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Warum brauchen wir eine
Kinderlobby?

Kinder haben nicht die Wichtigkeit, die ithnen
zusteht

Sie konnen nicht fur sich selbst sprechen

Bedingungen sind noch schwieriger fur Kinder
mit Behinderungen oder chronischen
Erkrankungen

Defizite Im Gesundheitssystem sind besonders
an diesen Kindern spurbar

Eltern sind mit Pflege und Betreuung Uberlastet



Grundung des Vereins 2005

Unparteiische und
uberkonfessionelle
Gemeinschaft aus

Organisationen,

Selbsthilfegruppen,

betroffenen Familien

und Arzten




Zlele der Lobby4kids

 Medizin: Verbesserung der medizinischen
Betreuung von chronisch kranken Kindern,
Aufstockung von Therapieplatzen

e Gesellschaftspolitik und Recht:
Sensibilisierung der Offentlichkeit,
Umsetzung der UN-Konvention flr
Menschen mit Behinderung



Zlele der Lobby4kids

 Sozialer Bereich: Fall der Rezeptgebuhr
und des Selbstbehaltes fur Kinder,

Mal3inahmen zur Besserstellung von sozial
schwachen Familien

e Ethik: Umsetzung der EACH Charta, der
Kinder- und Menschenrechte
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Tatigkeiten der Kinderlobby

I nternetschnell hi I f e
Betroffenen — Email ins Netzwerk —
LOosung in 48 Stunden

Einzelfallbetreuung
Offentlichkeitsarbeit

Enge Zusammenarbeit mit Integration
Wien, Politischer Kindermedizin und Liga
far Kinder- und Jugendgesundheit
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Die geschlossene Facebookgruppe
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BUdrgerinitiatil ve
chroni sch krank

Kinder mit Diabetes stellvertretend fur alle
Kinder mit chronischen Erkrankungen oder
Behinderungen

Initilert von Lilly Damm und Peter Hopfinger

Mitgetragen von vielen Personen und
Organi sati onen, u. a. L

Bis dato 8000 Unterschriften, Behandlung im
Parlament
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Einzelfallgeschichten

Sehr geehrte Frau Dr.Promosa Unser Kind ist ...

Sehr geehrte Frau Dr.Promosa Unser Kind ist 8 Jahre alt und geht ind die 2 Klasse Volksschule in
Strasshof. Im Marz dieses Jahres ist bei ihm Diabetes 1 diagnostiziert. Seit Marz kommen wir in die
Schule jeden Tag um 10 Uhr um zu messen und Insulin zu spritzen. Er hat drei mall Turnen in der
Woche und nacher muss er Blutzucker messen. Die Lehrerin hat ihm bis jetzt errinert und uns eine
SMS geschrieben wie hoch die Werte sind. Damit fullt sie Gberfordert und wirde gerne eine
Unterstatzung bekommen. Die Schulleiterin lehnt alles kategorisch ab weil es keine Integrationsklasse
ist. Die haben sich an den Schulartzt gewendet und heute haben wir eine Besprechung gehabt. Die
verlangen von uns das wir eine Ei-uhr kaufen um ihn zu errinern dass er Blutzucker selbst mif3t- weil
die Lehrerin nicht mehr daran denken will und mit der Aufgabe sich Uberfordert fuhlit. die Ausrede de
Lehrerin ist das Sie auch fur die anderen Kinder da seien muss, nicht nur fur unseren sohn. Laut
Lehrerin ist er unselbststandig und kann nicht selbst an messen denken. Die haben uns gedroht wenn
er nicht in ca 2 Wochen schaft selbststandig zu sein dass er in die Integrationsklasse kommt. Wir soller
auch ein Handy far ihn kaufen um Ihm eine Kommunikation mit uns zu ermoglichen- so dass wir ihm
tel beraten was er machen soll wenn die Werte zu hoch oder zu niedrig sind. Die Ausreden der
Lehrerin und der Schulleiterin sind das die Lehrer Pedagoginnen sind aber keine Krankenschwester. D
ich sehr verzweifelt bin bitte ich Sie um |hre Unterstutzung. Herzlichen Dank. Mit freundlichen GriufRen
Seit September haben wir groRe Schwierigkeiten in der Schule. Die Lehrerin verlangt von Ihm das er
selbstandig alles macht! Er ist 8!

Losungsvorschlag 583

liebe mama, wir haben ja schon telefoniert und beschiossen, dass wir das nachste gesprach abwarten.
wenn wir termine rechtzeitig wissen, kdbnnen wir eventuell auch eine gesprachsbegleitung organisierer
jedenfalls ist es, wie gesagt, nicht zulassig, ein kind mit 8 mit seinem managament allein zu lassen. es
fehlt hier eindeutig an gutem willen, diabetes ist keine hexerei. kontakte zu integration né und christa
egger wurden schon vermittelt, bitte halten sie mich auf dem laufenden! alles liebe irene



EFG: Diabetes, keine Losung

Problem: Kostenubernahme

Art der Beeintrachtigung: Sonstige
Pflegestufe: Keine Angabe
Antworten: 3

Losung: Keine Ruckmeldung

Unsere Tochter hat seit Mai 2015 Diabetes Typ1. Se...

