


Osterreichische
Liga

fur Kinder- und
Jugendgesundheit

Gesundes Aufwachsen

von Kindern und Jugendlichen

ist das zentrale Anliegen der
Osterreichischen Liga

fur Kinder- und Jugendgesundheit,
kurz Kinderliga.

https://www.kinderjugendgesundheit.at/
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Osterreichische
Liga

fur Kinder- und
Jugendgesundheit

Ausgewahlte Themen

* Pravention
* Kinderrechte, Kinderschutzkonzepte

e Kinder und Jugendliche mit chronischer
oder seltener Erkrankung, Transition

e Kinderarmut und Chancengerechtigkeit
* Psychische Gesundheit

* Auswirkungen Coronapandemie




https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/
kinder-und-jugendgesundheit/projekt-x/

€ C @& kinderjugendgesundheit.at

DE | IN

IWERK

START IN DEN HERBST

AKTUELLE VERANSTALTUNGEN

Start Fortbildung far
Kinderschutzbeauftragte &
Kinderschutz-Teams

17.12.21
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https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/kinder-und-jugendgesundheit/projekt-x/

Uberblick (ber Inhalte der Prasentation

* Hintergrundwissen zu chronischen
Krankheiten im Kindesalter

Gesetzlicher Rahmen in Osterreich

e Guidelines international

* Bemuhungen fur Schiler:innen mit seltenen |
Erkrankungen

Leben mit seltener, chronischer Erkrankung

» Perspektive der Kinder/Jugendlichen, Eltern,
Padagog:innen

 Bemerkungen zur Digitalisierung
* Ausblick

Osterreichische

Liga
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* 1,2 Mill schulpflichtige Kinder,

* 30% davon mit korperlichen und
psychischen Probleme

H3 moph | | ie,  Cystische Fibrose
Cystische Fibrose

* Typ 1 Diabetes
 Neuromuskulare Erkrankungen
und Co... « Epilepsie

e Asthma

* Seltene Erkrankungen (Epidermolysis Bullosa, '
Hamophilie, etc..)

* Mental Health-Themen /
P 4
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Anzahl von Kindern mit besonderen gesundheitlichen Liga
BedUrfnissen (YSHCN), in %, international

0-5 Jahre 6-11 Jahre 12-17 Jahre

M Keine
YSHCN

Quelle: Susan M Sawyer, et al. Adolescents with a chronic
condition: challenges living, challenges treating. Lancet 2007,
369: 1481-89



Pravalenz chronischer Erkrankungen nach Alter und Lga |
Geschlecht, in %, deutschsprachig )

25

20

15

11-Jahrige 13-Jahrige 15-Jahrige 17-Jahrige

Quelle: Daniela Ramelow et al. Gesundheit und Gesundheitsverhalten von osterreichischen Schiilern und
Schiilerinnen Ergebnisse des WHO- Hrsg: Bundesministerium fiir Gesundheit HBSC-Survey 2010



Osterreichische

Liga

gesetzliche Bestimmungen in Osterreich

e 4. Bundesverfassungsgesetzes Uber die Rechte von Kindern aus 2011

* des Bundesbehindertengleichstellungsgesetzes
(Diskriminierungsverbot)

e Art.7 des Bundes-Verfassungsgesetzes (Gleichstellung aller Blrger)



Kinderrechte und Kinderschutz:
UN-Kinderrechtskonvention
(1989)

e Grundprinzipien der UN-KRK: Kindeswohl, Verbot
der Diskriminierung, Partizipation, Entwicklung,
* 3 Gruppen von Rechten:

* Versorgungsrechte - inkl. Zugang zu
Gesundheitsdiensten

e Schutzrechte — inkl. Verbot von Gewalt und
Ausbeutung

* Beteiligungsrechte
« 1992 durch Osterreich ratifiziert, seit 2011 einige

Kinderrechte in Verfassungsrang (BVG-
Kinderrechte)

Publikation und Fotocredit: https://www.kinderrechte.gv.at/wp-content/uploads/2019/11/191107 Rechte-Kinder-
Jugendliche DINlang BF.pdf

Die Rechte von Kindern
und Jugendlichen

Die Kinderrechtekonvention
im Wortlaut & versténdlich
formuliert

Osterreichische

Liga


https://www.kinderrechte.gv.at/wp-content/uploads/2019/11/191107_Rechte-Kinder-Jugendliche_DINlang_BF.pdf

Schilerinnen und Schuler mit seltener Erkrankung haben das
gleiche Recht auf Bildung, soziale Einbindung, Forderung und
Teilhabe wie alle anderen Kinder und Jugendlichen auch.

