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Editorial

Ein gesundes Netzwerk fur Kinder

Editorial

© DI Robert A. Herbst

In Zeiten des Sparzwangs, der wirtschaftli-
chen Rezession und der Schuldenberge
kommt es auch im Gesundheits- und Sozial-
bereich zu enormen Einsparungen. Zynisch
konnte man anmerken, dass in den letzten
Jahren durch das mangelnde Angebot an
kostenfreien Diagnostik- & Therapieplatzen
und den fehlenden Platzen fur Kinder mit Un-
terstiitzungsbedarf im elementaren Bildungs-
sektor ohnehin schon genug gespart wurde.
Es steht zu beflirchten, dass der Ausbau der
gesundheitlichen Versorgung von Kindern
und Jugendlichen wieder einmal hintange-
stellt wird. Daher sind alle, die fiir die Rechte
von Kindern und Jugendlichen eintreten,
massiv gefordert, unterliegen aber teilweise
selbst gekirzten Férderungen oder mangeln-
der finanzieller Unterstitzung. Der Rest ist
belastet durch die knapper werdenden Per-
sonalressourcen in der Versorgung, auch be-
dingt durch die demographische Entwicklung
und das sukzessive Verschwinden der Ex-
pert'innen unter den Babyboomern in die
Pension — auch hier fehlt Planung, Steuerung
und Perspektive, um zu garantieren, dass Ex-
pertise weiter bestehen bleibt, Wissen geteilt
und ausgebaut wird.

Daher freut es uns umso mehr, dass wir uns
innerhalb der Politischen Kindermedizin ver-
jingen konnten. Wir begriifien mehrere neue
Mitglieder der jingeren Generation, die sich
bereits mit Engagement der Arbeit fir die
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Kinder und Jugendlichen widmen. Gemein-
sam haben wir uns als Politische Kinderme-
dizin dazu entschlossen, im Jahr 2026, nach-
dem wir die letzten beiden Jahre sehr mit der
Kampagne #besserbehandelt.at beschaftigt
waren, wieder einen Kongress zu veranstal-
ten, der unsere Themen gut zusammenfasst.
Dieser wird unter dem Titel ,Die vergessenen
Kinder® vor allem einen Fokus auf Depriva-
tion legen und am 6. u. 7.11.2026 in Zusam-
menarbeit mit den Barmherzigen Brudern in
Linz unter unserem neuen Tagungsprasiden-
ten und stv. Sprecher der Politischen Kinder-
medizin Johannes Hofer stattfinden. Das
ausfuhrliche Programm folgt demnachst. Wir
laden Sie schon jetzt ganz herzlich dazu ein
und freuen uns auf den Austausch mit Ihnen!

Weiterhin bieten wir uns naturlich als Gruppe
von Expert*innen der Kinder- und Jugendge-
sundheit an, die alle Versorgungsebenen re-
prasentieren, um Reformen fachlich zu be-
gleiten und zu unterstutzen. Wir kdnnen auch
durch bereits gelungene, von uns erarbeitete
Tools, siehe ,Verordnungskatalog“ fir funkti-
onelle Therapien, gerade in Zeiten mangeln-
der Ressourcen gut unterstiitzen. Es gibt be-
reits weitere ausgearbeitete Lésungsvor-
schlage und MalRnahmen, um schwindende
Ressourcen gezielter einzusetzen, Doppel-
gleisigkeiten zu verhindern und damit auch
Zu sparen.

Die sozialen Verwerfungen der Pandemie
sind noch nicht vorbei, dazu gibt es zahlrei-
che neue Krisen und Kriege, sowie eine an-
gespannte wirtschaftliche Lage. Das geht
nicht spurlos an unseren Kindern und Ju-
gendlichen vorbei, daher bleibt unser Einsatz
weiterhin unverzichtbar. In diesem Sinne hof-
fen wir, weiter neue, jungere, engagierte Mit-
streiter*innen fur Versorgungsthemen be-
geistern zu kdnnen!

