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Versorqungsalltag von chronisch kranken Kindern

> Versorgungsalltag von chronisch kranken Kindern und Jugendlichen verbessern
Margit Golfes, Geschiftsfiihrerin Kindernetzwerk e.V.

Die langwierige Suche nach einer Diagnose: Beispiel Erythropoetische Protoporphyrie (EPP)
Leben mit einer Speiserohrenmissbildung: Fallbeispiel eines Kindes

Teilleistungsschwachen: Verbesserung der Angebote durch Vernetzung

Erschwerter Berufseinstieg: Beispiel Autismus

Wohnformen fiir Menschen mit Behinderungen

Betreutes Wohnen: Beispiel Intensivpflegepatienten

V V. V V V V V

Auslebung der Sexualitét bei Jugendlichen mit Behinderungen

Alternative Medizin: Cannabidiol in der Behandlung von Epilepsie
Arzneimittelzulassungen: Off-Label-Gebrauch am Beispiel herzkranker Kinder
Kinderpflege regeln: fiir eine einheitliche Losung

Kinder mit psychisch erkrankten Eltern: psychiatrische Versorgung muss gewdhrleistet sein

vV V V V V

Wenn der Padiater nicht mehr zustandig ist: medizinisches Betreuungsloch am Beispiel von
herzkranken Kindern

> Die Lebensqualitdt von Eltern beeintrachtigter Kinder: Auswertung und Zusammenfassung des
Versorgungsalltags fiir Eltern

Dr. Annette Mund, Vorstandvorsitzende Kindernetzwerk e.V.
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Versorqungsalltag von chronisch kranken Kindern und Jugendlichen
verbessern!

Seit tiber 25 Jahren engagiert sich das Kindernetzwerk als Dachverband der
Selbsthilfe von Familien mit Kindern und jungen Erwachsenen, die unter
chronischen Erkrankungen und Behinderungen Ileiden. In Zeiten des
demografischen Wandels stehen die Belange von jungen Menschen mit seltenen
und chronischen Erkrankungen in der Politik leider oft nicht im Fokus und der
Zugang kleinerer Selbsthilfeverbiande zu den Entscheidungstrégern ist schwer.
Auf der anderen Seite sind fiir Politiker Einblicke in den Versorgungsalltag
betroffener Familien aus erster Hand, schwer zu bekommen.

Hier mochte das Kindernetzwerk als Dachverband vermitteln, indem wir
Anstofse fiir die gesundheits-, sozial- und familienpolitische Diskussion geben: In dieser Broschiire geben
auf unserer Anfrage Betroffene aus Mitgliedsverbanden des Kindernetzwerks qualifizierte Auskunft zu
Problemen in der Versorgung der Betroffenen; sie liefern aufserdem konstruktive Losungsvorschldge, mit
denen die politischen Entscheidungstriger die rechtliche und soziale Situation verbessern konnen.
Wissend, dass die Problemfelder im Alltag von chronisch kranken Kindern und Jugendlichen vielfaltig
sind, haben wir uns auf die wichtigsten Bereiche - Alltag und Medizin / Forschung konzentriert:

Kinder und Jugendliche mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen sehen sich auf allen Ebenen
des gesellschaftlichen Lebens vor Herausforderungen gestellt - Schule, Freundschaft, Sexualitét,
Berufswahl, Wohnen - zu diesen Bereichen haben wir Experten aus der Selbsthilfe gebeten, konkrete
Problemfelder aufzuzeigen.

Die medizinische Versorgung, gerade bei Kindern mit chronischen, seltenen Erkrankungen und
Behinderungen, ist immer mehr der Okonomisierung unterworfen. Neben fehlendem Geld und Personal
sind aber auch strukturelle Probleme dafiir verantwortlich, dass die medizinische Versorgungslage in
verschiedenen Bereichen verbesserungsbediirftig ist. Das zeigen unsere Beispiele aus dem Bereich
Pédiatrie und Psychiatrie.

Arzneimittelpriifungen von Medikamenten fiir Kinder und Jugendliche sind noch immer ein dringendes
Problem: Zu hédufig werden Medikamente verabreicht, die fiir Kinder offiziell nicht zugelassen und/ oder
schwer zu beziehen sind, wie das 3. Kapitel aufzeigt. Auch die medizinische Versorgung junger
Erwachsener, deren Paddiater nicht mehr zustédndig sein konnen, weil ihre Patienten zu alt geworden sind,
stellt eine weitere spezielle Herausforderung im Prozess der Transition dar.

Verstédndlich, dass die Probleme in der Versorgung auch einen Effekt auf die psychische Konstitution der
Eltern haben: Nachdem wir im 2. Und 3. Kapitel die Mitgliedsorganisationen und Betroffene zu Themen
befragt haben, geben wir im 4. Kapitel Einblicke in die psychischen Folgen fiir Eltern, deren Kinder
chronisch krank sind.

Ich wiirde mich sehr freuen, wenn unsere Einblicke Ihnen bei Entscheidungen helfen konnen.
Alle Beteiligten dieser Broschiire stehen Ihnen selbstverstandlich zu Gespréachen zur Verfligung,

Margit Golfels
Geschiftsfithrerin Kindernetzwerk e.V.

! Diese Borschiire entstand in Zusammenarbeit mit dem AOK-Bundesverband und stellt den Abschluss des 3-Jahres-Projekts
,Aufbau einer Koordinierungsstelle der Elternselbsthilfe* dar.
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Seltene Krankheiten bei Kindern sind meist genetisch bedingt: Wenn ihre Pridvalenz
unter 5/10.000 Einwohner betrigt, kann man von einer seltenen Erkrankung
sprechen. Es sind derzeit rund 8.000 seltene Krankheiten bekannt, von denen rund
6-10% der Bevdolkerung betroffen sind. In der Europdischen Union leben rund 30
Millionen Menschen mit einer seltenen Erkrankung. Fiir rund 95% gibt es keine
addquate Behandlung, da eine korrekte Diagnose oft erst nach jahrelanger Suche
oder iiberhaupt nicht gestellt wird. Wegen der niedrigen Inzidenz der Erkrankungen
kommt es oft zu schweren Folgen aufgrund der verspiteten Diagnostik. Die
Erythropoetische Protoporphyrie (EPP) ist solch eine seltene erbliche Krankheit,
Elke Hauke/ 1. Vorsitzende Selbsthilfe EPP e. V. erliutert beispielhaft an dieser
Krankheit Symptome und die Schwierigkeiten bei der Diagnose.

Die langwierige Suche nach einer Diagnose

Welche Symptome treten auf?

EPP ist eine genetisch bedingte Stoffwechselerkrankung. Mit statistisch gesehen 1 (zu) : 100 000
Betroffenen gehort sie zu den ,,Seltenen Erkrankungen”. In der Stoffwechselproduktion des Hamoglobins
wird - verursacht durch den genetischen Defekt- zu viel Protoporphyrin in den Gefidfien der Unterhaut
eingelagert. Dieses reagiert auf das sichtbare Licht - rote bis blaue Wellenldngen - und es kommt zu
Verbrennungen in der Unterhaut. Schon Kleinkinder erleiden bei der Exposition im sichtbaren Licht (rote
bis blaue Wellenldnge) erste Symptome: Juckreiz, Stechen an der Haut, Schmerzen, ohne dass von aufSen
etwas zu erkennen ist. Es gibt keinen mechanischen Schutz von aufien wie Sonnencreme oder
Sonnenschutzkleidung, der vor diesem Licht schiitzt - denn es ist nicht das UV-Licht, welches schadigt.
Sich in den Schatten zu fltichten ist die einzige Alternative. Verstandlicherweise bedeutet das fiir an EPP
Erkrankte Alleinsein, soziale Ausgrenzung und massiv verringerte Lebensqualitét.

Welche Auswirkung hat die Krankheit auf den Alltag?

Teilnahme am Freizeitleben der Familien, an Angeboten im Kindergarten, am schulischen Leben, ist nur
eingeschrankt moglich. Da die Diagnose nur selten im Kindesalter erfolgt, leiden Kinder massiv unter
fehlender Empathie und Riicksichtnahme der Umwelt. Fur Kinder gibt es keine Versorgung oder
Behandlung. Es gibt keine ausgewiesene Schmerztherapie. Nur den Erwachsenen steht eine Behandlung
zur Verfligung.
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Vereinsleistung

Die Selbsthilfe EPP e. V. vertritt die Interessen von Menschen mit ,Erytropoethischer Protoporphyrie
(EEP). Aktivitdten des Vereins sind u.a. die Férderung des Erfahrungsaustauschs unter Betroffenen und
ihren Angehorigen, die Bereitstellung von allgemeinverstandlichen Informationen zur EPP und die
Vermittlung von Kontakten zu Spezialisten, um Moglichkeiten von Behandlung und Forschung zu
verbessern.

