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Als nachster Schritt nach der erfolgreichen Podiumsdiskussion im November 2018 kamen
am 7. Marz hochrangige Expert*innen aus Politik, Verwaltung, Wissenschaft und Praxis
zusammen, um konkrete MaBnahmen zur Verbesserung der Situation chronisch kranker
Kinder und Jugendlicher an Osterreichs Schulen zu besprechen.

Ergebniszusammenfassung

Einig waren sich die Teilnehmer*innen des Round
Tables, dass die Teilhabemoglichkeiten flr chronisch
kranke Kinder und Jugendliche an allen schulbezo-
genen Veranstaltungen sowie im Rahmen der Nach-
mittagsbetreuung oberste Prioritat haben mussen.
Der verpflichtende Schulbesuch darf die Gesund-
heit von Kindern und Jugendlichen nicht gefédhrden.
Pflegerische/medizinische Betreuung muss daher
im Bedarfsfall gewahrleistet sein. Das padagogische

Personal muss auf die Bedurfnisse der chronisch
kranken Kinder und Jugendlichen Rucksicht nehmen.
DarUber hinaus wurden folgende konkrete Maf3-
nahmen identifiziert, die zu einer Verbesserung der
Situation chronisch kranker Kinder und Jugend-
licher beitragen kénnen:

1) MaBnahmen in den politischen Strukturen
Schaffung einer Gesundheitsagentur, die mobile




Kinderkrankenpflege/school nurses auf Zeit zur Be-
treuung eines Kindes/Jugendlichen in der Schule
organisiert. Diese Leistung muss fUr Familien kos-
tenfrei sein. Die Finanzierung durch das Bildungs-
ministerium gemeinsam mit dem Gesundheitsminis-
terium und den Sozialversicherungen ist angedacht.

2) MaBnahmen bei der Ausbildung fiir Lehrpersonal
a. Aufnahme chronischer Erkrankungen/der Be-
durfnisse von Schuiler*innen mit chronischer
Erkrankung in die Lehrer*innenausbildung

(BM Bildung)

b. Informationen zu chronischen Erkrankungen
im Kindes- und Jugendalter im Rahmen von
schulinternen Fortbildungen, so genannten
SCHILFs (Bildungsdirektionen)

c. Erste-Hilfe-Kurse fur Lehrer*innen/
Padagog*innen (Bildungsdirektionen)

3) Verbesserungen im Bereich des Schulstandorts
Bedurfniserhebung/“medizinisches  Assessment*:
Feststellung des Unterstitzungsbedarfs bzw. des
Aufwands fUr TherapiemaBBnahmen flr betroffene
Schiler*innen. Beteiligte Personen im Idealfall:

Schuler*in, Eltern, Schuldirektion, Klassenlehrer*in,
Schularzt*arztin, betreuende Person (z.B. Pflege-
person) vor Ort, eventuell Freund*in aus dem Klas-
senverband oder Klassensprecher*in (Schuldirektion)
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Factbox: Chronisch kranke Kinder in Osterreich

Wie viele Kinder/Jugendliche haben

eine chronische Erkrankung?

Die &sterreichische HBSC-Studie (Health Behaviour
of Schoolaged Children) aus 2010 erhebt bei den
Jugendlichen durchschnittlich 16,8%, die eine vom
Arzt diagnostizierte Erkrankung haben. Diese 6ster-
reichischen Zahlen decken sich mit den Pravalenz-
zahlen in der internationalen Literatur, wie in den
Abbildungen 1 und 2 erkennbar ist.

Einer konservativen Schatzung zufolge sind dem-
nach etwa 197.000 Schulkinder von einer chroni-
schen Erkrankung betroffen, die medizinisch meist
sehr gut versorgt ist, weshalb ein Schulbesuch fur
diese Kinder oft Uberhaupt erst méglich ist. Dazu
gehodren allgemein bekannte Krankheiten wie Asth-
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Abb. I: Prévalenz chronischer Erkrankungen der 11-, 13-, 15- und
17-jshrigen Schiler*innen, nach Alter und Geschlecht!