4

Vorrang des Kindeswohls

Die vier Grundprinzipien
der Kinderrechte

W =
Verbot von Recht auf Forderung &
Diskriminierung Entwicklung

Recht auf Mitsprache &
Beteiligung

Osterreichische
Liga

fur Kinder- und
Jugendgesundheit




“t Gleichheit
“G e o e Gesundheit

e Bildiing
0 Spiel und Freizeit

Freie Meinungsaul3erung
und Beteiligung

Gewaltfreie Erziehung

Schutz im Krieg und auf
der Flucht

Schutz vor wirtschaftlicher
und sexueller Ausbeutung

9 Elterliche Flursorge

Besondere Fursorge und
Forderung bei Behinderung

www.unicef.de

Osterreichische

Liga

15



Osterreichische

Europarat 2011: Guidelines on [iga
Child-friendly Health Care

>
-

Rechte in Bezug auf folgende Bereiche:

Gesundheitsforderung und Partizipation, u.a.: Schutz — auch im Rahmen von
Forderung der * Altersadaquate Information Angeboten der
Gesundheitskompetenz e Altersadaquate Beteiligung Gesundheitsversorgung!

und Mitbestimmung
* Feedback- und
Privention Beschwerdemoglichkeiten Versorgungsangebote — adaquat
und kinderfreundlich gestaltet
,Feeling safe, secure and
comfortable should be part of the
child’s therapeutic process”

* Council of Europe 2011: Guidelines on Child-friendly Health Care https://rm.coe.int/168046ccef.
* Ruther, C. et al. (2021): Kinderrechte in der Kindermedizin. Monatsschrift Kinderheilkunde, online, Marz 2021. 16



https://rm.coe.int/168046ccef

European Association for Children in Hospital, 1988
Leitlinie zum Wohl und zum Schutz
der Rechte kranker Kinder

https://each-for-sick-children.org/ und KiB Children Care: https://www.kib.or.at/each/.
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Einbezug der Eltern

Unterstitzung nach Alter und
Entwicklungsstand

Mitbeteiligung und Mitentscheidung
Beziehungen, Nahe und Sicherheit im Spital

EUROPEAN
ASSOCIATION FOR
CHILDREN IN HOSPITAL

Kontinuitat in der Betreuung
Spitalsaufnahme nur wenn notig
Personal mit qualifizierter padiatrischer

kindergerechte Information und Umgebung


https://each-for-sick-children.org/
https://www.kib.or.at/each/
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RECHTE S
CHRONISCH

KRANKE
KINDER

Einsatz fur Kinder mit
chronischen und seltenen
Erkrankungen in der Schule
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kranker Kinder steigen seit Jal
Zunahme der ganztagigen Scl
solchen Fragen auseinanders

STANDARD: Was haben Sie |
herausgefunden?

Damm: Ehrlich gesagt: Die In
betroffenen Kindern waren ala
wirklich so, dass die Lehrer dis
durch ihr Nichtwissen und ihre
foro: cremer l@NOranz, die durchaus nicht a
Lilly Damm ist engagiert sich im Rahmen des  kann lebensgefahrlich sein.

Eelntrums flr F’ublicl Helzﬂthh:am _Insﬁtut fir )
faanovon e Wi€ chronisch kranke Kinde
menener Schulalltag integriert werde

Wissen und Gesundheit

w1,
- @ - Bregenz: 14 °C
J"I\

Radio Debatte Osterreich Wetter Sport News

Bund soll zukiinftig das Risiko iibernehmen, wenn |

Behandlungen Fehler machen.
Chronisch kranke Kinder - was tun im

Schulalltag? QO 0006 O (

Im Umgang mit chronisch kranken Kindern an Schulen ford
Pflichtschulinspektor Christian Kompatscher eine klare



17} DiSkri m i nieru ng ist AI Ita g“ Osterreichische

Uber 190.000 chronisch kranke Kinder gibt es an Osterreichs Schulen. Um g /

ihre Rechte zu starken, brauche es unterstttzende Strukturen und die
Bewusstseinsbildung von Lehrern, so das Resumee eines Expertenpanels in
Wien.

