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Vorwort

Mit dem Positionspapier ,,Zur interdisziplindren Teilhabesicherung von Kindern mit (drohenden)
Behinderungen, chronischen Erkrankungen oder Entwicklungsbeeintrachtigungen im Vorschul-
alter und der Unterstutzung ihrer Eltern® nimmt die Deutsche Vereinigung fur Rehabilitation
e. V. (DVfR) Hinweise ihrer Mitglieder zu aktuellen oder kiinftigen Problemen der gesundheit-
lichen Versorgung und Teilhabesicherung von behinderten oder von Behinderung bedrohten
Kindern im Vorschulalter auf. Aus der Kritik an der derzeitigen Lage entwickelt sie Forderungen
und unterbreitet Lésungsvorschlage. Das Positionspapier wurde vom Ausschuss der DVfR
.interdisziplinare Entwicklungsférderung und Rehabilitation fir Kinder (Leitung: Dr. Tomas
Steffens) erarbeitet und wendet sich an alle betroffenen Akteurinnen und Akteure, insbeson-
dere an die Leitungen und Trager von Diensten und Einrichtungen fur diese Altersgruppe,
ebenso an die beteiligten Sozialleistungstrager, die Leistungserbringer- und Fachverbande
sowie an die Organisationen der Selbsthilfe und die Politik.

Nach einem Problemaufriss und der Beschreibung des Personenkreises werden
Lésungsansatze und Vorschlage vorgestellt. Aus den Ausfiihrungen werden abschliel3end
rehabilitations- und gesundheitspolitische Forderungen abgeleitet.

In einem separaten Dokument geht die DVfR auf leistungsrechtliche und finanzielle Aspekte
der multidisziplindren Zusammenarbeit in inklusiven Kindertagesstatten (Kitas) ein.”

I. Problemaufriss und Herausforderungen

In unserer Gesellschaft gibt es eine relevante Gruppe von Kindern im Vorschulalter, bei denen
eine gesundheitliche Beeintrachtigung vorliegt und deshalb im Zusammenwirken mit Kontext-
faktoren eine Beeintrachtigung der Teilhabe droht oder bereits eingetreten ist. > Diese
Beeintrachtigungen kénnen einen Behandlungs-, Rehabilitations- bzw. Férderbedarf bedingen;
Schatzungen gehen von sechs bis acht Prozent aller Kinder dieser Altersgruppe aus. Die
umfassende Behandlung, Rehabilitation und Férderung dieser Personengruppe ist zurzeit
nicht durchgangig sichergestellt. Es drohen eine Verschlechterung und Rlckschritte bei der
Entwicklung einer inklusiven Gesellschaft, wenn auf gesellschaftliche Veranderungen nicht so
reagiert wird, dass eine bedarfsgerechte umfassende Foérderung, Behandlung und Reha-
bilitation flachendeckend gesichert werden.

Forderung und Rehabilitation von Kindern mit (drohender) Behinderung treffen u. a. auf
folgende spezifische Probleme:

1. Schon fiir das Kindesalter sind erhebliche gesundheitliche Unterschiede zwischen den
unterschiedlichen sozialen Lagen festzustellen.’ Ein Teil der Kinder, und dies gilt auch fur

Vgl. das als Anlage zu dieser Stellungnahme verdffentlichte Papier ,Positionen der DVfR zur inter-
disziplindren Leistungserbringung in Kindertagesstatten: Modelle fir Organisation und Finanzierung
von Leistungen therapeutischer Fachberufe®.

vgl. II.

Zu gesellschaftlichen und individuellen Einflussfaktoren fiir die Gesundheit von Kindern vgl. Robert
Koch-Institut (RKI), Lebensphasenspezifische Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland,
Ergebnisse des Nationalen Kinder- und Jugendgesundheitssurveys (KiGGS), 2008, abrufbar unter
https://www.rki.de/DE/Content/Gesundheitsmonitoring/Gesundheitsberichterstattung/GBEDownload
sB/KiGGS SVR.pdf? blob=publicationFile (zuletzt abgerufen am 15.08.2018).



https://www.rki.de/DE/Content/Gesundheitsmonitoring/Gesundheitsberichterstattung/GBEDownloadsB/KiGGS_SVR.pdf?__blob=publicationFile%20
https://www.rki.de/DE/Content/Gesundheitsmonitoring/Gesundheitsberichterstattung/GBEDownloadsB/KiGGS_SVR.pdf?__blob=publicationFile%20

Kinder mit (drohenden) Behinderungen, wachst in Armut auf (22,3 Prozent der Kinder unter
18 Jahren4). Ihre Entwicklungs- und Teilhabemoglichkeiten sind von Beginn ihres Lebens
an eingeschrankt. Die Zusammenhange zwischen Gesundheit und Lebenslage sind viel-
fach belegt. Diese Sachverhalte sind deshalb zu betonen, weil entscheidende Schritte
beim Abbau gesundheitlicher Ungleichheit nicht durch explizite Gesundheitspolitik,
sondern durch die Verbesserung der Lebensverhaltnisse erreicht werden kénnen.

. Aus Praxis und Wissenschaft gibt es Hinweise darauf, dass nicht alle Kinder mit Bedarf an

Foérderung und Behandlung angemessene Foérder- bzw. Rehabilitationsleistungen
erhalten.’ Anzeichen fiir einen Rehabilitationsbedarf werden zu spat erkannt, die Bedarfs-
erkennung erfolgt nicht umfassend, die Leistungen werden nicht miteinander abgestimmt
oder sind nicht auf die Lebenswelt des Kindes und seiner Familie bezogen.

Eltern fiihlen sich angesichts der Komplexitat der Sozialsysteme in schwierigen Fall-
konstellationen und Lebenslagen oftmals Uberfordert, die richtige Ansprechpartnerin oder
den richtigen Ansprachpartner zu finden bzw. den richtigen Versorgungspfad ein-
zuschlagen und ihre Anspriche durchzusetzen. Vor allem Eltern und Kinder in schwierigen
Lebenslagen mit multiplen Problemen sind darauf angewiesen, dass ein Bedarf an
Beratung, Information und moglicherweise Unterstitzung frihzeitig erkannt und dann
angemessen gedeckt wird.

Die Vernetzung und regionale Kooperation zwischen den verschiedenen Akteuren
(Familienhebammen, Frihférderung, Sozialpadiatrische Zentren [SPZ], Kitas, Heilmittel-
erbringer etc.) unter Berlcksichtigung der Belange der Familien gelingt nicht immer. Es
fehlen Ressourcen fir das Netzwerkmanagement und die einzelfallbezogene Koordination,
obwohl mehrere Akteure durchaus mit Beratungs- und Koordinierungsaufgaben betraut
sind.

Mobile, in der Familie oder in der Kita stattfindende Frihférderung wird nicht flachen-
deckend angeboten bzw. durchgefihrt, nicht Gberall wird die Frihférderung als Komplex-
leistung (nach § 46 SGB IX) verwirklicht.

. Aufsuchende Hilfen durch Familienhebammen (oder andere Berufsgruppen mit ahnlichen
Aufgaben) und Angebote der sozialmedizinischen Nachsorge sind nicht bundesweit
entwickelt. Sie konnten wichtige Aufgaben der Beratung und Unterstiitzung Gbernehmen,
etwa bei der Wahrnehmung von medizinischen und sozialen Problemen, bei der Teilnahme
von Vorsorgeuntersuchungen, bei Fragen zur Mutter-Vater-Kind-Beziehung oder bei
Suchtproblemen.

Der Stellenwert der Selbsthilfe, der Betroffenenvertretung und des birgerschaftlichen
Engagements wird im Netzwerk (so Uberhaupt vorhanden) fur Kinder mit Férderbedarf
nicht ausreichend berticksichtigt. Dies gilt ahnlich fiir offene Angebote (z. B. Krabbel-
gruppe, musikalische Friherziehung etc.).

* Paritatischer Gesamtverband 2018: S. 25.
® So erhalten z. B. nach den Erhebungen des Instituts fur Sozialforschung und Gesellschaftspolitik

(ISG) in Deutschland ca. 2,3 Prozent der Vorschulkinder Friihférderung, was einer Gesamtzahl von
rund 112.000 Kindern entspricht, die aber regional sehr unterschiedlich verteilt sind (Stand: 2010,
ISG 2012). Dies kann als Hinweis darauf gewertet werden, dass zumindest bei einem Teil der
betroffenen Kinder bestehender Férderbedarf im Vorschulalter nicht gedeckt wird.



8. Eltern klagen darilber, dass Kinder mit (drohenden) Behinderungen, die einen grofen
Unterstutzungsbedarf haben, nur schwer einen geeigneten Kitaplatz bekommen. Dahinter
stehen in der Regel Strukturprobleme bei den Einrichtungen:

a)

b)

Werden Regeleinrichtungen inklusiv umgestaltet, stehen diesen haufig nicht die
Ressourcen zur Verfligung, die sie zur Férderung behinderter Kinder brauchen (z. B.
fehlt es an Personal, vor allem mit Blick auf interdisziplindre Teambesetzung und -
arbeit, sowie an Zeit, diese umzusetzen und zu beraten, ferner an geeigneten Raum-
lichkeiten und Ausstattungen). Im Zuge dessen werden bei ehemaligen Forderkitas
bzw. in den ,Integrationskitas® therapeutische Leistungen weitgehend externalisiert.
Folge sind oft HUrden fir die Zusammenarbeit zwischen externen Therapeutinnen und
Therapeuten mit den Mitarbeitenden der Kita.

Die zunehmende Betreuungszeit in den Kitas, haufig ganztags bei Berufstatigkeit
beider Elternteile bzw. bei Alleinerziehenden, macht die Inanspruchnahme von Férder-
und Behandlungsmdglichkeiten durch die Eltern auRerhalb der Kita oft unmaoglich.
Daraus erwachsen Herausforderungen fur die Kitas, entsprechende Angebote in die
Arbeit zu integrieren bzw. Forder- und Behandlungsmdglichkeiten durch externe Krafte
im Kitasetting so zu implementieren, dass eine ganzheitliche Behandlung und
Forderung der Kinder gewahrleistet ist.

Damit stellt sich u. a. die Aufgabe, die Heil- und Hilfsmittelversorgung neu zu bewerten.
Insbesondere bei inklusiven Kitas ist die leistungsrechtliche Zuordnung der verschie-
denen Leistungen immer wieder strittig; hierzu gehoért die Unterscheidung von
medizinisch-therapeutischen und padagogischen Leistungen, die damit verbundene
unterschiedliche finanzielle Verantwortung sowie die Abhangigkeit der Leistung von
einer arztlichen Verordnung. Dies bedroht die Entwicklung hin zu Inklusion. Auch
kénnen sich wirtschaftliche Restriktionen bei Bundeslandern und Kommunen geltend
machen.’

Lésungen fir die vorstehend skizzierten Probleme miissen sich insbesondere an der im Jahr
2009 von Deutschland ratifizierten Behindertenrechtskonvention der Vereinten Nationen (UN-
BRK) und an der UN-Kinderrechtskonvention’ messen lassen.

Mit der UN-BRK steht die gesamte Gesellschaft in all ihren Teilsystemen und Organisationen
vor der Aufgabe, fur behinderte und von Behinderung bedrohte Kinder die Teilhabe-
moglichkeiten am gesellschaftlichen Leben sicherzustellen und auch ihre Teilhabechancen im
Erwachsenenalter zu wahren. Das Inklusionsgebot betrifft damit nicht nur und nicht einmal
vorrangig die gesundheitlichen und rehabilitativen Dienste, sondern alle fir das Kind
relevanten Lebensbereiche.

° Vgl. zum Themenkomplex die als Anlage zu diesem Papier verdffentlichten ,Positionen der DVfR zur
interdisziplindren Leistungserbringung in Kindertagesstatten: Modelle fur Organisation und Finanzie-
rung von Leistungen therapeutischer Fachberufe®.

" In seinem Allgemeinen Kommentar Nr. 9 aus dem Jahre 2006 hat der Kinderrechtsausschuss der
Vereinten Nationen klargestellt, dass nicht nur der ausdricklich behinderte Kinder benennende
Artikel 23 der Kinderrechtskonvention auf diese anzuwenden ist, sondern vielmehr die gesamte
Kinderrechtskonvention, vgl. Committee on the Rights of the Child, General Comment, No. 9, 2006,
The rights of children with disabilities, CRC/C/GC/9 of 27, February 2007, abrufbar in englischer
Sprache unter https://www.refworld.org/docid/461b93f72.html (zuletzt abgerufen am 04.04.2019).



https://www.refworld.org/docid/461b93f72.html

Fir das Gesundheits- und Rehabilitationssystem bedeutet die Umsetzung der UN-BRK vor
allem, die notwendigen Leistungen durch Dienste und Einrichtungen flr die Teilhabeférderung
von Kindern flachendeckend bedarfsgerecht bereitzustellen und einen niedrigschwelligen
Zugang zu ihnen zu ermdglichen.

Il. Personenkreis

Im Folgenden werden die Problemlagen einiger Gruppen von Kindern exemplarisch dargestellt
und die Rolle der Familie beleuchtet. Dabei wird Vollstdndigkeit nicht angestrebt; aus den
Beispielen kénnen jedoch allgemeine Schlussfolgerungen fir ein sozialrdumliches Netzwerk
gezogen und Hinweise fir dessen Gestaltung gewonnen werden.

1. Kinder mit (drohenden) Behinderungen

Fir Kinder gleichermalRen wie flir Erwachsene gilt die Definition von Behinderung nach
§ 2 SGB IX. Zu Haufigkeit, Arten und Umfang von Behinderungen im Kindesalter gibt es keine
belastbaren exakten Zahlen. Aufschlussreich ist die Betrachtung der Kinder, die bereits jetzt
Fruhférderung erhalten.

Die Stérungsbilder und Indikationen innerhalb der Frihférderung haben sich in den letzten
dreilBig Jahren deutlich verandert. Wahrend noch in den 1980er Jahren Stérungen der
Sinneswahrnehmung, Cerebralparese, Down-Syndrom oder sog. Mehrfachbehinderungen im
Vordergrund standen, reprasentieren diese Stérungsbilder heute weniger als zwanzig Prozent
der Diagnosen. Heute stehen allgemeine Entwicklungsstérungen (der Kognition, der Sprache,
der Motorik, der Wahrnehmung) sowie psychosoziale und emotionale Auffalligkeiten im
Vordergrund der Betrachtung. Die ,neuen Morbiditaten“ oder ,new epidemics® werden
vermehrt als Indikation fiir die Gewahrung von Eingliederungshilfe beschrieben.’ Allgemeine
Entwicklungsverzégerungen, Wahrnehmungs- und Wahrnehmungsverarbeitungsstérungen,
Sprachentwicklungsstérungen sowie Auffalligkeiten der psychosozialen Entwicklung sind die am
haufigsten genannten Diagnosen. Diese Verteilung wird durch mehrere Untersuchungen (z. B.
ISG-Bericht oder Franng) bestatigt. In den Diagnosestatistiken der SPZ finden sich ahnliche
Diagnosen mit einer deutlichen Dominanz der umschriebenen kombinierten Entwicklungs-
stérung (ICD 10 F83), Sprachentwicklungsstérungen (F80), Koordinations- und Wahrneh-
mungsstorungen (F82) sowie Auffalligkeiten und Stérungen im Bereich des Verhaltens und
der sozial-emotionalen Entwicklung.

Wie bereits erwahnt, gibt es allerdings auch weiterhin eine nicht unbetrachtliche, jedoch
statistisch nicht exakt ermittelbare Zahl von Kindern mit kdrperlichen, Sinnes-, kognitiven und
mehrfachen Behinderungen, die eine umfassende multidisziplindre heilpddagogische und
. . . . . v 10
therapeutische sowie pflegerische Versorgung bereits im Vorschulalter bendtigen.

Die Forder- und Behandlungsbedarfe sind dabei recht unterschiedlich. Neben der Erziehung
und allgemeinen Férderung kénnen spezifische Férder- und BehandlungsmaRnahmen not-

® Sohns et al. 2015.

® Vgl. FranzL 20101, S. 31,

" Dazu gehdren z. B. blinde und taube Kinder, Kinder mit Muskelerkrankungen, Spina bifida, Cerebral-
paresen, Rett-Syndrom, ausgepragten kognitiven Beeintrachtigungen mit Verhaltensauffalligkeiten,
Kinder ohne Sprache und mit Autismusspektrumstérungen sowie Kinder, die ein Schadel-Hirn- oder
Polytrauma erlitten haben.



wendig werden, die zusatzlich durch die Familie (ggf. nach Anleitung), in der Gruppe (z. B. der
Kita) oder durch Fachkrafte aus padagogischen und therapeutischen Berufen individuell mit
dem einzelnen Kind zu erbringen sind.

2. Chronische Erkrankungen und Teilhabeeinschrankungen

Nicht jedes Kind mit (drohender) Behinderung ist chronisch krank, aber chronische Krankheit
ist mit dem Risiko einer Teilhabeeinschrankung verbunden. Auf die Gruppe derart erkrankter
Kinder soll im Folgenden eingegangen werden.

Ein Teil der Kinder und Jugendlichen mit gesundheitlichen Problemen ist chronisch krank
(nicht heilbar, aber oftmals nachhaltig gut behandelbar). " Im nationalen Kinder- und
Jugendgesundheitssurvey (KiGGS-Studie des Robert Koch-Instituts) wird der Anteil der Kinder
und Jugendlichen mit besonderem Versorgungsbedarf bzw. chronischer Grunderkrankung mit
14 Prozent angegeben, nach der Versorgungsstudie der Deutschen Akademie fur Kinder- und
Jugendmedizin (2014) liegt der Anteil bei 16,5 Prozent. Die Krankheitslast durch chronische
Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter betrifft nicht nur gesundheitliche Aspekte im
engeren Sinn, sondern drickt sich durch Beeintrachtigung von Bildungserfolgen und er-
schwerte Teilhabe am gesellschaftlichen Leben aus.'? In vielen Fallen ist davon auszugehen,
dass diese Kinder als behindert im Sinne des § 2 SGB IX gelten mussen bzw. von Behin-
derung bedroht sind.

