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Zusammenfassung

In diesem Beitrag Kinder und Jugendliche mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen auf der
Flucht gehdren zu den besonders schutzbediirftigen Personen, da ihre Gesundheit

— Kinder und Jugendliche auf der Flucht und ihre Entwicklungschancen erheblich gefahrdet sind. In diesem Beitrag werden

— Rechte von Kindern und Jugendlichen mit Herausforderungen und Méglichkeiten in der Versorgung dieser Patient*innengruppe
Behinderungen aus der Perspektive verschiedener Versorgungsbereiche beschrieben: Erstauf-

— Versorgung in der Erstaufnahmestelle nahmestelle, Offentlicher Gesundheitsdienst (OGD), niedergelassene Kinder- und
Allgemeines Vorgehen ¢ Vorgehen in der Jugendarzt*innen, sozialpadiatrische Zentren und Selbsthilfe. Den Ausgangspunkt
Erstaufnahmeeinrichtung in Freiburg bildet eine Darstellung der Rechte auf eine optimale Gesundheitsversorgung, die

= Rolle des Offentlichen Gesundheitsdiens- sich aus der UN-Behindertenrechtskonvention und der UN-Kinderrechtskonvention
tes ableiten ldsst. Dabei wird deutlich, dass fiir Kinder- und Jugendliche im Status

= Aufgaben niedergelassener Kinder- und als Asylbewerber*innen systematische Liicken in der Erkennung und Versorgung

Jugenddrzt*innen
— Beitrag sozialpadiatrischer Zentren

= Unterstiitzung durch Selbsthilfe und Pati-
entenorganisationen

= Resiimee

chronischer Erkrankungen, Behinderungen und Férderbedarfe bestehen. Eine
Erweiterung der ,Gesundheitsuntersuchung” nach der Ankunft, die bisher auf die
Erkennung Ubertragbarer Erkrankungen fokussiert, ist wichtig und notwendig,

um individuelle Bedarfe zu identifizieren und die Datenlage fiir diese Gruppe zu
verbessern. Auch eine Stirkung der Schuleingangsuntersuchung durch den OGD
insbesondere fiir dltere Kinder, die als Quereinsteiger*innen die Schule besuchen,
konnte die Versorgung flachendeckend deutlich verbessern. Im Kontrast zu diesen
Defiziten, die Veranderungen auf der politischen Ebene erfordern, gibt es insbesondere
in lokalen Kontexten innovative Versorgungsangebote, wie z.B. Kindersprechstunden
in Erstaufnahmestellen, vielféltiges ehrenamtliches Engagement oder die Nutzung
sozialer Medien in der Selbsthilfe, die exemplarisch vorgestellt werden.
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»Kinderrechte im Wortlaut” (Auszug)
Artikel 23: Férderung behinderter Kinder
Absatz (1): ,Die Vertragsstaaten erkennen an,
dass ein geistig oder korperlich behindertes
Kind ein erfiilltes und menschenwiirdiges
Leben unter Bedingungen fiihren soll,
welche die Wiirde des Kindes wahren, seine
Selbstandigkeit fordern und seine aktive
Teilnahme am Leben der Gemeinschaft
erleichtern”

Absatz (3): ,In Anerkennung der besonderen
Beddrfnisse eines behinderten Kindes ist die
nach Absatz 2 gewdhrte Unterstiitzung soweit
irgend mdoglich und unter Beriicksichtigung
der finanziellen Mittel der Eltern oder
anderer Personen, die das Kind betreuen,
unentgeltlich zu leisten und so zu
gestalten, dass sichergestellt ist, dass
Erziehung, Ausbildung, Gesundheitsdienste,
Rehabilitationsdienste, Vorbereitung auf das
Berufsleben und Erholungsmaglichkeiten
dem behinderten Kind tatsachlich in einer
Weise zuganglich sind, die der mdglichst
vollstdndigen sozialen Integration und
individuellen Entfaltung des Kindes
einschlieBlich seiner kulturellen und geistigen
Entwicklung forderlich ist.”

Artikel 24: Gesundheitsvorsorge

Absatz (1): ,Die Vertragsstaaten erkennen
das Recht des Kindes auf das erreichbare
Hochstmal an Gesundheit an sowie auf
Inanspruchnahme von Einrichtungen

zur Behandlung von Krankheiten und

zur Wiederherstellung der Gesundheit.

Die Vertragsstaaten bemiihen sich
sicherzustellen, dass keinem Kind

das Recht auf Zugang zu derartigen
Gesundheitsdiensten vorenthalten wird.”

Am Ende des Jahres 2021 waren weltweit
89,3 Mio. Menschen auf der Flucht — mehr
als doppelt so viele wie noch vor 10 Jah-
ren—,unddie Zahlen steigen kontinuierlich
weiter an [1]. Mit der russischen Invasion
in die Ukraine im Februar 2022 stieg die
Zahl mittlerweile auf Gber 100 Mio. Men-
schenan.Unterden Gefliichteten sind 42 %
Kinder, ob diese nur 30% der gesamten
Weltbevolkerung ausmachen.
Deutschland ist eines der 5 gréf3ten
Aufnahmelander von Gefliichteten [1]. Im
Zeitraum 2015-2020 haben (ber 1,74 Mio.
gefliichtete und migrierte Menschen in
Deutschland Asyl beantragt - darunter
mebhr als ein Drittel Kinder im Alter von 0 bis
17 Jahren [2]. Von 2015 bis 2019 wurden
nach Angaben des Bundesamts fiir Migrati-
on und Fliichtlinge (BAMF) 64 % der Asyl-
erstantrage von Erwachsenen, 34% von
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begleiteten Kindern und 4% von unbe-
gleiteten Kindern gestellt [3].