Cct

Round Table, 7. Marz 2019
Round Table "Chronisch kranke Schiler”

Bild11von 14 < Zuriick Weiter >




Das chronisch kranke
Kind im Schulsystem

Dr. Peter Fichtenbauer

Schriftenreihe der Volksanwaltschaft - Band III
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Reform des Bildungsgesetzes 2017 Liga

* Mit der Reform des Bildungsgesetzes 2017 werden im

Schu
Tatig

unterrichtsgesetz (SchUG) § 66b die Austbung arztlicher

keiten (nach § 50a Abs. 1 des Arztegesetzes 1998) durch

Lehrpersonen als Austibung von Lehrer-Dienstpflichten festgehalten.

Dies

bedeutet eine rechtliche Absicherung des Lehrpersonals bei

Unterstitzungsleistungen. Die Ubertragung erfolgt durch die
Arztin/den Arzt (nicht durch die Eltern) und ist freiwillig. Sollten
Lehrpersonen die Ubernahme der Ubertragung ablehnen, mussen
besondere Strukturen geschaffen werden, die eine bundesweite
routinemalsige Versorgung diabetischer Kinder sicherstellen.



So wird im Zuge der Bildungsreform 2017 in das
Schulunterrichtsgesetz eine Bestimmung eingefugt, dass
gewisse medizinische Tatigkeiten durch Lehrer nun
eindeutig als Ausubung von Dienstpflichten anerkannt
werden. Passieren dabei Fehler, haftet nicht primar der
Lehrer selbst, sondern der Staat als Dienstgeber im Wege
der Amtshaftung. Dies bringt flr alle Beteiligten Vorteile:
Geschadigte sind nicht mehr dem Risiko der
Zahlungsunfahigkeit der Schadiger ausgesetzt, und
Schadiger konnen nur mehr bei qualifiziertem Verschulden
Im Regresswege vom Dienstgeber belangt werden.

Mangelhafte Umsetzung des Bildungs-Reformgesetzes
2017 und des Rundschreibens 20-2017

Os
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Die Rechtssituation flr
die
unterstitzungswilligen
Lehrer ist geandert

»--..nach knapp 10 Jahren
Lobby-Arbeit fir die chronisch
kranken Kinder ..... Eindruck,

dass man nun zumindest weils,
wovon die Rede ist.“ Zitat Lilly
Damm

Neue
Entwicklungen zu
Erste-Hilfe Aus-
und Fortbildung
der Lehrerschaft

Diskussion zu
Gesundheitsberufe an
Schulen und der Rolle
der Schularztinnen



Osterreichische

GroRer nachster Schritt: Liga
Fortbildungen im padagogischen Bereich!

ONLINE-SEMINARE ZUM THEMA

Krankheit und Schule

Die Padagogische Hochschule Salzburg Stefan Zweig bietet Online-Seminare im Themenbereich Krankheit
und Schule an.

Folgende Seminare im Blended learning-Format kénnen ab sofort bis einschlieflich 24.9.2021 gebucht
werden (Detailbeschreibungen siehe unten):




Die Auswirkungen der Erkrankung beeinflussen Liga
alle Lebensbereiche der Kinder, Jugendlichen
und ihrer Familien (wohaus und sat 2006)

* Arzt- und Krankenhausbesuche, Medikamente, Therapien, Diaten
* Mobilitat, Schmerzen, aulSeres Erscheinungsbild

e familiare Routine, Freundschaften und soziales Umfeld AT
* Kindergarten- und Schulbesuch, Ausbildung ... .
 Nachmittagsbetreuung und Freizeitgestaltung

* Teilhabemoglichkeiten

* Lebensqualitat und Leistungsfahigkeit



Osterreichische

DarUber hinaus bedeuten chronische Erkrankungen fur Liga
das Kind/den Jugendlichen ein Leben mit:

o Nebenwirkungen, schmerzhaften Prozeduren, Angst,
Krankenhausaufenthalten

o einem Fortschreiten der Krankheitsentwicklung

o Disziplin bei therapeutischen Malsnahmen

o existentiellen Aspekten wie Aussichtslosigkeit und

Unveranderlichkeit

Abhangigkeit

schulischen und beruflichen Zukunftssorgen

der Konfrontation mit Vorurteilen

sozialen Risken bei Offenbarung bzw. Geheimhaltung der

Erkrankung

einer Sonderrolle in der Familie

einer Beeintrachtigung des Selbstbildes und des

Korperschemas

o einer Stigmatisierung durch sichtbare Symptome

O O O O

O O
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Perspektive der Kinder und Jugendlichen? J
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Welche konkreten Probleme erleben
Schuler:innen mit chronischen Erkrankungen?