Trotz der relativ hohen Pravalenz sind chronisch kranke Kinder im 6ffentlichen Bewusstsein
und in der (Gesundheits-)Politik — vielleicht mit Ausnahme krebskranker Kinder — wenig
verankert. Bei Diskussionen um die UN-BRK und das daraus resultierende Konzept der
Inklusion werden chronisch erkrankte Kinder (und Jugendliche) nicht immer mitbedacht, wenn
sie nicht gerade im Rollstuhl sitzen oder andere auf Anhieb wahrnehmbare Auffalligkeiten
zeigen.13 Chronische Erkrankungen bleiben haufig auf den ersten Blick verborgen.14

Ausgepragter als bei Erwachsenen sind die Krankheitsbilder chronischer padiatrischer Erkran-
kungen inhomogen und umfassen relativ hdufig diverse seltene Erkrankungen. Die
Gesamtgruppe chronisch kranker Kinder kann deshalb durch die Abfrage einzelner Diagnosen
nur schwer umfanglich abgebildet werden.

Ein erhohter Versorgungsbedarf gilt laut der KiGGs-Studie als gegeben, wenn eines der
folgenden Kriterien von den Eltern als zutreffend angegeben wird (und das Problem bereits
Uber zwolf Monate anhalt bzw. absehbar Uber diesen Zeitraum bestehen wird):

e Einnahme verschreibungspflichtiger Medikamente;

" Zimmer: Wo soll das noch hinfilhren? Wie chronisch kranke Kinder & junge Menschen unter den
Folgen der Okonomisierung der Medizin leiden. In Druck befindlich 2018, S. 1.

"2 Vgl. RKI 2017 S. 46.

1 In der Zeitschrift KINDER SPEZIAL (49, Sommer/Herbst 2014, S. 2) des Kindernetzwerks wird z. B.
Marion Hunziker vom Bundesverband Neurofibromatose zitiert: Kinder mit Neurofibromatose ,sind
fur die Regelschule zu schwach und fiir die Férderschule zu gut und zéhlen somit zu den Inklusions-
verlierern.”

" Als chronisch wird eine Krankheit bezeichnet, wenn sie langer als zwolf Monate andauert. Zu den
haufigsten dieser Krankheiten gehdren Allergien, Asthma bronchiale, Neurodermitis, chronische
Darmentziindungen, Zéliakie, Diabetes mellitus (Typ 1 und 2), angeborene Herzfehler, Epilepsien,
Zerebralparesen oder das Aufmerksamkeitsdefizitsyndrom (ADS/ADHS).



¢ Notwendigkeit psychosozialer oder padagogischer Unterstlitzung aufgrund von Gesund-
heitsstorungen;

¢ funktionelle Einschrankungen;
e spezieller Therapiebedarf;
e emotionale, Entwicklungs- oder Verhaltensprobleme.

Chronische Erkrankungen zeigen im Verlauf erhebliche Unterschiede. Folgende Verlaufe
werden beschrieben:

e persistierende Funktionseinbuflen und Behinderungen (z. B. nach ZNS-L&sionen) mit
deutlichen Einschréankungen der Teilhabe;

e progredienter bzw. lebensbedrohlicher Verlauf (z. B. Tumorerkrankungen);
e chronisch-episodischer Verlauf (z. B. Asthma bronchiale, Diabetes mellitus Typ 1);

o funktionelle bzw. somatoforme Stérungen (z. B. funktionelle Bauchschmerzen, Kopf-
schmerzen).

Neben der Krankheitsdauer bzw. dem Krankheitsverlauf sind multiple Einschrankungen der
physischen, psychischen und sozialen Funktionsfahigkeit wichtige Faktoren fur die sozial-
padiatrische Beurteilung einer chronischen Krankheit. Dies gilt ebenso fir den Bedarf nach
wiederkehrenden Unterstutzungsleistungen zur Behandlung und zur Kompensation von
Funktionseinschrankungen sowie die Notwendigkeit, die Betroffenen in der psychischen
Adaptation an erkrankungsbedingte psychosoziale Belastungen zu starken und die Teilhabe
am sozialen Leben zu unterstiitzen."®

Wahrend in friiheren Jahrzehnten Kinder mit chronischen Erkrankungen haufig in Kranken-
hausern betreut wurden, werden sie heutzutage Uberwiegend in den Praxen niedergelassener
Kinder- und Jugendéarztinnen und -arzte behandelt." Dort allerdings kdnnen die sozialen und
psychischen Folgeprobleme allein schon auf Grund der Verortung im Gesundheitssystem und
dessen Finanzierung praktisch ausschlieBlich durch die gesetzliche (GKV) bzw. private
Krankenversicherung nicht hinreichend aufgefangen werden.

" Fur das Kind bedeutet eine chronische Erkrankung die Auseinandersetzung mit krankheits-
spezifischen Herausforderungen. So fiihrt ein eingeschranktes Krankheitsverstandnis bzw. eine ein-
geschrankte Einsicht in der Regel dazu, dass notwendige Gebote oder gar Verbote nicht adaquat
verstanden werden. Besorgte und verunsicherte Eltern kontrollieren verstarkt mit dem Resultat einer
geringeren Selbststandigkeit oder auch Abhangigkeit des Kindes. Dazu kommen Angste vor Aufien-
seiterpositionen in der Peer-Group, vor Komplikationen und Verschlimmerung des Krankheitsbildes.
Vor diesem Hintergrund darf Teilhabeorientierung kein Spezifikum der Rehabilitation sein, sondern
muss alle Momente der gesundheitlichen Versorgung kennzeichnen.

Spezielle Versorgungsstrukturen fiir Kinder (und Jugendliche) mit besonderem Betreuungsbedarf
bieten im ambulanten Bereich neben padiatrischen Schwerpunkipraxen insbesondere Kranken-
hausambulanzen oder Universitats-Polikliniken, SPZ, sozialmedizinische Nachsorgeeinrichtungen,
sozialpadiatrische Kliniken, ambulante Kinderkrankenpflegedienste und padiatrische Palliativ-
Versorgungs-Dienste. An vielen Kliniken fir Kinder- und Jugendmedizin existieren psychosomatische
Stationen oder ein psychosomatischer Konsiliar- und Liaisondienst. Des Weiteren sind die statio-
naren medizinischen Rehabilitationskliniken zu nennen.



3. Kinder mit (drohenden) Behinderungen und ihre Familien

Da die Familie in der Regel das primare Entwicklungs- und Interaktionsfeld des Kindes
darstellt, kommt bei (drohender) Behinderung der Frihférderung in der Familie sowie bei der
Bewaltigung einer chronischen Erkrankung dem Familiensystem eine groRe Bedeutung zu.

Die Lebenswirklichkeit des Kindes im hauslichen Umfeld kennenzulernen und Konsequenzen
daraus fur das konkrete Vorgehen zu ziehen, ist wichtiger Bestandteil einer ganzheitlich
orientierten Therapie und Frihférderung von Kindern mit (drohenden) Behinderungen oder
Entwicklungsbeeintrachtigungen und der Unterstitzung (einschlieBlich Beratung) ihrer Eltern.
Die groRe Bedeutung der Familie fur die Krankheitsbewaltigung, die Alltagsgestaltung, die
Forderung des Kindes und seine Teilhabe sind auch der Hintergrund dafiir, dass mit der durch
das Gesetz zur Starkung der Teilhabe und Selbstbestimmung von Menschen mit Behinderun-
gen (Bundesteilhabegesetz) erfolgten Reform von SGB IX und Friahférderungsverordnung
(FrahV) Ende 2016 die mobile Frihférderung als eine Form der Leistungserbringung gestarkt
wurde."’

Haufig dreht sich der gesamte Lebensalltag der Familie um das Krankheitsgeschehen,
bestimmt die Sozialkontakte und schrankt viele alltdglich notwendige, aber auch Freizeit-
aktivitaten ein. Oft genug muss ein Elternteil, in der Regel die Mutter, die Berufstatigkeit
reduzieren oder gar vollstandig aufgeben, was die finanziellen Belastungen massiv verstarkt.
Zudem haben viele Eltern groRe Angste im Hinblick auf den weiteren Krankheitsverlauf und
die Zukunft des Kindes und erfahren haufig eine aulerordentlich belastende soziale
Stigmatisierung.

Eltern sind gefordert, ihre Aufmerksamkeit auf Krankheitssymptome und mdgliche Verande-
rungen, insbesondere Verschlimmerungen zu richten, und tragen oft eine Mitverantwortung fir
die den Alltag durchdringende Langzeittherapie. lhre Erziehungshaltung ist haufig gepragt
durch innere Konflikte gegeniiber dem erkrankten Kind, aber auch gegeniiber moéglichen
Geschwisterkindern. Diese sind einerseits mitbetroffen und im familidren Alltag vielfaltig
gefordert, andererseits werden sie von den Eltern aber — oft bedingt durch die Sorge um das
betroffene Kind — vernachlassigt. Auch scheitern Eltern manchmal in ihren Bemuhungen, ihre
Partnerbeziehung zufriedenstellend zu gestalten; das Resultat ist dann oft eine Trennung und
damit zusatzliche Belastungen fur die gesamte Familie.

Therapie und Rehabilitation missen vor dem Hintergrund dieser Problembeschreibung nicht
nur der elterlichen Sorge um die Entwicklung des Kindes Rechnung tragen, sondern familiare
und gesellschaftliche Kontextfaktoren, vorhandene Ressourcen oder auch das personliche
Erleben der Familie beachten.

Eine wichtige Rolle spielt dabei die Entwicklung der elterlichen Erziehungskompetenz vor dem
Hintergrund von Uberforderungssituationen in Lebenskrisen, hier insbesondere die Méglich-
keit der Kumulation und Wechselwirkung von Belastungen. Schon die Tatsache, dass ein Kind
behindert oder von Behinderung bedroht ist, geht oft mit einer Vielzahl von Mehrbelastungen
einher. Folglich hat die Familie mdglicherweise Unterstlitzungsbedarf in praktischen Dingen
des Alltags, vermehrten zeitlichen und finanziellen Aufwand oder auch grof3en Informations-
bedarf zu den Problemen des Kindes und anstehenden MaRnahmen oder Ubergangen. Die
Problematik verscharft sich dann, wenn das betroffene Kind mit ggf. vorhandenen Geschwister-

' Diese muss fortan nicht mehr aus ausschlieRlich medizinischen Griinden indiziert sein, vgl. auch
unten Frahférderstellen.



kindern bei nur einem Elternteil aufwachst, insbesondere wenn die Erziehungsperson berufs-
tatig ist, oder wenn beide Elternteile oft ganztags arbeiten. Dadurch kénnen die Ressourcen
der Familie zur Bewaltigung der geschilderten Herausforderungen zusatzlich begrenzt sein.
Institutionen wie z. B. die Kita Ubernehmen dann Teile der Aufgaben bei der Erziehung und
Forderung. Wenn auf Seiten der Eltern zusatzlich Arbeitslosigkeit, gesundheitliche Probleme,
schwierige Wohn- und Lebenssituationen, psychische Erkrankungen, traumatische Erfahrun-
gen etc. hinzukommen, ergeben sich flr die Fachkrafte im padiatrischen Arbeitsfeld komplexe
Fragestellungen, die einer intensiven Auseinandersetzung bedirfen.

4, Exkurs: Was hilft den Familien?

Zwischen Familie und Fachkraft kann eine vertrauensvolle Beziehung entstehen, wenn eine
zugehende professionelle Unterstlitzung vorhanden ist und bestimmte Rahmenbedingungen
erfullt sind. So ist es wichtig, dass regelmafige Termine im hduslichen Umfeld stattfinden und
der zeitliche Abstand zwischen ihnen nicht zu grof} ist. In diesen Fallen bleibt Raum flr
Gesprache, in denen nicht nur konkrete Fragen, Hilfestellungen und Empfehlungen aus-
getauscht werden kénnen. Vielmehr kénnen die Fachkrafte dann auch die individuell unter-
schiedlichen Wege der Verarbeitung begleiten. Auf diese Weise erleben Familien, die durch
eine diagnostizierte Behinderung oder auch durch eine unklare Prognose fiir den weiteren
Entwicklungsverlauf ihres Kindes verunsichert sind, dass sie als Familie angenommen und
akzeptiert werden. Sie erfahren zuverlassige Begleitung und professionelle Unterstlitzung
durch Menschen, die nicht nur die angstmachenden Situationen, mégliche Schuldgeflihle oder
ambivalente Gefuhle zu ihrem Kind mit ihnen aushalten, sondern ihnen auch helfen, mit ihnen
umzugehen zu lernen.

Nicht immer kann sofort eine Klarung aller Fragen und Abhilfe fiir alle Probleme geschaffen
werden. Aber es geht darum, eine vertrauensvolle Kooperation zwischen Fachkraft und
Familie zu schaffen, ein Arbeitsblindnis zu schlielen, in dem die Lebenssituation der Familie
gesehen wird und diese einen grundsatzlich respektvollen und wertschatzenden Umgang mit
ihren Erfahrungen, Ansichten und Prioritaten erfahren kann. Schliefdlich lassen sich auch
Hinweise auf eine Gefahrdung des kindlichen Wohlergehens durch den intensiven Kontakt zu
den Familien verifizieren und notwendige weitergehende Hilfen leichter installieren.

Um Familien gut begleiten zu kdnnen, muss in der interprofessionellen Zusammenarbeit
immer wieder danach gefragt werden, wie die oft mehrfach belasteten Familien mit ihren
Anliegen in den Prozess der Frihforderung eingebunden werden kdnnen, auch wenn die
zeitlichen und organisatorischen Rahmenbedingungen fir die Kooperation der Fachkrafte mit
den Eltern schlechter werden.'® Zentral ist eine Kooperation im Sinne von engmaschigen
Absprachen, gemeinsamen Zielformulierungen sowie die stetige Abstimmung mit den fami-
liaren Anliegen und Bedirfnissen auf der Grundlage des vorhandenen Wissens und der
Kompetenzen aller Beteiligten. Dies setzt jedoch voraus, dass finanzielle Ressourcen in
ausreichendem Malf} vorhanden sind.

" Vgl. oben Problemaufriss und Herausforderungen.
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5. Exkurs: Die Situation chronisch kranker Kinder am Beispiel von Herzfehlern

Die Situation chronisch kranker Kinder soll exemplarisch anhand von Kindern mit Herzfehlern
dargestellt werden.

Herzfehler sind die haufigste angeborene Fehlbildung; von allen Neugeborenen ist ca. ein
Prozent davon betroffen. Dabei haben sich die medizinischen Behandlungsmdglichkeiten in
den letzten Jahrzehnten zunehmend verbessert. Wahrend in den 1960er Jahren nur ca.
40 Prozent das Erwachsenenalter erreichten,19 sind es aktuell iiber 90 Prozent.”’ Allerdings
bestehen bei einem Teil der Betroffenen bedeutsame oder schwere Restbefunde, welche die
korperliche Belastbarkeit und die Entwicklungsmodglichkeiten insgesamt beeintrachtigen.
Wenn diese Personen mit ihrem speziellen Férderbedarf friihzeitig erkannt werden, erhalten
die Kinder in den Uberwiegenden Fallen die notwendige Forderung. Dies gilt auch fir die
Gruppe der Kinder, die teils nur minimale, aber dennoch die schulische Laufbahn gefahrdende
Auffalligkeiten in der neuropsychologischen Entwicklung aufweisen.

Insgesamt sind bei bis zu 50 Prozent der Schulkinder mit angeborenem Herzfehler — hierzu
liegen Daten vor — Entwicklungsstérungen festzustellen.”' Die Ursachen sind multifaktoriell zu
sehen; neuerdings werden auch Entwicklungs- und Reifungsstérungen des ZNS in der
Pranatalzeit vermutet, die zu kongenitalen Hirnerkrankungen flhren kénnen.? Minimale —
aber die Entwicklung gefahrdende — Auffalligkeiten werden oft von Eltern, Erzieherinnen und
Erziehern und auch von den Kinderarztinnen und -arzten Ubersehen, so dass wertvolle Zeit
fur die Frahférderung verlorengeht und entscheidende Entwicklungsabschnitte/Phasen
versaumt werden.”

Aus Wissenschaft und Praxis gibt es zahlreiche Hinweise dafiir, dass auch bei Kindern, die
eine andere schwere chronische Erkrankung haben, vergleichbare Entwicklungsverzdgerun-
gen oder -beeintrachtigungen auftreten kdnnen. Derzeit ist nicht sichergestellt, dass diese im
Hinblick auf Forderung oder Behandlung ausreichend beachtet werden.

" Kallfelz 2000; Deutsche Herzstiftung & Herzkind 2017.
? Herzfenster (Broschire des BVHK) 1/2017, S. 5.

*! Havels-Giirich 2012. Im Einzelnen zeigte sich den Analysen von Hovels-Girich zufolge ,ein signifikant
erhdhtes Risiko fur das Auftreten psychomotorischer, kognitiver, sprachlicher und psychosozialer
Entwicklungsstérungen® (S. 1); dies betrifft weniger das formale Denken, sondern exekutive Funk-
tionen, also das Planen und Ausfiihren von Bewegung. Haufig bestehen auch Probleme in der Fein-,
Visuo- und Grobmotorik sowie vor allem eine motorische Langsamekeit. Insgesamt hangt das Entwick-
lungsergebnis nach Hovels-Girich mit dem Schweregrad des Herzfehlers zusammen. Bei leichten
Herzfehlern ist der Anteil von entwicklungsauffalligen Kindern mit ,nur 10 Prozent relativ niedrig,
wahrend er bei Kindern mit sehr schweren Herzfehlern mit 70 Prozent sehr hoch liegt. Diese von
Entwicklungsrisiken bedrohten Kinder miissen besonders engmaschig begleitet und betreut werden.