20,0%
16,0%
12,0%
8,0%
4,0%

0,0%

0-5 years 6-11 years

Age

Abb. 2: Prevalence of children with special health-care needs by age?
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ma, Diabetes oder Epilepsie ebenso wie beispiels-
weise das juvenile Rheuma, Zystische Fibrose oder
Phenylketonurie, schwere Allergien oder auch selte-
ne genetische Syndrome und Erkrankungen. Nicht
zu vergessen sind die Kinder mit Erkrankungen, die
technische Hilfsmittel wie Pumpen, Shunts usw. er-
forderlich machen, sowie Kinder, die eine Organ-
transplantation oder Krebserkrankung Uberstanden
haben und Kinder mit behandlungsbedurftigen psy-
chosozialen Problemen (MHAT-Studie 2017).

Eine deutliche Zunahme von chronisch kranken
Kindern sowohl mit somatischen Gesundheitsbe-
eintrachtigungen als auch mit daraus folgenden
psychosozialen Problemen kann in den letzten Jahr-
zehnten beobachtet werden.

Welche Belastungen haben diese
Kinder durch ihre Erkrankung?

Die groBe Heterogenitat bedingt auch
die Vielzahl an Beeintrachtigungen
und Belastungen durch die Erkrankung
und die unterschiedlichen Untersu-
chungs- sowie Behandlungsmoglichkei-
ten: regelmaBig notwendige Einnahme
oder Verabreichung von Medikamen-
ten, mehrmals tagliche biometrische
Messungen, Inhalationen, das Tragen
und Bedienen von lebensnotwendigen
Pumpensystemen, die Einhaltung von
teilweise restriktiven Diatvorschriften,
haufig mehrfache operative Eingriffe,
langjahrige Chemotherapien, belasten-
de Bestrahlungen, regelméafRige Nieren-
ersatztherapien - um nur einige zu nen-
nen.

17

Darlber hinaus bedeuten chronische
Erkrankungen fur das Kind/die*den Ju-
gendliche*n ein Leben mit:

* Nebenwirkungen, schmerzhaften
Prozeduren, Angst, Krankenhaus-
aufenthalten

* einem Fortschreiten der Krankheits-
entwicklung

» Disziplin bei therapeutischen Maf3-
nahmen

» existentiellen Aspekten wie Aus-
sichtslosigkeit und Unverander-
lichkeit

* Abhangigkeit



e schulischen und beruflichen Zukunftssorgen

» der Konfrontation mit Vorurteilen

» sozialen Risiken bei Offenbarung bzw. Geheim-
haltung der Erkrankung

* einer Sonderrolle in der Familie

* einer Beeintrachtigung des Selbstbildes und
des Korperschemas

e einer Stigmatisierung durch sichtbare Sympto-
me usw.

Wie gehen Kinder/Jugendliche damit um?
Erwachsene laufen haufig Gefahr, zu Ubersehen,
was es bedeutet, eine chronische Erkrankung im
Alltag gut zu managen. Das Selbstmanagement der
Erkrankung - von klein auf ,anders“ zu sein, ,er-
wachsenes” Fachwissen Uber die Erkrankung zu ha-
ben und dabei keine Fehler machen zu darfen - be-
deutet, in einem starren System ohne wesentlichen
Verhandlungsspielraum funktionieren zu mdussen.
Bereits Kleinkinder bis hin zu den Jugendlichen im
Pubertatsalter befinden sich in einem standigen Ba-
lanceakt zwischen Einschrankungen durch Therapie
und dadurch erforderliche Ausnahmeregelungen
(z.B. im Schulalltag) und andererseits dem Wunsch
nach Normalitdt - mit allem was dazu gehort: Je-
des Kind, jede*r Jugendliche will eine mdglichst un-
belastete Kindheit und Jugend erleben, und ebenso
wie Gesunde wahrgenommen und als wichtiges
Mitglied der Gemeinschaft geschatzt und anerkannt
werden.?

Was bendtigen Kinder/Jugendliche

mit chronischer Erkrankung?

Nicht alle Kinder bendtigen eine Unterstltzung.
Manchmal ist es nur wichtig, von der Erkrankung zu
wissen und im Notfall richtig zu handeln (Erste Hilfe
bei Epilepsie-Anfall). Manche Kinder bendtigen die
Aufmerksamkeit eines Erwachsenen, der z.B. Zah-
lenwerte einer Insulinpumpe bei einem Schulanfan-
ger Uberprift, manche Kinder, z.B. mit ADHS, be-
nétigen sonderpadagogisches Know-How, manche
nur eine gewisse Rlcksicht durch Padagog*innen,
damit die Kinder ihre Erkrankung selbst gut mana-
gen kdénnen (z.B. in der Pausengestaltung).

