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Die iiber 200 Teilnehmenden an der Jubildumstagung ,25 Jahre Kindernetzwerk” in Ber-
lin, dieam 1. und 2. Mdrz 2018 im Campus Virchow Klinikum der Charite stattgefunden
hat, sehen die folgenden Themen als zentrale Anliegen des Kindernetzwerk e.V. in den
nichsten Jahren an. Aus dieser Priorititenliste, die Erkenntnisse und Erfahrungen der

betroffenen Familien, der Eltern-Selbsthilfe und der Fachleute biindelt, resultiert ein
Handlungspaket, dem sich Politik und Leistungstriiger nun verstirkt stellen miissen!
Dieser Berliner Appell ist am 2. Mirz 2018 einstimmig verabschiedet worden.

»Der schon heute unhaltbare Notstand der Versorgung in vielen Familien ist den Verantwortlichen hinreichend
bekannt. Ohne Unterstiitzung und Anerkennung des hierfiir notwendigen Fachpersonals wird sich die Versor-
gungsmisere in den nichsten Jahren noch erheblich verschlimmern.”

Deshalb fordern wir

> eine angemessene Vergiitung aller in der Versorgung tatigen Menschen, die der Bedeutung die-
ser Aufgabe und den damit verbundenen Belastungen gerecht wird

> eine optimale Personalausstattung aller Einrichtungen und ambulanten Versorgungsformen, die
gentigend Zeit ldsst fiir ein professionelles, den Alltag von Kindern und ihren Familien entlas-
tendes Arbeiten

> eine wirkungsvolle Imagekampagne zur Aufwertung dieser Berufe im 6ffentlichen Bewusstsein,
die auch die Notwendigkeit einer professionellen Ausbildung und einer besonderen menschli-
chen Haltung gerade fiir eine den Alltag stirkende Versorgung von Kindern und Jugendlichen
deutlich macht
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~Nach wie vor tragen Miitter die Hauptlast der familidren Betreuung und Pflege von Kindern und Jugendlichen
mit besonderen Bediirfnissen. Viele von ihnen leben in finanzieller Unsicherheit. Dies fithrt dazu, dass sich die
Chancenungleichheit immer weiter vergrofiert.”

Deshalb fordern wir

gesetzliche Voraussetzungen zu schaffen, damit finanzielle Nachteile beseitigt werden

verbindliche Regelungen zu schaffen, damit ausreichende Rentenbeitrage entrichtet werden, um
Altersarmut zu vermeiden

sehr stark belastete Familien in besonderer Weise zu unterstiitzen

»Mit den verbesserten Therapieméglichkeiten in der Padiatrie stehen aufgrund struktureller und finanzieller
Engpésse nicht automatisch auch bessere Behandlungsoptionen fiir Kinder und Jugendliche mit chronischen und
seltenen Erkrankungen oder Behinderungen zur Verfiigung.”

Deshalb fordern wir

>

dass nicht die wirtschaftliche, sondern die bestmégliche Versorgung von Kindern das Ziel sein
muss, wie es in der von Deutschland unterzeichnete UN- Kinderrechtskonvention festgeschrie-
ben ist. Die Behandlungskapazititen sind so auszubauen, dass der Versorgungsauftrag einer Re-
gion sichergestellt ist.

dass die Versorgung von chronisch kranken Kindern und Jugendlichen nicht nur die fachlichen
bzw. wissenschaftlich evidenten Vorgaben von Leitlinien (der AWMF) sondern auch die ethi-
schen Mindeststandards erfiillen muss und dass diese nicht von Refinanzierungsbedingungen
abhingig sein bzw. gemacht werden diirfen. Gerade sie benétigen verlédssliche Behandlungs-
strukturen und eine ausreichende Fachexpertise. Deshalb darf auch das Nationale Programm fiir
Menschen mit seltenen Erkrankungen — der sog. NAMSE-Prozess — keinesfalls zur Disposition
gestellt werden.

mehr ganzheitliche Ansétze in der Padiatrie, die bereits im Studium nicht nur das auf maximale
Kostensenkung gerichtete Arbeiten und reine Organficher in den Fokus stellen. Stattdessen
brauchen wir mehr finanziell abgesicherte Versorgungsstrukturen, in denen auch nicht &rztliche
Berufe und das Erfahrungswissen der Eltern-Selbsthilfe stiarker zum Tragen kommen.
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,Eltern von Kindern und Jugendlichen mit hohem Versorgungsbedarf sind héufig
durch die vielen untibersichtlichen Vorschriften und Bestimmungen tiberfordert und scheitern an biirokratischen
Hiirden, ihre Rechte und Anspriiche zu erfahren und durchzusetzen.”