. Losungsansiitze
Patienten mit einer , Seltenen Erkrankung” bekommen oft erst spit, nach
langem Suchen der Eltern bzw. oft durch Zufall, eine Diagnose. Im Fall der
Kinder mit EPP gibt es keine Behandlungs- bzw. Versorqungsstrukturen.
Es gibt nur mangelhaftes Expertentum. Vor allem, wenn die , Fallzahlen™
gering sind, besteht wenig Interesse auf Seiten der Pharmazeutischen
Industrie, Medikamente zu entwickeln oder entwickelte Therapien sind zu
kostenintensiv, um eine Marktzulassung zu erlangen bzw. dauerhaften
‘ Zugang zu einer Behandlung zu sichern. Diese Problematik sollte dffentlich
dlskutzert werden und Alternativen und Losungen zum Wohl der erkrankten Kinder gesucht werden. Dazu brauchen
wir engagierte und fachkundige Politiker.

Kontakt

Elke Hauke/ 1. Vorsitzende Selbsthilfe EPP e. V.
vorstand@epp-deutschland.de

Selbsthilfe EPP e.V.

Schiitzingerstr. 5

75417 Miihlacker

Leben mit einer Speiseréhrenmissbildung

Mindestens 15 Prozent aller Kinder und Jugendlichen in Deutschland leiden unter
chronisch  korperlichen oder psychischen Erkrankungen, beispielsweise
Verhaltensstorungen),  Allergien = oder  Diabetes, so das  Bundes-
forschungsministerium 2019. Die gesellschaftlichen Implikationen sind immens,
denn aus chronisch kranken Kindern werden chronisch kranke Erwachsene.
Welches Ausmaf an Leid dies fiir Kinder konkret bedeutet, zeigt exemplarisch ein
Fallbeispiel, das wir unseren Ausfiithrungen voranstellen wollen.

Sina ist eines von 200 Kindern, die in Deutschland jdhrlich mit einer Speiserdhrenmissbildung zur Welt
kommen. Manchmal fehlt die Speiserohre ganz, so dass zum Beispiel der Magen operativ in den Brustkorb
gelegt werden muss; manchmal ist sie in Teilen fehlgebildet oder sie ist mangelhaft. Diese genetisch
bedingten Fehlbildungen fithren wegen der notwendigen zahllosen operativen und ambulanten Eingriffe,
meist zu weiteren Missbildungen, denn es bleiben Komplikationen wie beispielsweise Vernarbungen oder
es bilden sich Geschwtire.

Betroffene Kinder miissen zur Speiserchrenweitung regelméflig ins Krankenhaus kommen, weil die
Speiserohre geweitet werden soll und muss. Fiir Sina ist das ein Graus. Sie weifs zwar, dass sie das machen
muss - ,,egal wie'" - aber sie nimmt kein Blatt vor den Mund: , Ich kdnnte sie alle tot schlagen." Denn es tut
weh, schrecklich weh. Sie fragt sich, warum die Arzte nicht mehr erzihlen, mehr fragen, mehr auf sie als
Kind oder inzwischen 17-jahrige Jugendliche eingehen. Sie machen einfach. ,,Es wurde nie gefragt, ob ich
wollte oder nicht", stellt sie ntichtern, aber auch erntichtert fest.
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Ein Grauen fiir die betroffenen Kinder ist ein so genannter ,Steckenbleiber". Wenn also Nahrungsmittel
in der Speiserohre stecken bleiben. Um das zu vermeiden, muss langsam gegessen und gut gekaut werden.
In der Schule oder bei geselligen Veranstaltungen fiihrt das nicht selten zu Mobbing-Attacken und zur
Isolierung. Doch Sina hat leidvoll ihren Weg erlernen miissen, bevor sie fiir sich feststellen konnte: ,Ich
esse so schnell, wie ich kann und will."

In der Schule hat sie der Lehrerin und den Mitschiilern gleich erz&hlt, was ihr Problem ist.

,Das war sinnvoll", sagt Sina. Es blieb auch gar nicht aus, denn viele Kuren und Krankenhausaufenthalte
haben auch zu vielen Schulfehlzeiten gefiihrt, die erklarungsbediirftig waren. Dass dies zudem noch zu
schulischen Problemen fiihrte, liegt auf der Hand. Sina weif3, dass sie , dolle schlecht" in der Schule ist,
dass ihr viel Grundwissen fehlt.

Gleichwohl hat sie sich Ziele gesetzt: , Ich will wenigstens das Einmaleins konnen."

Mit diesen Minimalforderungen machen sich rund 1 Millionen Familien, die Kinder mit einer
chronischen Erkrankung oder Behinderung in Deutschland pflegen, auf den Weg in den Alltag ...

Verbesserung der Angebote durch Vernetzung

Zehn bis zwolf Prozent der Kinder und Jugendlichen eines Jahrgangs haben
Schitzungen zu Folge eine sogenannte Teilleistungsschwiiche: Sie sind im
Verhalten, in ihrer Wahrnehmung und/ oder in ihrer Emotionalitit beeintrichtigt
und bediirfen einer besonderen Begleitung, um im Leben weitgehend selbstindig
zurecht zu kommen. Mieke Pinke aus NRW, stellvertretende Vorsitzender der
Bundesvereinigung SelbstindigkeitsHilfe bei Teilleistungschwiichen e.V. (SeHT)
weist auf die speziellen Schwierigkeiten hin, mit denen Betroffene im Alltag, aber
vor allem in der Schule, zu kdmpfen haben.

Welche Symptome treten auf?

Menschen mit Teilleistungsschwéchen (TLS) leiden an kaum erkennbaren Beeintrachtigungen wie z.B.:
mangelnde Motorik, Wahrnehmungsstorungen, Aufmerksamkeitsdefizite (ADS, ADHD), Lese- und
Rechtschreibschwichen (Legasthenie), Rechenschwichen (Dyskalkulie), Sprech- und Sprachstérungen.
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Welche Auswirkung hat die Krankheit auf den Alltag?

Oft werden Eltern eines Kindes mit Legasthenie oder auch Dyskalkulie nicht umfassend genug tiber die
Moglichkeiten rund um Nachteilsausgleiche in der Schule beraten, mit fatalen Folgen fiir das Fortkommen
der Kinder: so miissen die Eltern eines betroffenen 8-Klasslers friihzeitig besondere Beratung wegen
Rehabilitation bei der Schule beantragen; Geschieht dies aber nicht fristgerecht, weil die Eltern davon
nichts wussten, konnen 6 bis 12 Monate vergehen, ohne dass das Kind weitere Bildungsmafsnahmen
erhdlt. Solche Verzogerungen sind frustrierend und schaden der Schulbegeisterung und einem addquaten
Lernergebnis.

Vereinsleistung

Wenn Eltern oder Betroffene nach Hilfen suchen, befinden sie sich schnell in einem Dschungel von
Moglichkeiten, Verordnungen, Projekten der verschiedenen Institutionen wie Krankenkasse, Jugendamt,
Arbeitsverwaltung und Arbeitgebern. Auf allen Ebenen mangelt es an Kooperation. Im Rahmen (der) ihrer
Zielsetzung versucht SeHT Kinder und Jugendliche mit Teilleistungsschwéchen so zu fordern, dass sie in
ihrem Leben mit grofitmoglicher Selbstandigkeit zurechtkommen. SeHT begann daher schon 1988 mit
jungen Erwachsenen mit TLS ein Férderprogramm. Drei Schwerpunkte wurden dabei gesetzt:

> Soziale Eingliederung und Starkung eines gesunden Selbstwertgefiihls durch Freizeitaktivitdten in
der Gruppe

> Uben von Kontaktfdhigkeit und lernen, mit den immer komplexer werdenden Angeboten zur
Freizeitgestaltung umzugehen.

>, Begleitetes Wohnen"

Losungsansiitze

Erhielten ab der 4. Klasse bundesweit alle Schulen einen einheitlichen Handlungsfiihrer mit Informationen zu
Anlaufstellen, Beratungsmoglichkeiten und Fristen des Nachteilsausgleichs, wiirde fiir die betroffenen Kinder die
Schulzeit, der Ubergang von der Schule in den Beruf sowie der Ubergang von der Schule ins Studium ohne
Zeitverluste und Frust gelingen. Dieser bundesweite Handlungsfiihrer kénnte von den einzelnen Lindern nach
einem einheitlichen Muster ausgefiillt werden, sodass man einen bundesweiten Uberblick iiber die Fristen und
Anforderungen gewinnt.

Schule: Schiilerlnnen mit TLS sind spezielle schulische Eingliederungshilfen zu gewdhren. Dazu konnen zum
Beispiel gehdren: Forderstunden bzw. spezielle Forderkurse, Kooperationsstunden durch Forderlehrer, besondere
Anrechnung auf den Klassenteiler, zeitweise Aussetzung der Notengebung in bestimmten Fiichern.