Sonja Gobara

Obfrau der PKM



www.polkm.org

Erste Ankiindigung
15. Jahrestagung der PKM

»Die vergessenen Kinder — Depriva-
tion vorbeugen, Familien starken“

Am 6./ 7. November 2026 findet ein zweita-
giger Kongress statt, ausgerichtet von der
Politischen Kindermedizin in Zusammenar-
beit mit der Arbeitsgruppe fir Entwicklungs-
und Sozialpadiatrie der Osterreichischen Ge-
sellschaft fur Kinder- und Jugendheilkunde.
Als Gastgeber fungieren das KH der Barm-
herzigen Briider Linz sowie dessen Institut
fur Sinnes- und Sprachneurologie.

Unter dem Titel ,Die vergessenen Kinder*
widmet sich der Kongress Kindern, die auf-
grund medizinischer, sozialer oder kommuni-
kativer Barrieren oft unsichtbar bleiben und
ein erhohtes Risiko fur Deprivation tragen.
Eine international renommierte Keynote wird
die wissenschaftliche Basis legen und den
aktuellen Forschungsstand zu friithen Depri-
vationsrisiken einordnen. Darlber hinaus
werden Best-Practice-Beispiele, interdiszipli-
nare Panels sowie praxisnahe und politische
Impulse prasentiert, die innovative Ansatze
zur Unterstutzung dieser Kinder und ihrer Fa-
milien aufzeigen.

Im Mittelpunkt steht die Frage, wie es gelin-
gen kann, dass Kinder nicht ,verloren gehen®,
wie wir durch eine Starkung der Familien de-
ren Potenziale fordern kdnnen und warum es
dazu neuer gemeinsamer Wege bedarf. Ziel
des Kongresses ist es, konkrete Handlungs-
schritte zu entwickeln, die durch den Aus-
tausch von Fachleuten und Entscheidungs-
trdgern eine nachhaltige Verbesserung der
Lebensbedingungen dieser Kinder bewirken.

Wie bereits gute Tradition der Politischen
Kindermedizin wird auch am Ende dieses
Kongresses eine Resolution verfasst. Diese
Resolution soll als Grundlage fir konkrete
MaRnahmen dienen und eine aktive Zusam-
menarbeit mit den relevanten politischen Akt-
euren fordern.

Weitere Informationen sowie die Offnung der

Anmeldung folgen in Kurze. Bitte merken Sie
sich den Termin vor!

Johannes Hofer

Tagungsprésident, stv. Obmann der PKM

VS d. Instituts fiir Sinnes- und Sprachneurologie

KH Barmherzige Briider Linz
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Bericht von der Generalversammlung
der Politischen Kindermedizin

Am 14.11.2025 wurde die Generalversamm-
lung der Politischen Kindermedizin in den
Raumlichkeiten des Diversity Ball am Schot-
tenring 33, eine zentrale und gut erreichbare
Lokalitat, abgehalten. Wir danken unserem
Mitglied Mag.? Monika Haider fir die Bereit-
stellung der Raumlichkeiten, in denen wir
sehr gut arbeiten kdnnen. Nachdem die Poli-
tische Kindermedizin Gber kein eigenes Ver-
einslokal verfugt, stellt dies eine groRe Er-
leichterung dar. Herzlichen Dank daftr!

Mit 01.12.2023 wurde zum letzten Mal ge-
wahlt, d.h. die Funktionsperiode lauft am
30.11.2025 aus. Daher war es notwendig, zu
diesem Zeitpunkt eine Generalversammlung
einzuberufen, um gleichzeitig den Vorstand
fur die nachsten 2 Jahre wahlen zu kdnnen.
Es herrschte reges Interesse und ein guter
Austausch. Es ist uns in den letzten beiden
Jahren gelungen, insgesamt 7 neue Mitglie-
der anzuwerben. Nachdem es uns schon
lange ein Herzensanliegen war, den Vor-
stand zu verjlingen, wurde nach einer Be-
sprechung bei der letzten Vorstandssitzung
folgende Wahl getroffen:

Sprecherin/Obfrau: Sonja Gobara fur 1 Jahr,
Stellvertreter: Johannes Hofer,
danach Wechsel Hofer/Gobara

Schriftfiihrerin: Christine Frohlich
Stellvertretung: Irene Promussas
Kassier: Johann Deutsch
Stellvertreter: Philipp Kahl

Fur eine weitere Periode der Rechnungsprti-
fung haben sich Klaus Kranewitter und Irene
Rath bereit erklart. Wir wollen gerne weitere
Personen in den Vorstand kooptieren. Diese
werden, nach einem Vorschlag, der vorab er-
stellt und verschickt wird, in der nachsten
Vorstandssitzung im Janner berufen werden.