Hovels-Glirich 2012.

Der Bundesverband Herzkranke Kinder (BVHK) fordert daher in Anlehnung an Hévels-Girich ein
systematisches Entwicklungsscreening fir alle Kinder mit angeborenem Herzfehler im Alter von zwei
und fanf Jahren (ausflhrlich hierzu Sticker/Schickendantz: Angeborene Herzfehler. In: Lohaus/Hein-
richs 2013, S. 90-102).
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1.

Losungsansatze und Vorschlage

Grundsatze/Leitideen

Vor dem Hintergrund des Problemaufrisses und der Herausforderungen, die sich den
Professionsgruppen, Diensten und Einrichtungen stellen, lasst sich die DVfR bei der Erarbei-
tung von Lésungsvorschlagen und der Ableitung von Forderungen von folgenden Grundsatzen
leiten:

a.

10

Die Bekampfung von Armut, die Verwirklichung von sozialer Sicherheit und Teilhabe sind
wichtige Momente einer Politik, die gesundheitliche Ungleichheit schon im Kindes- und
Jugendalter verringert. Allein ,explizite Gesundheitspolitik, die gesellschaftliche Bedin-
gungen des Aufwachsens nicht verandert, wird die Gesundheit und Teilhabe von Kindern
und Jugendlichen nicht entscheidend verbessern kdnnen. Die Aufgabe der Rehabilitation
besteht darin, Teilhabechancen zu sichern und den Kindern fur ihre Zukunft ein moglichst
selbstbestimmtes Leben zu ermdglichen.

Kinder mit bestehenden oder drohenden Behinderungen sowie Kinder mit chronischen
Erkrankungen im Vorschulalter und ihre Familien missen die Unterstitzungsleistungen
erhalten, die sie fur eine moglichst umfassende Gesundheit und Teilhabe brauchen, und
zwar in ihrer Lebenswelt, d. h. bei Bedarf in der Familie, in der Kita oder anderen
Lebensorten.

Fur Kinder, bei denen Anhaltspunkte fir eine (drohende) Behinderung oder Entwicklungs-
stérungen festgestellt werden, ist eine umfassende Bedarfsermittlung zu organisieren,
unabhangig davon, ob sie in einer integrativen oder inklusiven Kita betreut werden oder
nicht. Dazu ist ein Férder- und Behandlungsplan (§ 7 FrihV) und im Falle eines dariber
hinausgehenden Bedarfs ein Teilhabeplan (§§ 19 ff. SGB IX) zu erstellen. Dabei ist sicher-
zustellen, dass insbesondere die Fruhférderung rasch beginnen und ohne Barrieren
niedrigschwellig in Anspruch genommen werden kann. Der Férder- und Behandlungsplan
(bzw. Teilhabeplan) soll die Aufgaben der beteiligten Akteure umfassen und ihre
vorhandenen Mdglichkeiten berlcksichtigen.

Far Eltern, (inklusive) Kitas und andere Dienste und Einrichtungen ist Beratung und
Unterstltzung beim Leben mit behinderten Kindern und ihrer Betreuung sicherzustellen,
u. a. durch Fruhfoérderstellen. Diese Leistungen sind zu refinanzieren.

Eltern bekommen bei Bedarf, d. h. vor allem bei komplexen Problemkonstellationen, die
sie allein nur schwer bewaltigen kdnnen, eine (Fall-)Begleitung angeboten.

Leistungstrager, Leistungserbringer, Politik und Verwaltung in einer zu definierenden
Region stellen sich gemeinsam der Verantwortung fur die sektorenlbergreifende
Betreuung und Versorgung von Kindern. Die sozialrdaumliche Planung und Sicherstellung
der Versorgung und der Aufbau von Netzwerken mussen aufgrund der Vielfalt regionaler
Bedingungen, politisch verantwortet durch die Bundeslander, unter Beteiligung der Stadte
und Landkreise (Kommunen) erfolgen.



2. Forderung und Rehabilitation von Kindern mit Behinderung im sozialraumlichen
Netzwerk

Auf der Basis der dargestellten Leitideen schlagt die DVfR nachfolgend ein aufgaben-
bezogenes funktionales Modell vor. Dieses liefert Aussagen dazu, wie Kinder, bei denen
Anzeichen fir eine Entwicklungsstérung bzw. einen umfassenderen Behandlungs- oder
Rehabilitationsbedarf bestehen, in einem sektorenibergreifenden Netzwerk im Sozialraum
behandelt, geférdert oder begleitet werden sollten.

a. Eckpunkte eines sozialraumlichen Netzwerks

Das hier vorgeschlagene Netzwerkmodell schlieRt an Uberlegungen und praktische
Erfahrungen bei der Bildung kommunaler Praventionsketten, sozialpsychiatrischer Verbinde
geriatrischer Netzwerke und Friiher Hilfen an. Die DVfR erhebt nicht den Anspruch, samtliche
Hilfen zu betrachten, jedoch haben sich in Netzwerk- bzw. Verbundlésungen eine Reihe von
Gemeinsamkeiten herauskristallisiert:

(1) Die Verbunde bzw. Netzwerke antworten auf die Probleme eines hochgradig differen-
zierten und spezialisierten Gesundheits- und Sozialsystems. lhr Ziel ist es, die Leistungen
verschiedener Akteure Uber Sektoren hinweg in einer Region aufeinander abzustimmen
und eine bei Bedarf liickenlose Férderung und Unterstitzung zu gestalten.

(2) Sie sensibilisieren fur (im vorliegenden Fall: Kinder und ihre) Familien mit komplexen
Bedarfen, die bislang nicht ausreichend versorgt sind.

(3) Sie fragen, wie Menschen mit geringen Ressourcen Zugang zu den Diensten und
Angeboten erhalten und behalten.

(4) Sie raumen der Beratung und Fallbegleitung einen hohen Stellenwert ein.

(5) Sie stellen auch in der kurativen Versorgung und Uber diese hinaus die mdglichst selbst-
bestimmte Teilhabe in den Mittelpunkt ihres Handelns.

(6) Sie beziehen lber das Gesundheitssystem hinaus auch andere Sektoren ein.

(7) Sie werden von den Leistungstragern und -erbringern gemeinsam getragen und zugleich
vom Bundesland und/oder der Kommune politisch verantwortet.

b. Versorgung im Sozialraum

Fir die hier vorgetragenen Uberlegungen ist profilgebend, dass sie Uber die kurative
Versorgung und die Einrichtungen des Gesundheitswesens hinausgehen, unterschiedliche
Organisationen, soziale Systeme und Berufsgruppen umfassen, zugleich jedoch immer auf die
Rehabilitation zur Foérderung der Teilhabe der Kinder fokussiert bleiben. Medizinische,
heilpadagogische, therapeutische u. a. Leistungen werden mit Beratungsleistungen und
Fallbegleitung verbunden und im Sozialraum verankert.

Unter Versorgungsgesichtspunkten ist es wichtig zu beachten, dass sich Sozialrdume nach
Grolie, Bevolkerungsdichte und weiteren Kennzeichen unterscheiden. Nicht jedes Angebot
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kann an jedem Ort vorgehalten werden. Die DVfR geht daher von folgenden vier Typen von
Versorgungsgebieten mit verschiedenen Versorgungsauftragen aus:?

(1) Primares Versorgungsgebiet (PVG): der soziale Nahraum (Quartier, Stadtteil, Dorf,
Kleinstadt), 1.000 — 25.000 Einwohner (je nach Siedlungsform);

(2) Standardversorgungsgebiet (SVG) (dreiRig Minuten Fahrzeit, 100.000 — 250.000
Einwohner);

(3) Uberregionales Versorgungsgebiet (UVG) (bis zwei Stunden Fahrzeit, 500.000 — 4 Mio.
Einwohner);

(4) Nationales Versorgungsgebiet (NVG) (Bundesrepublik Deutschland, ca. 81 Mio.
Einwohner).

Diesen vier Typen sollen differenziert rehabilitative und weitere komplementare Angebote
zugeordnet werden. Daraus ergibt sich u. a. auch die Zustandigkeit flr die Sicherstellung der
notwendigen Versorgungsangebote.

Das nachfolgend beschriebene Netzwerkmodell bezieht sich auf den sozialen Nahraum (PVG)
und das SVG. Es betreibt dabei keine weitere Ausdifferenzierung von Versorgungszweigen,
sondern favorisiert regionale Koordination, Kooperation und Entwicklung sowie Ausbau
bestehender niedrigschwelliger Angebote. Im Mittelpunkt stehen die interdisziplindre Frih-
forderstelle bzw. — in einigen Bundeslandern — das SPZ. Einige Einrichtungen, wie z. B. die
Frahférderstellen, sind dabei im SVG zu organisieren, wirken aber in das PVG hinein, z. B.
durch mobile Leistungen, durch Besuchsstellen etc.

Folgende fachliche Eckpunkte halt die DVfR beim Aufbau eines solchen (regionalen)
Netzwerks fur zentral:

(1) Die lokalen Akteurinnen und Akteure in einer zu definierenden Region stellen sich
gemeinsam der Verantwortung fur die sektorenibergreifende Betreuung und Versorgung
von Kindern. Dies setzt voraus, dass jede Akteurin und jeder Akteur regionalbezogen bzw.
gemeinwesenorientiert arbeitet, d. h. fir ein klares Einzugsgebiet zustandig ist, die
Angebote in der Region kennt und bei ihrer bzw. seiner Arbeit bertcksichtigt.

(2) Im Hinblick auf die Erreichung der fachlichen Ziele werden Netzwerke gebildet, die eine
einrichtungs- und tragerubergreifende Zusammenarbeit gewahrleisten, so dass sicher-
gestellt ist, dass fir jedes Kind das geeignete Leistungsangebot zuganglich ist.

(3) Jede Akteurin und jeder Akteur entwickelt einen gemeinsamen Horizont im Hinblick auf
einen regionalen Verbund, d. h. eine professionelle Perspektive, die davon ausgeht, mit
der eigenen Arbeit ein Baustein eines grofleren Netzwerks in der Region zu sein.

(4) Moglichst viele Beteiligte bilden eine ,Wegweiserkompetenz® aus, d. h. konkrete und
aktuelle Kenntnisse daruber, wer in der Region woflr zustandig ist und an wen vermittelt
werden kann.

(5) Die sozialrdumliche Planung und Sicherstellung der Versorgung und der Aufbau von
Netzwerken muissen aufgrund der Vielfalt regionaler Bedingungen, politisch verantwortet

2 Vgl. Expertise der DVfR ,Zur Bedeutung der Heilmittel fiir die Férderung der Teilhabe unter Beruck-
sichtigung des Auftrags therapeutischer Fachberufe — ein Beitrag zur aktuellen Diskussion®, 2016,
abrufbar unter https://www.dvfr.de/arbeitsschwerpunkte/stellungnahmen-der-dvfr/detail/artikel/dvfr-
legt-vorschlaege-fuer-teilhabeorientierte-heilmittelversorgung-vor (zuletzt aufgerufen am 15.08.2018).
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durch die Bundeslander, unter Beteiligung der Landkreise und Stadte erfolgen. Zwischen
den Regionen entstehen voraussichtlich unterschiedliche Lésungsansatze, z. B. zu den
Fragen, wer an einem solchen Verbund/Netzwerk beteiligt ist und wie die Zustandigkeiten
und Steuerungskompetenzen konkret verteilt werden sollten.

(6) Zu beachten sind die Bestimmungen des SGB IX (§ 25 Abs. 2), wonach die Rehabilitations-
trager und ihre Verbande regionale Arbeitsgemeinschaften bilden sollen. Sie sind ins
Netzwerk einzubeziehen.

(7) Die politische Ebene (Landkreis/Stadt) bildet den Rahmen zum Aufbau des Netzwerks. Auf

der Ebene der Landkreise/Kommunen kénnen die politisch-fachlichen Rahmenvorgaben
des Landes in regional spezifizierter Form umgesetzt werden.
Falls noch keine entsprechende Zusammenarbeit vor Ort aufgebaut ist, kbnnen kommunale
Vertreterinnen und Vertreter alle Akteurinnen und Akteure vor Ort einladen, die an der
Versorgung und Betreuung von Kindern beteiligt sind — einschlie3lich der Rehabilitations-
oder Leistungstrager —, sich an einem Netzwerkaufbau zu beteiligen.

(8) Das Netzwerk beteiligt moglichst breit alle Dienste und Einrichtungen, die sich um Kinder
mit (drohender Behinderung und chronischen Erkrankungen) und den Unterstiitzungs- und
Beratungsbedarf von Eltern und anderen Bezugspersonen kimmern. Die meisten
Netzwerkpartnerinnen und -partner nehmen spezifische Versorgungsaufgaben wahr,
jedoch ist eine Stelle zustandig fur ubergreifende Fragen der Weiterentwicklung des Netz-
werks. Diese Koordinationsaufgabe kann beim Offentlichen Gesundheitsdienst, aber z. B.
auch bei der Frihférderstelle angesiedelt werden. Die Netzwerkpartnerinnen und -partner
verstandigen sich Uber die Aufgaben, die sie und die Koordinierungsstelle wahrnimmt. lhre
Aufgabe ist finanziell zu sichern.

(9) Von diesen Aufgaben zu unterscheiden ist wiederum die sektorentbergreifende Fall-
begleitung, die Eltern in schwierigen Problemkonstellationen angeboten wird. Sie darf nicht
den Interessen der Leistungstrager und -erbringer, sondern muss denen der Klientinnen
und Klienten verpflichtet sein.

Die Verwirklichung der oben dargestellten Eckpunkte eines Netzwerkmodells mit den auf-
gefuhrten und ggf. weiteren Partnerinnen und Partnern bedarf der Etablierung guter regionaler
bzw. kommunaler Kooperationsstrukturen und einer politisch verantworteten kommunalen
Strategie fur Gesundheit und Teilhabe. Dazu sind Gesundheit und Teilhabe (einschlieRlich sie
fordernde rehabilitative Angebote) als Querschnittsthema in den Kommunen zu verankern.

Elemente einer kommunalen Gesundheitsstrategie sollten u. a. sein:

(1) Sicherung eines Beratungs- und Unterstiitzungsangebots in Zusammenarbeit mit den
Verbanden der Freien Wohlfahrtspflege und der Selbsthilfe;

(2) politisches Engagement fir die Sicherstellung einer rehabilitativen Infrastruktur im engen
Austausch mit den Rehabilitationstragern und Leistungserbringern;

(3) partizipative gesundheitsforderliche Gestaltung der Quartiere (etwa durch Politiken in den
Bereichen Wohnen und Verkehr), damit Kinder und ihre Familien im stadtischen Raum
freie Zeit verbringen kénnen;

(4) ein Politikfelder Ubergreifender Ansatz der Sozialberichterstattung, -planung und
Kooperation.
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Die Gestaltung gut koordinierter gemeinwesen- und teilhabeorientierter Versorgungsstrukturen
fur Kinder kann nur gelingen, wenn die Gesundheits- und Sozialpolitik mehr als bislang inhalt-
lich zielgerichtet gestaltet und die Versorgung politisch verantwortet wird. Es fordert politischen
Gestaltungswillen, sich auf der Ebene der Systemsteuerung zu engagieren.

Ein Schliisselelement ist die Ubernahme der politischen Verantwortung auch fiir die Gestaltung
der gesundheitlichen Versorgung der Kinder. Derzeit wird diskutiert, dass die Bundeslander
bzw. Kommunen Rahmenvorgaben flr die Versorgung formulieren, welche die Rehabilitations-
oder Leistungstrager und Leistungserbringer ausfillen.

3. Beteiligte Akteurinnen und Akteure sowie Leistungsangebote im sozialraumlichen
Netzwerk: Darstellung und notwendige Weiterentwicklung

Dieses Kapitel beschreibt, wie die Funktion und Einbindung der Akteurinnen und Akteure im
Netzwerkmodell der DVfR zur Versorgung von Kindern im Vorschulalter mit (drohenden)
Behinderungen und chronischen Krankheiten erfolgen sollte. Dabei wird eine auf die Frage-
stellung orientierte Darstellung gewahlt, die nicht beansprucht, alle Aufgaben und Leistungen
aller Akteurinnen und Akteure vollstandig zu beschreiben. Schon jetzt nehmen die Akteurinnen
und Akteure wichtige Aufgaben der Behandlung und Teilhabesicherung wahr. Insofern haben
die Ausflihrungen auch den Charakter einer (kritischen) Bestandsaufnahme, mit der auch auf
Defizite bei der Umsetzung der Aufgaben hingewiesen wird. Politische Forderungen werden
in IV formuliert.

a. Niedergelassene (Kinder- und Jugend-)Arztinnen und Arzte

Ein Kernelement des Netzwerks fir Kinder mit (drohenden) Behinderungen und chronischen
Erkrankungen sind die niedergelassenen Arztinnen und Arzte. Vor allem die Kinder- und
Jugendarztinnen und -arzte haben engen und regelmafRigen Kontakt zu Kindern und Eltern.

Ihre Funktionen im Netzwerk (PVG):

(1) Sie Ubernehmen Aufgaben in der allgemeinen Diagnostik und Behandlung der Kinder;
hervorzuheben sind insbesondere die Gesundheitsuntersuchungen fir Kinder und
Jugendliche (nach § 26 SGB V).

(2) Sie konnen Kinder zu den Frihforderstellen vermitteln bzw. an die SPZ Gberweisen und
mit Frihférderstellen zusammenarbeiten.