Kinder und Jugendliche auf der
Flucht

Flucht und Vertreibung gehoren zu den
groBten existenziellen Bedrohungen fir
die Gesundheit und das Wohlergehen von
Kindern weltweit [4]. Dies liegt zum einen
an den Ursachen fiir Flucht und Vertrei-
bung, wie bewaffneten Konflikten, Armut
oder Naturkatastrophen, die ihrerseits be-
reits schadlich fir die Gesundheit und
Entwicklung von Kindern und Jugendli-
chen sind. Zum anderen werden wahrend
der Flucht viele Familien getrennt; Kin-
der sind oftmals Gewalt und Vernachlds-
sigung ausgesetzt; die Bildung wird un-
terbrochen, und gesundheitliche Grund-
bediirfnisse, wie gesunde Erndhrung, sau-
beres Trinkwasser oder eine medizinische
Grundversorgung werden nicht erfiillt [5].

Unter den gefliichteten Familien befin-
den sich viele chronisch erkrankte und/
oder von Behinderung bedrohte oder be-
troffene Kinder. Sie gehéren zu den beson-
ders schutzbediirftigen Personen, da ihre
Entwicklungschancen und ihre Gesund-
heit durch mehrere Risikofaktoren geféhr-
det sind. lhnen gegeniiber haben Kinder-
und Jugendarzt*innen in den verschiede-
nen Versorgungssektoren daher eine be-
sondere Verantwortung.

» Chronisch erkrankte oder

von Behinderung betroffene
Kinder gehoren zu den besonders
Schutzbediirftigen

In diesem Beitrag wird die Versorgung ge-
flichteter Kinder- und Jugendlicher mit
chronischen Erkrankungen und Behinde-
rungen aus den Blickwinkeln verschiede-
ner Bereiche, die an der medizinischen
Versorgung in Deutschland beteiligt sind,
dargestellt. Wahrend der rechtliche Rah-
men, der sich aus der UN-Behinderten-
rechts- (UN-BRK) und der UN-Kinderrechts-
konvention ergibt [6, 7], einerseits univer-
sell ist, gibt es bei Versorgungsangebo-
ten und Kooperationsstrukturen anderer-
seits oftmals lokale Unterschiede. Daher
hat dieser Beitrag nicht den Anspruch,
ein vollstdndiges Bild der Versorgungs-
landschaft fiir Kinder und Jugendliche mit

chronischen Erkrankungen und Behinde-
rungen zu zeichnen. Vielmehr werden an-
hand konkreter Beispiele (teilweise mit lo-
kalem Bezug) relevante Herausforderun-
gen und Probleme benannt, mdgliche L6-
sungsstrategien aufgezeigt und Verbesse-
rungsvorschldge formuliert.

Rechte von Kindern und
Jugendlichen mit Behinderungen

Die UN-BRK verpflichtet staatliche Stellen
dazu, auch die Rechte von gefliichteten
Menschen mit Behinderungen zu verwirk-
lichen. Von zentraler Bedeutung sind u.a.
das Recht auf eine bedarfsgerechte und
barrierefreie Unterbringung (Artikel 28 in
Verbindung mit Artikel 9 UN-BRK), das
Recht auf ein erreichbares Hochstmal3 an
Gesundheit (Artikel 25 UN-BRK) sowie das
Recht auf Rehabilitationsleistungen (Arti-
kel 26 UN-BRK).

Die EU-Aufnahmerichtlinie fiir Schutz-
suchende (2013/33/EU) bekréftigt diese
Anforderungen, indem sie den EU-Staaten
vorschreibt, in der Fliichtlingsaufnahme
die spezielle Situation besonders Schutz-
bediirftiger, darunter Menschen mit Be-
hinderungen, zu beriicksichtigen. Dies
schlieBt deren Identifikation, die Bertick-
sichtigung ihrer Lage in der Unterbrin-
gung sowie erforderliche medizinische
und sonstige Hilfen ein. Diese EU-Richtli-
nie setzt Deutschland bisher nur teilweise
um, wie im Folgenden gezeigt wird [8].

Die UN-Kinderrechtskonvention wurde
am 26.01.1990 von der Bundesrepublik
Deutschland unterzeichnet und trat am
05.04.1992 fiir Deutschland in Kraft.

Auch Kinder auf der Flucht haben An-
spruch auf die Umsetzung dieser Rechte,
darunter Artikel 2 (Achtung der Kinder-
rechte; Diskriminierungsverbot), Artikel 3
(Wohl des Kindes), Artikel 17 (Zugang zu
den Medien; Kinder- und Jugendschutz),
Artikel 23 (Forderung behinderter Kinder),
Artikel 24 (Gesundheitsvorsorge) und Ar-
tikel 28 (Recht auf Bildung; Schule; Berufs-
aushildung); ein Auszug findet sich in der
Infobox.
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Abb. 1 <« Mehr-
sprachige Medika-
mentenverordnung,
hier russisch, ukrai-
nisch, englisch und
deutsch. Abrufbar
iber die Website
derDeutschen
Gesellschaft fiir
Padiatrische In-
fektiologie (DGPI)
unter [14]. (Abbil-
dungen erstellt von
Nathalie Diffloth
fiir die padiatrische
Flichtlingsmedizin
Freiburg)

Versorgung in der Erstaufnahme-
stelle

Allgemeines Vorgehen

Wahrend unbegleitete minderjahrige Ge-
fliichtete von staatlichen Stellen in Obhut
genommen werden, werden Kinder, die
zusammen mit ihrer Familie geflohen
sind, in Erstaufnahmeeinrichtungen auf-
genommen. Dort werden sie registriert,
die Zustandigkeiten gemaR dem Dublin-
lll-Abkommen geklart und theoretisch
nach einer maximalen Verweildauer von
6 Monaten in kommunale Unterkiinfte
verlegt. Als MaBnahme des Infektions-
schutzes muss jede Person im Rahmen
der Registrierung einer Gesundheitsun-
tersuchung unterzogen werden [9, 10].
Der Fokus dieser arztlichen Untersuchung
ist die Suche nach ubertragbaren Erkran-
kungen wie Skabies und Tuberkulose oder
akuten, bedrohlichen Gesundheitszustan-
den. In diesem Rahmen erfolgt auch die
nach dem Infektionsschutzgesetz nétige
Masern-Impfung fiir Gemeinschaftsunter-
kiinfte.