Nachdem unser Grindungsmitglied Rudi
Puspok, der seit 2011 den Newsletter gestal-
tet, seine Herausgeberschaft abgeben
mdchte, musste auch flr diese wichtige Ta-
tigkeit innerhalb der Politischen Kindermedi-
zin eine Nachfolge gefunden werden. Wir
freuen uns sehr, dass Rosemarie Felder-Puig
diese Aufgabe Ubernehmen wird. Wir bedan-
ken uns sowohl bei Rudi Puspok fiir seine
langjahrige Herausgeberschaft als auch bei
Rosi Felder-Puig fur die Bereitschaft,
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weiterhin fir einen Newsletter fur unsere Mit-
glieder zu sorgen.

Daruber hinaus haben wir auch Johannes
Hofer als Tagungsprasidenten fir unsere
kommende Tagung am 06./07.11.2026 de-
klariert. Es ist uns ein groRes Anliegen ,die
vergessenen Kinder* zum Thema zu ma-
chen, wie immer im gewohnten Format der
Tagungen der Politischen Kindermedizin,
siehe die vorherige Anklindigung durch Jo-
hannes Hofer selbst.

Weitere Themen in der Generalversammlung
waren, neben dem Bericht der Obfrau und
dem Bericht des Kassiers sowie Entlastun-
gen des Kassiers und des Vorstands auch
ein Bericht von Ernst Tatzer Giber #besserbe-
handelt:

Die Kampagne war insgesamt ein Erfolg, vor
allem nachdem Kinderjugendgesundheit im
Regierungsprogramm priorisiert wurde und
15 Punkte mit den Forderungen der Resolu-
tion Ubereingestimmt haben. #besserbehan-
delt soll jedenfalls als eigenstandige Initiative
weitergefiihrt werden. Es gibt Uberlegungen
und Gesprache mit der LIGA fir Kinder- und
Jugendgesundheit Uber eine mdogliche en-
gere Kooperation zur zukunftigen Abwicklung
von #besserbehandelt. Das Uberaus aktive
und eigenstandige Organisationsteam von
#besserbehandelt kdnnte gute Unterstitzung
im Bereich von professioneller Pressearbeit
etc. durch die Liga erfahren. Diesbezuglich
fand bereits ein Termin mit dem neuen Préasi-
denten der LIGA Dr. Christoph Klein und der
Geschéftsfuhrerin Mag.? (FH) Angelika Heu-
mader-Rainer am 17.11.2025 statt.

Wir werden die aktuelle Mitgliederliste dem-
nachst nach Wunsch an alle Mitglieder und
das Skript der Jahrestagung mit entspre-
chenden ,Aufgabenstellungen®, die auch in
der Generalversammlung erarbeitet wurden,
an die Vorstandsmitglieder Gbersenden.

Ich freue mich auf die nachste Vorstandssit-
zung am 09.01.2026 um 16 Uhr und weiterhin
rege Teilnahme und euer Interesse.

Ich danke allen, die fur die Politische Kinder-
medizin tatig sind und einen Beitrag leisten!

Sonja Gobara
Obfrau der PKM

Zeit zu handeln
— nationaler Aktionsplan Autismus

© Johannes Hofer

Autismus ist kein seltenes Phanomen — und
schon gar keines, welches nur eine kleine
Gruppe von Familien betrifft. Weltweit liegt
die Pravalenz von Autismus Spektrum Sto-
rungen (ASS) bei rund 2% (Francés L et al.,
Maenner MJ et al.), und auch fiir Osterreich
bedeutet das zehntausende Betroffene Fami-
liensysteme.