(3) Sie koénnen ggf. eine erste sozialpadiatrische Untersuchung und Befundung durchfiihren
und ggf. eine interdisziplinare Eingangsdiagnostik durch die Frahférderstellen veranlassen
bzw. zu ihr beitragen. So kénnen sie mit den Frihforderstellen den interdisziplindren
Foérder- und Behandlungsplan als Grundlage der Antragstellung beim Rehabilitations- oder
Leistungstrager miterarbeiten bzw. verantworten, soweit das Kind nicht zum SPZ
uberwiesen wurde.

(4) Sie veranlassen ggf. eine weiterfiihrende Diagnostik z. B. durch weitere Facharztinnen und
-arzte, Spezialambulanzen, Kinder- und Jugendtherapeutinnen und -therapeuten oder im
Bereich der Sprachdiagnostik durch Logopadinnen und Logopaden.
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(5) Sie verordnen bei entsprechender Indikation die bendtigten Heil- und Hilfsmittel. Dabei
kommt es oft zu Problemen, wenn die benétigten Verordnungen nicht bedarfsgerecht aus-
gestellt werden.”

(6) Sie beantragen (bzw. verordnen) mit den Eltern Leistungen zur medizinischen Rehabilitation.
Die Finanzierung erfolgt ausschlief3lich durch die GKV oder die privaten Krankenkassen.

Kinder mit (drohenden) Behinderungen oder chronischen Erkrankungen bendtigen haufig, vor
allem bei seltenen Erkrankungen, eine facharztliche Behandlung tUber die Mdglichkeiten des
SPZ hinaus. Deren Bereitstellung ist in der Regel keine Aufgabe des regionalen Netzwerks
auf der Ebene des SVG, sondern wird in groflerem regionalen Bereich organisiert und ist oft
an spezialisierte Kliniken (Universitaten) gebunden.

In vielen Fallen kénnen Kinder- und Jugendarztinnen und -arzte auf Partnerinnen und Partner
im Netzwerk verweisen, wenn ihre Moglichkeiten erschopft sind. Dies ist jedoch noch nicht
immer regelhaft der Fall: Sei es, weil ein Bedarf nicht erkannt wird, Partnerinnen und Partner
nicht zur Verfugung stehen oder nicht bekannt sind, sei es, weil der Aufwand der Kooperation,
insbesondere bei Auftreten von Schwierigkeiten bei der Inanspruchnahme zu grof} ist. So
kdnnen Kinder- und Jugendarztinnen und -arzte in der Regel keine Aufgaben des Netzwerk-
managements (bernehmen und damit trotz ihrer zentralen Stellung im Netzwerk eine
umfassende Versorgung nicht allein sicherstellen.

b. Niedergelassene Therapeutinnen und Therapeuten

Niedergelassene Therapeutinnen und Therapeuten erbringen Heilmittel, die von Vertrags-
arztinnen und -arzten verordnet werden.

Es handelt sich dabei um Praxen fir Physiotherapie, Ergotherapie und Logopadie, die nach
§ 124 SGB V zugelassen sind. Sie erbringen all die Leistungen, die in der Heilmittel-Richtlinie
nach § 125 SGB V (einschliel3lich Heilmittelkatalog, Anlage zur Heilmittel-Richtlinie des
Gemeinsamen Bundesausschusses — G-BA) und auf Grund der Vereinbarungen zwischen
den Leistungserbringerverbédnden und den Krankenkassen von Arztinnen und Arzten zu
Lasten der GKV (auch der privaten Krankenversicherungen) verordnet werden kdnnen.

Die Leistungserbringung findet regelhaft in den Praxen statt oder als Hausbesuch. Ferner ist
nach § 11 Abs.2 Satz 3 der Heilmittel-Richtlinie fur Kinder und Jugendliche bis zum
18. Lebensjahr bzw. bis zum Ende des Schulbesuchs auch die Leistungserbringung in
Einrichtungen mdglich. Dazu gehdren insbesondere auch Kitas, wenn sie auf die Versorgung
behinderter Kinder besonders eingerichtet sind.” Diese Regelung wurde eingeflihrt, damit
auch die Kinder Therapien erhalten konnen, deren Eltern z. B. auf Grund ihrer Berufstatigkeit
eine Praxis nicht aufsuchen kénnen oder das Kind sich in einer Ganztageseinrichtung befindet.
Die sich dadurch bietenden Moglichkeiten werden jedoch nicht hinreichend genutzt, da ein
Besuch der Therapeutin bzw. des Therapeuten in Einrichtungen gerade bei einzelnen Kindern
mit Therapiebedarf in integrativen Einrichtungen fir den Leistungserbringer in der Regel nicht

% 3. Kapitel Ill. 3. b.

% Vgl. zu diesem Komplex die ,Positionen der DVfR zur interdisziplindren Leistungserbringung in
Kindertagesstatten: Modelle fir Organisation und Finanzierung von Leistungen therapeutischer
Fachberufe®.
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oder nicht ausreichend finanziert wird. Die Versorgung in inklusiven Regelkitas wird durch die
Regelung nach § 11 der Heilmittel-Richtlinie nicht zuverlassig erméglicht.

Die Verantwortung fir die Durchfiihrung der Therapien tragt die Therapeutin bzw. der
Therapeut. Eine Kooperation mit den Einrichtungen erfordert Zeit, ist jedoch keine Leistung im
Sinne der Heilmittel-Richtlinien und somit in den Vereinbarungen der Leistungserbringer mit
den Krankenkassen zumeist nicht enthalten. Auch die Einrichtungen verfigen in der Regel
Uber keine Mittel, den Zeitaufwand fiir eine interdisziplinare Kooperation mit externen
Behandlerinnen und Behandlern zu vergiten. Deshalb gestaltet sich die Kooperation zwischen
Arztinnen und Arzten, Kitas und Therapeutinnen und Therapeuten unterschiedlich und ist oft
nicht ausreichend gewabhrleistet. Bei Kindern im Vorschulalter werden die Eltern in der Regel
in die Behandlung einbezogen.

Unzureichend geregelt ist ferner die Mitwirkung der Heilmittelerbringer bei der Versorgung mit
Hilfsmitteln. Die Mitwirkung bei der Hilfsmittelversorgung einschlieRlich eines Case-
Managements in Bezug auf die Hilfsmittelversorgung (Erlduterungen zum Bedarf fir die
Krankenkasse, Widerspruchsverfahren bei Ablehnung oder auch die Kooperation mit dem
Hilfsmittelerbringer) ist keine Leistung der Heilmittel-Richtlinie und somit nicht Bestandteil der
Leistungsvereinbarungen. Daher wird diese Unterstutzungsleistung in der Regel nicht finanziert.
Unklar ist auch die Rolle der Heilmittelerbringer bei der Unterstiitzten Kommunikation, da diese
bislang nicht eindeutig in die Heilmittel-Richtlinie aufgenommen worden ist.

Die Finanzierung erfolgt tber die Einzelabrechnung der Leistungen auf der Grundlage der
arztlichen Verordnung und der Vergutungsvereinbarungen direkt mit den Krankenkassen. Dies
gilt auch fur Einrichtungen, z. B. Kitas, die selbst als Leistungserbringer fur Heilmittel zu-
gelassen sind.

Therapeutinnen und Therapeuten kénnen nur auf Grund arztlicher Verordnungen tatig werden.
Nicht immer ist sichergestellt, dass die Heilmittel bedarfsgerecht und zeitnah verordnet
werden. Grinde daflr kénnen sein, dass die Eltern diese Verordnungen nicht organisieren
(kdnnen) oder die Vertragsarztin bzw. der -arzt die Verordnungen nicht ausstellt, da sie/er die
Indikation nicht selbst vertreten kann (z. B. in der Annahme, dass die Kita fir die Behandlung
zustandig ist) oder einen Regress furchtet, oft in Unkenntnis der Mdglichkeiten des lang-
fristigen Heilmittel- und des besonderen Verordnungsbedarfs.

c. Friihforderstellen

Ein weiteres Kernelement des Netzwerkmodells sind die interdisziplinaren Frihforderstellen;
in einigen Bundeslandern sind diese Frihférderstellen bzw. ihre Leistungen bei den SPZ
angesiedelt.

Im Netzwerk erfillen die Frihférderstellen folgende Funktionen:

(1) Sie sind niedrigschwellige, offene Anlaufstelle (vornehmlich) fir die Eltern. In dieser
Informations- und Beratungsfunktion sind sie jedoch offen, auch fiir Kitas, Arztinnen und
Arzte und weitere Stellen. Die niedrigschwellige Beratung kann an unterschiedlichen Orten
stattfinden, auch z. B. im Elternhaus und in Kitas. Sie kann in eine Erstberatung tibergehen
oder auch zu anderen Fachdiensten vermitteln.

(2) Sie bieten Erstberatung, wenn Anzeichen fir eine Teilhabe- und Rehabilitationseinschran-
kung bestehen oder dies abgeklart werden soll. Die Erstberatung kann mobil oder
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ambulant erfolgen. Bei Bedarf wird nach der Erstberatung die Kinderarztin oder der
Kinderarzt informiert, die/der dann die interdisziplindre Diagnostik veranlasst, wie auch die
Frihforderstelle die interdisziplinare Diagnostik veranlassen kann.

(3) Die Fruhférderstellen sollten als Beratungseinrichtungen fir Kitas fungieren, insbesondere
zur Unterstltzung fir die Aufnahme und Begleitung von Kindern mit Behinderungen.

(4) Sie fiihren zusammen mit Arztinnen und Arzten die interdisziplinare (Eingangs-, Verlaufs-
und Abschluss-)Diagnostik durch, entwerfen mit den Arztinnen und Arzten den Férder- und
Behandlungsplan und begleiten die Antragsvermittiung. Sie erbringen die (ambulanten
bzw. mobilen) Frihférderleistungen nach Bewilligung in Kooperation mit Kitas, therapeu-
tischen Praxen und Akteurinnen und Akteuren des Jugendhilfesystems.

(5) Bei Bedarf sollten sie eine Fallbegleitung vermitteln oder selbst die Aufgabe der
Fallbegleitung wahrnehmen, wenn dies im Netzwerk so vereinbart wird.

(6) Sie nehmen im Verbund koordinierende und informierende Aufgaben wahr.

Die Veranlassung der interdisziplindren Diagnostik kann auf unterschiedlichem Wege erfolgen
und ist in den Bundeslandern und Regionen auch sehr unterschiedlich geregelt. Meist erfolgt
sie Uber die Kinderarztin bzw. den Kinderarzt oder das SPZ, wo die interdisziplindre Diagnostik
zum gesetzlichen Auftrag gehort. Méglich ist auch, dass der Offentliche Gesundheitsdienst die
Diagnostik im Hinblick auf den Férderbedarf durch Fruhforderstellen veranlasst. Dies kann
mundlich, telefonisch oder durch schriftliche Empfehlung erfolgen.

Auf der Grundlage interdisziplinarer Diagnostik und Bedarfsermittiung wird — soweit eine
Leistung der interdisziplinaren Fruhforderung erforderlich ist — ein ICF-orientierter Forder- und
Behandlungsplan erstellt. Im Zuge der Antragstellung und schlielllich des Bewilligungs-
verfahrens ist nicht nur zu klaren, welche Bedarfe bestehen und welche Leistungen bewilligt
werden, sondern auch, welche Einrichtungen und Dienste die Leistungen erbringen (SPZ,
Fruhforderstelle, inklusive Kita etc.).

In der interdisziplinaren Frihférderung wird auf der Grundlage der interdisziplindren Diagnose
der Férder- und Behandlungsplan erstellt. Hierbei handelt es sich um ein eigenstandiges
Leistungselement der Frihférderung (nach § 7 FrihV). Der Férder- und Behandlungsplan wird
den Rehabilitationstrdgern vorgelegt, die innerhalb von zwei Wochen Uber den Plan
entscheiden (vgl. § 8 FrihV). Die DVfR spricht sich, wie schon der Expertenbericht der
Bundesarbeitsgemeinschaft flir Rehabilitation zur Frijhférderung27 und im Anschluss an die
Praxis in einigen Bundeslandern, fur eine frihzeitige Einbeziehung der Rehabilitationstrager
aus. lhnen obliegt die Prufpflicht, ob weiterer Bedarf an Leistungen flr soziale Teilhabe (nach
§ 113 SGB IX) vorliegt. Dies ist im Einzelfall im engen Austausch zwischen Kind und Eltern,
Frahforderstelle, Rehabilitationstrager und weiteren Akteurinnen und Akteuren — oftmals am
besten in einer Fallkonferenz — zu klaren. Besteht ein entsprechender Bedarf, wird der Forder-
und Behandlungsplan in einen Teilhabeplan integriert, der auch weitere Leistungen umfasst.

Die Finanzierung der Fruhfoérderleistungen erfolgt auf Grund von in der Regel landesweit
abgeschlossenen Vergltungsvereinbarungen, die wiederum ihre Grundlage in den Landes-
rahmenvereinbarungen nach § 46 SGB IX haben.

Durch die Veranderungen des SGB IX und der FrihV im Zuge des Bundesteilhabegesetzes
wurde die Frahférderung in verschiedenen Hinsichten weiterentwickelt. Anliegen, fur die sich

7 Bericht an das Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales 2013.
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Behindertenfachverbande, die Fachgesellschaften, die Wohlfahrtsverbande und die DVfR
lange eingesetzt hatten, wurden rechtlich umgesetzt.

Dazu gehort (ohne Anspruch auf Vollstandigkeit),

e dass Leistungen zur Komplexleistung gleichzeitig oder nacheinander oder in unter-
schiedlicher oder gegebenenfalls wechselnder Intensitat erbracht werden kénnen,

e dass die Erziehungsberechtigten zu beraten sind (s. § 5 Abs. 2 FrihV),
e dass die Komplexleistung auch Leistungen zur Sicherung der Interdisziplinaritat umfasst,

e und dass Landesrahmenvereinbarungen zwischen den beteiligten Rehabilitations- oder
Leistungstragern und den Verbadnden der Leistungserbringer abgeschlossen werden
mussen.

Es wird nun auch in der FrihV klargestellt, dass medizinisch-therapeutische Leistungen im
Rahmen der Komplexleistung nicht nach den Vorgaben der Heilmittel-Richtlinie des G-BA,
sondern nach MafRgabe und auf der Grundlage des Forder- und Behandlungsplans erbracht
werden. Bedeutsam ist zudem, dass zu den Leistungen der Komplexleistung Frihférderung
auch das offene, niedrigschwellige Beratungsangebot flr Eltern gehdrt. Die Mdglichkeiten fur
die mobile Frihférderung werden erweitert, da eine medizinische Indikation nunmehr nicht
mehr die hierfir notwendige Voraussetzung darstellt. Dies ist fir Komplexleistungen und
insbesondere fiir medizinisch-therapeutische Leistungen relevant.

Problematisch sind hingegen vor allem zwei Aspekte:

(1) Nach Landesrecht kdnnen Einrichtungen mit vergleichbarem interdisziplinaren Fdrder-,
Behandlungs- und Beratungsspektrum zugelassen werden (vgl. § 3 S. 1 FrihV). Der Sinn
dieser Regelung erschliel3t sich nicht, denn schon jetzt kébnnen Einrichtungen einen
Versorgungsvertrag nach § 38 SGB IX (das entsprache einer ,Zulassung®) erhalten, wenn
sie Leistungen zur Frihférderung nach den geltenden Standards erbringen — es sei denn,
ein weiterer Einrichtungstyp soll Standards der Friherkennung und Frihférderung senken.
Es besteht zudem die Gefahr, dass — sofern der neue Einrichtungstyp durch den Kitatrager
errichtet wird — das Wunsch- und Wahlrecht der Eltern eingeschrankt wird. Problematisch
ware es auch, wenn die Familienorientierung, welche die Frihférderstellen kennzeichnet,
nicht gelebt werden kdnnte, wenn der neue Einrichtungstyp auf Leistungen innerhalb der
Kita fixiert ist.

(2) Bislang wurde im Bereich der Frihférderung kein Konfliktregelungsmechanismus etabliert,
um Streitigkeiten zwischen Rehabilitations- oder Leistungstragern und Leistungserbringern
zu regulieren. Da es nicht in allen Regionen zu einer gesicherten Finanzierung der inter-
disziplinaren Frihférderung kommt und auch die Hohe der Vergltungen nicht selten strittig
ist, insbesondere bei Beteiligung mehrerer Kostentrager, wird von Akteurinnen und
Akteuren eine Schiedsstellenregelungen gefordert — ein Anliegen, zu dem es in der DVfR
gegensatzliche Auffassungen gibt.

In dem Male, in dem Kitas inklusiv gestaltet werden, kénnen auch auf die Frihforderstellen
neue Aufgaben zukommen. Schon jetzt werden vielfach Leistungen der Frihférderstellen in
der Kita erbracht, jedoch nicht regelhaft. Sie sind nach der FriihV schon jetzt mit der Beratung,
Unterstitzung und Begleitung der Erziehungsberechtigten und der Abstimmung und dem
Austausch mit anderen, das Kind betreuenden Institutionen betraut (§§ 5 und 6a).
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Die Frihforderstellen konnten dem erzieherischen Personal auf der Grundlage ihrer
spezifischen Kompetenzen Information und Beratung anbieten, etwa zu Fragen der Verhaltens-
beurteilung, der raumlichen Gestaltung und zum Spielmaterial, zur Vermittlung an therapeu-
tische und medizinisch-rehabilitative Einrichtungen und Dienste oder zum SchulUbergang.
SchlieBlich konnten sie Fortbildungen anbieten, etwa zu spezifischen heilpadagogischen
Themen. Weiterhin kdnnte sich die Fachberatung auf Fragen im Zusammenhang mit spezi-
fischen Behinderungen wie Sinnesbeeintrachtigungen oder Autismus beziehen. Voraus-
setzung einer gelingenden Kooperation zwischen Frihférderstelle und Kita ist ein partner-
schaftliches Verhaltnis zur Kitapraxisberatung. Von diesen Méglichkeiten wird derzeit jedoch
noch wenig Gebrauch gemacht.