» Die Suche nach nichtoffen-
sichtlichen Beeintrachtigungen
unterbleibt bei der Gesundheits-
untersuchung

Eine dezidierte kinderérztliche Untersu-
chung oder das Angebot von Vorsorgen,
Seh- oder Hortestungen wird in diesem
Rahmen in der Regel nicht durchge-
fiihrt. Das Abfragen oder Herausarbeiten
nichtoffensichtlicher korperlicher oder
psychischer Beeintrachtigungen ist in
diesem Rahmen ebenfalls nicht vorgese-
hen. So Uberrascht es nicht, dass keine
Auswertungen oder Statistiken zu Behin-
derungen und chronischen Krankheiten
bei gefliichteten Kindern in Deutschland
vorliegen. Polack et al. ermittelten in
einer reprasentativen Gruppe syrischer
Gefliichteter in Istanbul bei 23,7% der
gefliichteten Kinder und Jugendlichen das
Vorliegen einer Angststérung, Depression
oder posttraumatischen Belastungssto-
rung; mindestens 3% der Kinder litten
unter mindestens einer moderaten mus-
kuloskeletalen Beeintrachtigung. Unter
mindestens einer korperlichen oder psy-

Monatsschrift Kinderheilkunde 3

Leitthema



Leitthema

Children’s Hospital
Hépital d’enfants
Cocuk Hastanesi
auTava KniHika

neTcKas KInvHuKa
Nexwesxaneya zarokan

JUL it
USaS Ylias oy

Kinderklinik
Heiliggeiststralke 1, Freiburg

Map: https://goo.gl/maps/x5JwBEzqgXT2

5

B34

* To email documents to the pediatrician, please use this address:
* Um Unterlagen per E-Mail an den Kinderarzt zu senden, verwenden
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zkj.paediatrie.lea@uniklinik-freiburg.de

b

Abb. 2 A QR-Codes.a Anreiseindie Unikinderklinik Freiburg, b E-Mail-Adresse der padiatrischen Fliichtlingsmedizin Freiburg.
(Abbildungen erstellt von Nathalie Diffloth fiir die padiatrische Fliichtlingsmedizin Freiburg)

chischen Beeintrachtigung litten 21 % der
Kinder [11].

Vorgehen in der Erstaufnahme-
einrichtung in Freiburg

Diese oben genannten Zahlen decken
sich mit der Situation in der Erstauf-
nahmeeinrichtung in Freiburg. In einer
Kooperation zwischen der Stadt Freiburg,
dem Land Baden-Wiirttemberg und der
Uniklinik Freiburg wird dort, zusatzlich
zur gesetzlich vorgeschriebenen Gesund-
heitsuntersuchung, eine kinderdrztliche
Sprechstunde angeboten. Ungefdhr ein
Drittel der Konsultationsgriinde bestehen
in der Aufarbeitung einer chronischen
Erkrankung, vorwiegend aus der Gruppe
der Entwicklungsverzdgerungen, korper-
lichen Behinderung oder Autismus-Spek-
trum-Stérungen. Berichte (iber bisherige
Untersuchungen, Therapien oder Diagno-
sen liegen regelmaBig nur bruchstiickhaft
vor. Selten konnen MRT-Aufnahmen aus
einer Cloud oder E-Mails geladen werden,
sodass die Erhebung der medizinischen
Vorbefunde sich im Wesentlichen auf das
Wissen der Eltern stiitzt.

» Die Erstaufnahmeeinrichtung in
Freiburg bietet eine kinderarztliche
Sprechstunde an

Zur gelingenden Kommunikation sind Dol-
metscher*Innen fiir die geldufigsten Spra-
chensind vor Ort, unterstiitzen die Gespra-
che und helfen beim Aufbau gegenseiti-
gen Vertrauens [12]. Erganzend kommen
Video-Dolmetscher und Anamnesebdgen
in mehreren Sprachen zum Einsatz, bei-
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spielsweise aus dem Setzer-Verlag (Tip-
Doc®©, [13]). Um die korrekte Medikamen-
teneinnahme zu erleichtern, wurden eige-
ne Materialien entwickelt (@ Abb. 1); diese
konnen (iber die Website der Deutschen
Gesellschaft fiir Padiatrische Infektiologie
(DGPI) abgerufen werden [14]. Um die Ori-
entierung in der fremden Umgebung und
Sprache zu ermdglichen, werden Stadt-
plane und haufiger QR-Codes mit Links zu
Google-Maps©-Zielen eingesetzt, die den
Eltern unabhdngig vom Standort den Weg
in die Kinderklinik weisen (@ Abb. 2).

