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Resolution
der

Plattform: Politische Kindermedizin

Die Plattform ,Politische Kindermedizin“ ersucht die 6sterreichischen Politikerinnen und
Politiker, sich folgender fiir die Gesundheit der Kinder und Jugendlichen dieses Landes

essentiellen Themen anzunehmen und umzusetzen:

1. Kostenfreie Therapien fur Kinder und Jugendliche

2. Etablierung von Kompetenzzentren mit assoziierten Versorgungsnetzwerken
fur seltene und chronische Erkrankungen ; hierbei ist besonders auf den tat-
sachlichen Bedarf und auf kontinuierliche Qualitatskontrolle nach internationa-
len MaRRstdben zu achten.

3. Etablierung und Umsetzung des Osterreichischen Netzwerkes fiir sichere
Arzneimittel und Therapien im Kindes und Jugendalte r gemaf des adap-
tierten Projekts der Organisation fir Kinderarzneiforschung.

4. Etablierung eines bundesweit einheitlichen Systems  zur Bewilligung der Fi-
nanzierung von Hilfsmitteln  und Rehabilitationsgeraten fir chronisch behin-
derte Kinder (,0One-stop-shop®).

5. Osterreichweite Sicherstellung der Finanzierung  und Bereitstellung von As-
sistenzleistungen fur spezielle schulische und Nachmittags-Betreuung von
behinderten und chronisch kranken Kindern (z.B. Autisten, Sondenkinder
uvm).

Integration der Kinderrechte in die Verfassung

Herstellung von Rechtssicherheit  in der Behandlung von Kindern und Ju-
gendlichen durch Schaffung einer rechtsverbindlich beratenden Institution
zum Schutz von Patienten und deren Behandlern.

8. Schaffung eines Ubergeordneten ,Meta-Senats” flr medizinische Belange
im Obersten Gerichtshof (OGH) zur Gewahrleistung einer einheitlichen Rechts-
sprechung und Zulassung neuer Beweismittel und Gutachten in diesem
Gremium.

Anlagen: 1 (Ausfihrung und Begriindung)

Ziele der Politischen Kindermedizin

» Starkung des Bewusstseins flir die gesellschaftliche Verantwortung in der Kindermedizin

» Aufzeigen und Veroffentlichen von Defiziten und deren Ursachen in der medizinischen Versorgung
e von Kindern und Jugendlichen

 Einsatz flir die Behebung solcher Mangel — auch mit politischen Mitteln
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Anlage
Ausfihrung und Begriindung:

1. Kostenfreie Therapien fur Kinder und Jugendliche

IST-Stand: Zurzeit missen Familien Therapien fur ihre Kinder - wie Physiothera-
pie, Ergotherapie, logopadische Therapie und Psychotherapie - bei niedergelasse-
nen Therapeutinnen grof3teils selbst bezahlen und erhalten von den Krankenkas-
sen nur einen Teil refundiert.

Begrindung: Die MalRnahme ist sinnvoll

« weil Kinder sonst oft zu spat oder gar nicht zu medizinisch notwendigen Thera-
pien gebracht werden.

- weil erfolgreiche Therapien aus Kostengrunden oft friihzeitig beendet oder ab-
gebrochen werden.

« weil Kinder nicht selbst dartiber entscheiden kénnen, ob sie sich Therapien leis-
ten wollen oder nicht.

- weil die spateren Folgekosten (problematische Bildungslaufbahn, Arbeitslosig-
keit, psychosomatische oder stressgetriggerte Erkrankungen, etc.) fur die Ge-
sellschaft ein Vielfaches ausmachen.

« weil dies eine zukunftsorientierte Investition darstellt, die medizinische Notwen-
digkeiten mit sozialer Vertraglichkeit und ékonomischer Sinnhaftigkeit verbindet.

- weil Osterreich seinen Kindern gegeniiber saumig ist - Kindertherapien werden
z.B. in Deutschland ohne Selbstbehalt in ausreichender Zahl angeboten.