Mit diesem Beratungsangebot kdnnten Frihférderstellen in Zukunft in den regionalen Netz-
werken als Kompetenzzentren mit anderen Einrichtungen, insbesondere den Kitas kooperieren.
Allerdings sind die Leistungen haufig nicht refinanziert.

Die DVfR weist darauf hin, dass eine interdisziplinare Forderung im Sinne der Komplexleistung
nicht flachendeckend umgesetzt ist. Die Inanspruchnahme erfolgt haufig verzdgert, sei es
durch verspatete Bedarfserkennung oder auch aufgrund von Kapazitatsgrenzen.

d. Sozialpadiatrische Zentren (SPZ)

Besteht ein umfassender diagnostischer sowie ein therapeutischer Bedarf, dessen Deckung
spezielle medizinische Kenntnisse und Erfahrungen erfordert, konnen Kinder- und Hausarz-
tinnen und -arzte an ein SPZ Uberweisen. Das SPZ erbringt arztliche Leistungen nach § 119
SGB V und nichtarztliche Leistungen bis zur Erstellung eines Behandlungsplans (§ 43 a SGB V).
Eine Uberweisung an ein SPZ findet vor allem dann statt, wenn Kinder wegen Art und Schwere
ihrer Behinderung nicht in Frihforderstellen therapiert und geférdert werden kdonnen oder
zusatzliche arztliche und psychologische MalRnahmen erforderlich sind. In einzelnen Bundes-
landern sind die Frihférderstellen in die Arbeit der SPZ integriert (z. B. Rheinland-Pfalz); ggf.
arbeiten SPZ und Fruhforderstellen eng zusammen.

Im Netzwerk erflillen die SPZ folgende Funktionen:

(1) SPZ werden arztlich geleitet. Auch in arztlicher Verantwortung liegen die Entwicklung des
Forder- und Behandlungsplans und die Begleitung der Antragsvermittlung.

(2) Sie sind Anlaufstellen fir Eltern, die Beratungs- und Diagnostikangebote erhalten.

(3) Sie bieten spezialisierte interdisziplindre Diagnostik und Uberwiegend therapeutische
Angebote in ambulanter Form, in begriindeten Einzelfallen auch mobil.

(4) Die SPZ arbeiten regional mit anderen Akteurinnen und Akteuren der interdisziplindren
Fruhférderung und der Fruhen Hilfen zusammen und bringen sich in interdisziplinare
Arbeitskreise zur Friihforderung ein.

(5) Die interdisziplinare Eingangs-, Verlaufs- und Abschlussdiagnostik kann in Kooperation mit
einer Fruhforderstelle erfolgen.

(6) Bei Bedarf kdnnen die SPZ auch regelmafig aufgesucht werden und insofern eine Beglei-
tung Uber einen langeren Zeitraum sicherstellen. Auch sind sie bei der Vermittlung anderer
Hilfen behilflich.
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(7) Bei Bedarf erfolgt eine enge Kooperation mit Kitas, therapeutischen Praxen und weiteren
Akteurinnen und Akteuren der Jugendhilfe und des Gesundheitswesens.

(8) Sie nehmen schon jetzt in Netzwerken koordinierende und informierende Aufgaben wahr.
So sind SPZ in vielfaltige Netzwerkaktivitdten eingebunden, vermitteln zu Einrichtungen
der Eingliederungs- und Jugendhilfe, des Offentlichen Gesundheitsdienstes und bieten
auch erganzende Sozialberatung an.

Durch die Uberweisung eines niedergelassenen Kinderarzts bzw. einer niedergelassenen
Kinderarztin ist gleichzeitig die dann beginnende komplexe Arbeitsweise in SPZ bestatigt: Die
mehrdimensionale Bereichsdiagnostik in der Sozialpadiatrie sieht die systematische
Erfassung aller fur das Kind relevanter Ebenen vor. Ausgehend von der biografischen
Anamnese mit vertiefender Exploration krankheits- und stérungsspezifischer anamnestischer
Daten erfolgt eine Abklarung in den Bereichen Entwicklung und Intelligenz, korperlich-
neurologischer Befund, psychischer Befund und Verhalten, sozialen Kontextfaktoren und
Abklarung der Atiologie. Der erstellte interdisziplindre Férder- und Behandlungsplan unter
Beachtung der Ressourcen von Kind, Familie und Umgebung sowie prognostischer Faktoren
bildet die Grundlage fiir weitere Leistungserbringungen. Dies geschieht entweder im SPZ
selbst, in wohnortnahen Frihférderstellen oder — sofern keine Indikation flir eine interdisziplinare
Frahférderung besteht, aber andere Leistungen erforderlich sind — in anderen Einrichtungen.
Sie kdnnen auch an der Erstellung des Forder- und Behandlungsplans mitwirken.

Die Finanzierung der SPZ erfolgt im Rahmen von Vergutungsvereinbarungen, die zwischen
den SPZ und den Krankenkassen auf Landesebene fir jedes SPZ geschlossen werden. Je
nach Umfang heilpadagogischer und psychosozialer Leistungen kommt fiir solche Leistungen
auch eine Kostenubernahme durch die Trager der Eingliederungshilfe bzw. der Kinder- und
Jugendhilfe in Betracht. Dazu bedarf es entsprechender Leistungs- und Vergttungsverein-
barungen. Die DVfR weist ausdricklich darauf hin, dass diese Option im Rahmen des
Vertragsrechts des SGB IX besteht und die Leistungen der SPZ nicht zwangslaufig auf
Leistungen im Rahmen des SGB V beschrankt sind. Entscheidend ist die Vereinbarung
zwischen Leistungserbringern und Leistungstragern tber die Erbringung weiterer Leistungen
im Sozialraum. Ob und wie SPZ diese erbringen, hangt vom regionalen Bedarf im Sozialraum
bzw. von der Struktur des vorhandenen Netzwerks ab.

Es ist darauf hinzuweisen, dass SPZ haufig lange Wartezeiten haben, so dass eine rasche
Betreuung oft nicht gesichert ist. Auch fehlt es in vielen SPZ an Fachkraften der sozialen Arbeit,
welche die Familien mit behinderten Kindern nachhaltig unterstitzen kénnen, z. B. bei der
Inanspruchnahme anderer Sozialleistungen.

Eine Netzwerkarbeit, insbesondere in Form von Informations- und Kooperationsleistungen,
wird in der Regel nicht finanziert. Dadurch kénnen SPZ in der Region oft nur eine begrenzte
Wirksamkeit entfalten.

e. Inklusive Kindestagesstatten (Kitas)

Kinder (und Jugendliche) mit Behinderung oder chronischer Krankheit sollten in jedem
Entwicklungsabschnitt gemeinsam mit nicht behinderten und gesunden Altersgenossen
aufwachsen koénnen. Dabei stellen Kitas fur die meisten Kinder im Vorschulalter die wesent-
lichen Lebensorte neben der Familie dar. Demgegeniber treten Nachbarschaft, Vereine und
andere Orte in der Regel deutlich zurtick. Mehr als 90 Prozent aller Kinder ab vier Jahren
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besuchen eine Kita mindestens stundenweise, halbtags oder zunehmend auch langer; auch
zahlreiche Kinder unter vier Jahren nehmen heute einen Kitaplatz in Anspruch, geférdert auch
durch einen gesetzlichen Anspruch (vgl. § 24 Abs. 2 Satz 1 SGB VIII).

MalRgeblich fur diese Entwicklung ist nicht nur die Anerkennung der Bildungs- und Entwick-
lungschancen, die sich Kindern in Kitas bieten, sondern auch die Lebenssituation der Eltern.
Diese sind vermehrt beide berufstatig bzw. missen beide zum Unterhalt der Familie beitragen
oder sind alleinerziehend. Dabei wird das primare soziale Netzwerk dinner, und Kinder im
Vorschulalter wachsen zunehmend in zum Spielen und Aufenthalt ungeeigneten Wohnvierteln
auf. Damit kommt den Kitas eine entscheidende Bedeutung fir Erziehung, Bildung, Entwick-
lungsférderung und Sozialisation zu. Dort ist (wie auch in Krippen und Schulen) eine Betreuung
mit entsprechender Forderung mdglich. Dabei missen naturgemal auch die wahrend der
Besuchszeit anfallenden gesundheitsbezogenen Bedarfe der Kinder im Angebot der Kitas
bertcksichtigt werden, wenn diese nicht durch die Familie auerhalb der Einrichtung gedeckt
werden (kénnen). Dies wird erleichtert, wenn neben einer Kita weitere gesundheitliche oder
soziale Angebote in unmittelbarer Nahe (etwa in ,Familienzentren®) vorhanden sind, zusammen-
arbeiten und eine ,Wegweiserfunktion® wahrnehmen bzw. diese in die Arbeit der Kita
unmittelbar integriert sind.

Das Recht auf den Besuch einer Kita haben Kinder unabhéngig davon, ob bei ihnen eine
Behinderung droht oder besteht oder auch eine chronische Krankheit vorhanden ist. Soweit
Kinder mit (drohender) Behinderung oder chronischer Krankheit eine Kita mit anderen Kindern
ohne Beeintrachtigung (also eine sog. inklusive Kita) besuchen, gab es hierfur in der Praxis
bislang folgende vier Modelle:

(1) Das Kind wird fur Behandlungs- oder Fordermafl3nahmen aus der Kita genommen,
teilweise nach der Besuchszeit. Die Eltern suchen Férderstellen oder Therapeutinnen oder
Therapeuten bzw. Heilpddagoginnen und -padagogen auf und Ubernehmen die Organi-
sation aller Hilfen selbststandig.

(2) Das Kind erhalt wahrend der Besuchszeit in der Kita Leistungen von Therapeutinnen bzw.
Therapeuten oder der Frihférderung. Pflegeleistungen werden durch Mitarbeitende der
Kita erbracht oder ggf. durch einen ambulanten Pflegedienst.

(3) Die Kita halt selbst ein interdisziplinares Team vor bzw. organisiert dieses verantwortlich,
so dass das Kind Forderleistungen und therapeutische Leistungen integriert in den Kita-
alltag aus einer Hand (interdisziplindres Team) erhalten kann.

(4) Wahrend die Kitas der Modelle (1) bis (3) in der Mehrzahl Kinder ohne Behinderungen
aufgenommen haben, beinhaltet das Modell unter (4) eine reine Forderkita, in der aus-
schlie8lich Kinder mit Behinderungen und entsprechendem Foérderbedarf aufgenommen
wurden. Diese verfiigen Uber integrierte interdisziplinare Teams wie bei (3).

Das Modell unter (4) ist in die Kritik geraten, da dieses als Beispiel fir Exklusion betrachtet
wird, so dass immer mehr Forderkitas geschlossen oder in inklusive Kitas umgewandelt
werden. Inklusive Kitas sind damit zunehmend gefordert, ein vergleichbares Angebot an
Therapie, Pflege und Férderung zu organisieren. Hieran fehlt es jedoch oft, so dass die
Deckung eines Bedarfs an zusatzlichen Leistungen nicht flachendeckend gesichert ist, was
von Eltern nicht immer aufgefangen werden kann. Um Kinder mit besonderem und sehr hohem
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bzw. sehr spezifischem Forder- und Behandlungsbedarf betreuen zu kdnnen, bleiben einzelne
Forderkitas bestehen. Die dazu getroffenen Regelungen sind landerspezifisch unterschiedlich.28

In Artikel 24 Abs. 1 der UN-BRK ist festgehalten, dass die Vertragsstaaten das Recht von
Menschen mit Behinderungen auf Bildung anerkennen:

,Um dieses Recht ohne Diskriminierung und auf der Grundlage der Chancengleichheit zu
verwirklichen, gewéhrleisten die Vertragsstaaten ein integratives Bildungssystem auf allen
Ebenen und lebenslanges Lernen..."?°

Mit dem Gebot der Inklusion verbindet die UN-BRK eine grundsatzliche Verpflichtung der
Vertragsstaaten, Strukturen fur die gemeinsame Erziehung, Bildung und Betreuung von
behinderten und nicht behinderten Kindern zu schaffen. Zunehmend tragen dem auch Kitas
Rechnung. Das stellt die Forderung von Kindern (mit und ohne Behinderung) vor eine neue
Herausforderung.

Die inklusive Ausrichtung soll erméglichen, dass Kinder mit (drohenden) Behinderungen wie
auch Kinder ohne Behinderungen gemeinsam die Kita besuchen kénnen, d. h. altersgeman
am sozialen Leben ihrer Altersgruppe teilhaben kénnen. Dies gilt auch fir Kinder mit erheb-
lichen Einschrankungen und groRem Unterstitzungs- und Fdrderbedarf. Die Einrichtungen
missen daher die notwendigen Férder- und Behandlungsleistungen sicherstellen, sofern dies
den Eltern nicht méglich und im Sinne einer interdisziplindren Férderung auch vorteilhaft ist.

Kitas sind Bildungs- und grundsatzlich keine Rehabilitationseinrichtungen.30 Die verschiedenen
Bildungs-, Foérderungs- und Behandlungsaufgaben missen jedoch fachlich zusammen-
gedacht und im Alltag soweit wie moglich im Zusammenhang gestaltet werden; gleichzeitig
sind die spezifischen Aufgaben von Kitas, kurativer Versorgung und Rehabilitation zu
beachten.

Inklusive Kitas zeichnen sich durch ein inklusives Leitbild und Einrichtungskonzept aus. Dieses
bertcksichtigt (heil-)padagogische und therapeutische Anteile des Angebots, sieht Raum-
lichkeiten unter Einschluss von Raumen flr Einzelférderung bzw. Behandlung und des Aulen-
gelandes vor, umfasst die Zusammenarbeit mit den Eltern, beschreibt die Rolle der Einrichtung
im Sozialraum und beinhaltet das notwendige Fachpersonal.

Ein Element der inklusiven Ausrichtung von Kitas betrifft die personelle Ausstattung: ,Inklusive
Arbeit in der Kindertageseinrichtung bedingt ein multiprofessionelles, interdisziplinar
arbeitendes Team, welches sich in der unterschiedlichen Fachlichkeit erganzt und Synergie-
effekte flir die gesamte Kindertageseinrichtung hervorbringt.“31 Daran und an das Pladoyer
des Deutschen Vereins fur 6ffentliche und private Fursorge e. V. flr eine multiprofessionelle
Forderung von Kindern in Kitas® knipft die DVfR an. Insbesondere Kinder mit (drohenden)
Behinderungen, die einen groRen Unterstutzungs- bzw. Behandlungsbedarf haben, sind auf

?® Nahere Ausfihrungen finden sich in den ,Positionen der DVfR zur interdisziplindren Leistungs-
erbringung in Kindertagesstatten: Modelle flir Organisation und Finanzierung von Leistungen
therapeutischer Fachberufe®.

% Auch wenn der Elementarbereich hier nicht ausdriicklich genannt ist, weist die Verwendung des
Begriffs lebenslanges Lernen® darauf hin, dass die UN-BRK von einem umfassenden Bildungsbegriff
ausgeht; vgl. Krajewski/Bernhard, UN-BRK, Artikel 24, Rz 4, 2012.

* Es sei denn, sie sind nach § 46 Abs. 2 SGB IX durch Landesrecht als Fruhférderstelle zugelassen.
* BETA, EWDE 2012, S. 20.
% Vgl. Empfehlungen DV Kitas.
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Multiprofessionalitat in der Kita angewiesen. Damit verbunden muss die barrierefreie Gestaltung
der Kita sowie die Vorhaltung der réumlichen Bedingungen fir die Leistungserbringung sein.

Um auch schwer behinderten Kindern den Besuch der Kita zu ermdglichen, erfolgt die multi-
professionelle Arbeit neben den immer vorhandenen padagogischen Fachkraften auch durch
Fachkrafte der sozialen Arbeit sowie der Heilpadagogik. Sie werden bedarfsweise um
Kinderkrankenpflegekrafte, Physiotherapeutinnen und -therapeuten, Ergotherapeutinnen und
-therapeuten sowie Logopadinnen und Logopé&den erganzt.

Die DVfR weist darauf hin, dass dieses Konzept (von Ansatzen® abgesehen) noch nicht
bedarfs- und flachendeckend umgesetzt ist.** Nicht alle inklusiven Kitas erfilllen die (z. B.
personellen) Anforderungen vollstandig, die fir die Inklusion von Kindern mit erheblichen
Beeintrachtigungen notwendig sind. Das kann aktuell zu einer Einschrankung der Inklusions-
chancen fiihren. Kann die inklusive Kita selbst kein multidisziplinares Team vorhalten, kann
die multiprofessionelle Arbeit Gber Kooperationsbeziehungen im Verbund organisiert werden.
Aus der Praxis ist zudem bekannt, dass oftmals einstellungsbezogene Barrieren die Teilhabe
von Kindern mit (drohender) Behinderung in der Kita erschweren.

Werden therapeutische Leistungen (es geht vor allem um die Erbringung von Heilmitteln) in
der Kita durch externe Leistungserbringer erbracht, ist der Rahmen fir eine Abstimmung mit
den anderen Elementen der padagogischen Arbeit der Kita teilhabeorientiert sicherzustellen.
Zwar kann eine therapeutische Leistung durchaus als kurative Einzelleistung erbracht werden;
die Mdéglichkeiten des Settings und des interdisziplinaren Teams werden jedoch erst genutzt,
wenn die Heilmittelerbringung integriert in die interdisziplinare Aufgabe der Einrichtung erfolgt
und inhaltlich auf das Verhaltnis von behandelter Person und Setting bezogen ist. Diese
Chancen wurden bislang schon in den Férderkitas genutzt, jedoch nicht regelhaft auf die
inklusiven Kitas Ubertragen. Ein Grund dafir liegt darin, dass die Trager der Kita-Leistungen
die Leistungserbringung so gestalten wollen, dass die Krankenkassen verstarkt in die Finan-
zierung eingebunden werden. Die DVfR weist darauf hin, dass diese Problematik unter Berilick-
sichtigung der Aufgaben der verschiedenen Leistungstrager dringlich geldst werden muss.”