Die Aufenthaltsdauer von Gefliichteten
in Erstaufnahmeeinrichtungen ist u.a. von
der Bleibeperspektive, dem Verlauf des
Asylverfahrens, der Anzahl neu ankom-
mender Gefliichteter und der Verfiigbar-
keit von kommunalen Aufnahmestruktu-
ren abhdngig. Folglich betrug die Aufent-
haltsdauer fiir Gefliichtete aus der Ukrai-
ne in der Erstaufnahmeeinrichtung zu Be-
ginn des Krieges gegen die Ukraine weni-
ge Tage bis Wochen, wédhrend Menschen
ohne Bleibeperspektive in Zeiten niedri-
ger Zugangszahlen (beispielsweise wah-
rend der GrenzschlieBungen im Sommer
2020) mehrere Wochen bis Monate in ei-
ner Erstaufnahmestelle verbleiben miis-
sen. Dass die Verlegungen aus den eben
geschilderten Voraussetzungen kurzfristig
erfolgen, macht die Planung der weiteren
medizinischen Versorgung zur Herausfor-
derung. Fiir alle Patient*Innen wird daher
ein (Kurz-)Arztbericht mit den wesentli-
chen anamnestischen und klinischen De-
tails angefertigt und ihnen (den Patienten)
ausgehandigt. Dieser enthdlt auch einen
Vorschlag fiir das weitere Prozedere im
Hinblick auf diagnostisches und therapeu-

tisches Vorgehen in einer Nachfolgeunter-
kunft. In Freiburg hat es sich als sehr hilf-
reich erwiesen, die identifizierten Bedarfe
unverziglich an die zustandige Behdrde zu
melden, sodass die Verlegungsplanung in
einigen Féllen entsprechend den Bediirf-
nissen der Kinder und der Familie erfolgen
kann.

Fir einen noch besseren Informa-
tionsaustausch mit nachfolgenden Be-
handler*innen und zum Nachsenden bei-
spielsweise von Laborergebnissen oder
digitalen Dokumenten (mit Einverstand-
nis der Patient*innen) ist ein Austausch
von E-Mail-Adressen hilfreich. Sprachliche
Hirden wie arabische oder kyrillische
Tastaturen kénnen mithilfe einer E-Mail-
Adresse als QR-Code umgangen werden
(@ Abb. 2).

Rolle des Offentlichen
Gesundheitsdienstes

Eine wesentliche Aufgabe des Offentli-
chen Gesundheitsdienstes (OGD) ist die
Durchfiihrung der Schuleingangsunter-
suchung, bei der schulrelevante Beein-
trachtigungen erfasst werden sollen. Sie
unterliegt landerspezifischen Bestimmun-
gen. Fiir dltere, zugezogene Kinder gibt es
keine einheitliche, verpflichtende Unter-
suchung von Quereinsteiger*innen. Zwar
wird diese in verschiedenen Bundeslan-
dern durchgefiihrt, aber nicht immer
mit den fiir gefliichtete Kinder nétigen
Mitteln. Jager berichtet in ihrer Untersu-
chung, dass bei keinem gefliichteten Kind
psychische Auffalligkeiten diagnostiziert
wurden, aber bei 17,1 % der aus Deutsch-
land zugezogenen Quereinsteiger*innen



[15]. Auch die Leistungsfahigkeit sei viel
seltener eingeschrankt (1,5% zu 25,6 %).
Gleichzeitig wird berichtet, dass Auffal-
ligkeiten beim Seh- und Horscreening
deutlich zugenommen haben bzw. bei
Quereinsteiger*innen deutlich haufiger
diagnostiziert wurden [16, 17]. Bedenkt
man, dass viele gefllichtete Kinder Zeichen
einer posttraumatischen Belastungssto-
rung aufweisen, so erstaunt dies umso
mehr [18].

Gerade dem Kinder- und Jugend-
gesundheitsdienst (KJGD) konnte eine
entscheidende Rolle zur friihzeitigen Dia-
gnose zufallen. Mit einer standardisierten,
mdoglichst bundeseinheitlichen Untersu-
chung von quereinsteigenden Schulkin-
dern, wie beispielsweise in Niedersachsen,
kann ein erster Eindruck tiber den kérper-
lichen, geistigen und seelischen Zustand
der Kinder und Jugendlichen gewonnen
werden [19]. Dabei sollte gezielt nach
chronischen Krankheiten und sonstigen
Auffalligkeiten, einschlielich des Sozial-
verhaltens, gefragt werden. Dies ist eine
der Grundvoraussetzungen, um nicht
nur schulrelevante Beeintrachtigungen
festzustellen.

Der KJGD arbeitet auf kommunaler Ebe-
ne mitden Schulen, niedergelassenen Kin-
der- und Jugendarzt*innen, sozialpadiatri-
schen Zentren und anderen unterstiitzen-
den Organisationen zusammen und kann
die notwendigen néchsten Schritte einlei-
ten, um die Abklarung komplexer, chro-
nischer Probleme oder eine detaillierte
Entwicklungsdiagnostik zu initiieren. Hier-
zu gehort auch die vertiefte psychologi-
sche Diagnostik von Traumafolgestérun-
gen. Grundvoraussetzung bleibt eine aus-
reichende Unterstiitzung durch Dolmet-
scher*innen und Beratungszeit.

» Der KJGD kann Asylsozialbera-
tung und Beratung von Menschen
mit Behinderung koordinieren

Der KJGD kann die haufig fehlende Verbin-
dung zwischen den im Bereich der kom-
munalen Unterbringung gut ausgebau-
ten Beratungs- und Versorgungsstrukturen
fiir gefliichtete Menschen (Asylsozialbera-
tung) auf der einen und fiir Menschen mit
Behinderung auf der anderen Seite her-
stellen. Gerade die fehlende Verbindung
zwischen diesen Systemen wird wieder-

holt angemahnt. Meist weil3 die eine Seite
zu wenig Uber die Bestimmung der jeweils
anderen Seite, was zu unndtigen Verzo-
gerungen bei der Einleitung gezielter For-
dermaBnahmen fiihrt [20-22].