Einige Kinder bendtigen einfache, aber manche
auch anspruchsvolle pflegerische Hilfeleistungen fr
ihren schulischen Alltag. Konkrete Zahlen flr den
UnterstUtzungsbedarf an Schulen und Kindergarten
gibt es dsterreichweit nicht.




Welche Gesetze haben im Umgang mit
Kindern/Jugendlichen mit chronischer
Erkrankung Bedeutung?
Eine Reihe von nationalen und internationalen
Rechtsnormen regelt die Rechte chronisch kranker
Kinder. Das sind insbesondere:
» das 4. Bundesverfassungsgesetz Uber die
Rechte von Kindern aus 2011
e das Bundesbehindertengleichstellungsgesetz
(Diskriminierungsverbot)
e der Art. 7 des Bundesverfassungsgesetzes
(Gleichstellung aller Blurger)
e das Bildungsreformgesetz 2017 und das Rund-
schreiben Nr. 20/2017
» die UN-Kinderrechtskonvention aus 1989
» die UN-Konvention fir Menschen mit Behinde-
rungen
e andere internationale Vereinbarungen wie die
Deklaration fUr Child-Friendly Health Care
(CFHC), die Osterreich 2011 unterzeichnet hat
Die UN-Kinderrechtskonvention halt das Recht auf
»einen gerechten und gleichen Zugang zu Bildung
und Gesundheitsversorgung fiur alle Kinder und Ju-
gendlichen, unabhangig von ihrer individuellen Aus-
gangssituation” fest.
Zahlreiche aktuelle Beispiele aus der Praxis an Os-
terreichs Schulen zeigen aber, dass nach wie vor
vielen chronisch kranken Kindern ihre Rechte vor-
enthalten werden.

Welche Probleme gibt es in den

Schulen und Kindergarten?

Kindergarten, Schulen und Ausbildungs- bzw. Ar-
beitsplatze stellen wichtige Lebenswelten von Kin-
dern und Jugendlichen dar. Das Bildungssystem ist
jedoch flur diese Herausforderungen derzeit nicht
ausreichend vorbereitet und auch nicht ausreichend
ausgestattet. Es fehlen entsprechende Informatio-
nen, personelle Ressourcen und eine intensive und
konsequente Zusammenarbeit zwischen den Berei-
chen Bildung und Gesundheit.

In vielen Fallen finden Familien fUr ihr chronisch er-
kranktes Kind keinen Schulplatz, da die erforder-
lichen Strukturen und Ressourcen nicht gegeben
sind. Diese Situation bereitet betroffenen Eltern
grof3e Sorgen. Zusatzlich zu der schwer belastenden
Situation, ein krankes Kind in der Familie zu betreu-
en, nehmen Eltern einen Hindernislauf quer durch
Schulen, Behérden und Amter auf sich, um einen
geeigneten Schulplatz zu finden. Und das trotz des

oben zitierten Rechtes auf Bildung und Inklusion.
Die Nachmittagsbetreuung stellt ein ahnliches Pro-
blem flur die Eltern von Kindern und Jugendlichen
mit chronischer Erkrankung dar - mit der zusatz-
lichen Herausforderung, dass die betreuenden Per-
sonen wechseln und sich sowohl raumliche als auch
zeitliche Gegebenheiten andern.

Abgesehen davon flhrt diese Situation in der Fol-
ge auch oft zu einer massiven Benachteiligung von
Frauen, die ihre Berufstatigkeit einschranken oder
ganzlich aufgeben, um ihr Kind gut zu versorgen
und seinen Bildungsweg zu férdern. Zuséatzlich se-
hen sie sich 6fters mit der Rolle als Alleinerzieherin
konfrontiert. Sie kompensieren mit ihrem persénli-
chen Einsatz und oft zu ihrem persénlichen Nachteil
die bestehenden systemischen Defizite.*

Zielgruppen

Unterschiedliche Perspektiven bei chronischer Er-
krankung einer*s Jugendlichen mussen zur Deckung
gebracht werden. Das bendtigt klare Absprachen
und verbindliche Vereinbarungen, die durch ein
Aufnahme-Assessment aber auch andere Bereiche
geklart und vereinbart werden sollten.®

Bubbles

Es ist wissenschaftlich mittlerweile belegt, dass es
durch die defizitdre Situation in Kindergarten und
Schulen einerseits zu ernsten gesundheitlichen
Nachteilen, ja Schaden fur die Kinder/Jugendlichen
kommt und sie andererseits schlechtere Leistungs-
beurteilungen und Bildungsverldufe haben, als es
ihrer Begabung entspricht. Es gibt Arbeiten, die
darauf hinweisen, dass die Betreuung durch Kran-
kenpflegepersonen flUr diese Kinder/Jugendlichen
tatsachlich eine Verbesserung in beiden Bereichen
bewirkt und die gesamte Schulgemeinschaft enorm
entlastet.