Kontakt

Bundesvereinigung Selbstandigkeits-Hilfe bei Teilleistungsschwéchen e.V. (SeHT)
Mieke Pinke

Pielachtalstr. 39

67071 Ludwigshafen

Tel.: 0621-689982

bv@seht.de

www.seht.de

Mieke Pinke, Vorsitzende der Landesvereinigung Nordrhein-Westfalen besitzt 25 Jahre
Beratungserfahrung von Kindern und Jugendlichen mit Teilleistungsschwéchen,
Entwicklungs- oder autistischen Besonderheiten zwischen Benachteiligung und
Behinderung.
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Nach einer erschwerten schulischen Laufbahn fillt es den jungen Menschen mit
einer chronischen Erkrankung oder Behinderung sehr schwer, in den (1.)
Arbeitsmarkt zu gelangen. Neben tatsdchlichen Nachteilen, die mit der
Krankheit/Behinderung zusammenhdngen, spielen dabei auch Vorurteile von Seiten
der Arbeitgeber eine grofde Rolle. Diese fiirchten hiufig, dass junge Menschen mit
bestimmten Handicaps den Anforderungen auf dem (1.) Arbeitsmarkt nicht
gewachsen sind oder dass sie einen Kiindigungsschutz auf Lebenszeit genieflen, an
dem nicht geriittelt werden kann. Die Probleme fiir einen Einstieg in das Berufsleben
sind individuell, wie sich am Beispiel von jugendlichen Autisten zeigt.

Beispiel Autismus

Welche Symptome treten auf?

Autisten verftigen {iiber ein ausgepragtes logisches Denkvermogen, haben ein hohes Bewusstsein und
intrinsische Motivation fiir Qualitdt und sind oft auflergewohnlich griindlich bei Soll/Ist-Analysen. Sie
verftigen tiber eine hohe Konzentrationsfahigkeit und Ausdauer auch bei Routineaufgaben, mit einem
hohen Mafi an Loyalitit und Zuverldssigkeit. Mit diesen Skills sind sie eigentlich ideal fiir den
Arbeitsmarkt gertistet. Allerdings haben Autisten im Lebens- und Berufsalltag oft mit Problemen zu
kdampfen, zum Beispiel Reizempfindlichkeit, das Einordnen von nonverbalen Signalen oder
Doppeldeutigkeiten, Blick- und Korperkontakt, z.B. Handeschiitteln, Smalltalk etc.

e

/

Welche Auswirkung hat die Krankheit auf den Alltag?

Geht es um die Einstellung von autistischen Menschen in einem Betrieb, haben Personalverantwortliche
dasselbe Problem wie bei allen MitarbeiterInnen: Koénnen sie sinnvoll mitarbeiten, oder nicht?
Kompetentes, am betrieblichen Interesse orientiertes ,Job Carving”, ist die Antwort auf die Frage, ob
autistische Menschen normal arbeiten konnen. Dies gilt fiir alle ,Spielarten” von Autismus. Ob
»Inklusions-Begleiter” sinnvoll sind, hangt vom Einzelfall ab. Manche Autisten wiinschen oder benctigen
einen Begleiter, andere nicht. Oft wiinschen jugendliche Autisten keinen Begleiter, weil sie mit ihrem
Leben alleine zurechtkommen wollen und dies in vielen Féllen auch kénnen. Ein absolutes No-Go ist,
einem jugendlichen Autisten einen ,Inklusions-Begleiter” aufzuzwingen (was gelegentlich in Schulen
vorkommt).
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Netzwerkleistung

Das hier vorgestellte Netzwerk ist eine freiwillige Kooperation von Betrieben und Institutionen im Rhein-
Main-Gebiet, die sich dem Ziel verpflichtet fiihlen, autistische Menschen auf dem Weg in den 1.
Arbeitsmarkt zu unterstiitzen. Ihr Arbeitsfeld ist die Psychoedukation mit Fokus auf Neuro-Diversitét.
Das Unternehmen fordert seit fast drei Jahrzehnten junge Menschen mit besonderen Fiahigkeiten und
besonderen Bedtiirfnissen. Eltern und Grofieltern, AusbildInnen und Managerlnnen in Betrieben,
ErzieherInnen und LehrerInnen, Sozialpddagoglnnen und Sport-TrainerInnen erhalten auf Anfrage
Anregungen, Beratungen, Fortbildungen, Coachings und Trainings fiir ihre Arbeit mit Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsene mit spezifischem psychischen Inventar - von A (wie ADHS,
Autismus, ... ) bis Z (wie Zukunftsperspektiven ... )

Losungsansatz

> Es existieren signifikante Probleme fiir Menschen mit ASS (Autismus Spektrum Storungen) im
Ubergangsfeld Schule/ Ausbildung/ Beruf

> Konzepte der Inklusion von Menschen mit ASS in Betrieben wie auch in pidagogischen Einrichtungen
sind bekannt, erprobt und konnen adaptiert werden

> unterstiitzte Kommunikation, ggf. auch Inklusionsassistenz

> strukturierte Fordermafinahmen (zum Beispiel mit TEACCH-Ansatz)

Kontakt

Netzwerk Arbeit & Autismus Rhein-Main
Dr. Rainer Eckert

Gustav-Adolf-Strafse 15

63069 Offenbach / Main

Fon: 069 - 661 233 65

Mobil: 0157 - 86 29 46 00
sspberatung@email.de
www.sspberatung.de

Wohnformen fiir Menschen mit Behinderungen

Fiir Jugendliche und junge Erwachsene mit chronischen, seltenen Erkrankungen und
Behinderungen ist es, je nach Beeintrdchtigung schwierig, eine eigene Wohnung zu
finden, vor allem wenn sie Betreuung benotigen. Kurt Heuf, Leitung stationdres
Wohnen der Lebenshilfe im Landkreis Miltenberg e.V. Elsenfeld gibt einen
Uberblick iiber die vielen Moglichkeiten des Betreuten Wohnens in Deutschland.

Wohnangebote in Deutschland

Stationdre Wohnangebote und Wohnheime waren am Anfang die einzige Wohnmdoglichkeit fiir Menschen
mit Behinderung. Solche Wohnheime gibt es in Grofieinrichtungen mit mehreren hundert zu Betreuenden
an einem Wohnort bis zu Kleinstwohnheimen mit wenigen Bewohnern. In einem Wohnheim gibt es in der
Regel an 365 Tagen im Jahr Betreuung fiir die Bewohner. Die meisten Einrichtungen der Behindertenhilfe
sind Einrichtungen der Eingliederungshilfe. Mit einem Tagessatz, der unterschiedliche
Hilfebedarfsgruppen unterscheidet, den der Betreiber mit dem Kostentrdger der Eingliederungshilfe,
tiberortlichen Sozialhilfetrdger, vereinbart, sind alle Kosten des tdglichen Lebens und der Betreuung
abgedeckt. Die Bewohner erhalten fiir ihren eigenen Bedarf einen Barbetrag oder Zuschuss zum
Kleiderkauf.


http://www.sspberatung.de/
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(Foto von KOMM, ambulante Dienste e.V.)

In ambulanten Wohnangeboten wohnen die Menschen mit Behinderung in ihrer eigenen Wohnung und
haben ihren eigenen Mietvertrag. Unabhédngig von diesen gibt es Vereinbarungen mit einem oder
mehreren Anbietern tiber die Unterstiitzungsleistungen, die notwendig und gewtinscht sind.

Sehr unterschiedlich ist der Umfang der Unterstiitzung bei solchen Angeboten. Dies reicht von wenigen
Stunden in der Woche bis zu einem dhnlichen Betreuungsumfang wie in einem Heim. Menschen wohnen
in solchen Wohnformen alleine oder in Wohngemeinschaften mit anderen Menschen mit und ohne
Behinderung. Die Unterstiitzungsleistungen koénnen aus einer Hand kommen oder von mehreren
Anbietern, z.B. von Assistenzdiensten und Sozialstationen. Auch der Umfang der gezahlten
Betreuungsstunden wird in den einzelnen Regionen unterschiedlich festgelegt und vergiitet.

Losungsvorschlag
Oft miissen die rechtlichen Betreuer mit Unterstiitzung von Fachleuten kimpfen und einen langen Atem haben, um
,~Modellprojekte" durchzusetzen.

Kontakt

Kurt Heufs

Marienstrafe 21

63820 Elsenfeld

Telefon: 06022/26402-0
info@lebenshilfe-miltenberg.de
www.lebenshilfe-miltenberg.de
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Betreutes Wohnen

Wie Betreutes Wohnen konkret selbst bei intensiver Forderung moglich ist, zeigt
die Intensivfordergruppe der Cooperative Mensch eG.

Welche Symptome treten auf?