Der KJGD ist weiterhin als begutach-
tende Stelle gefragt. Gerade in den ers-
ten 18 Monaten des Aufenthalts haben
die Leistungstrager einen Ermessensspiel-
raum gemal § 6 des Asylbewerberleis-
tungsgesetzes (AsylbLG) bei der Gewah-
rung von Teilhabeleistungen fiir Kinder
bzw. Eltern mit Behinderung. Hier kann
und soll der KJGD auf die zustédndigen So-
zialbehorden einwirken, um Kindern mit
Behinderung das ihnen nach der UN-BRK
und der UN-Kinderrechtskonvention zu-
stehende Recht auf Eingliederungshilfe zu
gewahren.

Auch die Schulbehdrden kdnnen ei-
ne wichtige Rolle spielen, da sie eine
Schulempfehlung aussprechen sollen.
Dies setzt allerdings eine systematische
Erfassung der Leistungsfahigkeit genauso
wie von schulrelevanten Einschrankungen
voraus. Die Empfehlungen hangen aber
oft vom personlichen Engagement und
der Einstellung der betroffenen Mitarbei-
ter*innen ab [15]. Hier sollte eine direkte
Verkniipfung mit der Untersuchung fiir
Quereinsteiger*innen erfolgen, und diese
solltein allen Bundeslandern verpflichtend
eingefiihrt werden.

Aufgaben niedergelassener
Kinder- und Jugendarzt*innen

Kinder- und jugendarztliche Praxen mitall-
gemeinpdadiatrischem Spektrum werden
oftauch von Gefliichteten mit Behinderun-
gen und chronischen Krankheiten aufge-
sucht. Kinder- und Jugendarzt*innen sind
mit chronischen Krankheiten und Behin-
derungen vertraut und fungieren als Lot-
sen in der Gesundheits- und Krankheitsbe-
treuung. Gefliichtete Kinder und Jugendli-
che mit chronischen Krankheiten und Be-
hinderungen werden in das bestehende
gesamte ,Netzwerk” der Praxis vermittelt
und haus- und/oder facharztlich durch die-
se betreut. Die weitergehende Diagnostik
und Therapie werden sektoreniibergrei-
fend gesteuert.

Aufgrund  zunehmender Sicherstel-
lungsprobleme einer flachendeckenden
pédiatrischen Versorgung stoBen zahlrei-

che Praxen in vielen Regionen aber jetzt
schon an Kapazitdtsgrenzen. Daher ist
nicht mehr immer gewahrleistet, zeitnah
eine wohnortnahe Versorgung zu finden.
Diese Schwierigkeiten sind nicht spezifisch
fiir geflichtete Kinder und Jugendliche,
wirken sich aber auch auf die Versorgung
dieser vulnerablen Patient*innengruppe
aus.

» Ziel der Refudocs Freiburg
ist die verbesserte medizinische
und psychosoziale Versorgung
Gefliichteter

Um den Herausforderungen in der me-
dizinischen Versorgung gefliichteter Men-
schen zu begegnen, wurde 2015 auf dem
Hohepunkt der ,Fliichtlingskrise” der Ver-
ein Refudocs Freiburg von {iber 100 Arz-
tinnen und Arzten verschiedener Fach-
richtungen aus Klinik und Praxis gegriin-
det. Das Ziel der ehrenamtlichen Arbeit
ist die Verbesserung der medizinischen
und psychosozialen Versorgung von Men-
schen (nicht nur Kindern und Jugendli-
chen) mit Fluchterfahrung. Dabei wird ei-
ne moglichst friihe und moglichst ziel-
gerichtete Versorgung innerhalb der re-
guldren Strukturen des Gesundheitssys-
tems angestrebt (Integration durch Betei-
ligung). Davon profitieren selbstverstand-
lich auch Kinder und Jugendliche mit chro-
nischen Erkrankungen und Behinderun-
gen.

In den ersten beiden Jahren standen
Sprechstunden und Impfaktionen (Grund-
immunisierung) in den Fliichtlingsunter-
kiinften im Mittelpunkt. Dazu kam sehr
bald die Schaffung einer Koordinierungs-
stelle (KOOST) zur Vermittlung von Fach-
arztterminen, einschlieBlich der Vermitt-
lung von Dolmetscher*innen.

Im Jahr 2017 wurdezusammen mitdem
Caritasverband Freiburg Stadt das Refu-
gium gegriindet, eine medizinische und
psychosoziale Anlaufstelle fiir gefliichte-
te Menschen (Kinder, Jugendliche und Er-
wachsene). In einem ,Clearing-Verfahren”
werden psychologische, soziale und me-
dizinische Erfordernisse erkundet. Je nach
Bedarf soll den Betroffenen und ihren Fa-
milien die jeweils geeignete Institution des
Gesundheitswesens zugdnglich gemacht
werden, nachdem die entsprechende Auf-
klarung, Motivierung und ggf. Stabilisie-
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rung erfolgt ist. Die erwdhnte KOOST ist
ein Bestandteil des Refugiums. Die Finan-
zierung erfolgt aus Mitteln der Stadt Frei-
burg, des Landkreises Freiburg, des Landes
Baden-Wiirttemberg, des Bundes und aus
Spenden.Neben den festangestellten Kraf-
ten leisten die Refudocs Freiburg in erheb-
lichem Umfang ehrenamtliche Arbeiten.

Mit dem Beginn der durch die ,Coro-
navirus disease 2019” (COVID-19) ausge-
I6sten Pandemie gelang es durch inten-
siven Einsatz, die zundchst sehr geringe
Impfbereitschaft (ca. 10%) in den kom-
munalen Unterkiinften fiir Gefliichtete auf
ca. 80 % zu steigern und zeitnah etwa 6000
Erst-, Zweit- und Drittimpfungen in den
Unterkiinften und in sozialen Brennpunk-
ten durchzufiihren.

