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Die Versorgungssituation von Kindern mit chronischen
Erkrankungen in Deutschland —
Perspektiven von Kindern, Eltern und Leistungserbringern

Versorgungsforschung
| ‘\ im Kindes- und Jugendalter



Fragen wir die Kinder: Realitat in der Versorgung |

ol [...] weilst du denn, warum ihr immer
hierher ans SPZ kommt?

P:[...] Nee.

|: Ok. Haben die, also ihr habt wahrscheinlich
mit Arzten gesprochen, ne, wenn ihr hier ward
und was haben die zu dir gesagt?

P: Eigentlich nix. Also ich versteh’ immer nix
sogut.” #2 03 P

Originalmaterial in Vorbereitung flir Publikation; Eichinger M, ...De Bock F. 2017

Studie im Kontext SPZ, 2016

semistrukturierte Interviews an 3 SPZ

«Kinder: n=10, Alter: 7 — 16 Jahre,
30% weiblich

sverschiedene Beeintrachtigungen
(z.B. Mitochondriopathie,
Hemiparese, Enuresis, ADHS)

Junge, 9 Jahre alt




Fragen wir die Arzt:innen: Realitdt in der Versorgung ||

,B: Ich glaube, auch fir die Familien ist es sehr
schwer geworden. Und wenn ich schon sage, ich Studie 2023/24, unterschiedliche Kontexte
verstehe die Strukturen"nicht, versEehe nicht, N=22 Telefoninterviews mit Fachkraften, die
welcher Sachbearbeiter fur was zustandig ist. [...] chronisch kranke Kinder versorgen
Also selbst ich stehe ja davor, wie ich schon
angemerkt habe, dass ich nicht weil$, wen ich
wirklich ansprechen darf und kann. [...] Weil
gerade dieses System Amt und unsere, finde ich, 1\*]_)] CAR
Familien haben haufig Kontakte zu Amtern, das ist Do e Ko,
eine riesige, groRe, schwarze Blackbox, wo ich die
dann reinschicke.” Gemeinsamer

Bundesausschuss

Arzt:in fiir Kinder- & Jugendmedizin. Kontakt
Originalmaterial in Vorbereitung fiir Publikation; Herr C, Herrler A, ....., De Bock F. 2024 mit Krankheitsbildern ADHS, Autismus

N



In der Essenz:

Sind Familien mit Kindern mit chronischen Erkrankungen in Deutschland
gut versorgt?




Versorgungsqualitat

Sicher

Effektiv
Patientenzentriert
Effizient

Zur richtigen Zeit

AR o

Chancengerecht

National Institute of Medicine, USA, 2001




Wie steht’s um diese Versorgungsqualitat? Ergebnisse aus der VF

Effektiv

e Bedarfe
Patientenzentriert < Erfahrungen
Effizient e Bedurfnisse

o A Wb e

Chancengerecht

. ~.der Kinder Krankenkassendatender Tk
ur ricntigen Zeit und Eltern...




1. Kriterium: Patientenzentriert?

* Versorgung nicht nur medizinisch, Elternsurvey, 2019 Baseline
. * Projekt Partchild
sondern umfassend: emotional, 5 =S ENE T v [ Falt
spirituell, sozial, finanziell chronischer Erkrankung in 15 SPZ
e Berucksichtigung individueller Bedarfe ﬁch"d
Eltern:

] o 92 % Mutter
* Krankheitsspezifische und 46 % niedriges Bildungsniveau;

indikationsuibergreifende Bedarfe 82 % in Dtschl. Geboren

Wirth M, ..., De Bock F. 2024. Unmet needs; NEJM, 2017




Nicht-arztliche Versorgungsleistungen

Schul- und
KiTa
betreuung

Physiothe Ergothera

Erndhrungs
beratung

Telefonberatung Logopadie

Psychologische
Beratung und
Psychotherapie

Kurzzeitpflege

Hilfe bei der
Koordinierun
gvon
Leistungen

Medizinis
che
Hilfsmittel

Hausliche

Pflege
g . Beratung
Aufklarung durch Rehabilitation
Uber . smalRnahmen
sozialen
Erkrankung

Dienst

24.07.2024




Ungedeckte Bedarte (,unmet needs”)

Ungedeckte subjektive Bedarfe:
* in allen nicht-arztlichen Leistungen
e ca.50% berichteten mind. 1
 4.5% 25 ungedeckte Bedarfe

Die 3 haufigsten ungedeckten Bedarfe:
e Aufklarung Gber die Erkrankung des Kindes
* Psychologische Beratung/Psychotherapie
* Selbsthilfegruppen

Wirth M, ..., De Bock F, 2024, prepared for submission

(15%)
(14.5%)
(13%)




Was wird wie haufig in Anspruch genommen?