Fallbeispiel Patrick: Der Junge leidet an einer sogenannten metachromatischen Leukodystrophie, einer
Erkrankung, bei der es aufgrund eines genetischen Defektes zu progredienten Abbauprozessen der
weiflen Hirnsubstanz kommt. Betrachtet man die Bilder, die Patricks Mutter {iber seinem Bett aufgehidngt
hat, sieht man zuerst einen frohlichen, gesunden Zweijahrigen. Doch irgendwann in dieser Zeit traten die
ersten Symptome der Erkrankung auf. Sein Gang wurde unsicher, immer ofter fiel er hin, er verlor seine
Sprachfdhigkeit und konnte seine Hande nicht mehr gebrauchen. Lange hatte Patricks Mutter ihren Sohn
zu Hause betreut. Doch nach funf Jahren aufopfernder Pflege schaffte sie es nicht mehr. Medikamente, die
alle drei Stunden gegeben werden mussten, konnten die die Spastik, die Schmerzen und die Krampfanfalle
nie vollstandig lindern. Das Essen, das damals noch moglich war und regelmaflig mindestens eine Stunde
dauerte. Das Umlagern, alle zwei Stunden, damit keine Druckgeschwiire auftreten. So kam er in die
Intensivfordergruppe der Cooperative Mensch eG.

Vereinsleistung

Die 2002 gegriindete Intensivfordergruppe der Kooperative Mensch eG ist das Zuhause fiir zehn Kinder
und Jugendliche mit schweren Mehrfachbehinderungen, die aufgrund der Schwere ihrer Behinderungen
und Krankheitsbilder nicht mehr von Eltern und Angehorigen versorgt und gepflegt werden kénnen. Es
sind Kinder mit einem Tracheostoma, mit einer PEG-Sonde, mit einem Beatmungsgerdt, mit einer
permanenten Uberwachung ihrer Herz- und Atemfunktion. Aufgenommen werden Kinder und
Jugendliche bis zum 17. Lebensjahr, die 24 Stunden am Tag eine intensive Betreuung, Forderung und
Pflege benotigen.

Auch Kindern mit progredienten Erkrankungen
wird hier eine moglichst umfassende Teilhabe am
Leben in der Gemeinschaft und am Alltagsleben
ermoglicht. So konnen viele Bewohner trotz der
Schwere ihrer Behinderung eine Kita oder eine
Schule besuchen, an Freizeitaktivitdten, Ausfltigen,
Festen und sogar auch an Urlaubsreisen teilnehmen.
Lebensqualitét ist hier ein mafsgeblicher Faktor und
die Kinder zeigen immer wieder, zu welchen
positiven Entwicklungsschritten sie fdhig sind.
Unterstiitzt wird das Team durch einen Arzt, der
rund um die Uhr erreichbar ist. Medizinische
Notfdlle lassen sich so schon oft vor Ort behandeln
und fiir die Kinder belastende Klinikaufenthalte
konnen hdufig ganz verhindert werden.

Weitere Unterstiitzung erhidlt das Team durch einen Psychologen und ein nahegelegenes Sozial-
pddiatrisches Zentrum.
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Marion Theile-Lenz
Fachbereichsleiterin Wohnen
Cooperative Mensch eG
Telefon: 030/22500-141
theile-lenz.m@co-mensch.de

www.cooperative-mensch.de

Sexualitit

Zur Teilhabe der heranwachsenden Jugendlichen mit chronischen, seltenen
Erkrankungen und Behinderungen gehort auch das Ausleben ihrer Sexualitit. Es
gibt jedoch, je nach Krankheit und Behinderungen Schwierigkeiten, denen sich
betroffene Jugendliche je nach Alter in ihrer sexuellen Sozialisation ausgesetzt
sehen und die das Ausleben ihrer Sexualitit erschweren.

Welche Symptome treten auf?

>
>

Korperentdecken setzt motorische Fahigkeiten voraus

Entwicklung von Schamgefiih, wenn haufig Pflege / Therapie / medizinische
Untersuchungen vorgenommen werden

abgrenzendes und trotzendes Verhalten ist z.T. nicht moglich
eine korperliche Einschrankung kann kontakterschwerend sein

> Gefahr, dass eine evtl. voriibergehende Ablehnung durch gleich-/ gegengeschlechtliche

Freunde aufgrund der Behinderung verallgemeinert wird
kommunikative Einschrankungen erschweren verbale Provokationsmdglichkeiten;

Bestarkung der Geschlechterrolle durch Gleichaltrige kann eingeschrankt sein. Auswahl von
Freundschaften (und die damit verbundenen Aushandlungsprozesse) sind u.U. eingeschrankt.2

2 Quelle nach Wronska, 2015
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Welche Auswirkung hat die Krankheit auf den Alltag?

»Sexualitét ist eine grundlegende Lebenskraft und ein bedeutender Bestandteil der Personlichkeit eines
Menschen. Neben der individuellen Sozialisation bilden die Normen und Werte einer Gesellschaft, sowie
die kulturellen Hintergriinde den Rahmen. Die Auseinandersetzung und Aneignung der Sexualitét ist ein
fortlaufender Prozess. Den Begriff Sexualitédt fassen wir sehr weit: Zartlichkeit, Geborgenheit, Handchen
halten, Zugehorigkeitsgefiihl, den eigenen Korper kennenlernen, Selbstbefriedigung oder auch

Geschlechtsverkehr. Damit verbunden sind Gefiihle von Verliebtsein, Eifersucht oder Liebeskummer, aber
auch Themen wie Zusammenziehen, Heiratspldne, Kinderwunsch, Verhtitung oder Aids.”3

Als Reaktion darauf hat die Kooperative Mensch Angebote wie Aufklarungskurse, Single-p-Partys,
Kontaktanzeigenzeitungen und Sexualassistenz in ihren Einrichtungen organisiert, bzw. umgesetzt, die
auch sehr von Menschen anderer Trédger in und aufierhalb Berlins nachgefragt werden - ein Erfolgsmodell.

Losungsansitze

Bezugspersonen wie Angehorige (Eltern), Erzieher, Lehrer, Betreuer befinden sich immer in der schwierigen
Situation, neben der Fiirsorge und Forderung je nach Entwicklungs- und Reifestand der Jugendlichen/jungen
Erwachsenen ihnen zur Entfaltung ihrer Personlichkeit Freirdume und Freiheiten zu ermoglichen, z.B. in der peer-

group.

Es gibt inzwischen viel Aufklirungs- und Beratungsmaterial fiir Eltern, auch fiir die Jugendlichen, auch in leichter
Sprache, z.B. bei den drtlichen Lebenshilfe- oder pro-familia-Beratungsstellen, die sich fiir Kinder, Jugendliche und
Erwachsene mit Behinderung mehr und mehr dffnen. Dennoch bendtigen wir noch mehr aktive Hilfestellung z.B.
durch Elterngruppen oder Fortbildungen als professionelle Helfer.

Es sollten mehr Angebote der schulischen Aufklirung mit Materialien und Mitteln zur Verfiigung gestellt werden,
die Kinder/Jugendliche verstehen konnen (leichte Sprache, Bilder etc.). Es miissen mehr Angebote fiir einen
gemeinsamen Austausch zur Verfiigung gestellt werden. Kinder und Jugendliche miissen bei spezielleren Fragen,
wie z.B. barrierefreier Internetzugang, Materialien, Kontaktstellen, Kennenlernmdglichkeiten usw. mehr
Unterstiitzung erfahren.

Kontakt

Martin Rothaug

Cooperative Mensch eG

AG Behinderung und Sexualitat
Ollenhauer Straf3e 41/42

13403 Berlin

Telefon (030) 22 500-4529
www.cooperative-mensch.de

3 aus: Konzeption Behinderung und Sexualitit der Cooperative Mensch eG, 5.4, 2008, eine beispielhafte Konzeption zum Thema Behinderung und

Sexualitdt in Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe fiir Erwachsene
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Obwohl die Therapiemdglichkeiten von Kindern und Jugendlichen mit chronischen
Erkrankungen und Behinderungen immer besser werden, gibt es auf vielen Gebieten
der medizinischen Versorgung noch Mingel. Aus unserem Netzwerk haben wir
hierfiir drei exemplarische Beispiele gefunden.

Erfahrungsbericht einer Mutter

Der ,,Off-Label-"Gebrauch im Kindes- und Jugendalter steht schon seit langem in
der Kritik, ohne dass eine Losung in Sicht widre: Mediziner, speziell die Kinder- und
Jugendiirzte, verordnen in der Praxis und noch stirker in der Klinik (insbesondere
in der Neonatologie) mangels Alternativen Medikamente, die sie eigentlich gar
nicht verordnen diirften. Die betroffenen Kinder mit ihren Eltern und Familien
haben zu den verordneten Off-Label-Medikamenten wenig Alternativen. Dieser
Fall zeigt, wie eine Mutter dennoch einen erfolgreichen Weg der alternativen
Medizin gegangen ist.

Welche Symptome treten auf?

Unsere Tochter Sarah leidet schon seit den ersten Lebenstagen unter epileptischen Anfillen. Sie ist jetzt
sieben Jahre alt. In den ersten Lebenswochen haben uns die behandelnden Arzte schnell darauf
hingewiesen, dass es nur ein Medikament gdbe, welches fiir die Behandlung von Krampfanféllen bei
Sduglingen oder sehr jungen Kindern zugelassen sei. Das sei auch sehr wirksam, wirke sich aber leider
negativ auf die Hirnentwicklung bei einer Langzeitbehandlung aus. Andere Medikamente hétten zwar
keine Zulassung fiir Kinder in dem Alter, wiirden aber seit Jahren verordnet und seien daher erprobt und
die einzige Behandlungsmoglichkeit aus schulmedizinischer Sicht fiir unsere Tochter.