Dabei umfasst Autismus ein aulderordentlich
breites Spektrum: Etwas mehr als ein Drittel
der Betroffenen lebt mit unterdurchschnittli-
cher Intelligenz, und bis zu einem Dirittel ent-
wickelt im Lebensverlauf keine funktionale
Lautsprache. Am anderen Ende des Speki-
rums stehen Menschen mit oft herausragen-
den Starken — etwa in formaler Sprache, logi-
schem Denken oder Detailwahrnehmung —,
die jedoch aufgrund von Schwierigkeiten in
sozialer Introspektion, sensorischen Beson-
derheiten, weniger konventionellen Interes-
sen und starren Routinen haufig stark belas-
tet sind. Trotz ihrer besonderen Fahigkeiten
erleben viele eine erhdhte Stresssensibilitat
sowie Herausforderungen in der emotionalen
Regulation, was nicht selten zu sozialer Iso-
lation und Einsamkeit flhrt. Diese Vielfalt
macht deutlich, dass Unterstitzungsange-
bote flexibel, individuell und lebenslauforien-
tiert gestaltet sein missen (Hofer J et al.).

Die Lebensrealitat vieler betroffener Kinder,
Jugendlicher und Erwachsener ist derzeit ge-
pragt von Wartelisten, mangelnder Versor-
gungsstruktur, einem haufig Uberforderten
Bildungssystem und einem Gesundheitssys-
tem, das zumeist erst dann reagieren kann,
wenn Krisen bereits eingetreten sind. Fur Fa-
milien und Betroffene bedeutet das oft jahre-
lange Belastung — emotional, finanziell und
organisatorisch - bis hin zu Erschépfung und
Zerbruch.
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Doch diese Realitat muss nicht zwangslaufig
so bleiben: Die Evidenzlage ist eindeutig und
zeigt, dass es eine Vielzahl an wirksamen
Maflnahmen gibt, um die Entwicklung von
Menschen mit ASS zu férdern und ihre Fami-
lien zu stutzen (Lord C et al.). Frihzeitige Di-
agnosen, gezielte Fruhinterventionen und
bedarfsorientierte Begleitstrukturen fir Fami-
lie und Kind sind entscheidend, ebenso wie
die Forderung von Kommunikationsfahigkei-
ten, Strukturierung von Alltagsablaufen und
individuelle Begleitung. Durch diese Ange-
bote kénnen nicht nur akute Herausforderun-
gen gemindert werden, sondern es wird auch
das Potenzial von Menschen mit ASS sicht-
bar gemacht, sodass sie in die Mitte der Ge-
sellschaft integriert und dort ihre Fahigkeiten
bis hinein in die Arbeitswelt entfalten kdnnen.

Viele Jugendliche und Erwachsene mit ASS
erleben sekundare Probleme, weil die not-
wendigen unterstlitzenden Strukturen fehlen:
Angststérungen, Depression, Selbstverlet-
zendes Verhalten und eine besorgniserre-
gende Tendenz zur Ubermedikation, die hau-
fig als Notlésung eingesetzt wird, wo eigent-
lich padagogische, therapeutische und sozi-
alsystemische Unterstutzung fehlen.

Was die Forschung eindeutig zeigt: Friih
erkennen, frih handeln — und langfristig
profitieren

Die Evidenzlage konnte klarer kaum sein:

e Kinder, die frih diagnostiziert werden,
profitieren langfristig von gezielter Frahin-
tervention (Sandbank M et al.).

e Programme wie das Early Start Denver
Model (ESDM) oder PACT (Pediatric Au-
tism Communication Therapy) zeigen sig-
nifikante, dauerhafte Effekte auf Sprache,
soziale Kommunikation, Intelligenz und
adaptive Fahigkeiten (Fuller et al.; Pickles
et al.),

e Elterntrainings und familienorientierte An-
gebote entlasten nachhaltig und reduzie-
ren das Risiko spaterer Krisen (Lord C. et
al., Hendrix et al.).