Angesichts der knappen Ressourcen im
Regelsystem kommt das ehrenamtliche
Engagement jedoch zunehmend an seine
Grenzen, wenn es z.B. um die Versor-
gung der grofBen Zahl von gefliichteten
Menschen aus der Ukraine geht. Daher
ware die Arbeit zurzeit ohne personelle
Unterstiitzung durch Studierende der Me-
dizin, die bei allen Diensten tatkraftig und
engagiert zur Seite stehen, nicht moglich.

In Kooperation mit der Fachschaft Me-
dizin der Albert-Ludwigs-Universitat Frei-
burg arbeitet Refudocs mit Studierenden
im Rahmen eines Patenschaftsprojektes
zusammen: Menschen mit komplexen
medizinischen Problemen, die sich aus
kulturellen Griinden oder wegen sprach-
licher Verstandigungsprobleme hier nur
schwerzurechtfinden kénnen, sollendurch
Studierende der Medizin, der Psychologie
oder der Sozialarbeit bei medizinischen
Behandlungsterminen begleitet werden,
um die Kommunikation in Behorden
oder in medizinischen Einrichtungen zu
erleichtern und auftretende Probleme
besser l6sen zu konnen. Fir diese Pa-
tenschaften bendtigen die studentischen
Paten selbst aber auch professionelle
Unterstiitzung, die sie von drztliche Kol-
leg*innen verschiedener Fachrichtungen
erhalten.

Beitrag sozialpadiatrischer
Zentren

Die Versorgung gefliichteter Kinder und

Jugendlicher sowie ihrer Familien gehort
zum Arbeitsalltag in einem sozialpadiatri-
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schen Zentrum (SPZ). Als interdisziplindre
Einrichtungen, die im Rahmen eines bio-
psychosozialen Modells arbeiten, sind SPZ
konzeptionell und organisatorisch grund-
satzlich gut vorbereitet, Patient*innen mit
Fluchterfahrung zu versorgen. Sowohl
somatische Diagnostik und Therapien als
auch entwicklungsdiagnostische Verfah-
ren konnen durchgefiihrt werden, und
vielfaltige Beratungen und Unterstiitzung
in der Navigation des Versorgungssys-
tems sind moglich. Gleichzeitig gibt es
eine Reihe von Hiirden, die eine Versor-
gung zur ,Erreichung des Hochstmafes an
Gesundheit” (Artikel 24, UN-Kinderrechts-
konvention) erschweren bzw. verhindern.
Beispielsweise bestehen Zugangsbarrie-
ren, wenn Patient*innen (noch) keine
Krankenversicherung haben und im Rah-
men des Asylbewerberleistungsgesetzes
versorgt werden. In diesem Fall mis-
sen Leistungen meist beim Sozialamt
beantragt werden, da sie nicht in den
Bereich der Akutversorgung fallen. Ob-
gleich viele Leistungen gewahrt werden,
ist dieses Verfahren mit zusatzlichem Auf-
wand und Zeitverlust verbunden. Dadurch
werden oftmals Fortschritte in anderen
Lebensbereichen gebremst, wenn sich
beispielsweise bei ausbleibender Geneh-
migung eines Rollstuhls der Schulbesuch
verzdgert. Doch auch wenn ein Versiche-
rungsschutz vorliegt, fiihren Wartezeiten,
wie sie in vielen SPZ vorkommen, zu einer
verzdgerten Diagnostik, Beratung und Ver-
sorgung. Befindet sich ein Kind im Prozess
der SPZ-Versorgung, kdnnen Sprachbar-
rieren und unzureichende Unterstiitzung
durch trainierte Dolmetscher*innen die
Versorgung erschweren. Da gelingende
Kommunikation eine Grundvoraussetzung
fiir eine qualitativ hochwertige SPZ-Ver-
sorgung darstellt, kommt diesem Aspekt
bei gefliichteten Patient*innen und ihren
Familien eine besondere Bedeutung zu.

» Viele SPZ verfiigen liber
gewachsene und sehr gute
Netzwerkstrukturen

Doch es gibt auch positive Ansdtze
im Bereich der SPZ. Ein wesentlicher
Aspekt in der Versorgung gefliichteter
Patient*innen ist die Vernetzung mit loka-
len und regionalen Behandler*innen und
Versorger*innen. Viele SPZ verfiigen tber

gewachsene und sehr gute Netzwerk-
strukturen, die bei der Versorgung dieser
Patient*innengruppe duBerst hilfreich
sein konnen. Es konnen auf diese Weise
Kontakte und Uberleitungen zu Friihfor-
derstellen, Schulen, Beratungsstellen, dem
KJGD o.a. ermdglicht werden. Teilweise
konnen auch Kooperationen zu Einrich-
tungen der Erwachsenenmedizin genutzt
werden, wenn elternseitig beispielsweise
eine psychiatrische Belastung oder Er-
krankung vorliegt. Eine Besonderheit in
Freiburg besteht in der Mdglichkeit, sehr
flexible und individuelle Sprachkurse zu
vermitteln. Kinder mit einer chronischen
Erkrankung oder Behinderung sind haufig
auf die durchgehende Versorgung und Un-
terstilitzung durch ihre Eltern angewiesen,
sodass der Besuch reguldrer Sprachkur-
se erschwert sein kann. Im Rahmen der
Initiative ,Project One World” vermitteln
professionelle Deutschlehrer*innen die
nétigen Sprachkenntnisse, um in Alltags-
situationen kommunizieren zu kdnnen.
Der Unterricht findet wahlweise in Pra-
senz oder online statt und fokussiert sehr
stark auf die individuellen Bediirfnisse der
Lernenden [23].