Welche Auswirkung hat die Krankheit auf den Alltag?

Es lag eine therapieresistente Epilepsie mit bis zu 60 Anfillen téglich vor. So hat Sarah bereits eine Vielzahl
an Medikamenten gegen die Epilepsie erhalten, manche haben geholfen, andere nicht. Manche hatten so
schwere Nebenwirkungen, dass wir sie absetzen mussten, bevor wir tiberhaupt den therapeutischen
Bereich erreicht hatten. Der Hinweis ,Lesen Sie blofs nicht den Beipackzettel” hat geholfen. Ich bin mir
nicht sicher, ob wir die Medikamente Sarah sonst gegeben hitten. Unsere Tochter entwickelte eine
therapierefraktire Epilepsie mit buntem Anfallsbild. Eine schone Bezeichnung fiir das eigentlich
Unaussprechliche. Die Medikamente haben Sarah geholfen, aber immer nur fiir eine gewisse Zeit, oder sie
konnten nicht alle Anfallsbilder unterdriicken. Sie hat drei Antikonvulsiva parallel genommen und hatte
trotzdem 50-60 Anfille am Tag.

Eine neue Hoffnung: Cannabidiol

Im Friithjahr 2015 bekamen wir einen Anruf von einem Freund, der in den USA lebt. Er erzihlte uns von
einem Bericht auf CNN {iber ein kleines Mddchen mit Epilepsie. Die Schulmedizin habe Charlotte bereits
aufgegeben, da wurde sie mit Cannabidiol behandelt und ihre Anfélle reduzierten sich von 300 in der
Woche zu einigen wenigen im Monat.
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Damit begann unsere Recherche tiber den Wirkstoff CBD, Cannabidiol. CBD ist eines einer Vielzahl an
Phytocannabinoiden der Hanfpflanze. Cannabis findet in der Medizin bereits seit Jahren Anwendung. Am
bekanntesten ist wohl der Einsatz in der onkologischen Chemotherapie, unter anderem um
Nebenwirkungen zu vermindern, oder auch in der Schmerztherapie. Bislang stand das Phytocannabinoid
Tetrahydrocannabidiol, THC, im Vordergrund. THC ist stark psychoaktiv. Das CBD-Ol, das Charlotte in
den USA erhielt, hat einen hohen Prozentsatz an CBD und einen verschwindend geringen Anteil an THC.
CBD ist kaum psychoaktiv und wirkt entkrampfend und abhéngig von der Dosis nicht anregend.

e~
e >

2016 hatten wir das grofie Gliick, dass die behandelnde Neurologin nachdem wir sehr hartnackig immer
wieder das Thema CBD angesprochen hatten, sich mit groffem Engagement in das Thema eingearbeitet
hat und sich tatsdchlich zu einer Behandlung unserer Tochter mit CBD bereit erkldrt hat. Ohne ihre
Unterstiitzung und Begleitung waren wir den Weg wahrscheinlich nicht gegangen. Langsam wurde das
Ol eingeschlichen. Zunichst hatten wir den Eindruck, unsere Tochter ist wacher, aufmerksamer, trotz
andauernder Anfille, zu dem Zeitpunkt immer noch 50 - 60 Stiick am Tag. Dann wurden die Anfélle
kiirzer, weniger intensiv. Anfang Juni 2016 hat sich nach einer weiteren Steigerung der Dosis ganz
plotzlich eine so positive Verdnderung gezeigt, dass Sarah nur einen Krampfanfall in der Woche hatte.
Diese Entwicklung fand innerhalb von zwei Tagen statt und es war einfach unglaublich. Danach war Sarah
fiir ganze zwei Monate anfallsfrei! Sie konnte wieder lachen und hatte die Chance, ihre Umgebung
wahrzunehmen und aktiv zu werden. Das EEG unserer Tochter hat sich stark verbessert, nach Aussage
des Arztes ,,wie Tag und Nacht” und wir hoffen, dass sich diese sehr positive Entwicklung weiter fortsetzt.

Off-Label-Gebrauch am Beispiel herzkranker Kinder

Viele Eltern chronisch kranker Kinder fiirchten, dass ihre Kinder in die Rolle des
,, Versuchskaninchens” gedringt werden und wollen sie daher dieser Gefahr erst gar
nicht aussetzen. Hinzu treten weitere Schwierigkeiten insbesondere
organisatorischer Art: Kinderstudien sind iiberdurchschnittlich aufwindig, die
Drop-Out-Rate ist hoch, extrem umfangreiche Angaben miissen ausgefiillt werden.
Mehr kindgerechte Zulassungen sind aber dringend notwendig, wie Hermine Nock,
Geschiiftsfiihrerin des Bundesverbands Herzkranke Kinder e.V. (BVHK), aufzeigt.



aktiv knw Kindernetzwerk e.V.
: - Wie sieht der Versorgungsalltag September 2019
Hilfen zur Selbsthilfe fur chronisch kranke Kinder und Seite 16
Jugendliche aus?

Welche Symptome treten auf?

Auf Kinderstationen werden bis zu 50 %, auf padiatrischen Intensivstationen bis zu 90 % der Medikamente
ohne Zulassung bzw. kindgerechte Darreichungsform an Kinder verabreicht. Dadurch ist die
lebensnotwendige Behandlung dieser kranken Kinder mit einem besonders hohen Risiko behaftet:

> Uber- oder Unterdosierung, weil die Dosis anhand des Korpergewichts ,geschétzt” wird und
zu gering und damit vergeblich sein - oder zu hoch und damit schadigend ausfallen kann.

> Das reicht bis zur Unwirksamkeit in einem riesigen , therapeutischen Korridor”.

> Therapeutische Schaden - etwa Herzrhythmusstorungen - konnen nicht rechtzeitig gestoppt
werden, sondern fithren zu einer weiteren Verschlechterung des gesundheitlichen Zustands .

> Unerwiinschte Nebenwirkungen oder widrige Effekte der gleichzeitig verabreichten, aber
nicht ausreichend gepriiften Medikamente.

Welche Auswirkung hat die Krankheit auf den Alltag?

Konsequenzen eines gefihrlichen Medikamentenmixes

Die gleichzeitige Einnahme von "Blutverdiinnern" und Antibiotika ist riskant: Sogenannte
»Blutverdiinner” werden eingesetzt, um die Blutgerinnung zu verlangsamen, etwa bei Vorhofflimmern
oder kiinstlichen Herzklappen. Zugleich geht mit der Einnahme dieser Mittel aber auch ein verstirktes
Risiko von Blutungen einher, eine sehr schwere Nebenwirkung! Dieses Blutungsrisiko kann durch
gleichzeitige Einnahme anderer Mittel wie Antibiotika noch zusatzlich erhoht werden und stellt damit
eine ernsthafte Gefahr dar. Je nach Art des Antibiotikums ist das Blutungsrisiko einer Studie* zufolge, zwei
bis funf Mal so hoch wie im Vergleich zu Patienten, die kein Antibiotikum erhalten haben.

Beispiel: Nebenwirkungen und keine Alternative in Sicht

In Elternforen gehen oft Hilferufe ein, wie der folgende: ,Meine Tochter muss ACE-Hemmer nehmen.
Gibt es eine Alternative zu LXXX 1 CXXX, evtl. EXXX? Vom CXXX bekam sie starken Husten, danach
probierten wir es mit einem Betablocker. Den hat sie aber auch nicht vertragen. Da hat sie ihren Kopf
immer gegen den Boden geschlagen. Sobald wir das Medikament abgesetzt haben, war es weg. Nun haben
wir seit einiger Zeit LXXX. Damit leidet meine Tochter jetzt immer mehr unter Nervositit, Schlafstorungen
und hat Herzrasen. Fiir uns alle ein untragbarer Zustand. Die Klinik meint, es konnten die
Nebenwirkungen des Medikaments sein. Wegen ihres schweren Herzfehlers konnen wir es aber nicht
absetzen.

4 Universitdt zu Koln und der Uniklinik Koln in Kooperation mit dem Institut fiir Klinische Pharmakologie der Goethe-Universitdt in
Frankfurt/Main, dem Wissenschaftlichen Institut der AOK sowie dem AOK Bundesverband.
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Wer weifs Rat?
Dieser Rat ist verbindlich erst moglich, wenn fiir mehr Arzneimittel kindgerechte Zulassungen geschaffen
wurden.