Soziale Ausgrenzung: Kinder mit seltenen Erkrankungen/chronisch kranke Kinder werden in der
F[%ssenéemelnscha t als ,Storfaktor” oder ,Belastung” erlebt — was zu einem niedrigen Selbstwert
Uhren kann.

Die Teilnahme an Schulveranstaltungen wird ,,aus Sicherheitsgrinden” untersagt, was vom Kind als
Bestrafung fur die Krankheit erlebt wird.

Schlechtere Noten, als der eigentlichen Begabung entspricht, zb. durch viele Fehlzeiten, chronische
chmerZ(ﬁn,l Konzentrationsschwierigkeiten, Angste oder nicht ausreichende Therapiemalnahmen
in der Schule, ...

Behinderung beim Management der Krankheit: Die erforderliche Messung vor bzw. nach dem
Xurﬂunterricht ist nicht moglich (Blutzuckermessung bei Diabetes mell., Peak Flow — Messung bei
sthma,

Keine entsprechende Vorsorge bei Sportveranstaltungen oder Auslandsaufenthalten (keine
Notfallmedikamente, keine Absprachen, keine Uberprifung der lebenswichtigen Ausristung).

Pausen werden gestrichen oder gekiirzt, Projektarbeiten mit anderem Pausenregime verhindern
vorgesehene Messungen und notwendige Medikationen — dadurch Verschlechterung der
Erkrankung mit allen Langzeitfolgen).

Krankheitssymptome (z.B. bei Epilepsie gedankliche Abwesenheit, blaue Flecken bei Hamophilie)
werden nicht eingeordnet

spontane Anderungen im Unterrichtsablauf haben geféhrliche Folgen (Kinder vergessen ihre
Medikamente, etc.. Kinder kommen in Atemnot, weil Asthma-Spray vergessen).

Notfalle durch unzureichende Information und fehlende Kommunikation

Osterreichische

Liga



Perspektive der Kinder und Jugendlichen

\l/
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Herausforderungen Liga

* Fehlzeiten
* Therapiemanagement in der Schule
e Barrieren (Stufen, kein Lift, Schwellen, Gerausche, etc..)

e Ausgrenzung z.B. Nicht-Teilnahme an Sportaktivitaten oder
Wettbewerben, Ausschluss von schulbezogenen Ausflugen,
Schulskikursen, Schwimmkursen, Kulturveranstaltungen etc..

e verminderte Leistungen aufgrund von sehr spezifischen
Anforderungen im Schulsystem



Perspek&'?Sder Eltern Liga ‘

O Angst, Unsicherheit und Sorge!
Wollen sicheren Alltag organisieren,
sollten Informationen und
Verhaltensregeln weitergeben,
fuhlen sich meist nicht ausreichend
unterstutzt




Liga |
Alter des Kindes bei <6Jahre 6bis10]Jahre 11 bis 14 ]ahre “/“
Manifestation: -

berufliche Folgen fiir die

Mutter:

Aufgabe der Berufstdtigkeit 20,5% 12,0% 6,6%
Anderung der Berufstdtigkeit 32,5% 25,5% 17,0%
Anderung der beruflichen Planung ~ 44,1% 34,5% 21,1%

Lange et al. 2004, Diabetesmanifestation im Kindesalter: Alltagsbelastung und berufliche
Entwicklung der ElternBefragung von 580 Familien in Deutschland mit 583 von Typ 1 Diabetes
betroffenen Kindern:

Finanzielle EinbuBen wurden von 44% der Familien berichtet



Wie schaut die
Situation Im
Alltag aus?