Auswertung aus der Biirgerinitiative

Eine genaue Darstellung der Probleme findet sich in
der Auswertung der Eintragungen von Betroffenen
in die Website ,,GleicheRechtefuerchronischkranke-
Kinder” der gleichnamigen Burger-Initiative Nr. 60
(s. Ergédnzungsblatt). Es handelt sich um ernste und
gravierende Nachteile, die diese Kinder sowohl ge-
sundheitlich als auch in ihrem Bildungsverlauf hin-
zunehmen gezwungen sind.



Sichtweisen von
Kindergarten/Schule/
Arbeitsplatz: Fokus auf Lernfort-
schritt, auf gesamte Gruppe, die
Klasse, den Betrieb; Unterschatzen/
Ausblenden wesentlicher Informatio-
nen aus Unwissenheit, Angst oder
Sich-nicht-zustandig-Fihlen

Bereits vorhandene oder derzeit

entwickelte ,,Models of good practice*

1. Spezielle Broschlren fur spezielle Gesundheits-
probleme. Bereits existierende Beispiele:

e Fit far die Schule” - Broschure flr Lehrer*in-
nen von Schulkindern nach Hirntumor-OP

* Diabetes im Kindesalter - Leitfaden fiur die
Betreuung von Kindern mit Insulinpumpen-
therapie in Kindergarten und Schule

* Epilepsie - was nun? Ratgeber fUr Eltern,
Padagog*innen etc.

2. Filmprojekt HV flur die Ausbildung von padago-
gischem Personal und fUr interessierte Lehrer-
schaft. Bereits existierende Beispiele:
¢ Beinah zu spat - Ein Film zur Diabetes-Frih-

erkennung bei Kindern und Jugendlichen
¢ Lungenunion 8 Filme - Verabreichung von
NotfallPen bei Allergie

3. Online-Schulungstool far Lehrer*innen
von diabet. Kindern/Jugendlichen dzt. in
Entwicklung (ODG/APEDO)

4. Curriculum far gqualitatsgesicherte SchiLF fur IDM

Punkt 3 u. 4: in Diskussion/Entwicklung, hdngt auch
von Finanzierung ab. Partnerschaften und gemein-
same Finanzierungen sind notwendig und maoglich.

Sichtweisen von Kindern/
Jugendlichen: BedUlrfnis nach
Autonomie, ,dazugehdren®, wol-
len mdglichst wenig Aufmerksam-
keit auf die Erkrankung lenken; Kind/
Jugendliche*r ist meist gut Uber die
Erkrankung informiert, muss die-
ses Wissen aber immer wieder
nach aufBen hin ,verteidigen*

Abb. 3: Unterschiedliche Sicht-
weilsen bei chronischer Erkran-
kung einer*s Jugendlichen®

Sichtweise von Eltern: méchten
sicheren Alltag organisieren; vie-
le Informationen und Verhaltens-
regeln weitergeben; fihlen sich
nicht ausreichend unterstitzt
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und Jugendlichen, Lit Verlag 2014.

4 Lange K et al. Diabetesmanifestation im Kindesalter.
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7 FIDS Fachstellen fur Inklusion, Diversitat & Sonder-
padagogik (s. Bildungsreformgesetz 2017)



LE Es braucht eine Bundesagentur, die sich liber
Bundesland- und Ressortgrenzen hinweg um
die Bediirfnisse chronisch kranker Kinder an
den Schulen kiimmert.*

,, Erste Hilfe-Praxis und Grundwissen iiber
chronische Erkrankungen bei Kindern miissen

allen Padagog*innen zuganglich gemacht
werden.*

LY Hilfe wird konkret und unmittelbar in der
Schule gebraucht, z.B. eine*n Krankenpfleger*in
in der Schule - da ist es dann egal, wo wie
wer zustdndig ist, vor Ort wird einfach die
Unterstiitzung benotigt.«

,, Regelungen fiir Hauslehrer*innen nach-
scharfen, damit auch unterjdhrig genehmigt
werden kann.*