Beispiel: Nutzung aufierhalb der Zulassung

Ein Medikament, das urspriinglich zur Behandlung von Erektionsstorungen beim Mann, also als
Potenzmittel entwickelt wurde, wirkt auch bei Kindern mit angeborenem Herzfehler und pulmonal-
arterieller Hypertonie (PAH Lungenhochdruck). Aus Studien mit Erwachsenen weifs man, dass das
Medikament wirksam den Lungenhochdruck senkt und dadurch zu einem langeren Uberleben bei den
Betroffenen fiihrt. Es gibt verschiedene Herzfehler, bei denen eine PAH als Folgeerkrankung auftritt.
Dabei wird das Medikament ,off-label” eingesetzt, um eine bessere Belastbarkeit der Patienten zu
erreichen.

Losungsvorschlige

Aufgrund der geringen Fallzahlen gibt es meist nur eine Losung auf EU Ebene gemif$ der EU Regulation: -Fiir Neuzulassungen
von Blockbustern MUSS die Industrie auch Studien fiir Kinderzulassungen durchfiihren. Weil es kaum noch deutsche
Pharmaindustrie gibt, wiren nationale Zulassungsstudien wenig sinnvoll. Daher kann der Appell an einen
Bundestagsabgeordneten nur lauten, sich auf EU Ebene fiir mehr Studien mit Kindern einzusetzen und die Evidenzstufen dafiir
anzupassen = seltene Erkrankung/niedrige Fallzahl kann nicht mit allerhdchster Evidenzstufe untersucht werden.

Eine verbesserte Arzneimittelversorgung generell bedeutet jedoch,

> dass unter Umstinden innovative Behandlungskonzepte zeitniher zur Anwendung gebracht werden
miissten.

> dass Kindern und ihren Eltern in verstindlicher Form und gegebenenfalls wiederholt der so schwer
nachvollziehbare Unterschied aufgezeigt werden muss zwischen Therapie-Optimierungsstudien + Placebo-
kontrollierten Studien. Nur so konnen sie iiberhaupt entscheiden, ob sie ihr Kind an einer
Arzneimittelstudie teilnehmen lassen.

> fiir die Forscher, dass Ergebnisse immer publiziert werden miissen, auch wenn eine Studie abgebrochen

wird bzw. nicht zu einer Zulassung fiihrt. Auf diese Weise kann es vermieden werden, dass ,,aussichtslose”
Studien andernorts nochmals begonnen werden.

J .‘f'?‘ Kontakt

) Hermine Nock
, N Vaalser Str. 108
52074 Aachen
@ 0241 91 23 32
W info@bvhk.de

ko
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Eine Losung muss her

Laut Statistischen Bundesamt pflegen in Deutschland eine Million Familien zu
Hause ein chronisch krankes oder behindertes Kind. Die medizinische Versorgung
dieser Kinder ist auf verschiedenen Ebenen verbesserungswiirdig. Gerade fiir Eltern
kranker Kinder oder Familien mit besonderem Bedarf, ist die gezielte, friihzeitige
und vollstindige Kenntnis und Anwendung der Sozialgesetze besonders wichtig,
weil Kinder erst am Anfang ihres Lebens stehen und junge Eltern nichts verpassen
wollen, was ihrem Kind niitzlich sein konnte. Ganz wesentlich fiir die psychische
Stabilitit und das psychische Gleichgewicht betroffener Eltern und des gesamten
Familiensystems sind Kenntnisse und das Wissen um Entlastungsmaoglichkeiten,
zustehende Hilfen und zur Verfiigung stehende Finanz- und Sachleistungen aus dem
Sozialsystem. Um diese Menschen aufzufangen und rechtlich abzusichern, gibt es
bereits durchaus hilfreiche und passende Gesetze. Da sich die Gegebenheiten in
einer Gesellschaft immer verdindern, ist dieser Gesetzgebungsprozess allerdings
niemals abgeschlossen. Ein Problem, dass dringend geregelt werden sollte ist die
Kinderkrankenpflege, findet Elisabeth Schuh, Diplom-Psychologin von nestwdrme
e.V.

Welche Symptome treten auf?

Fiir die hdusliche Kinderkrankenpflege von chronisch kranken Kindern gibt es leider keine einheitliche
Vereinbarung, die betroffenen Eltern Sicherheit gibt: Die Beantragung dafiir dauert Monate, weil sie gar
nicht erst richtig vorangebracht werden kann, da es gar keine einheitlichen Regelungen gibt. Das ist fiir
Eltern mit schwerstbehinderten Kindern enorm belastend. Wenn die Kinder aus dem Krankenhaus nach
Hause kommen, sollen diese mehrere Stunden Pflegekrifte nach Hause bekommen - das miissen die
Eltern dann selbst mit der Krankenkasse bzw. dem Pflegedienst verhandeln.

Auch bei Friithchen, die entlassen werden sollen, miissen individuelle Regelungen mit der Krankenkasse
getroffen werden. Und das Krankenhaus entlésst erst, wenn ein Pflegedienst nachgewiesen wird.
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Welche Auswirkung hat diese Situation auf den Alltag?

Diese Unsicherheit schldgt auf die Versorgung zu Hause durch. Oft gibt es aber gar keine Einigung, weil
die Pflege zu teuer ist, weswegen die Eltern lange warten miissen oder sie gehen einfach auf eigene
Verantwortung nach Hause, haben dann aber keine medizinische Versorgung und damit keine Sicherheit.
Solche Fille haben in den letzten zwei Jahren stark zugenommen.

Vereinsleistung

Gemeinsam mit betroffenen Eltern, Arzten und Politikern der Region Trier griindeten Elisabeth Schuh
und Petra Moske 1999 den Verein nestwadrme e. V. Diesen gestaltet Elisabeth Schuh bis heute ehrenamtlich
als 2. Vorsitzende mit. Aus dem spontanen Bediirfnis, in einem konkreten Fall helfen zu wollen, wuchs
der Verein zu einem {iiberregionalen und zum Teil sogar internationalen Netzwerk, das Familien mit
schwerkranken und behinderten Kindern von Anfang an untersttitzt.

Losungsansitze

Wir kimpfen fiir eine einheitliche Regelung bei hiuslichen Kinderkrankendiensten, dass die Kinder eine klarere
Vereinbarung zur hiuslichen Pflege bekommen, damit die Eltern mehr Sicherheit haben, anstatt zu warten, dass da
fiir die Einzelfiille etwas passiert.

Kontakt

Elisabeth Schuh

nestwidrme e. V. Deutschland
Christophstrafle 1

54290 Trier

Tel.: 0651 - 99201-220

E-Mail: kontakt@nestwaerme.de
www.nestwaerme.de
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Psychiatrische Versorgung muss gewdhrleistet sein

Hinsichtlich elterlicher psychischer Erkrankungen ist fui Deutschland von etwa 4
Millionen Kindern (25 % der Kinder), die mit mindestens einem psychisch
erkrankten Elternteil aufwachsen, auszugehen. Nach internationalen Studien
entwickeln zwischen 41 bis 77 Prozent der Kinder mit psychisch erkrankten Eltern
selber schwere psychische Stoiungen im Verlauf ihres Lebens.> Im Vergleich zur
Gesamtbevolkerung ist das Risiko, psychisch zu erkranken fui diese Kinder, je nach
Stoiung der Eltern, bis zu acht Mal erhoht. Dies zeigt sich bereits im Kindes- und
Jugendalter: 48.3 Prozent der Patienten in kinder- und jugendpsychiatrischer
Behandlung haben einen Elternteil mit einer schweren psychischen Stoirung.®
Weitere Risikofaktoren dieser Kinder sind eine erhohte Kindersterblichkeit,
unsichere Bindungsmuster, Entwicklungsverzogerungen und -storungen und
insgesamt schlechtere schulische Leistungen und Anpassungen.

Welche Symptome treten auf?

Legt man die Zahl der Familien und Raten psychisch Erkrankter zusammen, so kann man fiir Deutschland
davon ausgehen, dass mindestens 1,5 und maximal 3,8 Millionen Kinder und Jugendliche bei psychisch
erkrankten Eltern leben. Die tatsdchliche Zahl betroffener Kinder diirfte bei 2,8 Millionen liegen.
Betroffen heifst in diesem Fall, dass Kinder und Jugendliche in Familien leben, in denen voriibergehend,
wiederkehrend oder dauerhaft mindestens ein Elternteil psychisch erkrankt ist. Bei den Kindern kann die
Symptom-Palette von Infektionsanfilligkeit tiber Schulleistungsstorungen, Kopfschmerzen, Einndssen,
Einkoten bis hin zu ADHS reichen. Es kommen aber auch autistische Auspragungen, die zum Riickzug
des Kindes fithren konnen, bestimmte Zwangssymptomatiken oder Personlichkeitsstorungen
unterschiedlichster Auspragung vor.”

5 Ubersicht in: Hosman et al., 2009
¢ Mattejat & Remschmidt, 2008
7 Quelle: Prof. Dr. Hanna Christiansen, Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeutin an der Philipps-Universitit Marburg
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Welche Auswirkung hat die Krankheit auf den Alltag?