3 haufigsten:
* Ergo-65%
* Logo-57%
* Physiotherapie 45%

Und viel weniger:

* Sozialberatung 30%
* Reha 20%
* Kurzzeitpflege 15%

e Selbsthilfe 8 %

Wirth M, ..., De Bock F, 2024, prepared for submission




Beispiel: Erfahrungen und Bedarfe bei seltenen Erkrankungen

* Gleiche Erfahrungen trotz sehr unterschiedlicher Erkrankung

* Nur 33%: soziale Belange werden erkannt
* Nur 29%: erhalten psychologische Unterstltzung 77 % finanzielle Néte, mehr Kosten (z.B.
 Nur 24%: werden unterstutzt bei finanziellen Problemen Hilfsmittel, Transport)

e 75% ohne Disease Management/Koordination

* Ca. 30%: fuhlen sich diskriminiert in gesellschaftlicher Teilhabe (z.B. Freizeit,
Schule, Alltag, Berufssuche)

Nutt et al., 2011, v.d. Lippe 2017




2. Kriterium: Chancengerecht?

Zu wenige Angebote zur Teilhabe

,B: Also, ganz konkret zum Beispiel, was die Freizeitgestaltung
anbelangt, sind diese Kinder ausgeschlossen. [...] ich glaube,
hier in der Stadt gibt es um die 600 Schiilerinnen und Schiiler
an meinem Schultyp, Forderschule geistige Entwicklung. Und

ich glaube, dass die Stadt nur 160 Platze im Rahmen dieses
besonderen Angebots fir Kinder mit Behinderung anbietet.
Und selbst die werden immer wieder reduziert, weil sie nicht
genugend Personal haben nur fur die Ferien.”

Fok EICAR

Schulsozialarbeiter:in
Originalmaterial in Vorbereitung fiir Publikation; Herr C, Herrler A, De Bock F. 2024

N



3. Kriterium: Effizient?

Nicht nur Effizienz fir die
Leistungserbringer, sondern auch
Effizienz fur die Eltern und
Patienten.




Aufwand Beantragung von Leistungen

,Ich bin Rechtsanwaltin von Beruf, das heil3t, es fallt mir leicht,
Dinge zu schreiben. Das ist aber auch erforderlich, also wenn ich
der Krankenkasse nicht einen Roman schreibe, warum wir den

Rollstuhl aus Karbon brauchen oder warum mein Sohn den
Gehtrainer braucht. [...] ich habe auch andere Sachen zu tun, als
immer abends um 22.00 Uhr wieder noch dazusitzen, und so
schnell geht das ja auch nicht, mir selber Gedanken uber
Therapieziele zu machen. Also ich schreibe auch das
Medizinische inzwischen selber, weil es einfach schneller geht.”

Eltern-Interview. Kind mit globaler Entwicklungsstorung
Originalmaterial in Vorbereitung fiir Publikation; Herr C, Herrler A, De Bock F. 2024

WP] CAR

N



Dauer Antragsverfahren Pflegegrad, Schwerbehinderung

,Das dauert ewig. Wir reden hier nicht von Wochen, wir reden
von Monaten bis Jahren. Und heute habe ich jetzt nach einem
Jahr, finde ich, darf man mal nachfragen, und ich habe auch
gefragt, warum dauert das solange und die Antwort war:

,Personalmangel””

F EIEAR

N

Arzt:in fiir Kinder- & Jugendmedizin. Kontakt mit Krankheitsbild Cerebralparese

Originalmaterial in Vorbereitung fiir Publikation; Herr C, Herrler A, De Bock F. 2024




Das Gesundheitssystem muss besser anderen
Systemen zusammenarbeiten.

iesiefirTaehs Bodila S e melbar Versorggngssystem bestatigt Das bedeutet: ﬁlle Inves.tltlonen
- o : Bedarf fur Integrationshelfer — und Bemiihungen im

Okay fur Aktivitaten wie e s ) . i .