Unterstiitzung durch Selbsthilfe
und Patientenorganisationen

Neben den Akteur*innen aus dem me-
dizinischen System leistet die Selbsthilfe
einen gewichtigen Beitrag dazu, Familien
zu informieren, bei der Krankheitsbewalti-
gung zu unterstiitzen und so die optimale
Versorgung der Betroffenen zu gewahr-
leisten und das ganze Familiengefiige zu
stabilisieren.

Das Kindernetzwerk (knw) hat in sei-
nem Memorandum Migrantenfamilien,
Selbsthilfe und Kindergesundheit bereits
2014/2015 in Bezug auf die medizinische
Versorgung von zugewanderten Familien
auf Ebene der Selbsthilfe folgende zwei
wesentliche Handlungsfelder ermittelt,
die noch heute Giiltigkeit haben [24]:

1. Starkung von Netzwerk- und Koopera-
tionsstrukturen

Dies muss zwischen den verschiedenen

gesellschaftlichen Gruppen und auch

zwischen den Sektoren untereinander
erfolgen. Hier spielt die Elternselbsthil-
fe immer eine wesentliche Rolle, da die



Tab. 1

Kontaktstellen fiir Selbst- und Kommunikationshilfen

Selbsthilfe

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
(NAKOS)

www.nakos.de

BAG Selbsthilfe e. V.

www.bag-selbsthilfe.de

Sputnik e. V. fiir russisch- und ukrainischspra-
chige Migrant*innen

https://die-sputniks.de/

Hand in Hand Deutsch-Tiirkische Behinderten
Hilfe — Foderation Miinchen e.V.

www.handinhandshg.wordpress.com/

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen

www.dag-shg.de

Kindernetzwerk e.V. - Ukrainehilfe

www.kindernetzwerk.de/de/agenda/News/
2022/Ukrainehilfen.php

Europaischer Dachverband fiir seltene chroni-
sche Erkrankungen

www.eurordis.org

Kommunikationshilfen

Medikationsverordnung

https://dgpi.de/kommunikationsmaterialien-
gefluechtete-medizinische-personal/

Anamnesebogen

www.setzer-verlag.com

Betroffenen das Bindeglied zwischen
den Gruppen und Sektoren darstellen.
2. Forderung der Selbsthilfe in den
Bevolkerungsgruppen mit Migrations-
erfahrung
Hier sind mittlerweile einige Orga-
nisationen, wie z.B. Sputnik e. V. flr
russisch- und ukrainischsprachige Mi-
grant*innen oder die Hand in Hand
Deutsch-Tiirkische Behinderten Hilfe
Foderation Miinchen e.V., aktiv [25].

Dariiber hinaus gibt es eine gute Ubersicht
Uber Aktivitdten von Selbsthilfekontakt-
stellen fiir Migrant*innen bei der Na-
tionalen Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen (NAKOS), zahlreiche
weitere gute Ubersichten der Bundesar-
beitsgemeinschaft (BAG) Selbsthilfe e.V.
und der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. sowie eine Zu-
sammenstellung der Bundesregierung zu
Migrant*innendachorganisationen, auch
zu Selbsthilfeorganisationen ([26, 27];
B Tab.1).

Besonders wichtig fiir die Ansprache
gefliichteter Menschen sind die sozialen
Medien. Diese Angebote kdnnen schnell
weitergeleitet und tbersetzt werden, sind
dadurch besonders niedrigschwellig und
erfolgreich. Aktuell sieht man dies bei der
Ansprache der ukrainischen Gefliichteten,
die insbesondere liber Facebook-Gruppen
und Messenger-Dienste besonders gut ge-
lingt, sowie Uber Internetseiten von versor-

genden Einrichtungen und Gruppen. Auch
das Kindernetzwerk e.V. hat eine Seite fiir
aus der Ukraine Gefliichtete in deren Her-
kunftssprache entwickelt, die zweisprachi-
ge Informationen rund um die medizini-
sche und psychosoziale Versorgung chro-
nisch kranker Kinder bietet [28]. Dieses
Informationsportal soll als Blaupause fiir
Seiten in weiteren Sprachen gelten.

In bestimmten Situationen kann es
auch zielfiihrend sein, européische und
weltweite Netzwerke, die teilweise mit
Selbsthilfeverbanden kooperieren und im
Austausch miteinander stehen, in Betracht
zu ziehen. Die Allianz chronischer seltener
Erkrankungen (ACHSE e.V.) ist Mitglied in
dem europdischen Dachverband fiir selte-
ne chronische Erkrankungen (EURORDIS)
und fordert dadurch den internationalen
und mehrsprachigen Austausch [29].

Als zukiinftiges Handlungsfeld soll ei-
ne systematische Ubersicht iiber vorhan-
dene Selbsthilfe-Angebote fiir zugewan-
derte Familien den Zugang zur Selbsthilfe
erleichtern. Beratende in Selbsthilfeorga-
nisationen werden dadurch in ihrer Arbeit
unterstiitzt, indem sie diesen betroffenen
Familien schnell ein entsprechendes An-
gebot empfehlen und sich untereinander
vernetzen konnen.

