitstreben und Effizienzsteigerung. Besonders gute wirtschaftliche Ergebnisse
erzielen diejenigen Akteure, die medizinische MaBnahmen in hohem MalRe stan-
dardisieren und ausweiten kdnnen. Angesichts der Seltenheit vieler schwerer
Erkrankungen im Kindesalter und der besonderen Schutzwirdigkeit von Kindern
kommen diese Losungen jedoch in der Medizin fur Kinder nicht infrage. An die
wirtschaftlichen Ergebnisse ist in den meisten Kliniken die Verteilung von sach-
lichen und personellen Ressourcen gebunden. Im System als schlecht definierte
wirtschaftliche Ergebnisse flihren daher haufig zur weiteren Reduktion der
Ressourcen, die fur Kinder bereitgestellt werden. Daher notigt das System die
verantwortlich Handelnden gegen Art 3 KRK und Art 4 HV zu verstoRen. Dies er-
schwert die Gewahrleistung einer umfassenden, altersgerechten medizinischen
Betreuung, die sich an den Bedirfnissen kranker Kinder orientiert.

e Kinder sind dabei besonders benachteiligt, insbesondere wenn das Medizinsys-
tem unter Effizienz vor allem die vereinfachte Organisation und unter Erfolg vor
allem den wirtschaftlichen Ertrag versteht?.

e Besonderheiten wie die kindliche Verletzlichkeit, die Dialogunfahigkeit bei sehr
jungen Kindern, die gesteigerte Betreuungsbediirftigkeit vor, wahrend und nach
der medizinischen Behandlung, bleiben durch den hohen zeitlichen Aufwand
ebenso wie die notwendigen zusatzlichen sozial-medizinisch erforderlichen Kom-
petenzen dabei vollig unberiicksichtigt.

e Unberucksichtigt bleibt auBerdem die enorme Vielzahl seltener Erkrankungen im
Kindesalter, die eine Bevorratung im Sinne einer medizinischen Kapazitdtsvorhal-
tung in den Kliniken erfordert. Im Fallpauschalensystem werden nur die tatsach-
lichen medizinischen Leistungen bezahlt, nicht aber deren Vorhaltung.

e Gerade bei der Versorgung von Kindern und Jugendlichen gibt es extreme jahres-
zeitliche Schwankungen.

1 Kinderrechte im Klinikalltag praktisch umsetzen®, Sailer, Keil, Pelshenke, Ruther in: ,Kranke Kinder haben Rechte”,
1. Aufl. 2021, Nomos, S. 51
2 Kindermedizin und Kinderrecht®, Kirchhoff, in: , Kranke Kinder haben Rechte, 1. Aufl. 2021, Nomos, S. 69



e Ob die geplante Krankenhausreform die Interessen von schwer und chronisch
kranken Kindern besser abbildet, ist fragwiirdig. Voraussetzung dafiir ware eine
moglichst prazise Untersuchung von Inzidenzen und Pravalenzen schwerer und
chronischer Krankheiten im Kindesalter und deren Abbildung in einem regional
definierten Kompetenz- und Kapazitdtsnetz. Aulerdem muss sich auch die Kran-
kenhausreform der Frage stellen, ob das Kindeswohl ausreichend berticksichtigt
wurde3.

Die Folgen fiir die medizinische Versorgung kranker Kinder:

Die Kombination aus Systemfehler von Finanzierung, Ressourcenausstattung und -allo-
kation durch das Fallpauschalensystem in Verbindung mit dem akuten Fachkraftemangel
in den Pflegeberufen, fiihrt zu einem unwirdigen und unsaglichen Umgang mit kranken
Kindern in Deutschland. Hinzu kommt ein Mangel an leistungsfahigen, ambulanten Ver-
sorgungseinrichtungen®.

Die Kindermedizin insbesondere in den Kliniken ist chronisch unterfinanziert und
unzureichend oder gar nicht mehr mit Ressourcen ausgestattet und stellt ihre padiatri-
schen Leistungen bereits in Teilen ein. Konkret:

e Kinderoperationen werden abgesagt oder verschoben.
e Kinderkliniken nehmen keine neuen Patienten mehr auf.
e Betten insbesondere auf Kinderintensivstationen werden abgemeldet.

e Stationen werden geschlossen.
e Krankenwagen fahren hunderte Kilometer fiir ein freies Krankenhaus- oder
Intensivbett.

e Die ausreichende Versorgung mit kindgerechten Darreichungsformen z.B. von
Antibiotika oder Fiebersaften ist nicht mehr sichergestellt.

e Hohe Arbeitsverdichtung und hohe Arbeitsbelastung auf den padiatrischen
Stationen, sowohl bei den Kinderadrzten und auch dem Pflegepersonal, fiihrt zur
dauerhaften Uberlastung und kurzer Verweilzeit im gewéhlten Beruf.