Kinderpsychologische Versorgung im ldndlichen Raum ist miserabel: , Kinder psychisch kranker Eltern,
die Verantwortung tibernehmen miissen, damit jedoch vollkommen tiberfordert sind, finden in der
medizinischen Versorgung viel zu wenig Hilfen. Es gibt so wenig Kinderpsychiater in ldndlichen
Regionen, dass eine flichendeckende Versorgung nicht sichergestellt ist. Wir haben eine Kommune in
NRW mit 300 000 Einwohnern und gerade mal einen Kinder- und Jugendpsychiater - das ist kein
Einzelfall. Ein Grund dafiir ist u.a. der Schliissel fiir Psychiater bei kassendrztlichen Niederlassungen: So
werden beispielsweise auch Neurologen zu den Psychiatern gezahlt, die jedoch gar nicht psychologisch
behandeln.

Vo

( Foto: Irrsinnig-menschlich e.V., Manuela Richter Werling)

Und Lehrerlnnen in den Schulen sind zwar bemiiht, konnen aber selbstverstindlich die psychisch
betroffenen Kinder nicht in dem Umfang auffangen, wie es gerade notig ist”, so Gudrun Schliebener, seit
2008 Vorsitzende des Bundesverbands der Angehorigen psychisch erkrankter Menschen (BApK) e.V.

Losungsansitze

Es miissen mehr verlissliche Ansprechpartner her, Institutionen, Vereine, bei denen betroffene Kinder ihren Druck,
die Belastung loswerden, ohne sich schimen zu miissen. Das bedeutet auch mehr Angebote fiir Kinder psychisch
kranker Eltern anzubieten. Ziel sollte eine flichendeckende psychologische Versorgung in der Familie und auch in
der Schule sein.

Kontakt

Gudrun Schliebener

Vorsitzende des Bundesverbandes der Angehorigen psychisch erkrankter Menschen
(BApK) e.V.

Oppelner Str. 130

53119 Bonn

Telefon: (0228) 710 024-00

www.bapk.de/der-bapk.html

schliebener.bapk@psychiatrie.de
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Medizinisches Betreuungsloch am Beispiel von herzkranken Kindern

Welche Symptome treten auf?

Etwa jedes 100. Kind wird in Deutschland mit einem Herzfehler geboren, das sind ca. 8.000 Kinder
proJahr. Esist damit die hdufigste angeborene Fehlbildung. Allein 4.500 dieser Kinder benttigen einen
bzw. mehrere Eingriffe am offenen Herzen (mit der Herz-Lungen-Maschine), um ihnen eine
Lebensperspektive eroffnen zu konnen. Es existieren verschiedenste Arten von Herzfehlern.

Gleichwohl erreichen heute dank des medizinischen Fortschritts etwa 85 Prozent der herzkranken Kinder
das Erwachsenenalter: Noch vor 20 Jahren verstarben 85 Prozent der Betroffenen vor Erreichen des
Erwachsenenalters. Derzeit leben schiatzungsweise mehr als 300.000 Menschen mit angeborenen
Herzfehlern inDeutschland. Ein Teil der herzkranken Kinder bleibt in lebenslanger Behandlung,.

Welche Auswirkung hat die Krankheit auf den Alltag?

Betroffene Kinder bediirfen weiterer Operationen und sind auf die kontinuierliche, fachkompetente
drztliche Versorgung angewiesen, da hdufig mit zum Teil behandlungsbedingten Rest- und/ oder
Folgebefunden zu rechnen ist. Zunéchst ist der Kinderkardiologe fiir Kinder mit angeborenen
Herzfehlern zustindig. Ab dem 18. Lebensjahr sieht die Rechtslage jedoch vor, dass die jungen
Erwachsenen mit angeborenem Herzfehler vom Kinderkardiologen an den Erwachsenenkardiologen
weiter verwiesen werden.

Die Betroffenen werden aus einem jahrelang gewachsenen Vertrauensverhiltnis herausgerissen.
Nicht selten sind verschiedene Arzte wie Erwachsenen-Kardiologen, Internisten oder/ und
Hausédrzte an der weiteren Betreuung beteiligt. Diese sind aber nicht auf angeborene Herzfehler von
Kindern und Jugendlichen spezialisiert. Der langfristige Erfolg mit viel Aufwand betriebenen
Kinderherzoperationen wird durch eine nicht ausreichende Versorgung der Patienten mit
zunehmendem Alter ernsthaft gefdhrdet.

Da den Kinderkardiologen als Spezialisten fiir angeborene Herzfehler bei der Weiterbetreuung
jenseits des 18. Lebensjahres die Vergiitung verwehrt wird und die internistischen Erwachsenen-
Kardiologen in ihrer Weiterbildung meistens zu wenig Kenntnisse tiber angeborene Herzfehler
erwerben, fallen die Patienten in ein Betreuungsloch.
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Losungsansitze

Der Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. fordert eine ganzheitliche Betreuung von Kindern und Erwachsenen
sowohl im ambulanten als auch im stationdren Bereich ausschliefSlich von spezialisierten Fachleuten. Zu den
Forderungen des Bundesverbandes zihlen im Einzelnen: eine interdisziplinire Betreuung, die Aufhebung der
Altersbegrenzung (ab 18 Jahre zum Erwachsenenkardiologen), die Kategorisierung der Patienten ab 18 nach
Betreuungsstufen gemdfs des Schweregrades der Erkrankung, eine angemessene soziale Sicherung, u. a. flexible
Qualifizierung im schulischen und beruflichen Bereich.

Kontakt
Volker Thiel
Vaalser Str. 108
52074 Aachen
024191 23 32
info@bvhk.de
www.bvhk.de
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Die Beispiele aus unserem Netzwerk zeigen viele konkrete Ldsungsansdtze im
Bereich Alltag und medizinische Versorgung der betroffenen Kinder und
Jugendlichen fiir die Politik. Zusammenfassend beleuchtet Dr. Annette Mund,
Vorsitzende des Kindernetzwerks, diese Losungsansdiitze noch einmal unter dem
Blickwinkel der leidtragenden Eltern. Dafiir hat sie anhand wvon 33
leitfadengestiitzten Interviews mit betroffenen Eltern sowie unter Bezugnahme des
Kidscreen-52-Fragebogen zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt von Kindern
und Jugendlichen bis 18 Jahren, die Lebensqualitit der Eltern beeintrichtigter
Kinder und Jugendliche analysiert. Es zeigten sich immer wiederkehrende
Handlungsfelder, auf die wir die Politik ebenfalls noch einmal hinweisen méchten.

Welche Handlungsfelder bearbeitet werden miissen

Biirokratie und Antragswahnsinn

2017 wurde das zweite Biirokratieentlastungsgesetz erlassen, das in Unternehmen biirokratische
Hemmnisse mindern und Verfahrensabldufe vereinfachen soll. Niemand scheint aber an die von
Krankheit oder Behinderung betroffenen Familien zu denken, die zwar organisiert wie kleine
Unternehmen sind - Einkauf, Versorgung, Pflege, Abldufe, Terminfindung, etc. - aber dennoch bei der
Entbiirokratisierung nicht bedacht werden. Eltern beeintrachtigter Kinder fiihlen sich wie Don Quichote
- sie kimpfen auf dem Papier mit Institutionen wie Krankenkassen oder dem MDK und das wegen Heil-
und Hilfsmittelbewilligungen, Pflegeeinstufungen oder Kosteniibernahmen. Sie bezeichnen den Aufwand
als die schlimmste Lebensqualitédtsbeeintrachtigung tiberhaupt. Hier sind unbtirokratische, flexible und
auf die individuellen Bediirfnisse der Familien eingehende institutionelle Hilfe und Unterstiitzung
gefragt.
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Sozialgesetzgebung und deren Umsetzung

Kurt Tucholsky meinte einmal , Das Gegenteil von gut ist gut gemeint”. Dieser Satz trifft vielfach auf die
unterschiedlichen Sozialgesetze und deren Handhabung zu. Sozialgesetze dienen der Absicherung der
Bevolkerung in unterschiedlichen Not- und Lebenslagen. Sie sollen jedem Biirger helfen, ein
angemessenes und teilhabeorientiertes Leben fiihren zu konnen. Dennoch kénnen die wenigsten
Menschen und oftmals noch weniger die von Behinderung und chronischer Krankheit Betroffenen klar
ausmachen, wer in welcher Angelegenheit wann zu Rate zu ziehen ist, wer wie helfen kann und an welche
Behorde man sich wann wenden sollte. Betroffene Familien benttigen einen Lotsen, eine fiir sie und ihren
individuellen Fall bereitstehende Person, die sie beraten, ,an die Hand” nehmen und sicher durch den
Sozialwirrwarr fithren kann.

Das Kindernetzwerk setzt sich daher fiir alle wie auch immer gearteten Lotsenprojekte ein und dringt auf
Verstetigung solcher Projekte.