« weil Eltern bisher manchmal aus Kostengriinden ihren Kinder qualitatsgesicher-
te Therapien vorenthalten und stattdessen billigere, fragwirdige Therapie- und
Forderangebote in Anspruch nehmen

2. Etablierung von Kompetenzzentren mit assoziierten Ver-
sorgungsnetzwerken flr seltene und chronische Erkran-
kungen ; hierbei ist besonders auf den tatsachlichen Bedarf
und auf kontinuierliche Qualitatskontrolle nach internationa-
len Mal3staben zu achten.

IST-Stand: Rund funf Prozent der Osterreichischen Kinder leiden unter einer von
ca. 6000 ,Seltenen Erkrankungen®, die meist chronisch verlaufen. Jede einzelne
dieser Erkrankungen betrifft maximal 40 Neugeborene pro Jahr; meist aber noch
viel weniger. Beste Therapieerfolge werden bei diesen Kindern erreicht, wenn sie in
einigen wenigen Therapiezentren betreut werden, die sich internationalen Stan-
dards anpassen und Qualitatskontrollen unterziehen, und wenn die Nachbehand-
lung mit diesem Zentrum vernetzt ist. Ein erster Schritt zur Vernetzung wére die
Etablierung von Patientenregistern . Anzahl und Standort der Zentren sollten un-
bedingt bedarfsorientiert nach epidemiologischen Gesichtspunkten und bundeslan-
derubergreifend erfolgen. Positive Beispiele sind das St. Anna Kinderspital far
krebskranke Kinder, das Kinderherzzentrum in Linz und die Epilepsiechirurgie am
AKH-Wien.
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Begrindung: Die MalRnahme ist sinnvoll,

- weil internationales Wissen mit ausreichend eigener Erfahrung schwerpunkt-
maRig gebiindelt angehauft wirde.

- weil dadurch zahlreichen Kindern mit seltenen Erkrankungen die Chance auf
optimale Therapie eingeraumt wirde.

« weil in komplexen Féallen die Diagnose rascher und verlasslicher gestellt wer-
den konnte.

« weil diese Zentren fir die Aus- und Weiterbildung der nachsten Generation bes-
te Voraussetzungen héatten.

- weil durch Konzentration die Finanzmittel effizienter eingesetzt werden.

« weil hohe Vorhaltekosten fiir oft wenig ausgelastete Einheiten reduziert werden
koénnten.

3. Etablierung und Umsetzung des Osterreichischen Netz-
werkes flr sichere Arzneimittel und Therapien im Ki ndes
und Jugendalter gemal} des adaptierten Projekts der Or-
ganisation fur Kinderarzneiforschung

IST-Stand: Kinder sind in Bezug auf die ordnungsgemalle Zulassung von fir sie
notwendigen Medikamenten politische und 6konomische Waisenkinder. Im nieder-
gelassenen Bereich sind 40% der fur Kinder notwendigen Medikamente flr sie
nicht zugelassen. In Bereich von Spezialdisziplinen wie z.B. Intensivstationen, Ne-
onatologien und der Hamato-Onkologie sind 80 bis 90% der fur die Therapie uner-
laBlichen Medikamente im Off-Label Use. [Conroy, Arch Dis Child 1999, Turner,
Lancet 1996;Conroy, BMJ 2000]. Es ist Zeit, die taglichen Experimente an Kindern
durch die Verabreichung notwendiger, aber leider nicht fur sie zugelassenen
Medikamente zu beenden.