Es ist wissenschaftlich unstrittig: Jeder Monat
friher Unterstitzung macht einen Unter-
schied — flir das Kind, fur die Familie und Gber
die gesamte Lebensspanne.
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Internationale Vorbilder: Irland, Kanada,
Australien

Wahrend in Osterreich die groBtenteils unzu-
reichenden Versorgungsstrukturen Uber die
Bundeslander sehr heterogen gestreut sind
und oft auf Einzelinitiativen bauen, haben an-
dere Lander langst nachhaltig strategische
Schritte gesetzt:

¢ Irland hat eine umfassende nationale
Autismusstrategie beschlossen.
(https://nda.ie/disability-policy/national-
disability-strategies/autism)

e« Kanada implementiert einen landeswei-
ten Rahmenplan mit Fokus auf Partizipa-
tion, Versorgungsgleichheit und For-
schung.
(https://www.canada.ca/en/public-
health/services/publications/diseases-
conditions/canada-autism-strategy.html)

e Australien hat einen breiten gesell-
schaftlichen Prozess gestartet, der Men-
schen im Autismus-Spektrum und ihre
Familien aktiv beteiligt und politische
MaRnahmen verbindlich macht.
(https://www.health.gov.au/re-
sources/publications/national-autism-
strategy-first-action-plan-2025-2026?lan-

guage=en)

Es ist an der Zeit, dass auch wir uns an sol-
chen Beispielen orientieren.

Warum wir einen Aktionsplan Autismus
brauchen — und warum er multiprofessio-
nell und partizipativ sein muss

ASS ist ein Querschnittsthema, das Gesund-
heitswesen, Bildung und Sozialsystem
gleichermalien betrifft und fordert. Ein wirk-
samer Aktionsplan kann daher nur gemein-
sam entstehen und umgesetzt werden — mit
Professionist:innen, Politik, Selbstvertre-
tungsgruppen und den Betroffenen selbst.

Nur ein partizipativer Netzwerkansatz Uber
die gesamte Lebensspanne kann gewahr-
leisten, dass Menschen mit ASS nicht immer
wieder zwischen Systemgrenzen verloren
gehen. Wenn wir lernen, im Sinne eines Netz-
werks zu arbeiten, das nicht an Zustandig-
keitsgrenzen scheitert, schaffen wir ein Sys-
tem, das allen Kindern und Betroffenen und
somit uns als Gesellschaft im Ganzen zu-
gutekommt.
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Eine Chance fiir aufrichtige und nachhal-
tige Inklusion — und fiir uns als Gesell-
schaft

Ein moderner Aktionsplan Autismus bietet
nicht nur Unterstitzung fir Betroffene.
Er erdffnet eine gesellschaftliche Perspek-
tive, die seit Jahren Uberfallig ist. Wir haben
die Moglichkeit, unsere Betreuungssysteme,
Kindergarten, Schulen, Betriebe und 6ffentli-
chen Raume so weiterzuentwickeln, dass
echte Teilhabe weit Uber ASS hinaus moglich
wird — nicht nur auf dem Papier, sondern im
gelebten und oft so fordernden Alltag.

Und letztlich bedeutet das auch: wir 6ffnen
unsere Gesellschaft wieder ein Stlick weiter
fur jene Menschen, die uns oft genau das vor-
leben, was uns selbst verloren geht:

neue Blickwinkel

neue Denkweisen

neue Lésungswege

andere Arten zu fiihlen, wahrzuneh-
men und die Welt zu verstehen

Unsere hoch belastete Gesellschaft braucht
genau das — Menschen, die anders denken,
anders handeln, anders wahrnehmen als die
.,Norm*, die wir uns so bequem eingerichtet
haben. Es ist hochste Zeit, diese Menschen
nicht als Abweichung vom Normalen, son-
dern als wertvolle Bereicherung unserer Mitte
zu verstehen, dabei aber nicht zu Gbersehen,
dass sehr viele von ihnen unser Umdenken
und unsere Unterstutzung in strukturierter
Form bendtigen.

Was ein Aktionsplan Autismus fiir Oster-
reich enthalten muss

Ein strukturierter Plan sollte alle Lebenspha-
sen einbeziehen:

1. Fruherkennung & Fruhintervention

2. Inklusive und ressourcengestiitzte
Bildung

3. Krisenpravention

4. Transition und lebenslange Versor-
gung ohne Systembriiche

5. Schwerpunkt Arbeit und Beschifti-
gung

6. Forschung, Datenqualitit, Outcome-
Monitoring

7. Politische Verankerung, Finanzie-
rung, Verantwortung
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Dieser Rahmen ist kein Luxus — er ist not-
wendig.

