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Medizinische Versorgung von Kindern und Jugendlichen starken —
Versorgungsliicken schlieBen!

Die Deutsche Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin e. V. (DGKJ) reprasentiert als wissenschaftli-
che Fachgesellschaft mehr als 18.000 Kinder- und Jugendarztinnen und -arzte. Prioritares Ziel der DGKJ
ist die bestmogliche medizinische Versorgung von Kindern und Jugendlichen in Deutschland sowie de-
ren gesundheitliche Chancengleichheit. Der Gesetzgeber schafft anhand unterschiedlicher Versor-
gungsbereiche den Rahmen fiir die medizinische Versorgungssituation der Kinder und Jugendlichen in
Deutschland. Hier sehen wir noch ein deutliches Verbesserungspotential.

Versorgung von Kindern sichern

e Finanzierungsliicken schlieBen!

Stationdre Kinder- und Jugendmedizin umfasst ein weites Gebiet von Akuterkrankungen wie z.B. In-
fektionserkrankungen besonders im Herbst und Winter bis zu hochkomplexen Erkrankungen, die in
Zentren der Maximalversorgung, meist universitdaren Zentren, mit hohem Aufwand behandelt werden.
Zwischen 1991 und 2017 ist die Bettenzahl in der Padiatrie um mehr als ein Drittel gesunken. Gleich-
zeitig sind die Fallzahlen um 15 % gestiegen. Der Kostendruck in Folge der ausschlieBlich nach 6kono-
mischen Prinzipien ausgerichteten stationaren Versorgung hat v.a. zu einem erheblichen Personalab-
bau gefiihrt, gleichzeitig fehlt es an qualifiziertem Personal, v.a. im Bereich der Gesundheits- und Kin-
derkrankenpflege. Die Folge ist, dass Behandlungen verschoben oder kranke Kinder, mitunter auch
lebensbedrohlich erkrankte Kinder, an andere Klinken teilweise in unzumutbarer Entfernung verwie-
sen werden miissen.

Die aktuelle Corona Pandemie zeigt deutlich auf, wie wichtig es ist, dass stationare und insbesondere
Intensivversorgungssysteme Uber flexible Ressourcen verfligen. Padiatrische Intensivstationen sind fiir
eine akute Belastungssituationen nicht ausreichend geristet und kdnnten nicht innerhalb kiirzester
Zeit entsprechende Kapazitdten schaffen. Schon aktuell ist ein Mangel an qualifiziertem Personal in
der Kinderkrankenpflege zu beklagen, auch aufgrund einer nicht angemessenen Bezahlung und unat-
traktiven Arbeitsbedingungen. Die politisch gewollte generalistische Pflege-Ausbildung wird den Pfle-
gemangel in der Gesundheits- und Kinderkrankenpflege weiter verscharfen. Krankenhaustrager haben
zudem kein Interesse, padiatrische Intensivbetten aufzubauen, da dies in der aktuellen Finanzierungs-
situation unwirtschaftlich ist.
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Kinder- und Jugendmedizinische Versorgung wird durch das Fallpauschalensystem nicht angemessen
finanziert; dieses spiegelt die Kosten nur dann angemessen wider, wenn moglichst alle Betten belegt
sind und die Leistung fiir den im Bett liegenden Patienten moglichst standardisiert abbildbar ist. Die
Kinder- und Jugendmedizin hat jedoch mit deutlich tiber 50% eine sehr hohe Notfallquote; im Vergleich
zu Erwachsenenstationen finden hier viel weniger geplante Leistungen statt. Dadurch ist die Belegung
von Kinderkliniken sehr volatil; eine Uberbelegung in den Wintermonaten wechselt mit Phasen gerin-
ger Belegung, z.B. in den Sommermonaten ab. Zusatzlich behandelt eine kinder- und jugendmedizini-
sche Abteilung rund 400-500 in DRGs erfasste Erkrankungen, eine Erwachsenenabteilung aber in der
Regel nur bis 200. Die Diversitat der Erkrankungen ist somit sehr viel héher, die Zahlen der einzelnen
Krankheitsbilder aber niedriger. Gerade hochkomplexe Krankheitsbilder sind schwierig in einem pau-
schalierten System kalkulierbar. Vorhaltekosten in der Kinder- und Jugendmedizin sind daher sehr viel
hoher als im Erwachsenenbereich und werden im jetzigen Finanzierungssystem nicht adaquat ber{ick-
sichtigt. Nicht die Medizin muss sich dem System anpassen, sondern das System muss kranken Kindern
und Jugendlichen eine qualitativ hochwertige Versorgung garantieren!

