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Sehr geehrte Vorsitzende, sehr geehrte Abgeordnete,

dankend fir lhre Einladung kommen wir hiermit Ihrer Bitte um eine schriftliche
Stellungnahme aus padiatrischer Sicht nach:

Die medizinische Versorgung von Menschen mit schweren und mehrfachen Schadigun-
gen, die zur Behinderung flhren, findet in den ersten 18 Lebensjahren in der Padiatrie
statt. Hausarztliche und spezialisierte padiatrische Praxen stellen eine langfristige integ-
rative Versorgung sicher in Kooperation mit Kinderkliniken, padiatrischen Spezialambu-
lanzen, Sozialpadiatrischen Zentren (SPZ), sozialpsychiatrischen Praxen, Integrierten
Frahforderstellen, Heilmittelerbringern, Eingliederungshilfen, Wohneinrichtungen, Kin-
dertagesstatten und Schulen.

Wie in der Padiatrie Ublich, ist die Ressourcenbereitstellung ungentgend und funktio-
niert dennoch durch hohes Engagement der Beteiligten und Querfinanzierung. Er-
schwerend macht sich nun zunehmend der Fachkraftemangel bemerkbar.

Gravierende Probleme entstehen, wenn die Patientinnen volljahrig werden. Teilweise
wird die hausarztliche Versorgung in den Kinder- und Jugendarztlichen Praxen nach be-
sonderer Genehmigung fortgefuhrt. In den Kliniken ist dies nicht moglich. Das erforderli-
che multidisziplinare intersektorale Netzwerk zerfallt. Auch die weiterversorgenden padi-
atrischen Praxen konnen darauf nicht mehr zugreifen.

Dadurch entstehen gravierende Versorgungslicken, die die Teilhabe und die Gesund-
heit und das Leben der Patientinnen gefahrden.

Von einer Inklusion in die medizinische Regelversorgung sind Menschen mit komplexen
Schadigungen (schwerer mehrfacher Behinderung) weit entfernt und unsere Patientin-
nen erleben — soweit wir ihre Lebenswege noch verfolgen kdnnen — mit dem Erwach-
senwerden einen Qualitatsverlust der medizinischen Versorgung.


Textfeld


Die Einrichtung vom MEZB ist u.E. auch nicht inkludierend, kdnnte aber eine notwen-
dige und von uns sehr begrufte Verbesserung darstellen. Eine wohnortnahe flachende-
ckende hochqualifizierte Versorgung ist sicher in weiter Ferne.

Langfristiges Ziel musste naturlich sein, dass alle Betroffenen bei entsprechender Indi-
kation eine derartige hochqualifizierte Betreuung erhalten, die auch bei der erforderli-
chen Zentralisierung sich vernetzt mit den hausarztlichen Versorgern und den anderen
erforderlichen wohnortnahen Akteuren.

MEZB kénnten dann dazu dienen, in der Erwachsenenmedizin Kompetenzen und Stan-
dards zu entwickeln, die fur die Patientinnen unmittelbar vorteilhaft sind aber auch die
wohnortnahen Versorger sensibilisieren, qualifizieren und idealerweise untereinander
vernetzen.

Wilnschenswert ware auch, dass diese Zentren Kapazitaten hatten, um bei Krisen
schnell intervenieren zu konnen und bei Notwendigkeit auch eine akutstationare Versor-
gung leisten kdnnten.

Die Situation, wie sie sich in den SPZ entwickelt hat, mit Wartezeiten von Uber einem
Jahr selbst flir ambulante und erst recht fur stationare Termine ist sehr unbefriedigend.
Wir begrufien deshalb sehr, dass die Lage der SPZ in diesem Zusammenhang mit in
Blick genommen wird.

Bei einzelnen neu einzurichtenden MEZB fur Erwachsene wird sich voraussichtlich
schnell eine ahnliche Situation einstellen.

Dennoch sollte die angemessene Versorgung von Kindern und Jugendlichen hier vor-
rangig sein, weil im Entwicklungsprozess weitere Schadigung noch abgewendet und
Entwicklungspotentiale mobilisiert werden kénnen. Hierzu missen vorhandene Struktu-
ren und Kompetenzen gesichert und ausgebaut werden.

Anhangend benennen wir noch einige weitere Aspekte des Themas.

Die Komplexitat und schiere GroRe der Aufgabe erfordert u.E. ein konzertiertes Vorge-
hen aller Akteure. Fir die erforderlichen Beratungen stehen Padiater*innen im Interesse
Ihrer Patient*innen sicher gerne bereit.
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Anhang:

1. Als Best-Practice-Modell fir MZEB mochten wir nennen
(https://evangelisches-krankenhaus-alsterdorf.de/gesundheit-fur-menschen-mit-
behinderung/sengelmann-institut-fur-medizin-und-inklusion-simi/)..

2. Die erforderliche personelle Ausstattung wird sich auch bei ausreichenden finanziellen Ressourcen als
Problem erweisen: Es handelt sich ja um eine zusatzliche Versorgungsstruktur und schon in der jetzigen
— unzureichenden Regelversorgung — herrscht Fachkraftemangel. In solcher neu zu schaffenden Versor-
gungsstruktur werden sicher diejenigen, die Zugang bekommen, gut betreut. Aber pro Ressource
Arzt*in, Pfleger*in, Therapeut*in werden sicherlich auch weniger Patient*innen versorgt als in unseren
vorhandenen ambulanten Versorgungsstrukturen. Das kénnte auch die Versorgung derjenigen ver-
schlechtern, die den Zugang nicht oder wegen auch in den MZEBs dann bald entstehenden Wartezeiten
verspatet erhalten.