Unsere Tochter hat seit Mai 2015 Diabetes Typ1. Seit Oktober hat sie eine Insulinpumpe in Verbindung
mit einem Funkblutzuckermessgerat. Leider wird von der OO-GKK nur 1 BZ-Funkmessgerat bezahlt. Wir
haben Jahre vor der Kranken eine private Krankenzusatzversicherung abgeschlossen. Zu den
Leistungen dieser Versicherung zahlt unter anderem auch eine Pauschale von 150 EUR im Jahr far Heil-
und Hilfsmittel. Wir haben ein zusatzliche Blutzuckermessgerat fur die Schule angeschafft im Glauben,
dass es sich hierbei um ein Heil- und Hilfsmittel handeilt. Die privat Krankenversicherung weigert sich
jedoch, Blutzuckermessgerate als Heil- und Hilfsmittel anzuerkennen. Wir haben unseren Rechtsanwalt
damit beauftragt, dieses Problem Uber die Rechtsschutzversicherung zu |6sen. Jetzt stelit sich aber
heraus, dass die Rechtschutzversicherung den Fall nicht Ubernehmen wird, da zum Zeitpunkt der
Erstdiagnose der Bestandteil Versicherungsvertragsstreitigkeiten noch nicht inkludiert war.
Zwischenzeitlich haben wir die Versicherung gewechselt und der Bestandteil
Versicherungsvertragsstreitigkeiten wurde mitaufgenommen. Fur die Versicherung gilt aber als
Schadensdatum jetzt die Erstmanifestation und nicht das Datum der “Nichtzahlung” - Ablehnung. Kann
das wirklich sein, dass unsere Tochter zukunftig von keiner Versicherung in Sachen
Versicherungsvertragsstreitigkeiten vertreten wir? Wer definiert Heil- und Hilfsmittel privater
Krankenzusatzversicherungen?

Losungsvorschlag 590

Liebe Familie alles klar- es ging aus der ersten Mail an mich nicht hervor, dass es sich um ein Funkgerat




Es wird schon e

Mehr Kinder mit Diabetes: Schulen nicht

vorbereitet
6. Juni 2016, 05:59 v

Die Zahl der Kinder mit Diabetes steigt, der Umgang mit ihnen
ist in Schulen aber nur provisorisch geregelt

Wien — Das Problem wachst in zweifacher Hinsicht: Die
Anwesenheitsdauer in Schulen nimmt mit der Zahl der
Ganztagsschulen zu, zugleich gibt es immer mehr chronisch
kranke Kinder — etwa mit Diabetes. Rund 1.500 unter 15-Jahrige
sind von Diabetes Typ eins betroffen und mussen sich Insulin
verabreichen (Typ zwei, das oft bei alteren Menschen auftritt,
betrifft deutlich weniger Kinder). Jahrlich steigen die Zahlen laut
. Birgit Rami-Mehar vom Padiatrie-Department der Med-Uni Wien
foto: apa[helmutohringr um 2,5 bis sechs Prozent. Trotzdem ist die Versorgung in
Szene eines Erste-Hilfe-Kurses in der Volksschule. Wie Schulen ein Provisorium.

Lehrer reagieren mussen, wenn ein Notfall eintritt, ist

klar geregelt. Bel medizinischen Handgriffen oder  "Es gibt eine Liicke im System”, sagt Iraides Franz, Sprecherin
kontrollierender Hilfe ist es anders. A TR A OASERUNEARE R IO PN O e YA i e A e s SRR
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,Oft werden Kinder aufihre Erkrankung reduziert®

Lilly Damm, Expertin fiir
Kindergesundheit, tiber
die Herbergssuche fiir
chronisch kranke Kinder,
tiberforderte Lehrer und
die politische Ignoranz
im Hinblick auf das Recht
auf Bildung und auf
Gesundheit dieser Kinder.

INTERVIEW: Lisa Nimmervoll

STANDARD: [n Osterreich gibt es
mehr als 190.000 Kinder mit chro-
nischen Krankheiten wie Asthma,
Allergien, Diabetes, Epilepsie oder
Rheuma. Ein spezielles Problem-
feld ist die Schufmz wo fast zwangs-
ldufig auch die Lehrerinnen und
Lehrer mit der Betreuung dieser
Kinder konfrontiert werden. Wie
gut funktioniert das?