Ein abschlieRender Appell
An die Politik:

Handeln Sie. Jetzt.

Autismus ist kein Randthema — es betrifft uns
als Gesellschaft im Kern. Wir brauchen nicht
mehr Debatten, sondern Entscheidungen.

An die Fachkolleg:innen:

Wir tragen Verantwortung — nicht nur im Kon-
takt mit unseren Patient.innen, sondern als
Stimme fur jene, die im System nicht gehort
werden.

Nutzen wir unser Wissen. Nutzen wir unsere
Erfahrung. Und nutzen wir unsere gemein-
same Kraft, um das System zu verandern.

An die Betroffenen und deren Familien:

Ihr Kampf muss nicht allein gefuihrt werden.
Es ist an der Zeit, dass |hre Stimme gehort
wird und dass |hre Realitat nicht langer igno-
riert wird. Sie verdienen Zugang zu den Un-
terstutzungsstrukturen, die notwendig sind,
um das Leben mit ASS aktiv und selbstbe-
stimmt zu gestalten. Politik und Fachwelt
mussen lhre Bedlirfnisse anerkennen und mit
Ihnen zusammenarbeiten, um ein System zu
schaffen, das lhre Lebensqualitdt nachhaltig
verbessert. Erheben Sie |hre Stimme — fir
sich selbst, fir Ihre Kinder, fur die Zukunft. lhr
Mut und lhre Entschlossenheit sind der
Schlussel, der die Veranderung in Gang
setzt. Lassen Sie sich nicht entmutigen, auch
wenn der Weg steinig erscheint. Sie sind
nicht allein. Die Gesellschaft braucht lhre
Perspektive, Ihre Erfahrung, Ihre Expertise.
Wir haben hdchsten Respekt vor Ihrem tagli-
chen Einsatz und |hrer Ausdauer — gemein-
sam kénnen wir etwas bewegen.

Schlusswort

Ein Aktionsplan Autismus ist keine Forderung
einer Randgruppe. Er ist ein Schritt hin zu ei-
ner Gesellschaft, die Vielfalt nicht nur tole-
riert, sondern als Starke begreift.

Johannes Hofer

stv. Obmann der PKM

Vorstand des Instituts fiir Sinnes- und
Sprachneurologie

KH Barmherzige Briider Linz
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© Anja Grundbdck
Irene Promussas am 20-Jahres-Fest

20 Jahre Lobby4kids — Kinderlobby —
Blick zuriick und nach vorn

Anfang November begingen wir ein gro3es
Jubildumsfest, dessen Organisation im Vor-
feld teilweise bunt und chaotisch ablief. Hel-
fer:innen sprangen ab, neue sprangen hinzu,
sodass letzten Endes alles gut ausging.

Es wurde ein sehr familiarer Nachmittag, be-
gleitet von Musik, Tanz und Spielen. Die
Stimmung war bombastisch. Die Politik hielt
sich eher zurlick, bis auf eine Videobotschaft
von Bundesminister Wiederkehr gab es nur
Absagen. Aber aus den Magistraten waren
doch einzelne Personen anwesend. Mitglieds
- Familien und Partner:innen von Lobby4kids
feierten in gar nicht so geringer Anzahl mit
uns.

Warum gibt es Lobby4kids — eine Selbsthilfe-
gruppe, die rein ehrenamtlich betrieben wird,
die sich ohne ein bestimmtes Profil um die
Anliegen von Kindern kimmert, speziell jener
mit Behinderungen und chronischen Erkran-
kungen, die Einzelfalle betreut, aber auch in
wissenschaftlichen wie politischen Gremien
versucht, am grofen Ganzen mitzuarbeiten?

Ihre Anfange speisen sich aus drei Quellen:

Da war zuerst die Erkenntnis der Autorin die-
ser Zeilen, dass das Leben plétzlich Kopf
steht, wenn ein Kind mit einer seltenen chro-
nischen Erkrankung geboren wird. Trotz gu-
ter Ausbildung steht Frau plotzlich ohne
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Perspektive da, vor allem, wenn der Partner
auch noch fléten geht. Da muss sich etwas
andern, kristallisierte sich in ihrem Kopf her-
aus, nach Monaten von durchgehenden Spi-
talsaufenthalten und ohne Aussicht auf einen
Wiedereinstieg in die Erwerbsarbeit.