Auf der anderen Seite des Spektrums finden viele Leistungen in der stationdren Padiatrie in einem
tagesstationdren Setting statt; so miissen z.B. aufwandige Untersuchungen in Narkose mit entspre-
chender Uberwachung stattfinden. Fiir diese Behandlungen gibt es aber keine gesicherten und ada-
guat vergiiteten ambulanten und tagesstationaren Strukturen. Viele ambulante Leistungen, die in der
Erwachsenenmedizin im niedergelassenen Facharztbereich angeboten werden, sind in der Kinder- und
Jugendmedizin an Kliniken gebunden, da nur dort Spezialisten in unterschiedlicher Diversitat beschaf-
tigt sind. An Hochschulen gibt es Hochschulambulanzen, an den meisten Kliniken gibt es diese Ange-
bote nur im Rahmen von persdnlichen Ermachtigungen. Weiterbildung von Fachadrzten im Rahmen von
Zusatz- oder Schwerpunktweiterbildungen ist im ambulanten Bereich nur sehr begrenzt moglich.

Unsere Lésungsvorschlage:
Bedarfsorientierte, populationsbezogene und kostendeckende Verglitung der stationaren Leistun-

gen:
e  Erstattung der Fix- und Vorhaltekosten
e adaquate Vergltung der Extremkostenfalle

e Etablierung der padiatrischen Institutsambulanzen fiir chronisch kranke Kinder und Jugendli-
che im SGB V analog zu psychiatrischen oder geriatrischen Institutsambulanzen

Qualifizierte Kinderkrankenpflege erhalten!

Im Jahr 2018 hatte der Bundesrat im Rahmen des Pflegeberufereformgesetzes einer neuen Pflegebe-
rufe-Ausbildungs- und Prifungsverordnung und damit der generalistischen Ausbildung der Pflegebe-
rufe ab 2020 zugestimmt. Demnach kénnen sich die Auszubildenden fir das 3. Ausbildungsjahr fir
eine Spezialisierung der Gesundheits- und Kinderkrankenpflege entscheiden. Dies hat der Gesetzgeber
ausdricklich so vorgesehen. Es zeichnet sich aber schon seit einiger Zeit ab, dass diese spezialisierte
Ausbildung nicht mehr ausreichend angeboten wird. Hintergrund ist die letzte Umfrage des Verbandes
leitender Kinder- und Jugendarzte und Kinderchirurgen Deutschlands e. V. (VLKKD) aus dem Jahr 2021,
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62 % der 162 befragten Krankenpflegeschulen boten die Spezialisierung Gesundheits- und Kinderkran-
kenpflege die Ausbildung sicher noch an. Unseres Erachtens wird daher die im Gesetz festgelegte Be-
darfsevaluation nach 6 Jahren keinen Sinn haben, denn der Ausbildungsgang Gesundheits- und Kin-
derkrankenpflege wird nicht mehr ausreichend angeboten. Damit kann er auch nicht gewahlt werden.
Dies fuhrt langfristig zu fehlender qualifizierter Kinderkrankenpflege in Kinderkliniken. Die Spezialisie-
rung flr die Kinder- und Gesundheitskrankenpflege wird nicht mehr als vollwertiger Abschluss wahr-
genommen. Um eine qualifizierte Kinderkrankenpflege auch in Zukunft zu erhalten, muss der Bund die
Lander motivieren und ggf. mahnen, die Intention des Gesetzgebers bei der Reform auch umzusetzen.
Zudem sollte mittels einer 6ffentlichen Kampagne eindeutig kommuniziert werden, dass die Ausbil-
dung zum/r Gesundheits- und Kinderkrankenpfleger/-in weiterhin moglich ist und die Ausbildung mit
der Vertiefung Padiatrie ebenfalls attraktiv ist, wenn Krankenpflegeschulen die Gesundheits- und Kin-
derkrankenpflege nicht mehr anbieten. Nur so kdnnen die Bewerberinnen/Bewerber, die daran inte-
ressiert sind, mit Kindern zu arbeiten, flr die Kinderkrankenpflege gewonnen werden.

Besonderheiten von Erkrankungen im Kindesalter beriicksichtigen und Sicher-
heit erh6hen.

e Arzneimittelsicherheit im Kindesalter erhéhen!

Viele Arzneimittel, die in der Padiatrie angewendet werden, sind nicht fir Patienten im Kindesalter
zugelassen. Kinder- und Jugendarzte missen daher zur bestmoglichen Versorgung Arzneimittel oft
ohne Zulassung verordnen (off-label-use), mit allen moglichen Nachteilen. So ist etwa die Rechtspre-
chung bzgl. der Erstattungspflicht und Behandlungsfehlern nicht einheitlich. Zudem stellt sich das Haf-
tungsrecht in diesen Fallen problematisch dar. Die derzeit vorhandenen Instrumente zur Zulassung im
off-label-Bereich sind optimierungsbediirftig. Zur fachlich-wissenschaftlichen Beurteilung dieser The-
matik gibt es im Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM) eine Expertengruppe
off-label-use, diese arbeitet jedoch auf ehrenamtlicher Basis und nur reaktiv, indem sie Anfragen be-
arbeitet. Im Bereich Kinder- und Jugendmedizin ist eine Kommission einberufen worden (KAKJ), die
ebenfalls nur auf Anfrage und ehrenamtlich tatig ist. Die Kommissionen missen in die Lage versetzt
werden, konkrete Arzneimittel fir Kinder auf den Weg der Zulassung zu bringen. Nur durch die Star-
kung dieser Organe und Erteilung operativer Kompetenzen kdnnen die bestehenden Versorgungsli-
cken geschlossen und die Arzneimittelsicherheit insbesondere fiir Kinder langfristig erhoht werden!
Zusatzlich miissen Rahmenbedingungen geschaffen werden, so dass Pharmahersteller Anreize haben,
Studien auch im Bereich der Kinder- und Jugendmedizin durchzufiihren. Der birokratische Weg, zu
einer Zulassung trotz fehlender Studien zu kommen, muss vereinfacht werden.