Begrindung: Die MaRnahme ist sinnvoll,
« weil Kinder keine kleinen Erwachsenen sind und ein Anrecht haben auf eine
ordnungsgemaéle Zulassung der fir sie notwendigen Medikamente
« weil mehr und bessere Medikamente fur Kinder und kinderspezifische Medika-
menteninformationen gebraucht werden
« weil fehlende Daten Uber fur Kinder notwendigen Arzneimittel inakzeptable
Folgewirkungen haben wie
- den Einsatz unwirksamer Therapien
- eine unwirksame Dosierung / Uberdosierung notwendiger Medikamente
- ein unbekanntes Nebenwirkungsprofil
- fur Kinder ungeeignete Verabreichungsformen
- das Fehlen der Produkthaftung durch Hersteller
- den verzogerten oder fehlenden Zugang zu effektiven Therapien

« weil Kinder ein Anrecht haben auf eine altersgerechte Dosierung und Applikati-
onsform unter Berticksichtigung der physiologischen Besonderheiten des Kin-
des fur die Krankheitsbilder im Kindes- und Jugendalter



Politische Kinder Medizin

www.polkm.org

- weil Kinder sichere Standardtherapien aber auch innovative Medikamente
brauchen und nur durch Studien bessere und sicherere Therapie erhalten kdn-
nen

« weil bei sorgfaltiger Berlicksichtigung der biologischen, medizinischen, juristi-
schen und ethischen Besonderheiten einer Arzneimittel-Prufung im Kindesalter
gilt: Klinische Studien mit Kindern sind Studien fir Kinder!

« weil ein ausgewiesenes Osterreichisches Netzwerk fur Kinderarzneiforschung
Vorraussetzung ist

- um auf Europaebene als Osterreichischer Partner wahrgenommen zu
werden mit der Moglichkeit kooperierender Partner im 2009 von der
EMEA initiiertem Netzwerk der Netzwerke zu sein (EU Paediatric Regu-
lation 1901/2006)

- um fiur die Pharmaindustrie ein ausgewiesener Kooperationspartner
(O.K.ids) in Osterreich mit Qualitatsmerkmalen zu sein, mit Zugang zu
Ressourcen und innovativen Therapien

- um durch eine Netzwerkorganisationsstruktur vorgegebene logistische
Probleme in der Kinderheilkunde wie schwierige Rekrutierung, kleine
Patientenzahlen, formale Hirden der Studiengebarung gemal AMG
Novelle 2004 (EU Direktive 2001/20/EC), Ressourcenmangel sowie ge-
ringes wirtschaftliches Interesse der Pharmaindustrie zu tGberwinden

- um in gesicherten Studienplattformen und GCP-konformen Studienzent-
ren fur Kinder notwendige Medikamente und Therapien zu etablieren

4. Etablierung eines bundesweit einheitlichen Systems  zur
Bewilligung der Finanzierung von Hilfsmitteln  und Rehabi-
litationsgeraten fur chronisch behinderte Kinder. (,One-stop-
shop)

IST-Stand: Rund ein Prozent der ¢sterreichischen Kinder leiden an einer schweren
Bewegungsbehinderung, die die alltdgliche Versorgung mit orthopadietechnisch
gefertigten Schuhen, Orthesen, Geh-, Steh-, Sitz- oder Lagerungshilfen notwendig
macht. Die Wege zur Finanzierung dieser Hilfsmittel und Rehabilitationsgerate sind
in vielen Fallen fur die Eltern und Betreuer langwierig, da unterschiedliche Kosten-
trager wie Krankenkassen, Gemeinden, Lander, Bund oder bei verbleibenden
Restkosten Hilfsorganisationen kontaktiert werden mussen. Dieser Prozess verzo-
gert gerade im frihen Kindesalter die medizinisch notwendige frihestmogliche
sensomotorische Férderung und beschleunigt das Fortschreiten der Probleme mit
dem Bewegungsapparat.

Begrindung: Die MalRnahme ist sinnvoll,

- weil Kinder ohne Wartezeiten so friih wie maoglich wirksam versorgt werden
kénnen und damit das Fortschreiten von Fehlentwicklungen des Bewegungs-
apparats oft aufgehalten werden kann.

- weil die Schaffung zentraler Hilfsmitteldepots erleichtert wird, denen klare Richt-
linien fur die orthopadietechnische Produktion vorgegeben werden kénnen.

« weil Fehl- und Doppelversorgungen reduziert werden kdnnen

- weil die Finanzmittel effizienter eingesetzt und die Verwaltungskosten reduziert
werden kénnen und Transparenz der Finanzierung geschaffen wird.