3. Die Schaffung einer gesonderten Institution fir Menschen mit Behinderungen ist moglicherweise
nicht inklusiv. Im ungtinstigen Fall kdnnten sich die sonst verantwortlichen aber tiberforderten Haus-
arzt*nnen, Neurolog*innen, Orthopad*innen, Chirurg*innen, Psychiater*innen usw. moglicherweise so-
gar aus der Versorgung der insbesondere schwer mehrfachbehinderten Menschen mit Verweis auf das
MZEB zuriickziehen. Dennoch halten wir solche Einrichtung fir sinnvoll, dabei stdnde aber ,Gesund-
heitsversorgung verbessern” vor "Starkung der Inklusion".

4. Forderlich fiir eine wohnortnahe Betreuung behinderter Menschen ware eine verbesserte Bezahlung
der medizinischen Leistungen. Betreuungs- und Zeitaufwand sind tiberproportional hoch - Telefonate
sind nicht abrechenbar, meist umfangreich - die zunehmenden MD (Medizinischer Dienst)-Anfragen fur
verordnete Hilfsmittel werden nicht vergltet, schon das Erstellen der Hilfsmittelrezepte bei Kindern er-
fordert viele Stunden MFA Tatigkeit. Eine Direktabrechnung erforderlicher Hilfsmittel der Pflegedienst-
leister mit den Krankenkassen kdnnte wertvolle Ressourcen einsparen! Auch das Schaffen barrierearmer
Zugangsmoglichkeiten ist kostenaufwendig. Somit ware eine viel hohere Bezahlung fiir die Behandlung
schwer mehrfach behinderter Menschen zu fordern.

5. Besonders herausfordernd ist die addquate Versorgung von schwer geschadigten und chronisch
kranken Gefliichteten, die wohl iiberwiegend minderjahrig sind oder waren. Das Fehlen von friher For-
derung und Therapie, die mangelhafte Verlaufsdokumentation sowie sprachliche und kulturelle Barrie-
ren machen die Versorgung so aufwandig, dass sie im padiatrischen Praxisalltag nicht zu leisten ist. Die
betroffenen Jugendlichen in die Erwachsenenmedizin zu transitieren bedarf nochmal besonderer An-
strengungen.

6. Mehrfachbehinderung und schwere Mehrfachbehinderungen sind individuell zu sehen und wirken in
ihrem personlichen Umfeld sehr unterschiedlich. Verbesserungen der Situation Behinderter waren in SH
gef. fur Untergruppen auch mit geringem Aufwand und schnell zu erreichen. Dazu waére es wichtig, die
Betroffenen bzw. ihre Fiirsprecher*innen zu horen. Ein Beispiel: In SH gibt es keine Ausbildungsmaglich-
keit fur Blindentechnische Grundausbildung, in keinem anderen Bundesland werden die Hiirden so hoch
gelegt fur die Anerkennung als ,gesetzlich blind” und das Blindengeld ist nur die Halfte von dem in ande-
ren Bundeslandern. Das Thema Sehen war auch im SPZ eher ein Randthema unter vielen. Die Themen
der Beschulung und der medizinischen Versorgung bleiben individuelle Wege, die den Familien viel Kraft
abverlangen, besonders fir junge Erwachsene, die nicht den Weg in die Werkstatten fir behinderte
Menschen einschlagen wollen.

7. Ein MZEB in SH gerade auch mit Sozialberatung beim Ubertritt in die Volljahrigkeit und Berufsausbil-
dung ware sehr hilfreich, auch um den weiterbetreuenden Hauséarzten einen Fahrplan fiir die Weiterbe-
handlung zu erstellen. Und es wiirde vielen Familien helfen, die vielen medizinischen Termine zusam-
men zu fassen und damit weniger Probleme mit ihrer eigenen Arbeitswelt zu bekommen. Aber sicherlich
wirde ein Grofteil der Betroffenen trotzdem beim Hausarzt vor Ort bleiben und wie so oft mal gut mal
weniger gut und allumfassend versorgt werden.
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8. Die aktuelle Situation ist selbst in der Padiatrie prekar. Nur mit ausreichenden finanziellen und perso-
nellen Ressourcen fiihren MZEB sicher zu einer Verbesserung der Gesundheitsversorgung von Menschen
mit Behinderungen. Ob diese Ressourcen tatsachlich zur Verfligung gestellt wiirden, bezweifeln wir.
Eventuell wére es besser, vorhandene Strukturen zu erhalten und zu starken.

9. Bei aus Anlass dieser Befassung durchgefiihrten formlosen Befragung in Qualititszirkel und Arztekam-
mer bestatigte das Ausmal? des Problems und zeigte Bereitschaft zur arztlichen Mitwirkung, sofern von
Politik und Kostentragern entsprechende Signale kdmen, die resignativem Stillstand entgegenwirken
kénnten.

10. Die Transition von Patient*innen von der Padiatrie in die Erwachsenenmedizin ist auch bei anderen
schweren chronischen Erkrankungen ein ungelstes Problem und kann in diesem Zusammenhang be-
trachtet werden. Wahrend das beispielsweise bei Patient*innen mit cystischer Fibrose/Mucoviszidose in
Kiel gut gelingt, werden andernorts Patient*innen dieser Gruppe lebenslang von Padiatrer*innen ver-
sorgt. Ahnlich ist die Situation bei schweren komplexen Herzfehlern. Diese Patient*innen haben in der
Regel auch den Status als Schwerbehinderte.
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