e Seltene Erkrankungen beriicksichtigen!
Etwa vier Millionen Menschen in Deutschland leiden an einer sog. ,Seltenen Erkrankung”. Rund 85 %
der Seltenen Erkrankungen sind mit einem Auftreten von 1:100.000 sogar sehr selten. Die weitaus
meisten Seltenen Erkrankungen treten im Kindesalter auf, ca. 15 % aller Sduglinge auf padiatrischen
Intensiveinheiten leiden an Seltenen Erkrankungen. Damit wird deutlich, dass die Kinder- und Jugend-
medizin entscheidende Weichen stellt fiir Patienten mit Seltenen Erkrankungen. Padiatrische Abtei-
lungen sind daher unverzichtbarer Bestandteil der Zentren fiir Seltene Erkrankungen. So vielseitig wie
die Bandbreite der Seltenen Erkrankungen ist aber auch die jeweilige Diagnostik und optimale Behand-
lung. Notwendig ist daher eine langfristige Sicherung der Zentren fiir Seltene Erkrankungen, die nicht
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nur fur die hochspezialisierte Diagnostik und Betreuung, sondern auch Forschung und Innovation, aber
auch Vernetzung und Ausbildung wichtige Strukturen liefern.

Der Beschluss des Gemeinsamen Bundesausschusses zur Definition der Aufgaben von Zentren fir Sel-
tene Erkrankungen von 2019 hat dem nur ansatzweise Rechnung getragen, zumal er sich ausschlieRlich
auf stationdre Leistungen bezieht. Padiatrische Patienten mit Seltenen Erkrankungen werden aber
haufig in ambulanten Strukturen (v.a. Hochschulambulanzen) behandelt. Hier bedarf es dringend er-
ganzender Losungen durch den Gesetzgeber.

Der Zugang zur schnellen umfassenden genetischen Diagnostik (z.B. flir eine Exom-Sequenzierung)
muss an allen Kliniken fiir Kinder- und Jugendmedizin, die intensivmedizinische Betreuung anbieten,
gewahrleistet sein. Dazu gehort auch eine verlassliche Finanzierung. Gerade Sauglinge mit vermuteten
Seltenen Erkrankungen profitieren davon am meisten, weil diese unter Umstdanden lebensrettend ist.
Das muss bei den Planungen (z.B. im Modellvorhaben §64e SGB V) zur umfassenden Diagnostik und
Therapiefindung mittels Genomsequenzierung unbedingt berlicksichtigt werden.

Aus-, Weiterbildung und Forschung fordern

Eine starke Forschung in der deutschen Padiatrie, wissenschaftlich fundierte Qualitatsstandards und
hervorragende Ausbildung sind die Grundlage fiir die Zukunft der medizinischen Versorgung von Kin-
dern und Jugendlichen. Wir hoffen und gehen davon aus, dass sich auch die Ampelkoalition dazu be-
kennt, das im Aufbau befindlich Deutsche Zentrum fiir Kinder- und Jugendgesundheit, fiir das wir uns
viele Jahre eingesetzt haben, mit den notwendigen finanziellen Mitteln auszustatten.

In den nachsten Jahren wird es auch darum gehen, die klinische Studienstruktur in der deutschen Pa-
diatrie weiterzuentwickeln.

e Kinder- und Jugendmedizin in der Aus- und Weiterbildung starken!

Flr die Zukunft des Fachs Kinder- und Jugendmedizin ist eine gute Aus- und Weiterbildung essenziell.
Deshalb beteiligt sich die DGKJ intensiv an den Diskussionen Gber Aktualisierungen zukiinftiger Anpas-
sungen des Medizinstudiums, z.B. Masterplan Medizinstudium 2020, Weiterentwicklung NKLM/GK,
Approbationsordnung etc.

Wir setzen uns dafir ein, die Kinder- und Jugendmedizin ab Beginn des Studiums als festen Bestandteil
des Kerncurriculums an der Lehre zu beteiligen, um der krankenversorgerischen Bedeutung der stati-
ondren und ambulanten Kinder- und Jugendmedizin gerecht werden zu kénnen. Weiterhin entwickeln
wir Vorschldge unter der MaRgabe des Masterplans 2020 zur sinnvollen Integration der ambulanten
Padiatrie in der Niederlassung und in Hochschulambulanzen.

Kontakt:

Prof. Dr. med. Jorg Doétsch, Prasident der DGKJ
DGKJ-Geschaftsstelle:

E-Mail: info@dgkj.de, politik@dgkj.de,

Tel. 030 /308 77 79-0