« weil gleiche Bedingungen in allen Bundeslandern hergestellt werden.
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5. Osterreichweite Sicherstellung der Finanzierung und Be-
reitstellung von erforderlichen Assistenzleistungen far
spezielle schulische und Nachmittags-Betreuung von be-
hinderten und chronisch kranken Kindern (z.B. Adtisten,
Sondenkinder u.v.m).

IST-Stand: Derzeit ist die notwendige Unterstitzung fir den Schulbesuch von
chronisch kranken oder behinderten Kindern rechtlich nicht gesichert und wird zu-
dem in den verschiedenen Bundeslandern hdchst unterschiedlich durchgefuhrt. Auf
Grund der fehlenden Regelung muss diese Unterstitzung (Finanzierung) in vielen
Fallen jeweils mihsam verhandelt werden. Nicht selten wird Eltern dabei eine zu-
sétzliche Belastung zugemutet.

Diese Unterstutzungsleistungen beruhen auch auf Freiwilligkeit, sie werden da-
durch zum Gnaden- und Willktrakt. Zudem existieren Osterreichweit keine einheitli-
chen Richtlinien fur die Ausbildung / Schulung und Qualitatssicherung dieser Un-
terstitzungspersonen bzw. ihrer Leistungen.

Begrindung: Die MafRnahme ist sinnvoll,

« weil es in einzelnen Fallen unabdingbar ist, Kindern und Jugendlichen voriber-
gehend oder dauernd in der Schule eine persénliche Begleitung (Assistenz) zur
Verfligung zu stellen. Oft ist es der einzig mogliche Weg, dal3 diese Kinder ihre
Schullaufbahn nicht unterbrechen bzw. tberhaupt absolvieren konnen.

- weil es einer dringenden Regelung bedarf, welche Personen diese Assistenz-
leistung / Tatigkeit verrichten dirfen und wie die Sicherstellung der entspre-
chenden finanziellen Abgeltung erfolgt.

- weil eine klare Rechtssicherheit fur die unterstiitzenden und/oder pflegerischen
Malnahmen geschaffen wirde, die im Rahmen des Schulbesuchs bei chro-
nisch kranken oder behinderten Kindern erforderlich sind.

6. Verankerung der Kinderrechte in der Verfassung

IST-Stand : Die UN-Kinderrechtskonvention wurde in Osterreich bereits 1992 vom
Nationalrat ratifiziert, aber nur mit Erfullungsvorbehalt und nur als einfaches Ge-
setz, sodass eine Berufung auf die Konvention vor Behérden und Gerichten nicht
maoglich ist. Die immer noch fehlende Verankerung in der Bundesverfassung wird
auch vom UN-Kinderrechte-Ausschuss eingemahnt. Trotz positiver Absichtserkla-
rungen der letzten beiden Regierungen blieb die Umsetzung bisher aus.

Begrundung Die Malinahme ist sinnvoll,
weil sie allen in Osterreich lebenden Kindern  einen auch parlamentarisch
anerkannten Standard ermoglichen wirde; Kinderrechte im Verfassungsrang
sind notwendige Voraussetzung fur Ressort Ubergreifende ,Kindervertraglich-
keitsprifungen” entsprechend den Querschnittsbedirfnissen von Kindern. (s.
Nationaler Aktionsplan ,EIN KINDGERECHTES OSTERREICH" Nov. 2004)

« weil damit in vielen Bereichen der Medizin Kinder tatséchlich auch ihr vorrangi-
ges Recht auf bestmdgliche Behandlung durchsetzen kdnnten.
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7. Herstellung von Rechtssicherheit  in der Behandlung von
Kindern und Jugendlichen durch Schaffung einer rechtsver-
bindlich beratenden Institution  zum Schutz von Patienten
und deren Behandlern.