Mit der Integration von therapeutischen Fachkraften, Heilpadagoginnen und -padagogen
sowie Pflegekraften in das Team bzw. die multiprofessionelle Arbeit der inklusiven Kita stellt
sich die Aufgabe, die an und mit dem Kind und seinen Eltern erbrachten Leistungen nicht nur
innerhalb der Einrichtung aufeinander abzustimmen. Vielmehr ist eine enge Zusammenarbeit
zwischen Elternhaus und Kita und ggf. der Frihférderstelle oder anderen familienorientierten
Diensten, die vor Ort in der Familie tatig sind, sinnvoll und notwendig. Diese kann unter-
schiedlich intensiv und in unterschiedlichen Arbeitsteilungen erfolgen. Insbesondere ist auf die
erfolgreiche Kooperation von Kitas mit Fruhforderstellen zu verweisen: Hier kdnnen die in der
Frahforderstelle zur Verfugung stehenden spezifischen Kompetenzen der Heilpadagogik flr
die Kita nutzbar gemacht und die verschiedenen kindorientierten Leistungen in der Einrichtung
mit zu Hause stattfindenden familienorientierten Leistungen fachlich verbunden werden. Von
dieser Moglichkeit wird zur Zeit noch zu wenig Gebrauch gemacht.

* S0 gibt es aktuell zur Unterstlitzung der Inklusion chronisch kranker Kinder in mehreren Bundes-
l&ndern Initiativen zur Etablierung von Gesundheitsfachkraften.

34 Vgl. dazu unten Kapitel IV. 4.

* Vgl. dazu die unten folgenden L&sungsvorschlage sowie die ,Positionen der DVfR zur inter-
disziplindren Leistungserbringung in Kindertagesstatten: Modelle flr Organisation und Finanzierung
von Leistungen therapeutischer Fachberufe®.
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f. Medizinische Rehabilitation

Ein Baustein der Versorgung von behinderten oder von Behinderung bedrohter Kinder sind
Leistungen zur medizinischen Rehabilitation. Das stationare Setting einer Rehabilitationsklinik
ist dann sinnvoll, wenn es zur Therapie gesundheitlich bedingter Teilhabeeinschrankungen
geboten erscheint, dass die Rehabilitandinnen und Rehabilitanden aus dem Kontext ihres
belasteten Alltagslebens herausgeldst werden, oder wenn nur im stationaren Setting eine kom-
plexe Behandlung mdglich ist. Zu den chronischen Krankheiten, die im Zusammenhang mit
einer Teilhabeeinschrankung in den Kliniken behandelt werden, gehdren u. a. Erkrankungen
der Atemwege (z. B. Mukoviszidose, Asthma bronchiale, Allergien), Hauterkrankungen (z. B.
Neurodermitis), Adipositas, Diabetes mellitus, psychosomatische Stérungen, Verhaltens-
stérungen (z. B. ADHS, Schlafstérungen, Kopfschmerzen, Essstérungen, depressive
Verstimmungen, Angste, Einnassen, Sprachentwicklungsstérungen), neurologische Krank-
heiten (z. B. Epilepsie), rheumatologische und onkologische Erkrankungen.

Zu den Herausforderungen der Kinderrehabilitation gehért vor allem auch, die Nachhaltigkeit
der Leistung zu sichern, sowie der Einbezug der Familienangehérigen.36

Die Zahl der Leistungen der Kinderrehabilitation ist stark zuriickgegangen, nimmt jedoch
allmahlich wieder deutlich zu. Nur ein kleiner Teil der chronisch kranken Kinder nimmt die
Leistungen der Kinderrehabilitation in Anspruch. Damit werden grundsatzlich vorhandene
Méoglichkeiten der Teilhabeférderung bei der Gruppe der Kinder und Jugendlichen nicht
ausreichend genutzt. Griinde hierfir sollten weiter herausgearbeitet und Losungsansatze zur
bedarfsgerechten Inanspruchnahme gefunden werden.

Ambulante Rehabilitationsleistungen sind zur Zeit, abgesehen von der interdisziplinaren
Frahférderung, fur Kinder und Jugendliche noch nicht (ausreichend) verfl'ngar.37 Der Aufbau
solcher ambulanten und wohnortnahen Angebote, die nach dem Gesetz zur Flexibilisierung
des Ubergangs vom Erwerbsleben in den Ruhestand und zur Starkung von Pravention und
Rehabilitation im Erwerbsleben (Flexirentengesetz) auch in Leistungstragerschaft der Renten-
versicherung finanziert werden kdnnen, gestaltet sich schwierig. Teilweise Ubernehmen
tagesklinische Angebote neben der Behandlung wichtige Aufgaben der Teilhabeférderung.

Neben den ,klassischen“ Rehabilitationsleistungen flr Kinder in stationaren, meist wohnort-
fernen Einrichtungen sind folgende besondere Formen bzw. erganzende Leistungen der/zur
Rehabilitation eigens zu erwahnen:

(1) Familienorientierte Rehabilitation (FOR)

Sie basiert auf der Erkenntnis, dass von einer Behinderung oder chronischen Erkrankung
eines Kindes die gesamte Familie einschlieBlich der Geschwister betroffen ist.*® Damit bendtigt

% Vgl. auch die Ausfuhrungen zur Kinderrehabilitation in Kapitel IV. 5. a.

" Altere Jugendliche jedoch kdénnen teilweise behandelt werden, etwa im Rahmen der ambulanten
muskuloskelettalen Rehabilitationszentren.

% S0 sind Eltern chronisch kranker Kinder deutlich héher belastet als Eltern gesunder Kinder, wie eine
umfangreiche Meta-Analyse mit knapp 45.000 betroffenen Familien ergab (Teubert/Pinquart 2013).
Im Vordergrund standen Angstsymptome, Depressivitat, Stresssymptome bezogen auf die Paar-
beziehung, das Kind und die eigene psychische Stabilitdt. Weiterhin war das Ausmal} familiarer
Aktivitdten, die Funktionsfahigkeit der Familie und der familiare Zusammenhalt niedriger. Auch die
Geschwister von Kindern mit Behinderung oder chronischer Erkrankung sind in starkerem Ausmaf
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ein groRRer Teil der betroffenen Familien als Ganze fachkundige Hilfe. Mutter-Kind-Kuren, bei
der die Mutter behandelt und die Kinder nur mitbetreut bzw. im Krankheitsfall behandelt
werden, erflllen diese Funktion nicht, auch wenn die Mutter-Kind-Interaktion (als Dyade, d. h.
als Zweierbeziehung) in den Rehabilitationsprozess einbezogen wird. Denn die Besonderheit
bei der Familienorientierten Rehabilitation (FOR) ist die starke Einbeziehung der Familie als
soziales System. % Ubergeordnetes Ziel ist mithin, optimale Rahmenbedingungen fiir die
Entwicklung und Heilung des kranken Kindes sowie flr die Krankheitsverarbeitung der ganzen
Familie zu schaffen. FOR wird u. a. fur Patientinnen und Patienten mit Herzfehlern und ihren
Familien an vier Rehabilitationseinrichtungen in Deutschland angeboten.40 Weitere FOR-
fahige Diagnosen sind Mukoviszidose, Zustand nach Organtransplantationen und bestimmte
Krebsformen (der Indikationskatalog ist nicht abgeschlossen).

Die Antragstellung wird zuweilen als sehr aufwandig wahrgenommen.41 Im Falle einer Ableh-
nung finden manche Familien nicht die Kraft, Widerspruch einzulegen. Bei anderen verzdgert
sich eine notwendige Rehabilitation durch das Widerspruchsverfahren um Monate, wodurch
Problematiken verscharft werden konnen.

(2) Rehabilitationssportgruppen fiir Kinder (bzw. Rehasport allgemein)

Sport- und Bewegungsangebote kdnnen sich gerade bei Kindern und Jugendlichen mit chroni-
schen Erkrankungen positiv auf etwaige Defizite in der psychosozialen und psychomoto-
rischen Entwicklung auswirken. Obwohl diese positiven Effekte auf die kdrperliche, motorische
und emotionale Entwicklung durch regelmafiges Sporttreiben nachgewiesen wurden, sind die
Sportangebote fir diese Zielgruppe nur begrenzt vorhanden. Wie wichtig Bewegung und Sport
gerade auch fir Kinder mit (drohender) Behinderung oder chronischen Erkrankungen ist, soll
am Beispiel von Kindern mit angeborenen Herzfehlern gezeigt werden. Im Rahmen des Kolner
Modellprojekts ,Sport mit herzkranken Kindern“ wurde nachgewiesen, dass der beste
Startzeitpunkt das Vorschulalter ist, weil dann der Entstehung motorischer Defizite am wirk-
samsten vorgebeugt werden kann. In einer Teilstudie mit alteren Kindern (sieben bis 14 Jahre)
lagen bereits sehr deutliche Rickstande vor allem in der Gesamtkorperkoordination vor.*
Zwar konnen die meisten Kinder uneingeschrankt an Sportangeboten teilnehmen, jedoch er-
scheint es zumindest fir Kinder mit schwereren Restbefunden43 sinnvoll, wenigstens am
Anfang in einem geschiitzteren Umfeld und mit einer speziell geschulten Ubungsleitung (oder
u. U. einem Arzt bzw. einer Arztin) Sport zu treiben. Allerdings gibt es nur wenige spezielle

belastet, da sie oft im Schatten der kranken Kinder und der Erkrankung selbst stehen (,Schattenkinder®).
So wachsen sie haufig in einer gespannten Familienatmosphare auf, in der ihre Bedirfnisse zu wenig
gesehen und befriedigt werden. Allerdings ist der Umgang der anderen Familienmitglieder mit der
chronischen Erkrankung eines Kindes sehr unterschiedlich; manche Familien kommen gut damit
zurecht, machen Geschwister kdnnen sogar Entwicklungsgewinne aus einer solchen Situation ziehen.

% BVHK 2016; Schickendantz, Mund & Sticker 2016.

0 Angaben zur wissenschaftlichen Evaluation von FOR bzgl. angeborener Herzfehler finden sich auf
der Corience-Homepage: http://www.corience.org/de/leben-mit-einem-herzfehler/eltern/gesundheit-
von-herzkindern/rehabilitation/hintergrund/ (zuletzt abgerufen am 17.08.2018).

* Dazu kommt, dass z. B. nicht alle Kinderherzzentren oder -kliniken, in denen die Behandlung erfolgt,
Uber einen psycho-sozialen Dienst verfligen, der bei der Antragstellung behilflich sein kdnnte.

*2 Sticker 2004.
** Zur Klassifikation siehe Schickendantz et al. 2007.
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Kinderherzsportgruppen.44 Eine insoweit vorhandene Angebotslicke besteht auch im Falle
anderer Erkrankungen. Allerdings betreffen diese Angebote Kinder im Vorschulalter kaum.

Bezogen auf die beispielhaft genannte Fallgruppe der angeborenen Herzfehler ist es
wunschenswert, dass alle Kinder mit relevanten kardialen Restbefunden die Mdglichkeit fur
einen geschitzten individuellen Einstieg in Bewegung, Sport und Spiel bekommen. Der Impuls
dazu sollte von den behandelnden Kinderkardiologinnen und -kardiologen, aber auch von ggf.
einbezogenen Fruhférderstellen kommen.*® Auch Angebote in anderen Indikationsbereichen
sollten ebenfalls bei (Kinder-)Arztinnen bzw. Arzten stérker verbreitet werden. Die Finan-
zierung der Qualifizierung von Ubungsleitern sowie der Bekanntmachung des Angebots (z. B.
Info-Flyer) sollte nicht allein den Verbanden aufgebiirdet werden.

(3) Ergénzende Leistungen zur Rehabilitation

GemalR § 43 Abs. 1 Nr. 1 SGB V kann die Krankenkasse ,solche Leistungen zur Rehabilitation
ganz oder teilweise erbringen oder fordern, die unter Bertcksichtigung von Art oder Schwere
der Behinderung erforderlich sind, um das Ziel der Rehabilitation zu erreichen oder zu sichern,
aber nicht zu den Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben oder den Leistungen zur all-
gemeinen sozialen Eingliederung gehéren® (vgl. Abs. 1 Nr. 1). Nach Auffassung einiger
Expertinnen und Experten der DVfR werden die diesbezliglichen Mdéglichkeiten des SGB V
von den Krankenkassen nicht in Form von rehabilitativen Programmen konkretisiert und kaum
umgesetzt.

Die ebenfalls in § 43 SGB V benannten Schulungen von Patientinnen und Patienten als
MafRnahme der erganzenden Rehabilitation, die sich etwa im im Bereich Asthma (,Luftikurs®),
Neurodermitis oder Adipositas sowie in Form von Mobilitatstrainings fir Rollstuhlfahrer (Spina
bifida) bewahrt haben, stehen fur manche Indikationen nicht flachendeckend zur Verfigung.
Die geforderten Kriterien der ,Wirksamkeit und ,Effizienz“ sind zu beachten.

Ein weiteres Angebot im Spektrum der erganzenden Leistungen zur medizinischen Reha-
bilitation ist die sozialmedizinische Nachsorge nach § 43 Abs. 2 SGB V flr chronisch kranke
oder schwerstkranke Kinder und Jugendliche im unmittelbaren Anschluss an eine
Krankenhausbehandlung oder stationare Rehabilitation. Dieses Angebot unterstlitzt betroffe-
ne Familien mit komplexem Interventionsbedarf in ihrem hauslichen Umfeld durch Koordina-
tion der verordneten Leistungen sowie Motivation und Anleitung zu deren Inanspruchnahme.
Somit nimmt sie eine sektorenubergreifende Brickenfunktion ein und soll als Hilfe zur
Selbsthilfe dienen. Durch die gesetzgeberische Vorgabe des der sozialmedizinischen Nach-
sorge unmittelbar vorausgehenden Krankenhausaufenthalts oder einer stationdren Reha-

*“ Auf der Webseite des Bundesverbands Herzkranke Kinder waren im Marz 2017 14 Gruppen in
Deutschland verzeichnet (vgl._https://www.bvhk.de/service/ansprechpartner-finden).

** Um noch mehr betroffenen Kindern die Moglichkeit zum Sporttreiben zu geben, wurde ein Pilotprojekt
des Deutschen Behindertensportverbandes (DBS) zur Fortbildung von Ubungsleitern fiir den
Umgang mit chronisch kranken Kindern initiiert. Im Rahmen des Projekts wurde ein Curriculum als
Fortbildungsmodul fiir Ubungsleiterinnen und -leiter, die mit der Zielgruppe Kinder und Jugendliche
mit chronischen Erkrankungen arbeiten (mdchten), entwickelt und Giber eine Multiplikatoren-Schulung
verbreitet. Es folgen weitere Fortbildungen in den Strukturen des DBS. Flankierend zu dem DBS-
Projekt sei auf die Broschire ,Wir in der Schule* (GAB 2016) hingewiesen. Sie enthalt fur 51
chronische koérperliche Erkrankungen sowie sieben psychische Stérungen einheitlich strukturierte
praxisnahe Informationen fur Lehrkrafte zum Umgang mit chronisch kranken Kindern in der Schule,
also auch im Sportunterricht.
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bilitation sind entsprechende Angebote meist an gréReren Krankenhausstandorten vorhanden.
Nach Auffasung von Experten der DVfR wird dieses Angebot nicht ausreichend umgesetzt.

g. Selbsthilfe

Selbsthilfe stellt fir Eltern chronisch kranker Kinder bzw. von Kindern mit (drohender)
Behinderung ein wichtiges Element der Hilfe im Sinne von Beratung, gegenseitiger
Information, Unterstitzung und Wissenstransfer dar. Gerade Familien, in denen Kinder im
Vorschulalter mit Entwicklungsstorungen, Behinderungen oder chronischen Krankheiten
aufwachsen, sind oft Uberfordert. Nicht selten werden sie erstmalig mit bestimmten Diagnosen
und ggf. umfangreichen Malinahmen zur Diagnostik, Therapie und Férderung konfrontiert. Sie
sind unversehens verantwortlich fur Eingriffe an ihrem Kind, missen ihre regulare und eben
auch besondere Elternrolle erst kennenlernen und in ihr eigenes Lebensflihrungskonzept
integrieren. Dazu ist der Austausch mit anderen betroffenen Eltern sehr hilfreich. Dieser wird
oft nur durch die Organisationen der Selbsthilfe mdglich. Dabei gibt es bei bestimmten Formen
der Behinderung auch wohnortnah entsprechende Selbsthilfegruppen bzw. -organisationen,
etwa Ortsgruppen der Lebenshilfe, Mitgliedsorganisationen auf Wohnortebene des Bundes-
verbandes fur kérper- und mehrfachbehinderte Menschen, der Deutschen Rheumaliga etc.
Insbesondere bei seltenen Erkrankungen ist die gemeinschaftliche Selbsthilfe zwar oft nicht
auf der Wohnortebene organisierbar; allerdings kann die Selbsthilfe durch Nutzung moderner
Kommunikationstechnologien auch von der Bundes- oder Landesebene aus wirksam werden.