LL Wenn Kinder nicht mehr am regularen Unter-
richt teilnehmen kénnen, diirfen Eltern nicht
alleine gelassen werden.*

,, Nicht die Krankheit macht Eltern fertig,
sondern es zermiirbt, Hilfe und richtige Auskiinfte
zu bekommen, selbst bei einfachen Dingen wie
Nachmittagsbetreuung.*

,, Ganz wichtig ist die Zusammenarbeit mit der Sozialarbeit.
Der Bildungsbereich kann nur Schulprobleme I6sen, aber nicht
das gesamtgeforderte Programm abdecken.*

LL Ausbildungspflicht und Bildungs-
sicherheit sind schéne Begriffe -
ohne Unterstiitzung vor Ort werden
sie aber fiir viele Eltern chronisch

93 wenn Kinder aus dem Spital entlassen werden, kranker Kinder zur frustrierenden
sind die Eltern oft allein gelassen. Die Therapieemp- Herbergssuche.®
fehlungen werden dann in der Schule oft zur un-
liberwindlichen Hiirde.*




Zielgruppen

MaBnahmen

Kinder/Jugendliche

Problemstellung:
* Teilhabe und Inklusion
* Recht auf Bildung und soziale

1.

Recht auf Teilnahme/Teilhabe an allen schulbezogenen Veranstal-
tungen / Unterstltzung fUr Schulen ermoglichen (Zustéandigkeit
durch FIDS’, Information notwendig): Bildungseinrichtungen sollen
die Moglichkeit haben, Unterstitzung fur Krankheitsmanagement
im Alltag oder z.B. auf Schikursen, Wandertagen etc. anzufordern.

Partizipation 2. BerUlcksichtigung der individuellen Lern- und Leistungssituation
* bestmobgliche Gesundheitsver- (Leistungsbeurteilungsverordnung)
sorgung 3. Recht auf gesichertes Krankheitsmanagement im Schulalltag
(Unterstltzung, Pausen, Schulfeste etc.)
4. Absence Policy-Umgang mit Fehlzeiten: Gesicherter Zugang zu
Unterlagen, Prifungsterminen, Wiederholungen, Distance-Learning,
wenn im Krankenstand/Krankenhaus etc.
Eltern/Obsorgeberechtigte 1. Gesicherte regelmaBige Kontakte mit Gesundheitsmanager*in der
Schule
Problemstellung: 2. Verlassliche Information im Anlassfall/Notfall
* Sorge um Sicherheit und 3. Anspruch auf z.B. zwei Coaching-Stunden flr Eltern (vgl. pflegende
Krankheitsmanagement Angehdrige von SV)
 Kampf um Teilhabe fir ihre 4. Frauen unterstltzen: MUtter von chronisch kranken Kindern aktiv
Kinder aufsuchen und unterstltzen (Pflege: Recht auf Selbstversicherung
* Hoher Betreuungsaufwand bzw. Anrechnung von Pflegezeiten, Anspruch auf Beratung, wenn
e Berufliche EinbulRen Kontakt mit Schule gegeben, Aufgabe flr Frauenberatungsstellen:
Mutter chronisch kranker Kinder beraten?)
Lehrer*innen/Schule 1. Bewusstseinsbildung fur chronische Erkrankungen in der Aus- und
Weiterbildung von Lehrer*innen (Filmprojekt?)
Problemstellung: 2. Aktuelle Erste Hilfe-Ausbildung fur alle Lehrer*innen und das
* haben Bildungsauftrag und gesamte Schulpersonal mit regelmaBigen Updates
sind keine Gesundheitsex- 3. Geregelter Aufnahmeprozess flr chronisch kranke Kinder und
pert*innen Jugendliche an Schulen, Bildungsmanager*innen an Schulen, Ein-
e zu wenig Wissen um chro- bindung der Schularzt*innen
nische Erkrankung und den 4. notwendige Informationen (z.B. schulinterne Fortbildungen, s.g.
Zusammenhang mit Unter- SCHILFS) fur den sicheren Umgang mit erkrankten Kindern/
richt Jugendlichen
* (Gefuhl der) Uberforderung/ 5. Berlcksichtigung von fachéarztlichen Gutachten
Angst 6. Finanzielle Anerkennung flr zusatzliche Leistungen der Lehrenden

e mangelnde Unterstitzung
durch Gesundheitsberufe
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