IST-Stand: In bestimmten ,,Grenzfragen” der Kinder- und Jugendmedizin fehlt dzt.
die prospektive Rechtssicherheit. D.h. es ist in bestimmten Fragen nicht ex ante
absehbar ob eine Entscheidung im Fall einer gerichtlichen Klage in weiterer Folge
als ,rechtens"” eingestuft wird.

Dies betrifft z.B. Entscheidungen zur Therapiefortsetzung und —beendigung, zur
Aufklarungs- und Informationspflicht, zur Anzeigepflicht, sowie zur Verwendung
nicht zugelassener Heilmittel und Heilverfahren.

Derartige Entscheidungen mussen aber oft sehr akut getroffen werden. Die derzei-
tige Unterstitzung durch Familienrichter und Journalrichter ist unvollstandig und
verleiht nicht die nétige Rechtssicherheit.

Begriindung: Die MalRnahme ist sinnvoll,

- weil Patienten, deren Eltern, aber auch den Behandlerlnnen eine eindeutige In-
formation dartiber zusteht ob eine MaRnahme rechtlich dauerhaft haltbar ist.

« weil dadurch langwierige spéatere Rechtsverfahren mit fraglichem Ausgang
vermieden wirden, welche fir die Patientinnen, deren Eltern sowie den Be-
handlerinnen in gleichem Maf3e belastend sind.

« weil der einzuhaltende Grundsatz ,Entscheidung zum besten Wohl des Kindes"
kein absoluter, sondern ein relationaler Begriff ist.

« weil die Rechtsinterpretation durch Richterinnen und Richter — auch auf Ebene
des Obersten Gerichtshofes — uneinheitlich und subjektiv unterschiedlich ist.

8. Schaffung eines Ubergeordneten ,Meta-Senats“ fir medi-
zinische Belange im Obersten Gerichtshof (OGH) zur Ge-
wahrleistung einer einheitlichen Rechtssprechung und Zu-
lassung neuer Beweismittel und Gutachten in diesem
Gremium.

IST-Stand: Die Rechtssprechung verschiedener Senate des Obersten Gerichtsho-
fes (OGH) ist dzt. uneinheitlich. Der Ausgang eines Verfahrens ist daher u.a. davon
abhangig, welchem Senat dieses zugeteilt wird. So wurde zum Beispiel in bestimm-
ten Fallen ein Vermoégensschaden aus der (unbeabsichtigten) Existenz eines Kin-
des zuerkannt, in anderen Féallen aber abgelehnt.

Unbefriedigend ist auch der Zustand dass vom OGH keine weiteren Beweise und
Gutachten eingeholt werden durfen, sondern nur die bis dahin vorliegenden bewer-
tet werden.
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Begrindung: Die MalRnahme ist sinnvoll,

« weil nur eine einheitliche Rechtssprechung Rechtssicherheit garantieren kann

« weil dadurch ,Fehlurteile” mdglichst vermieden werden sollen

- weil es unakzeptabel ist, dass allgemein als Fehlurteile anerkannte Urteile nur
deshalb ihre Gultigkeit behalten, weil es kein weiteres Rechtsmittel dagegen
gibt

- weil alle Mdglichkeiten zur Wahrheitsfindung ausgeschépft werden sollen

« weil sie sich auch mit den Forderungen anderer medizinischer Fachgesellschaf-
ten ( z.B. Frauenheilkunde) und namhafter Juristen deckt.

fur die Politische Kindermedizin

Univ.-Prof. Dr. Reinhold Kerbl
reinhold.kerbl@lkh-leoben.at

Dr.Lilly Damm
lilly.damm@meduniwien.ac.at

a.0.Univ.-Prof. Dr. Franz Waldhauser
franz.waldhauser@meduniwien.ac.at

Wien, den 8. November 2009

Ziele der Politischen Kindermedizin

» Starkung des Bewusstseins flir die gesellschaftliche Verantwortung in der Kindermedizin

» Aufzeigen und Veroffentlichen von Defiziten und deren Ursachen in der medizinischen Versorgung
e von Kindern und Jugendlichen
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