Gleichwohl werden die genannten Angebote zur Zeit noch nicht von allen betroffenen Familien
genutzt, u. a. weil die Behandlerinnen und Behandler nicht systematisch auf sie hinweisen.
Sie werden zudem nicht regelhaft in die Prozesse zur Gestaltung eines inklusionsfordernden
Sozialraumes einbezogen. Dagegen ist ausdriicklich festzuhalten und positiv zu wirdigen,
dass die Selbsthilfeférderung der Rehabilitationstrager die Arbeit der Selbsthilfegruppen
erheblich unterstitzt. Vor Ort finden Selbsthilfegruppen leider nicht immer organisatorische
Unterstitzung und politische und gesellschaftliche Anerkennung.

Die Selbsthilfe ist aber auch aus zwei weiteren Griinden fir eine gute Versorgung und Teilhabe
der Kinder bedeutsam: Zum einen kann sie mit ihren Erfahrungen und praktischem Wissen
auf Versorgungsprobleme aufmerksam machen. Zum anderen ist sie gerade im auller-
ordentlich differenzierten und spezialisierten Sozialsystem durch die Artikulation der Sicht der
betroffenen Familien ein wichtiges Instrument, um zu verhindern, dass sich Expertinnen und
Experten aus Medizin, Verwaltung und Politik gegentiber den Erfahrungen der Alltagspraxis
verschliefien. Selbsthilfe stellt ein Konzentrat an erlebter Kompetenz dar; sie agiert somit als
notwendige und eigenstandige Erganzung zur Bereicherung der erlernten Kompetenz dieser
Fachleute.

h. Gesundheit rund um die Geburt: Babylotsen

Familien, die ein Kind bekommen, kénnen hohen psychischen und sozialen Belastungen
unterliegen. Das in mehreren Regionen erprobte Programm der Babylotsen verfolgt das
Anliegen, Familien mit hohen psychosozialen Belastungen in der Schwangerschaft und rund
die Geburt vor allem durch eine Lotsenfunktion Hilfen und weitere Unterstiitzung zuganglich
zu machen. Angesiedelt sind sie in Geburtskliniken, in Praxen von Frauen- oder Kinder-
arztinnen bzw. -arzten. Sie haben sich bewahrt, sind jedoch vielfach nicht verfugbar. Im
Netzwerkmodell der DVfR nehmen sie eine wichtige Stelle ein.
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i. Mobile Beratung und Unterstiitzung fiir junge Familien

Einen Baustein im DVfR-Modell stellen die oftmals durch Familienhebammen geleisteten
Hausbesuche bei Geburt eines Kindes dar. Diese Leistung ist insbesondere wichtig, um mit
den Eltern zusammen Anzeichen flr eine Entwicklungsstérung, aber auch Probleme im
Umgang mit dem Neugeborenen friihzeitig zu erkennen, die Eltern zu beraten und unter
Umstanden weitere Hilfe anzubahnen.

Diese Dienste kdnnen wichtige Aufgaben der Beratung und Unterstitzung durchfiihren, etwa
bei der Wahrnehmung von medizinischen und sozialen Problemen, bei der Information zu
Gesundheitsuntersuchungen fiir Kinder und Jugendliche (nach § 26 SGB V), bei Fragen zur
Mutter-Vater-Kind-Beziehung oder bei Suchtproblemen.

Die aufsuchenden Hilfen fir junge Familien in den ersten Monaten nach der Geburt (durch
Familienhebammen oder andere Berufsgruppen), die bei bestimmten Bedarfslagen bis zu drei
Jahre zur Verfugung stehen, haben sich zwar vielerorts bewahrt; trotzdem ist dieses
Leistungsangebot nicht flachendeckend verwirklicht und seine dauerhafte Finanzierung nicht
gesichert.

j- Lebenslagenbezogene primarpraventive Leistungen fur alle Kinder

Lebenslagenbezogene Primarpravention (einschlieRlich der Gesundheitsférderung) fir Kinder
ist in vielen Regionen ein gemeinsames Anliegen der Kommunen, der Leistungserbringer und
der Leistungstrager (u. a. der Kranken- und Unfallkassen). Der Kooperationsverbund Gesund-
heitliche Chancengleichheit hat zwdlf Qualitatskriterien flr gelingende Primarpravention
formuliert; dazu gehoren Beteiligung, interdisziplindre Zusammenarbeit und der Setting-
Ansatz™® — Anforderungen, denen viele Projekte47 gerecht werden. Durch die Projekte wird
auch ein Beitrag zur Verringerung gesundheitlicher Ungleichheit geleistet.

Ein grundlegendes Problem in diesem Handlungsbereich ist jedoch, dass auch bewahrte
Projekte oft nicht verstetigt werden.

Mit dem im Sommer 2015 beschlossenen Gesetz zur Starkung der Gesundheitsférderung und
der Pravention (Praventionsgesetz) werden die Kranken-, Unfall-, Pflege- und Renten-
versicherung sowie die Bundeslander verpflichtet, sich auf Landesrahmenvereinbarungen zu
einigen. Diese Vereinbarungen sind oftmals sehr allgemein gehalten. Dennoch sind damit auch
Chancen dahingehend verbunden, dass sich die Vereinbarungspartnerinnen und -partner unter-
einander und mit den , Tragern“ der Settings (das sind neben den Kommunen in sehr grolem
Mafe Einrichtungen und Dienste der Freien Wohlfahrtspflege) auf konkrete, Lebenslagen-
bezogene Programme verstandigen, die auch einen Beitrag zur Verringerung sozial bedingter
ungleicher Gesundheitschancen leisten. Dies setzt einen landesweiten bzw. kommunalen
Diskussionsprozess voraus, bei dessen (vorlaufigem) Abschluss sich die Akteure auf konkrete
Vorhaben verstandigen.

Zurzeit werden diese Optionen noch zu wenig genutzt.

“® Abrufbar unter https://www.gesundheitliche-chancengleichheit.de/good-practice-kriterien (zuletzt
abgerufen am 25.09.2018).

4 Vgl. die Materialien und Praxisbeispiele des Kooperationsverbunds ,Gesundheitliche Chancengleichheit:

https://www.gesundheitliche-chancengleichheit.de/gesundheitsfoerderung-bei-kindern-und-jugendlichen
(zuletzt abgerufen am 25.04.2019).
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k. Fallkonferenzen und Fallbegleitung

Eltern mit Kindern, die komplexe Behinderungen bzw. Teilhabeeinschrankungen haben,
koénnen auf Fallkonferenzen und -begleitung angewiesen sein. Nach § 20 SGB IX sind bereits
jetzt Teilhabeplankonferenzen mdglich, in denen tragerubergreifend ein Teilhabebedarf
beraten wird. Auf Wunsch des Leistungsberechtigten sind auch weitere Akteure (etwa eine
Beratungsstelle) einzubeziehen. Damit werden die Teilhabeplankonferenzen tber den Kreis
der Rehabilitations- oder Leistungstrager hinaus gedffnet und erméglichen Uber Sektoren-
grenzen hinweg Kooperationen. Die DVfR setzt sich daflir ein und erwartet, dass diese
Gestaltung der Teilhabeplankonferenzen umfassend in der Praxis gelebt wird. Im dargestellten
Netzwerkmodell finden bei komplexen Fallen Fallkonferenzen zwischen den involvierten
Akteuren auch dann statt, wenn keine Teilhabeplankonferenz (nach dem SGB 1X) vorgesehen
ist, weil nur ein Rehabilitationstrager beteiligt ist. Dies wird in einigen Regionen bereits
praktiziert und hat sich grundsatzlich bewahrt.

Fir die Eltern mit ihren Kindern kann es zudem wichtig sein, dass im Einzelfall, d. h. bei
komplexen therapeutischen Konstellationen (mit mehreren Behandlerinnen und Behandlern,
Rehabilitations- oder Leistungstragern etc.) und bei Nichtleistenkénnen der Eltern (z. B. weil
diese psychisch erkrankt oder suchtkrank sind), eine Fallbegleitung angeboten wird. Daflr
sollten folgende Bestimmungen gelten:

¢ Im Netzwerk wird abgesprochen, wer im Einzelfall die Fallbegleitung Ubernimmt.

o Die Fallbegleitung ist ausschlieBlich der Klientin bzw. dem Klienten verantwortlich, nicht
Leistungserbringern oder Rehabilitations- oder Leistungstragern.

¢ Die Fallbegleitung muss refinanziert werden. Da sie trageribergreifende Aufgaben wahr-
nimmt, haben die Bundeslander die Kosten zu tragen.

Im Verbund ist zu klaren, wie im Einzelfall Fallkonferenzen durchgefiihrt werden.

Hier sieht die DVfR einen hohen Handlungsbedarf.

IV. Rehabilitations- und gesundheitspolitische Forderungen

Im vorangegangen Kapitel hat sich die DVfR fur die Entwicklung politisch verantworteter,
regional im Sozialraum gestalteter Netzwerke flir Gesundheit und Teilhabe von Kindern im
Rahmen kommunaler Gesundheits- und Teilhabestrategien ausgeprochen. Die dort
formulierten Grundsatze und Eckpunkte sollen hier nicht wiederholt werden; ihre Umsetzung
macht erforderlich, dass die Bundesladnder mit entsprechenden Kompetenzen vor allem
hinsichtlich einer sektorentbergreifenden Rahmenplanung und Sicherung der Versorgung
ausgestattet werden.

Zu einzelnen Gesichtspunkten formuliert die DVfR folgende Forderungen:

1. (Kinder- und Jugend-)Arztliches Handeln im Netzwerk unterstiitzen

a. Die Ansatze zur Verbesserung der sozialpadiatrischen Qualifikation der Kinder- und
Jugendarztinnen und -arzte sind nachdricklich zu unterstiitzen und sollten insbesondere
die Erkennung maglicher (spaterer) Beeintrachtigung der Teilhabe umfassen. Entwicklungs-
fragen und der Umgang damit sind zentrale Themen in den Kinder-Friherkennungs-
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untersuchungen U2 bis U9. Eine standardisierte berufsbegleitend zu erwerbende
Zusatzbezeichnung ,Spezielle Sozialpadiatrie* ware hierfir sehr sinnvoll.

Vertragsarztinnen und -arzte haben eine Schlisselstellung bei der Verordnung medizi-
nischer Rehabilitationsleistungen bei Kindern. Sie sollten verstarkt Uber entsprechende
Angebote informiert und bei der Antragstellung auch durch die GKV wie durch die DRV
unterstitzt werden.

Kinder- und Jugendarztinnen und -arzte (bzw. Vertragsarztinnen und -arzte) sollten
praxisnah Uber die Heilmittel-Richtlinien, Langfristverordnungen (vgl. § 32 Abs. 1a SGB V,
§ 8a Heilmittel-Richtlinie) und Praxisbesonderheiten (vgl. § 106b Abs.2 S.4 SGB V)
informiert werden, damit sie die Verordnungen bedarfsgerecht ausstellen kénnen. Auch
sollten die Kinder- und Jugendarztinnen und -arzte bzw. Vertragsarztinnen und -arzte
gezielt Uber die Mdglichkeiten und Arbeitsweisen der Heilmittelerbringer, insbesondere der
Logopadie und Ergotherapie, auch in Abgrenzung zu heil- und sprachpadagogischen
Foérdermoglichkeiten informiert werden, damit eine sachgerechte Verordnung therapeu-
tischer Mallnahmen auch in inklusiven Kitas (spater auch den Schulen) erleichtert wird.
Die DVfR schlagt hierzu einen Dialog zwischen Expertinnen und Experten unter Einschluss
der Kassenarztlichen Bundesvereinigung vor.

Therapeutische Versorgung mit Heil- und Hilfsmitteln verbessern

Die durch die Heilmittel-Richtlinie gegebenen Madglichkeiten der Behandlung in einer
Einrichtung (§ 11 Heilmittel-Richtlinie des G-BA) werden zur Zeit nicht hinreichend genutzt.
Als Grund wird u. a. die Hohe der Vergltung genannt, die insbesondere die Kosten fiir den
Besuch und die Behandlung von einzelnen Kindern mit Therapiebedarf in integrativen
Einrichtungen flr den Leistungserbringer nicht abdecke. Im Interesse der Sache, halt die
DVIR eine fur alle Seiten tragbare Vergitungsregelung flr geboten.

Damit die Einbindung der Arbeit von therapeutischen Fachkraften in Einrichtungen in ein
umfassendes Férderkonzept erfolgt, die therapeutischen Anregungen im Alltag umsetzbar
sind und Alltagsprobleme auch den Therapeutinnen und Therapeuten bekannt werden, ist
eine enge Kooperation mit der Einrichtung sinnvoll. Der dazu notwendige Zeitaufwand ist
vom Trager der Kita zu finanzieren, da es hierflir im Rahmen der GKV keine gesetzliche
Grundlage gibt.48

Es muss sichergestellt werden, dass die Expertise von Therapeutinnen und Therapeuten
auch bei der Hilfsmittelversorgung genutzt werden kann, unbeschadet der Zustandigkeit
der Hilfsmittelerbringer. Ihre Kenntnis der funktionellen Beeintrachtigungen der Kinder, ihre
Erfahrungen bei der Nutzung der Hilfsmittel, z. B. bei ihrem Einsatz wahrend der Behand-
lung, und die Ergebnisse der Beobachtung des alltaglichen Gebrauchs der Hilfsmittel in
der Kita sollen in die funktionsgerechte Gestaltung der jeweiligen Hilfsmittel einflieRen
konnen. Dazu sollte die Kooperation der Therapeutinnen und Therapeuten mit den Hilfs-
mittelerbringern ermaoglicht und geférdert werden.

Leistungen der Unterstitzten Kommunikation einschlief3lich assistiver Technologien sind
in Einzelfallen auch fur Kinder im Vorschulalter erforderlich. Die Heilmittel-Richtlinie
umfasst solche Leistungen nicht ausdricklich. Die DVfR geht jedoch davon aus, dass sie

48 Vgl. dazu ,Positionen der DVfR zur interdisziplindren Leistungserbringung in Kindertagesstatten:
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als Leistungen der Logopadie und ggf. der Ergotherapie von den glltigen Heilmittel-
Richtlinien umfasst sind, unbeschadet der Aufgaben der Hilfsmittelerbringer. Die DVfR regt
an, mittelfristig diese Leistungen konkreter zu bestimmen und ausdriicklich in die
Heilmittel-Richtlinie aufzunehmen. Dabei ist ihr bewusst, dass es sich bei der Unterstiitzten
Kommunikation um ein neues Heilmittel handelt, das vor der Entscheidung Uber die
Aufnahme das Verfahren der Nutzenbewertung durchlaufen muss.

e. Inden Kitas ist regelhaft ein Therapieraum zur Durchfiihrung der Behandlungen vorzusehen.

f. Voraussetzung flr die Erbringung therapeutischer Leistungen ist auRerhalb der inter-
disziplinaren Fruhférderung das Vorliegen einer arztlichen Heilmittelverordnung.49 Gdf.
sind die Eltern bei der Organisation der arztlichen Verordnungen zu unterstitzen.

3. Interdisziplindre Friihforderung weiterentwickeln

a. Die DVfR unterstitzt das Anliegen des Gesetzgebers, von Wohlfahrts-, Fach- und
Behindertenverbanden, ein bundesweites und flachendeckendes Netz von interdisziplina-
ren Frahforderstellen zu schaffen, in dem die Leistungen der Friherkennung und Frih-
forderung nach dem SGB IX zur Sicherung der Teilhabe umgesetzt werden. Wo dies noch
nicht geschehen ist, pladiert sie fir eine interdisziplinare Weiterentwicklung der heil-
padagogisch ausgerichteten Einrichtungen in interdisziplinare Stellen.

b. Inder Diskussion der Frage, ob Schiedsstellen fir die Konflikte im Zusammenhang mit den
Vertragen (nach § 38 SGB |X) zwischen Rehabilitationstragern und Leistungserbringern in
der Frihforderung etabliert werden sollten, die Konflikte zum gesamten Themenspektrum
des § 38 Abs. 1 SGB IX beilegen kdnnen, gibt es in der DVfR gegensatzliche Auffassungen.

c. Damit die Friuhférderstellen die in diesem Papier formulierten Aufgaben der Beratung von
Einrichtungen, der Supervision, der Weiterbildung, der Begleitung, Unterstiitzung und der
Information %0 wahrnehmen koénnen, sind sie — Uber den unmittelbaren rehabilitativen
Behandlungsauftrag hinaus — auch rechtlich mit diesen Aufgaben zu betrauen, zu qualifi-
zieren, personell auszustatten und zu refinanzieren.

d. Die Etablierung von nach Landesrecht zugelassenen anderen Einrichtungen der Frih-
erkennung und Fruhférderung lehnt die DVfR ab.”

4. Inklusive Kindertagesstatten gestalten

a. Die DVfR spricht sich daflir aus, dass alle Kinder, auch die mit (drohenden) Behinderungen
oder chronischen Erkrankungen und ebenso Kinder mit erheblichen Einschrankungen
sowie groRem Unterstitzungs- und Forderbedarf, eine inklusive Kita besuchen und damit
besser am sozialen Leben teilhaben kénnen. Dies gilt unbeschadet der Abwagung, ob
auch einzelne Férderkitas bendtigt werden. Hierzu mussen die inklusiven Kitas
konzeptionell interdisziplinar ausgerichtet und die Deckung der teilweise umfangreichen
Forder- und Behandlungsbedarfe sichergestellt werden.

* Vgl. dazu Kapitel IIl. 3. b.
*® Vgl. oben Kapitel III. 3. c.

o Vgl. die ,Positionen der DVfR zur interdisziplindren Leistungserbringung in Kindertagesstatten:
Modelle fur Organisation und Finanzierung von Leistungen therapeutischer Fachberufe®.
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b.