Resiimee

Gefliichtete Kinder und Jugendliche mit
chronischen Erkrankungen und Behinde-
rungen sind im Hinblick auf ihre Entwick-

lungschancen und eine optimale gesund-
heitliche Versorgung besonders gefahrdet.
In Deutschland werden die rechtlichen An-
spriiche der Kinder und Jugendlichen, die
sich aus der UN-BRK und der UN-Kinder-
rechtskonvention ergeben, in einzelnen
Bereichen systematisch verfehlt. Grund da-
fiirsind u. a. Liicken in den Versorgungsan-
geboten, solange Patient*innen den Status
als Asylbewerber*innen haben. Aus dem
rechtlichen Rahmen ergibt sich eine aus-
schlieBliche Fokussierung auf die Erken-
nung lbertragbarer Krankheiten im Rah-
men der Gesundheitsuntersuchung nach
der Ankunft, sodass die Erkennung chroni-
scher Erkrankungen und Behinderungen
oftmals dem Engagement Einzelner ob-
liegt. Dies ist ein Missstand, der die opti-
male Versorgung chronisch erkrankter Kin-
der und Jugendlicher verzdgert und re-
gelhaft zu mehrfachen Verlegungen und
unndtigen Untersuchungen fiihrt. Da es
keine systematische Erfassung zu diesem
Zeitpunkt gibt, ist die Datenlage in die-
ser Hinsicht entsprechend diirftig. Auch
die Schuleingangsuntersuchungen insbe-
sondere fir altere Kinder, die als Quer-
einsteiger*innen in die Schule kommen,
sind nur teilweise dazu geeignet, Beein-
trachtigungen verldsslich und rechtzeitig
zu erkennen. Zur Verbesserung der Versor-
gung gefliichteter Kinder mit einer chro-
nischen Erkrankung und/oder Behinde-
rung besteht daher dringender politischer
Handlungsbedarf, um den in der UN-BRK
und den UN-Kinderrechtskonvention for-
mulierten Rechten zu entsprechen. Da-
zu gehoren eine systematische Erfassung
chronischer Erkrankungen und Unterstiit-
zungsbedarfe gleich zu Beginn sowie ei-
ne gesicherte und unbiirokratische Finan-
zierung der entsprechenden Leistungen.
Wenn gefliichtete Kinder nicht entspre-
chend den ihnen zustehenden Rechten
unterstiitzt werden, kann dies langfristig
zu bleibenden Schaden und Nachteilen
fiihren. Die Entwicklungs- und Teilhabe-
chancen gerade chronisch kranker Kinder
hangen davon ab, wie gut die medizinische
Versorgung ist, und wie gut die beteiligten
Systeme miteinander kooperieren.
Demgegeniiber ist positiv hervorzu-
heben, dass es zahlreiche, hiufig lokale
Initiativen und Entwicklungen gibt, die
zur besseren Versorgung gefliichteter
Kinder und Jugendlicher mit chroni-
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Abstract

schen Erkrankungen und Behinderungen
beitragen. Dazu gehdren beispielsweise
kinderarztliche Sprechstunden in Erstauf-
nahmestellen, vielféltiges ehrenamtliches
Engagement, malgeschneiderte Sprach-
kurse fiir Eltern chronisch kranker Kinder,
lokale Vernetzung relevanter Akteure und
andere mehr. Um dieses Engagement
aufrechtzuerhalten, sollte das System der
Patientenversorgung so gestarkt werden,
dass der Versorgungsauftrag der jewei-
ligen Einrichtung verldsslich bewadltigt
werden kann. Dazu gehéren z.B. eine
ausreichende personelle  Ausstattung,
transparente und unbiirokratische Ablau-
fe in der Beantragung von Leistungen
sowie ein einfacher Zugang zu trainierten
Dolmetscher*innen.

Fazit fiir die Praxis

- Gefliichtete Kinder und Jugendliche mit
chronischen Erkrankungen und/oder Be-
hinderungen sind im Hinblick auf ihre
Entwicklungschancen und die optimale
gesundheitliche Versorgung besonders
gefdahrdet. lhre Entwicklungs- und Teil-
habechancen hdangen davon ab, wie gut
die medizinische Versorgung ist, und wie
gut die beteiligten Systeme miteinander
kooperieren.

= In Deutschland werden die rechtlichen
Anspriiche dieser Kinder und Jugendli-
chen, die sich aus der UN-Behinderten-
rechtskonvention und UN-Kinderrechts-
konvention ergeben, bislang in einzelnen
Bereichen systematisch verfehlt. Hier be-
steht dringender politischer Handlungs-
bedarf.

- Positivisthervorzuheben, dass zahlreiche,
haufig lokale Initiativen und Entwicklun-
gen zur besseren Versorgung der betrof-
fenen Kinder und Jugendlichen beitragen.
Um dieses Engagement aufrechtzuerhal-
ten, muss das System so gestarkt werden,
dass die jeweilige Einrichtung ihren Ver-
sorgungsauftrag verldsslich bewaltigen
kann.
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Care of refugee children and adolescents with chronic diseases and
disabilities. Entitlement and possibilities in Germany

Refugee children and adolescents with chronic diseases and disabilities are among the
most vulnerable persons as their health and developmental chances are considerably
atrisk. This article describes the challenges and opportunities in the care of this group
of patients from the perspective of different care sectors: initial reception center, public
health service, pediatricians in private practice, social pediatric centers and patient
organizations. The starting point is a presentation of the rights to optimal healthcare
that can be derived from the United Nations (UN) Convention on the Rights of Persons
with Disabilities and the UN Convention on the Rights of the Child. It becomes clear
that for children and adolescents in the status of asylum seekers there are systematic
gaps in the recognition and care of chronic diseases, disabilities and support needs.
An expansion of the health examination after arrival, which has so far focused on the
detection of communicable diseases, is important and necessary in order to identify
individual needs and improve the data situation for this group. A strengthening of
the school entry screening by the public health service, especially for older children
entering school as lateral entrants, could also significantly improve the nationwide
coverage. In contrast to these deficits, which require changes at the political level, there
are innovative models of care, especially in local contexts, such as pediatric consultation
clinics in initial reception centers, diverse examples of voluntary commitment or the
use of social media in patient organizations, which are presented as examples.

Keywords
Delivery of health care - Child rights - Human migration - Integration - Inclusion
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