Inklusion und Exklusion

Im Zentrum des Begriffspaares Inklusion und Exklusion steht, laut Martin Kronauer, Professor an der
Berliner Fachhochschule fiir Wirtschaft, gesellschaftliche Zugehorigkeit und Teilhabe. Familien mit einem
beeintrachtigten Kind empfinden sich oft als nicht wahrgenommen oder als benachteiligt - hdufig auch
aus ihrer Sicht gesellschaftlich und politisch gewollt. Damit leidet die Lebensqualitét in besonderem Mafse,
denn den Familien geht so gesellschaftliche Zugehorigkeit und Teilhabe verloren. Wenn Kinder nicht als
zu Pflegende mitgedacht werden, wenn in der Diskussion um Pflegenotstand und Arztemangel nicht an
beeintrachtigte Kinder und Jugendliche und deren Versorgung gedacht wird, verschwinden betroffene
Familien aus dem offentlichen Bewusstsein. Sie verrichten einen einsamen Dienst an ihren Kindern und
leben in der Dunkelheit gesellschaftlicher und politischer Ignoranz.

Hier muss Abhilfe geschaffen werden. Beeintrichtigte Familien leisten einen gesamtgesellschaftlichen Dienst, in dem
sie sich fiir die Schwiichsten einsetzen. Das sollten Politik und Gesellschaft unterstiitzen und honorieren.

Arbeit und Altersarmut

Lebt ein beeintrachtigtes Kind in der Familie, gibt meist ein Elternteil die
eigene Berufstatigkeit auf. In der Regel ist dies die Mutter, da Frauen
h&ufig einen geringeren Verdienst als Manner haben. Die Aufgabe der
Berufstitigkeit wird von den meisten Miittern als erhebliche Einbufle
ihrer Lebensqualitdt gesehen. Das ,Eingesperrt Sein” im Haus, die
Einsamkeit mit dem beeintrachtigten Kind und dessen Probleme in den
eigenen vier Wanden sowie der Wegfall vieler Sozialkontakte, all das
zehrt an den Nerven und 16st Bedauern aus. Dennoch gehen die meisten
Miitter diesen Weg gern, da sie ihr Kind nicht in fremde Hande geben
wollen und aus Liebe auf eigene Bediirfnisse verzichten. Doch leider
bringt diese Entscheidung weitere Probleme mit sich. Da die wenigsten
Mitter wéahrend ihrer beruflichen Abstinenz freiwillig in die
Rentenkasse einzahlen (konnen), werden keine Rentengelder
angesammelt. Ist das beeintrachtigte Kind erwachsen genug, auSerhalb
des Elternhauses leben zu konnen, sind die Frauen in der Regel so
erschopft und gesundheitlich angegriffen, dass sie nicht mehr vollstindig in die Berufstitigkeit zurtick
gehen konnen. Dazu haben sie auch den beruflichen Anschluss verpasst. So laufen sie Gefahr, in die
Altersarmut zu rutschen.

Hier muss deutlicher als bisher Abhilfe geschaffen werden. Niemand wird bestreiten, dass Erziehung und Pflege
Arbeit sind. Lebenslange Arbeit muss sich in einer adidquaten Rente wiederspiegeln. Es darf nicht sein, dass sich
Lebensqualitit in den spdten Jahren als Armutsqualitit darstellt.
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Geschwisterkinder und Familienentlastung

"Wir waren noch nie im Urlaub. Meine Kinder kennen nur Urlaub im Kinderhospiz. ... Und natiirlich in
der Schule, Mitschiiler kommen aus den Ferien und sagen: ,Wir waren da und waren da' und meine sagen:
,Wir waren im Kinderhospiz.' ,Wie, im Hospiz?' ,Ja und es war schon.' ,Schon? Mit sterbenden Kindern?
Das soll schon sein?' Und das macht mich eigentlich sehr traurig, weil da nattirlich viel Lebensqualit&t
verloren geht, nicht nur fiir mich, sondern auch fiir meine Kinder."

Geschwister von beeintrachtigten Kindern haben es oft nicht leicht, in der Familie gentigend
Aufmerksambkeit fiir ihre eigenen Belange zu bekommen. Gerade éltere Kinder miissen erst lernen, dass
die Aufmerksamkeit der Eltern vielfach auf die Bediirfnisse des beeintréchtigten Kindes gelenkt ist. Den
Eltern ist die ungltickliche Situation der anderen Kinder bewusst. Sie sind betriibt und manches Mal sogar
regelrecht verzweifelt, dass wenig Raum fiir die Geschwisterkinder bleibt. Dieses Wissen fiithrt zur
Minderung der Lebensqualitit der Eltern, da sie sich unfahig und oftmals zu ausgelaugt fithlen, mehr Zeit
fur die anderen Kinder zu finden. Sie erleben Schuldgefiihle, ebenso wie manches Mal die
Geschwisterkinder selber, die Gefiihle der Schuld empfinden, weil sie um die Aufmerksamkeit der Eltern
buhlen, obwohl sie verstehen, dass diese sich besonders um das beeintrédchtigte Kind kiimmern miissen.
Familienentlastende Dienste (FED) konnen hier helfen. Sie, genauso wie familienunterstiitzende Hilfen
(FUD) oder Fachdienste fiir offene Hilfen werden von Behinderten- oder Wohlfahrtsverbanden wie AWO,
Caritas oder Diakonie angeboten. Haufig werden diese Dienste nicht kostendeckend angeboten.

Das Kindernetzwerk setzt sich hier fiir eine Verbesserung der Finanzierungsmodelle ein und plidiert fiir einen
flichendeckenden Ausbau familienentlastender Dienste und anderer Angebote, die betroffene Familien entlasten
konnen.

Korperliche und seelische Gesundheit
Korperlich beeintrachtigte Kinder benotigen
haufig viel Unterstiitzung seitens ihrer
Pflegepersonen. Sie miissen getragen werden,
auf die Toilette gesetzt und aus dem Rollstuhl
ins Bett und umgekehrt gehoben werden. Sie
brauchen externe Korperkraft, weil die interne
nicht in ausreichendem Maf$ vorhanden ist. Die
Pflegepersonen, haufig die Eltern, tun ihr
Bestes, das aber oft nicht das Beste fiir den
Riicken, die

Schultern oder die Gelenke ist. Krankenkassen und andere Institutionen bieten Pflegeanleitungskurse an,
doch oft bleibt den Eltern keine Zeit oder es fehlt die psychische Kraft, solche Kurse zu besuchen.

Man macht einfach und denkt nicht weiter driiber nach. Nach einer gewissen Zeit, in der Regel etwa nach
15 Jahren, stellen die Eltern korperliche Erschopfungszustdnde bei sich fest. Sie beginnen zu krénkeln,
brauchten Ruhe und Erholung, wissen aber nicht, woher sie diese bekommen sollen. Die oftmals sowieso
nicht allzu gute Qualitét ihres Lebens schwindet weiter. , Was wird, wenn ich einmal nicht mehr kann?
Wer sorgt dann fiir sie, fiir ihn?” Benennen die Eltern diese Angste, wird ihnen oftmals geraten, das Kind
in ein Heim zu geben. Doch fiir viele Eltern stellt sich diese Frage nicht. Sie kennen ihr Kind, sie wissen,
wie es behandelt und gepflegt werden muss, sie kennen die Notwendigkeit der 1:1 Betreuung. Und dieses
Wissen, diese Bedingungen sind in den Heimen nicht gegeben. So wachsen die Sorgen und Angste und
Uberforderung und Burn-out nehmen zu.
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Das Kindernetzwerk setzt sich fiir die flichendeckende und finanziell gesicherte Implementierung von
Casemanagern, Familiengesundheitspartnern oder Familienhelfern ein.

Diese kinnen gesundheitsschonende Pflegeanleitungen geben, erkennen beginnende kdrperliche und seelische
Uberforderung und kénnen diesen durch gezielt gesuchte Unterstiitzung gegensteuern und individuell angepasste
Hilfen finden.

Spontanitit und Selbstbestimmung

Menschen mogen es, wenn sie eine selbst gesetzte Absicht verfolgen und diese in die Tat umsetzen
konnen. Menschen planen und das motiviert sie, zu handeln. Werden Taten von aufSen aufgezwungen,
fehlen die Motivation, der Elan und h&ufig auch die Umsetzung. Eltern von beeintrachtigten Kindern
werden durch die gesundheitsbedingten Moglichkeiten des Kindes in ihren Plénen und deren Umsetzung
beschrénkt. Nichts kann mehr ,einfach so” geschehen, jedes spontane Handeln braucht eine lange
Vorlauf- und Organisationszeit. Jede personliche Absicht muss mit den kind- und krankheitsbedingten
Gegebenheiten abgestimmt werden. Die Autarkie der Eltern schwindet.

Hier ist jeder Einzelne gefordert, betroffenen Familien zu entlasten, indem sie ihnen schlichtweg Zeit schenken.

Dr. Annette Mund
Bundesvorsitzende von Kindernetzwerk e.V.

> Nehmen Sie Kontakt auf!

Dr. Annette Mund
1. Vorsitzende Kindernetzwerk e.V.
E-Mail: mund@kindernetzwerk.de
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