Deshalb fordern wir

fest verankerte Lotsen, die betroffene Familien in den Jahren nach der Diagnosestellung durch
den Dschungel der Systeme ganzheitlich und familienorientiert fithren. Bei Familien mit Migra-
tionshintergrund sind hierzu zusétzlich Sprachmittler/Dolmetscher erforderlich, die auch ein
besseres Verstindnis fiir die kulturell unterschiedlichen Sichtweisen der Betroffenen ermdgli-
chen.

bereits bestehende erfolgreiche Lotsenmodelle bekannt zu machen und durch ihre Uberfiihrung
in die Regelversorgung finanziell abzusichern

eine verbesserte Ausbildung der Case-ManagerInnen, damit diese als Gesundheitslotsen in und
fiir Familien das notwendige komplexe Fachwissen erwerben und erweitern kénnen

,In unserem Gesundheitssystem werden junge Menschen mit einer chronischen oder seltenen Erkrankung oder
Behinderung beim Ubergang ins Erwachsenenleben ungentigend unterstiitzt.”

Deshalb fordern wir

eine flexible Altersgrenze fiir die Transition (16 -24 Jahre)

einen Rechtsanspruch fiir alle betroffenen Jugendlichen auf Teilnahme an einem bundesweit
strukturierten Transitionsprogramm, das jungen Erwachsenen u.a. auch in der Arbeitswelt eine
aktive und positive Lebensgestaltung ermdglicht und junge Menschen mit Einschrdnkungen in
den ersten Jahren des Erwerbslebens nachhaltig unterstiitzt die flichendeckende Einrichtung
Medizinischer Zentren fiir Erwachsene mit geistiger oder schweren Mehrfachbehinderungen
(MZEB)



agenda
Themen und Diskurs

knw Kindernetzwerk e.V.
18. September 2018
Unser Handlungskatalog Seite 4

2N1KR/7N10

»~Wéhrend Alte und pflegebediirftige Erwachsene zunehmend im Vordergrund stehen, sind Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene mit besonderen Bediirfnissen nicht gentigend im Fokus von Politik und Gesellschaft.”

Deshalb fordern wir

>
>

das feste Verankern der Kinderrechte im Grundgesetz

das vollstindige Umsetzen der UN-Kinderrechtskonvention hin zu einer bestmdglichen (und
nicht nur ausreichenden) gesundheitlichen Versorgung gerade von Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit chronischen und seltenen Erkrankungen und/oder Behinderung, in
Armut oder mit Migrationshintergrund

das Einsetzen eines dhnlich dem Wehrbeauftragten mit Befugnissen und Fachkriften ausgestat-
ten unabhéngigen Kinderbeauftragten im Bundestag zur Starkung des Kinderbewusstseins

,Obwohl in Kindheit und Jugend viele, auch seltene Erkrankungen auftreten, gibt es in Deutschland keine aus-
reichenden Forschungs-aktivitéten fiir Kindergesundheit.”

Deshalb fordern wir

staatlich finanzierte Forschungsstrukturen, die bestehende Zentren vernetzen, alle relevanten Er-
kenntnisse und Informationen biindeln und die Forschung in Hinsicht auf Qualitéts- und Aus-
bildungsstandards in der Medizin fiir Kinder und Jugendliche sicherstellen

verstarkte Bemithungen der Arzneimittelhersteller um Forschung, Zulassung und Erhalt von
Kinderarzneimitteln

eine stirkere Berticksichtigung kinder- und jugendspezifischer Belange bei der Nutzenbewer-
tung im Gemeinsamen Bundesauschuss
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»Noch immer werden Kinder und Jugendliche wegen ihrer chronischen oder seltenen Erkrankung oder Behin-
derung ebenso wie ihre Familien von der Gesellschaft ausgegrenzt.”

Deshalb fordern wir

> das Erarbeiten einer gemeinsamen differenzierten Haltung zur Inklusion innerhalb der
Verbande der Menschen mit Behinderungen unter Federfiihrung der Bundesbeauftragten fiir
Behinderungen. Das Kindernetzwerk wird hierzu einen mit seinen Mitgliedsverbanden erarbei-
teten Vorschlag unterbreiten.

> die Beteiligung von Kindern, Jugendlichen und ihren Familien bei Entscheidungsprozessen in
allen versorgungsrelevanten Angelegenheiten

> landertiibergreifend vereinheitlichte Regularien fiir den Nachteilsausgleich in Schule und Aus-
bildung z.B. durch das Einbinden von Theorie und Praxis des Nachteilsausgleichs in die Aus-
und Fortbildung von Lehrkraften