Aus Sicht der DVfR sollte die Tatigkeit von therapeutischen, pflegerischen und heil-
padagogischen Fachkréaften in inklusiven Kitas — in Abhangigkeit vom Profil der Kita und
den Bedarfen der Kinder — zur Strukturqualitat dieser Einrichtungen bzw. ihrer Verbiinde
zahlen. Therapeutische Fachkrafte sollten grundsatzlich als Mitarbeitende von Kitas
beschaftigt werden koénnen. Dies ist gesetzlich vorzusehen, zumindest aber nicht aus-
zuschlieRen.

Der DVfR ist bewusst, dass nicht alle inklusiven Kitas alle Anforderungen erfillen (kdnnen),
die fur die Inklusion von Kindern mit schweren oder sehr schweren Beeintrachtigungen
notwendig sind (gerade im personellen Bereich). Dies darf jedoch nicht zu einer Einschran-
kung des Inklusionsgebots fihren. Kann die inklusive Kita selbst kein multidisziplinares
Team vorhalten, kann die multiprofessionelle Arbeit Uber Kooperationsbeziehungen im
Verbund organisiert werden. Fir den Koordinationsaufwand, der fir eine interdisziplinare
Kooperation anfallt, ist die Refinanzierung sicherzustellen. Dafiir ist eine geeignete,
leistungsrechtlich korrekte Finanzierungsform zu finden. Die Arbeit in einem solchen Team
wird wesentlich erleichtert, wenn zu den Mitarbeitenden der Kita selbst auch eigene
Fachkrafte mit therapeutischer Funktion gehc’jren.52

Nach geltendem Recht haben Kinder mit (drohender) Behinderung den Anspruch auf eine
interdisziplindre Bedarfsermittlung, aus der sich ein Férder- und Behandlungsplan und bei
Uber die Frihforderung hinausgehenden Leistungen ein umfassenderer Teilhabeplan
ergeben kann. Er muss, da ICF-basiert, auf alle in Frage kommenden Bereiche der
kindlichen Teilhabe bezogen sein. Fragen der leistungsrechtlichen Zustandigkeit sind von
Fragen des individuellen Bedarfs strikt zu unterscheiden.

Erstin einem weiteren Schritt ist zu klaren, wie Bedarfe leistungsrechtlich einzuordnen bzw.
umzusetzen sind. Die Tatsache, dass ein Kind (mit — drohender — Behinderung) in einer
inklusiven Kita betreut wird, schrankt seine rehabilitativen Leistungsanspriiche keinesfalls
ein; insbesondere eine rehabilitativ ausgerichtete Bedarfsermittlung ertbrigt sich nicht (vgl.
dazu u. a. § 13 SGB IX).

Fur die DVfR ist eine umfassende, auf das einzelne Kind und seine Familie bezogene
interdisziplindre Bedarfserhebung und leistungstrageribergreifende Bedarfsfeststellung
der Dreh- und Angelpunkt fiir die Férderung und Rehabilitation von Kindern mit (drohender)
Behinderung. Sozialrechtlich ist mit dem SGB X als tragertibergreifendem Rehabilitations-
recht der Rahmen gesetzt, in dem die Akteurinnen und Akteure handeln kénnen, sofern
Anhaltspunkte flr eine Teilhabeeinschrankung bestehen.

Die DVfR erwartet ferner, dass Kita und Frihforderstelle bzw. das SPZ kooperieren. Damit
sich die Leistungen von Frihforderstelle und Kita optimal erganzen kénnen, fordert die DVIR:

(1) Die Forderungen in der Kita, der Frihférderstelle und im SPZ und zu Hause sind
aufeinander abzustimmen.

(2) Bei der Erstellung des Forder- und Behandlungsplans muss beachtet werden, fur welche
fordernden, therapeutischen und rehabilitativen Leistungen welche Einrichtung
zustandig ist.

% zur Refinanzerung dieser ggf. erbrachten Leistungen vgl. ,Positionen der DVfR zur interdisziplindren

Leistungserbringung in Kindertagesstatten: Modelle fir Organisation und Finanzierung von Leis-

tungen therapeutischer Fachberufe®.
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5. Medizinische Rehabilitation weiterentwickeln

Mit Blick auf die Bereitstellung von ausreichenden Leistungen der Teilhabeférderung auch im
Vorschulalter gibt die DVfR folgende Hinweise in Bezug auf die Weiterentwicklung der
medizinischen Rehabilitation:

a. Mit dem Flexirentengesetz wurde die Kinder- und Jugendrehabilitation in der Verantwor-
tung der Rentenversicherung (im SGB VI) sozialrechtlich neu geordnet. Die DVfR begruf3t
die Aktivitdten zur Umsetzung der neuen rechtlichen Bestimmungen und hebt insbeson-
dere folgende Punkte hervor:

(1) Die DVfR unterstitzt, dass die stationare Struktur, wie auch in der Richtlinie der
DRV zur Kinderrehabilitation™ vorgesehen, durch ambulante Rehabilitationsangebote
erganzt werden wird. Sie tritt dafiir ein, die Grinde flr den schwierigen Aufbau ambu-
lanter Angebote offen zu diskutieren und am Ziel der wohnortnahen Rehabilitation
festzuhalten. Individualisierung der Rehabilitationsleistung kann auch bedeuten, dass
Kinder (mit ihren Eltern) in zeitlicher Hinsicht etwa nur einige Tage in der Klinik sein
kdnnen, oder auch dass sie wiederholt in Abstanden die Einrichtung besuchen.

(2) Es sind — die neuen Regelungen der Kinderrehabilitation umsetzend — Programme zu
entwickeln, wie die Familienangehorigen in den Prozess der Rehabilitation ein-
gebunden werden, damit diese erfolgreich ist. Damit werden die Elemente der Familien-
orientierung in der medizinischen Rehabilitation von Kindern und Jugendlichen
akzentuiert. Diese Leistungen sind zu refinanzieren.

(3) Die DVfR unterstiitzt Programme, mit denen die Nachhaltigkeit der Kinderrehabilitation
gesichert wird. Die Umsetzung von § 17 SGB VI (Leistungen zur Nachsorge) verlangt
fur die Kinderrehabilitation die Entwicklung von Leistungspaketen.

b. Eine Beschrankung der FOR auf die bekannten wenigen Indikationen ist zwar nach
§ 2 Abs. 1 S. 1 der Verfahrensabsprache zu Antragen der FOR nicht zwingend.54 In der
Praxis bleibt es jedoch bei diesen Indikationen. Es bestehen triftige Griinde daflir anzu-
nehmen, dass auch fur Familien mit Kindern, die eine andere schwere chronische
Erkrankung haben, der familienorientierte Ansatz der geeignete ist, die Teilhabeziele (nach
§ 4 SGB IX) zu erreichen. Daher setzt sich die DVfR dafur ein, den Indikationsbereich fur
FOR auch in der Praxis auszuweiten und weitere Rehabilitationskliniken fir die Durch-
fihrung von FOR auszustatten.

Die DVfR begrif}t, dass die Rehabilitationstrager die Eltern bei der Antragstellung zur FOR
unterstitzen. Dennoch ist die FOR bekannter zu machen und im Beratungsangebot zu
akzentuieren.

* Gemeinsame Richtlinie der Trager der Rentenversicherung nach § 15a Abs. 5 Satz 1 SGB VI fur
Leistungen zur Kinderrehabilitation (Kinderreha-Richtlinie) vom 28. Juni 2018 (abrufbar unter:
http://rviiteratur.drv-bund.de/pdf/recht sv/kinderreha_richtlinie 2018.pdf, zuletzt abgerufen am
25.04.2019).

** Demnach kommt die FOR .insbesondere” bei bestimmten Indikationen in Betracht (die Verfahrens-
absprache ist abrufbar unter https://www.aok-gesundheitspartner.de/imperia/md/gpp/bund/reha/leist
ungen/mutter_vater kind/reha verfahrensabsprache familienorientierte reha 01102009.pdf; zuletzt
abgerufen am 25.04.2018).
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c. Medizinische Rehabilitation fiir Kinder ist in der Offentlichkeit, bei den Familien und auch
in Teilen der Arzteschaft zu wenig bekannt. Dem sollte durch eine verstérkte Information
entgegengwirkt werden.

d. Eine Leistung der medizinischen Rehabilitation fur Kinder stellt zu oft eine ,Insellésung® in
der Versorgung dar, bei der die Leistungen der Rehabilitationsklinik nicht mit dem sozialen
Netzwerk verbunden werden. Um effektiv zu sein, sollte sie aber immer vernetzt erfolgen,
und zwar bezogen sowohl auf die Behandlung des einzelnen Falls als auch auf die
Versorgungsstrukturen.

e. Vor dem Hintergrund, dass die erganzenden Leistungen zur Rehabilitation nach den durch
§ 43 SGB V eroffneten Moglichkeiten nicht ausgeschdpft werden, setzt sich die DVfR daflr
ein, dass die erganzenden Leistungen durch rehabilitative Programme — hier: fur Kinder —
verstarkt umgesetzt werden. Die Angebote zum Rehabilitationssport missen ausreichend
zur Verfugung stehen und umgesetzt werden kénnen. Die Sozialmedizinische Nachsorge
nach § 43 SGB V muss allen chronisch kranken oder schwerstkranken Kindern bei Bedarf
offenstehen.

6. Selbsthilfe starken

Die DVfR halt die Unterstlitzung und regelhafte Einbeziehung der Selbsthilfe sowohl im wohnort-
nahen Sozialraum als auch in Uberregionalen Organisationsformen im Interesse von Familien
mit behinderten oder chronisch kranken Kindern auch im Vorschulalter fiir besonders wichtig.

Insbesondere fordert die DVfR:

a. Selbsthilfegruppen und Selbsthilfekontaktstellen sind als Bausteine einer guten gesundheit-
lichen und teilhabeorientierten Versorgung und von Partizipation zu sichern, ihr Aufbau ist
zu fordern, und eine weitere Unterstitzung ist sicherzustellen.

b. Die Selbsthilfe ist einzubeziehen in eine Beratungslandschaft vor Ort und in die regionalen
Netzwerke.

c. Die Selbsthilfe und ihre Verbande sind in politische Debatten zur regionalen und uber-
regionalen Versorgungsgestaltung einzubeziehen.

d. Informationen zur Selbsthilfe sind regelhaft im System der Gesundheitsversorgung und der
Rehabilitation barrierefrei bereitzustellen und durch die Akteure aktiv zu verbreiten.

7. Mehr Aufmerksamkeit fiir chronische Krankheiten und mit ihnen verbundene
Entwicklungsrisiken

Die DVfR halt es fiir erforderlich, Entwicklungsrisiken auf Grund chronischer Erkrankungen
starker als bisher zu berucksichtigen. Nicht immer sind diese Entwicklungsrisiken den
Akteurinnen und Akteuren bekannt.

Deshalb wird empfohlen, den Wissenstransfer zwischen Forschung und professioneller Praxis
Zu intensivieren.
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8. Babylotsen absichern

Die Babylotsen-Dienste haben sich darin bewahrt, insbesondere Familien mit hohen psycho-
sozialen Belastungen schon in der Geburtsklinik zu unterstiitzen und ihnen weitere Hilfen zu
erschliel3en. Diese Dienste sind bundesweit vorzuhalten und zu finanzieren, denn sie kdnnen
wichtige Aufgaben der Beratung und Unterstiitzung Gbernehmen, etwa bei der Wahrnehmung
von medizinischen und sozialen Problemen, bei der Information zu Vorsorgeuntersuchungen,
bei Fragen zur Mutter-Vater-Kind-Beziehung oder bei Suchtproblemen.

Die DVfR empfiehlt, die generelle Bereitstellung dieser Hilfeform zu prifen und eine sach-
gerechte Finanzierung zu entwickeln.

9. Mobile Beratung und Unterstiitzung fiir junge Familien etablieren

Die mobile Beratung von Eltern hat sich in verschiedenen Regionen bewahrt: Anzeichen flr
eine Entwicklungsstérung, aber auch Probleme im Umgang mit dem Neugeborenen kénnen
frihzeitig erkannt, die Eltern beraten und unter Umstanden weitere Hilfen eingeleitet werden.
Die mobile Beratung und Unterstutzung fur junge Familien muss indes flachendeckend vor-
gehalten und refinanziert werden.

10. Lebenslagenbezogene Pravention ausbauen

Sollte sich herausstellen, dass das vom Gesetzgeber gewlinschte tragertbergreifende
praventive Handeln nur formell (durch allgemeine Willensbekundungen), nicht aber real in einem
Uberschaubaren Zeitraum verwirklicht wird, ist zu prifen, ob eine Novellierung des
Praventionsgesetzes erfolgen sollte. So kénnten die Partnerinnen und Partner der Landes-
rahmenvereinbarungen dazu verpflichtet werden, sich unter Einbeziehung der ,Trager* der
Settings (oftmals die Verbande der Freien Wohlfahrtspflege) auf gemeinsame Programme zu
verstandigen.

11. Fallbegleitung und -konferenzen institutionalisieren

Um dem Beratungs-, Informations- und Unterstitzungsbedarf in komplexen Fallkonstella-
tionen zu begegnen, ist eine sektoreniibergreifende Fallbegleitung in den Sozialrdumen zu
institutionalisieren und rechtlich zu verankern. Sie ist als Teil der sozialen Daseinsvorsorge
vorzusehen und aus Mitteln der Bundeslander zu finanzieren. Auf kommunaler Ebene ist zu
entscheiden, welcher Trager die Funktion der Fallbegleitung wahrnimmt. Dabei ist das
Subsidiaritatsprinzip zu beachten.

Da es in komplexen Fallen geboten sein kann, dass die betroffenen Familien, Leistungstrager
und -erbringer aus unterschiedlichen Sektoren (Uber das Gesundheitswesen hinaus) in Form
von Fallkonferenzen gemeinsam uber Bedarfe und Leistungen beraten, sind Fallkonferenzen
gesetzlich zu verankern bzw. auf andere Weise zu sichern. Auf kommunaler Ebene ist zwischen
den Akteurinnen und Akteuren zu vereinbaren, wie Fallkonferenzen durchzufiihren sind.

V. Zusammenfassung und Schlussbemerkung

Die vorstehenden Ausfuhrungen haben gezeigt, dass nicht alle Kinder im Vorschulalter mit
Bedarf an kurativen und rehabilitativen Leistungen diese zuverlassig und flachendeckend
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erhalten. Dies liegt insbesondere an den gesellschaftlichen Veranderungen, aber auch an
unzureichender Nutzung der gesetzlich gegebenen Handlungsmdglichkeiten und an
unzureichender Kooperation. Vor dem Hintergrund des hochgradig differenzierten Sozial-
systems mangelt es u.a. an sektorenlbergreifendem Handeln, einer funktionierenden
sozialraumlichen Vernetzung, an einer durchgangig interdisziplinaren Bedarfsermittiung und
Kooperation, einer Fallbegleitung und der Beratung insbesondere der Eltern und nicht zuletzt
am Einbezug der verschiedenen Organisationen der Selbsthilfe. Deshalb misst die DVfR der
Entwicklung von regionalen Netzwerken, in denen alle Akteure in der Region, insbesondere
auch Kitas und Fruhférderstellen zusammenwirken, besondere Bedeutung zu. Dabei wird nicht
verkannt, dass es durchaus zahlreiche gute Lésungen oder Lésungsvorschlage gibt, die
regional oder einrichtungsbezogen angedacht oder umgesetzt werden. In diesen Fallen sollen
sich die Beteiligten durch das Positionspapier gestarkt sehen.

Heidelberg, August 2019

Dr. Matthias Schmidt-Ohlemann Dr. Tomas Steffens

Vorsitzender der DVfR Leiter des Fachausschusses ,Interdisziplinare
Entwicklungsférderung und Rehabilitation fur
Kinder*
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Diese Stellungnahme wurde im Fachausschuss ,Interdisziplindre Entwicklungsférderung und
Rehabilitation fiur Kinder® erarbeitet und vom Hauptvorstand der DVfR am 27. Juni 2019
beschlossen.

An der Bearbeitung beteiligt waren:

Dr. Christian Fricke, Werner Otto Institut/Deutsche Gesellschaft flir Sozialpadiatrie und
Jugendmedizin

Steffen Heidt, Deutsche Vereinigung fur Rehabilitation (Koordination)

Gitta Hittmann, Uberregionale Arbeitsstelle Friihférderung Brandenburg/Vereinigung fiir
interdisziplindre Frahférderung

Sylvia Kurth, Deutsche Vereinigung fir Rehabilitation

Laura Ute Melzer, Ergotherapeutin

Dr. Annette Mund, Kindernetzwerk

Dr. med. Matthias Schmidt-Ohlemann, Vorsitzender der Deutschen Vereinigung fir
Rehabilitation e. V.

Prof. Dr. Andreas Seidel, Hochschule Nordhausen

Dr. Thomas Stahler, Bundesarbeitsgemeinschaft flir Rehabilitation

Prof. Dr. Elisabeth Sticker, Bundesverband Herzkranke Kinder

Martina Wolf, Arbeitsstelle Fruhférderung Bayern, Medizinische und Padagogische Abteilung

Uber die DVfR

Die Deutsche Vereinigung fir Rehabilitation e. V. (DVfR) ist in Deutschland die einzige Vereinigung, in
der Vertreterinnen und Vertreter aller Akteure im Bereich Rehabilitation und Teilhabe gleichberechtigt
zusammenwirken: Selbsthilfe- und Sozialverbande, Sozialleistungstrager, Rehabilitationseinrichtungen
und -dienste, Reha-Experten sowie Berufs- und Fachverbande. Die Mitglieder der DVfR, ihre Partner in
Politik, Wirtschaft und Gesellschaft und alle Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter engagieren sich
gemeinsam in einem interdisziplindren und sektorenibergreifenden, konsensorientierten Diskurs fur die
Weiterentwicklung von Rehabilitation, Teilhabe und Selbstbestimmung.
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