Viele Eltern leiden an Erschdpfung,
Niedergeschlagenheit und sozialer Isolation

Osterreichische

=



Osterreichische

Emotionale Belastungen !/@
e Stigmatisierung
* Tabuisierung

e Familien erleben Scham und Schuldgefihle

* Familien erleben Ausgrenzung und Isolation

e Forderbedarf ist gegeben, aber Forderangebote fehlen

* bei Schwerstbehinderung nicht ausreichende Betreuungsangebote
e kostenintensive Therapien



Eltern winschen sich von Lehrer:innen Liga
* Interesse fur ihr Kind
e das Kind und die Krankheit ernst nehmen

* dass sie geschult sind, um die Probleme bei Kindern
wahrzunehmen und um zu wissen, wie sie darauf reagieren
mussen die generell auf die Sicherheit des Kindes achten
(konnen)

* regelmalligen Kontakt mit den Eltern, rlckfragen oder
informieren

 dass ein krankes Kind kein Storfaktor oder Belastung ist

e und von Schulen, dass Direktor:innen/Schularzt:innen
Informationen verlasslich an alle weitergeben




Perspektive der Lehrerinnen und Lehrer

M1+ =3
3+ 4 =




Hand in Hand arbeiten...

1+2=3

I+ 4 = Cystiscﬁe Fibrose

Diakeks &
Hamophilie

ll

Osterreichische

=



Osterreichische

Liga
Fehlzeiten.... |

e 20% -50% an vermissten Schultagen

e gefahrden die Entwicklung emotionaler und sozialer Kompetenzen
* wichtige Lernerfahrungen fehlen

e erhohen das Risiko fUr Anpassungsschwierigkeiten

Digitalisierung bietet neue Chancen....



Roboter in der Schule — Noisolation  Liga
vor Pandemie W,

~
. L
v

https://www.noisolation.com/global/



We reduce loneliness and
social isolation through
warm technology.

Social isolation and loneliness strikes the most vulnerable groups

in society hardest. Two of the most exposed groups are those over

the age of 80 years and children and young adults with long-term
illness.

https://www.noisolation.com/global/
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Corona und SchulschlielRungen

» der OECD-Report fur Osterreich weist fur

e die Volksschulen 74 Sperrtage aus,
e die Unterstufe (Sekundarstufe 1) 74 und

* die Oberstufe (Sekundarstufe 2) 105 Tage mit Homeschooling.
e Der OECD-Schnitt liegt fur

* elementarpadagogische Einrichtungen bei 55 pandemiebedingten SchlielStagen
e \olksschulen bei 78,

e Unterstufenklassen wurden im Schnitt 92 Tage nach Hause geschickt,
e die Oberstufen 101 Tage.

* Insgesamt hduften die Schulerinnen und Schiler in den Oberstufen laut
OECD in Osterreich im Verlauf der Pandemie bis jetzt 189 Tage an, an denen
die Schule entweder ganz oder teilweise geschlossen war.

=
=
w



Osterreichische

Digitalisierung in der Schule seit Corona:

* MS Teams

e ZOOM

* Webex

* Social Media



Woran fehlt es?

O O







Was konnte helfen?

 Sensibilisierung/Awareness
— vermehrtes Wissen, z.B. Fortbildungen im
padagogischen Bereich
* Daten:

— einiﬁe Kinder benotigen einfache, aber manche
auch anspruchsvolle pflegerische -
Hilfeleistungen fur ihren schulischen Alltag. -

— Konkrete Zahlen fur den Unterstltzungsbedarf
an Schulen und Kindergarten gibt es
dsterreichweit nicht.

* Ressourcen
— Personal

* neue Strukturen, neue Modelle




Verantwortung aufteilen verbessert Liga |
Krankheitsmanagement //

e Schularztinnen, Schularzte

* Universitaten haben
Ansprechpersonen, die
Ansprechpartner sind fur
chronisch kranke Studentinnen

* |Im Arbeitsumfeld gibt es
Gesundheitsvertrauenspersonen




Schulgesundheitsteams,

oder auch School Nurses
ab 2022 in Wien Pilotprojekt

Osterreichische
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FUr Nachfragen, L'ga

RUckmeldungen oder
Anfregungen

Mag.a Dr.in Caroline Culen

Klinische und Gesundheitspsychologin
Geschaftsfuhrung
culen@kinderjugendgesundheit.at

0681 108 06 202

1150, Gerstnerstralie 3/Hofgebaude
https://www.kinderjugendgesundheit.at/



mailto:culen@kinderjugendgesundheit.at
https://www.kinderjugendgesundheit.at/
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