. fallt dieser aus, ist teilweise Gesundheitssystem zahlen sich
Klassenfahrten = Lehrkrafte : . . .

monatelang kein Schulbesuch nicht aus, wenn Teilhabe nicht

lehnen aus Angst ab . . .
moglich im Gesamtsystem gedacht wird

Schwierigkeiten in anderen Systemen
mitdenken; z. B. proaktiv Aufklarung
und Dokumente fiir Lehrkrafte anbieten

,Verschreibung” und Entwicklung von
inklusiven Freizeitangeboten mitdenken

Originalmaterial in Vorbereitung fiir Publikation; Herr C, Herrler A, De Bock F. 2024




Ineffizienz Schnittstelle Schule

,Niemand ist dafur zustandig. Es gibt keine Ansprechpartnerin
oder ein Ansprechpartner, [...], die das dann verwaltet,
sondern es lauft immer liber die Klassenlehrkrafte oder tiber
die Schulleitung und es gibt kein richtiges System. Und wenn
man eine Schulkrankenschwester [..] hatte, [...] dann hatte
man die Moglichkeit, dass man sagt: , Das ist eine Person, die
konnte auch mal einen Katheterwechsel machen und einen
Sensorwechsel machen.”

WP] CAR

Eltern-Interview. Kind mit Diabetes
Originalmaterial in Vorbereitung fiir Publikation; Herr C, Herrler A, ....., De Bock F. 2024

N



4. Kriterium: Zur richtigen Zeit - Beispiel: ME/CFS

Gelenkschmerz Fibromyalgie
M255 M797
Schmerzen,
Ermiidungserscheinungen ME/CFS
Schmerzstérungen G93.3
FA54, M790-2, R727, usw.
Codierverhalten 12 Monate
> ICD >
vorher
Rickenschmerzen Myalgie
M54 M791
- Fachdisziplin
- Bekanntheit ME/CFS .
Sonstige N=6.077
- Erfahrung Muskelkrankheiten T
M620-629 8-27 Jahre

Wirth M, ...., De Bock F. 2024: ambulante und stationdire Routinedaten der TK, 2019-2023, Bericht fiir MWK Bayern

Jahre 2020-2022

-~



Wo sind Hebel zur Verbesserung der Situation?




Komplexe Bedarfe und Herausforderungen

i e K @ By

Mangel an Koordination & Kommunikation
zwischen Leistungserbringern,
Koordinationsaufwand liegt bei Eltern

Fehlende Informationen zu Therapie-
Einrichtungen, Anlaufstellen,
Leistungsanspriichen

Wartezeiten fur Diagnostik & Therapie

Fehlende Kontinuitat, haufiger
Therapeut:innen-Wechsel

Belastende Antrags- &
Widerspruchsverfahren, Kommunikation mit

Amtern, Leistungserbringern

Herr et al. De Bock, 2024, Poster DGKJ 2023
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Reduktion elterlicher Arbeitszeit zur Leistung
der Versorgung, kurzfristige Fehlzeiten im Job

Mangel an Freizeit- & Betreuungsangeboten
fir chronisch kranke Kinder

Eingeschrankte soziale Teilhabe Betroffener, fehlende
Partizipation von Kindern in Versorgungsprozess

Stress, gesundheitliche Belastung der Eltern

Psychosoziale Belastung von
Geschwisterkindern




Losungen fur die grolsten Themen

i e K@ ¥y

Verhaltnisse in Kommunen

Mangel an Koordination & Kommunikation Reduktion elterlicher Arbeitszeit zur Leistung
zwischen Leistungserbringern, der Versorgung, kurzfristige Fehlzeiten im Job
Koordinationsaufwand liegt bei Eltern

Mangel an Freizeit- & Betreuungsangeboten
fir chronisch kranke Kinder

Fehlende Informationen zu Therapie-
Einrichtungen, Anlaufstellen,
Leistungsanspriichen

Eingeschrankte soziale Teithabe Betroffener; fehlende

Wartezeiten fur Diagnostik & Therapie T ) .
Partizipation von Kindern in Versorgungsprozess

Fehlende Kontinuitat, haufiger ‘ﬂ .
: , B E
Therapeut:innen-Wechsel kwv* Stress, gesundheitliche Belastung der Eltern

Belastende Antrags- &
Widerspruchsverfahren, Kommunikation/mit

Amtern, Leistungserbringern <

o0 Psychosoziale Belastung von
Geschwisterkindern

Herret al. De Bock, 2024, Poster DGKJ 2023




Notwendige Perspektive:

Kinder- und Notfall-
jugendarzte versorgung
Therapeuten in Praxis Spezialisierte
wohnortnah amb + stat
Versorgung
Sozial-
Ambulante padiater
Pflege Psychologie
Psychotherapie Logopadie

Koordination

i dersch Kinder- und Einbettung in die
Kinderschutz- ' granken-und Lebenswelten in der | EF89-
Einrichtungen Gesundheits  Sozialpadiatrischen therapie
Jugendamt -pflege Behandlung Eingliederungs-
Hilfe, Teilhabe
KiTas Heilpadagogik therapie
Freie ozialdienst
Jugendhilfe R
Rehabilitation
Erziehungs-
beratungs- e
stellen Frl;?gﬁ;?]er-

SektorenUbergreifend.

Systemubergreifend.

Systeme

SGB V

SGB VI

SGB IX

- Lander / Kommunen

SGB Xl

Gemischte Zustandigkeit
SGB 'V, VI, VII, VIII,
Kommunen, DRV

De Bock et al., Monatsschrift fiir Kinderheilkunde, 2024



Grolses Versorgungforschungsprojekt wird an Empfehlungen arbeiten...

Universitatsklinikum

Hochschule Fulda DKK UNIVERSITAT Diisseldorf UNIKASSEL
B - ST VERSITAT
Gesundheit hhu st
PICAR e
Patient Journeys von Kindern mit chronischen Erkrankungen MP]CAR

(indikationstubergreifend)

* Quantitative Versorgungsdaten (Krankenkassendaten gelinkt mit Elternbefragung)
* Rechtswissenschaftliche Analyse der Versorgungssituation
* Gesundheitsokonomische Analyse vermeidbarer Kosten

* Internationale Modelle ,integrierter” Versorgung




Masterthesis
. Modelle integrierter
Integrierte Versorgung
fur Kinder und Jugendliche mit
chronischen Erkrankungen -
Ein systematisches Review

« Weltweit existieren Gber 175 Definitionen fur die integrierte Versorgung (1V)

« Eine von mehreren WHOQO-Definition besonders relevant:

» Menschenzentriert: Multidisziplinare, intersektorale Gesundheitsversorgung,
die die Bedurfnisse der Bevolkerung adressiert (WHO, 2016)

* Formen der Integration:

vertikal ‘ ‘ horizontal ‘ ‘ longitudinal ‘ \ personenzentriert
» Zusammenarbeit » Zusammenarbeit von « Kontinuitat der » Aktive Einbindung der
innerhalb des Gesundheit, Bildung und Versorgung uber Patient*innen in ihre
Gesundheitssystems (z.B. Sozialwesen Lebensphasen hinweg Gesundheitsversorgung

ambulant und stationar)

El Makrini, ..., De Bock; 2024

N



Wo sind die groliten Hebel?

* Rechtsebene:

* Versorgungsmodelle

* Versorgungsorganisation:

e Arzt-Patienten-Ebene:

z.B. Integrierte Versorgung: Problem
sektorenubergreifend

z.B. Hilfsmittelversorgung Recht ~—_

Versorgungsmodelle

Lotsensysteme — aber bisher nur bezogen auf einzelne
Indikationen oder SGB (Jugendhilfe)

Elektronische Patientenakte: reiner Informationsfluss | :
nicht genug Gesundheitskompetente

Soziale Bedarfe ernst nehmen: Social Prescribing

g—HeaIth Unterstlitzung der Bedarfe zur richtigen Zeit und
rt

Versorgungsorganisation

Arzt-Patienten-

Einbezug Kinder, Eltern (Shared-Decision Making) Kommunikation

* Training Gesprachsfihrung

Partizipationszentrierte Versorgung (ICF-CY) - partchild




Universitatsklinikum U Heinrich Heine

Diisseldorf Diisseldort B
15 s Vielen Dank fur Ilhre Aufmerksamkeit!
health & society

i .';.«t",

freia.debock@med.uni-duesseldorf.de

Ve rSO rg U n q Sfo rSCh U n g https://www.uniklinik-duesseldorf.de/patienten-besucher/klinikeninstitutezentren/

. . klinik-fuer-allgemeine-paediatrie-neonatologie-und-kinderkardiologie/
\ im Kindes- und Juqendalter versorgungsforschung