3 Dritte Stellungnahme und Empfehlung der Regierungskommission fiir eine moderne und bedarfsgerechte
Krankenhausversorgung; Grundlegende Reform der Krankenhausvergtitung, Berlin 2023
4 ,Das regelt alles der Markt“, Klingebiel, Zimmer, in: , Kranke Kinder haben Rechte”, 1. Aufl. 2021, Nomos, S. 189 ff.



Unsere Forderungen:

1. Die Interessen von Kindern und Jugendlichen bei sémtlichen Entscheidungen im
Gesundheitswesen, die sie betreffen, gemaR Art. 3 Abs. 1 KRK und Art. 4 Abs. 2 HV
stets mit besonderem Gewicht berticksichtigen.

2. Kinder und Familien in der Wahrnehmung der bereits existenten Kinderrechte,
konkret in der Anwendung und Durchsetzung des geltenden Rechts, starken.

3. Die Prinzipien der UN-Kinderrechtskonvention fiir die deutschen Gerichte
justiziabel> machen.

4. Abschaffung des Fallpauschalensystems in der Kindermedizin. Die geplante
Krankenhausreform soll das rein auf Fallpauschalen basierende System durch ein
Mischsystem ersetzen, in dem es auch eine Vorhaltfinanzierung geben wird.

5. EinfUhrung einer ,Padiatrie-Compliance”: Da Kinder lhre Rechte hadufig nicht selbst
wahrnehmen kénnen miissen diese in der juristischen Umsetzung durch die Eltern,
alternativ die staatliche Gemeinschaft erbracht und durch unabhangige Stellen
(,Padiatrie-Compliance”) Gberwacht werden.

6. Flachendeckende Einflihrung eines psychosozialen Betreuungsangebots in die
Versorgung von Kindern (vgl Child-Life-Specialist®), das die psychischen, emotionalen
und sozial-medizinischen Bedurfnisse der Kinder in Kliniken und ambulante
Einrichtungen verantwortet und sicherstellt.

7. Die Vorhaltung von Spezialisten und die Bereitstellung von Spezialambulanzen, die
mit dem herkémmlichen Finanzierungssystem nicht wirtschaftlich zu fihren sind an
Kliniken die ausreichend grof3 sind oder Verbiinde bilden missen, um fiir die Kinder
die entsprechenden Leistungen anbieten zu kénnen.

8. Es muss gewdhrleistet sein, dass Kinder auch in Epidemiezeiten adaquat versorgt
werden kdnnen. Das erfordert Betriebskonzepte der Kliniken, die es erlauben in
Epidemiezeiten die Bettenzahl entsprechend zu erhdhen.

5 Kranke Kinder haben Rechte, Klain, Ruther, in: ,Kranke Kinder haben Rechte® 1. Aufl. 2021, Nomos, S. 117
6 Wenn Child Life Specialists altersgerecht begleiten”, Marz-Lerch, Radiobeitrag BR Bayern2, 27.04.2023



10.

11.

12.

13.

Zur angemessenen, bedarfsgerechten Versorgung von Kindern ist es erforderlich,
dass eine genaue Bedarfsplanung erfolgt. Erforderlich ist eine ausreichende
Vorhaltung von Intensiv- und Normalpflegebetten. Angesichts der guten
epidemiologischen Daten ist das sowohl fir Metropolregionen als auch fur
landliche Regionen moglich.

Eine adaquate Versorgung von Kindern erfordert ausreichendes und gut geschultes
Personal fur arztliche Versorgung, Pflege, psychosoziale Versorgung, padagogische
Begleitung und schulischen Unterricht. Dazu miissen Einrichtungen, die solches
Personal ausbilden, aufgebaut werden. Pflegepersonaluntergrenzen sollten durch
»Arzt-Untergrenzen” und ,,Spezialisten-Untergrenzen” erganzt werden.

Die Fallzahlen von Kindern bei Spezialuntersuchungen und speziellen Therapien
sind geringer als bei Erwachsenen. Oftmals missen von einem diagnostischen Gerat
mehrere GroRRen vorgehalten werden. Eine Gerateauslastung ist oft nicht gegeben,
um diese wirtschaftlich zu betreiben. Dies sollte zu keinem Investitionsstau flihren.
Es sollten Gerdte vorgehalten werden, die der aktuellen technischen Entwicklung
entsprechen.

Fir die kindgerechte Ausstattung der Kliniken und Ambulanzen sollten neue
Konzepte entwickelt werden. Dies bezieht sich auf die rdumliche Gestaltung, die
Einrichtungsgegenstande und die farbliche, kiinstlerische Gestaltung.

Insgesamt darf sich die Versorgung von Kindern nicht an sog. 6konomischen
Erwdgungen orientieren. Es sollten keine Ressourcen verschwendet werden, aber
mit der Versorgung von Kindern auch nicht vorrangig Profit erzielt werden.

Verabschiedet von den Vorstanden

Kinderhilfestiftung e.V. und Hilfe fiir krebskranke Kinder Frankfurt e.V.

Im Oktober 2023
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