Damm: Das ist sehr unterschied-
lich, je nach den Vorerfahrungen,
die die Schule oder bestimmte
Lehrerinnen mit erkrankten Kin-
dern haben. Ist es bereits einmal
gelungen, ein insulinpflichtiges,
diabetisches Kind erfolgreich
durch die Volksschule zu beglei-
ten, dann sind alle wesentlich mo-
tivierter, wieder ein diabetisches
Kind aufzunehmen. Eine grofe
Hilfo kinnan anch nersinliche

Foto: dpa  Rolf Vennenbemd

In jeder Schulklasse gibt es zumindest ein bis drei chronisch kranke Kinder. Aber die Lehrerinnen
und Lehrer werden auf den Umgang damit — etwa Diabetes — nicht vorbereitet, kritisiert Lilly Damm.

viele der Gesundheitsprobleme
dor Schulkinder pinon starken

tet die Obsorge fiir ein diabeti-

sches Kind Stress andem hahen

g‘:)genuber Oft werden Kinder auf

ra Frkranknne reduziert nnd as

meindekinderkrankenschwester
zustindig ist, wie beispielsweise
seit iiber 20 Jahren erfolgreich in
der Gemeinde Korneuburg,

STANDARIx Gibt es Linder, in denen
die Betreuung chronisch kranker
Kinderin der Schule sehr gut gelingt?
Damm: In Schweden gibt es eine
vorbildliche Lésung mithilfe der
School Health Nurse, die tiglich
anwesend ist und nicht nur bei
akuten Problemen, wie sie ja gar
nicht so selten in Schulen vor-
kommen, z. B. Fieber oder Erbre-
chen, hilfi, sondern auch bei der
Betreuung und Lehrerschulung
von chronisch kranken Kindern.
In vielen europdischen Lindern
sind  Schulkrankenschwestern
und auch Arzte und Psychol

an Schulen tatig. Ich wiirde dem
noch Sozialarbeiter hinzufiigen.

STANDARD: Es gibt die Biirgerinitia-
tive ,Gleiche Rechle fiir chronisch
kranke Kinder®, in der auch Sie ak-
tiv sind- wo haben chronisch kran-
ke Kinder keine gleichen Rechte?

Damm: In Osterreich wird in vie-
len Fillen entweder das Recht auf
Bildung verletzt, etwa indem
Kinder von schulbezogenen Ver-
anstaltungen ausgeschlossen wer-
den, oder das Recht auf Gesund-
heit, indem sie durch Unwissen-
heit der lLehrer nnheahsichtiote



Diabetes im Kindesalter

Leitfaden fur die Betreuung
von Kindern mit Insulinpumpentherapie
iIn Kindergarten und Schule

fA PE\\ 6 [, Ostereichische Disbetes Geselischafs




Es giI bt noch v

Awareness flr die Krankheit in Bevolkerung,
aber auch bei Arztinnen muss erhoht werden

Datenlage Uber in Spezialambulanzen
behandelte Kinder ist schlecht

Grol3er Bedarf an altersgerechter Schulung,
aber auch fur Padagoginnen und Eltern

Struktur der Betreuung entspricht noch nicht den
Leitlinien

Quel | e: Sonderdruck , Es
Prof. B. Rami-Merhar; PadPad., Springer, 2016)



Probleme im padagogischen Alltag

Pausengestaltung, manchmal zu kurz, nétige Handgriffe
werden nicht getan,

Kein extra Essen erlaubt

Kind muss sein Wissen Uber die Krankheit permanent
verteidigen, Diab.1und 2 oft verwechselt

Tellnahmen an aul3erschulischen Veranstaltungen haufig
untersagt
Lebensbedrohliche Situationen werden nicht erkannt

Quel l e: Sonderdruck ,Es gi bt
Springer 2016, Dr. Lilly Damm)



Tab.1 Wiinsche der Familie

Unterstiitzung Zuhause-Begleitung durch
professionelle Helfer

Unterstiitzung in Schule und Kindergarten
Hilfe in Sonder- und Krisensituationen

Informationen zu Familienhilfe, Steuer,
Pflegegeld

Kompetente Ansprechpartner, die jederzeit
erreichbar sind

Wissen um/Kontakt zu anderen Familien mit
Kindern mit Diabetes

Klare Kommunikation (alle sagen das
Gleiche)

Anliegen und Anregungen der Familie
ernst nehmen

Familiengerechte Rehabilitation

Gruppenschulungen fiir Kinder und
Jugendliche

Tab.2 Wiinsche derBildungs-

einrichtungen
Sicherheit
Klare Leitlinien, rechtliche Absicherung

Schulung durch behandelnde Arztinnen
bzw. Fachpersonen in den padagogischen
Einrichtungen

Information, Unterstiitzung

Geschultes Fachpersonal zu den Spritz-/
Essenszeiten

LSchulschwester”
Ansprechpartner flr Fragen bzgl. Diabetes
Unterstiitzung durch die Eltern

Eltern sollen immer telefonisch erreichbar
sein

Kontaktadressen fiir Notfalle

Informationen von Kindergarten bzw.
Schulkameraden Giber Diabetes

Padiatrie & Padologle



LOosungsansatze

Strukturiertes Assessment bei der Aufnahme
eines Kindes mit Diabetes mit funktionierender
Kommunikation zwischen allen
Schulpartnerinnen

Bereitstellung der notigen Unterstltzung der
Schulen (Pflegepersonal mobil oder
Schulschwester), Einschulungen, Finanzierung

Verpflichtende Refreshereinheiten fir gesamtes
Schulpersonal

Rechtliche Absicherung der Padagoginnen




Internetadressen

www.lobby4kids.at
www.polkm.org
www.Kinderjugendgesundheit.at
www.integrationwien.at

http://www.oedqg.at/patienten/pdf/Kindergar
ten-Broschuere.pdf
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