Jahre spater wurde meine Tochter als erstes
Kind von MoKi betreut, der mobilen Kinder-
krankenpflege. Deren Grinderin Gabriele
Hintermayer lud mich zu einer losen Plattform
unter der Agide von Prof. Susanne Kirchner
ein, die es sich zur Aufgabe gemacht hatte,
im Selbsthilfezentrum mehrere Selbsthil-
fevereine zu sammeln, um die Anliegen von
Kindern zu besprechen.

Parallel dazu lernte ich ihre Kollegen kennen:
Die Padiater Franz Waldhauser, Ernst Tatzer,
Rudolf Pispdk und Olaf Jirgenssen. Sie alle
hatten mit dem Buch ,Weggelegt‘ einen
Skandal verursacht, indem sie u.a. beschrie-
ben, dass 80 Kinder aufgrund erbarmungslo-
ser Verteilungskampfe zwischen den Kliniken
gestorben waren. Die Schlussfolgerung dar-
aus war, dass Kinder keine Lobby hatten und
es eine solche dringend brauchte — diese
sollte aber kein(e) Mediziner:in machen, son-
dern jemand Betroffener. Langer Rede, kur-
zer Sinn: Es wurde die Person mit dem elo-
quentesten Mundwerk als Sprecherin der o.g.
Plattform gewahlt, und das war ich.

Nach bald 3 Jahren war klar, dass das For-
mat als freie Plattform nicht funktionierte, und
so grundete ich die Selbsthilfegruppe
Lobby4kids — Kinderlobby, mit einer Vereins-
struktur und einem Vorstand, wie es sich ge-
hort. In dieser Form und in der nachfolgenden
Herausbildung unserer Themen ist sie tat-
sachlich mein Baby.

©wAnja Gruhtﬁt‘ick
Das Vorstandsteam der Lobby4kids, vinr.:

Ingrid Koresch, Christine Utrata, Niki Kopf, Irene
Promussas, Edith Petti, Andrea Ragg-Lechner,
Sabrina Lackner (Re.Pr.) nicht am Bild Renate
Grimmlinger (Re.Pr.)

Die Anfange waren mihsam, und gleich der
erste Erfolg nach eineinhalb Jahren grindete
wieder in einer persdnlichen Erfahrung: Die
Weisung an Horte und Kindergarten, die me-
dizinische und pflegerische Handgriffe re-
gelte, kam nach einer Volksanwaltsendung,
die sehr viel Aufmerksamkeit erhielt. Bis
heute ist das ein Thema, das uns immer wie-
der beschéftigt, denn viele Kinder bekommen
keinen Kindergartenplatz oder eine Nachmit-
tagsbetreuung, wenn sich niemand Freiwilli-
ger findet, der diese Handgriffe Ubernimmt
oder sich schulen lasst. Die Folgen davon
sind drastisch: Vor allem Mutter kdnnen oft
keiner geregelten Arbeit nachgehen, wah-
rend ihre Kinder keine echte Integration erle-
ben.

Nach 6 Jahren war es auch kaum noch méog-
lich, einzelnen Familien, die sich mit Proble-
men an uns wandten, lediglich mit einem
Rundlauf in den Mitgliederverteiler zu helfen.
Das Bundesministerium fir Gesundheit ge-
wahrte uns eine Anstolifinanzierung fir eine
Datenbank — unser wichtigstes und effizien-
testes Tool zur Ldosung von Anfragen und
Problemen, die moderiert und anonymisiert
werden und somit auch flr andere Suchende
stehen bleiben.

Inklusion von Kindern und Jugendlichen im
Bildungswesen, aber auch am Arbeitsmarkt
wurde also das Hauptthema der Kinderlobby.
Der so genannte Haftungsparagraph fir Pa-
dagog:innen geht ebenso mit auf unser Konto
wie auch die Implementierung der School
Health Nurse, eine langjahrige Forderung
von uns und vielen Mitstreiter:innen.

© Anja Grundbdck
Tanzperformance am 20-Jahres-Fest

Nachdem sich teilweise auch Amter und In-
stitutionen an uns wenden mit Geschichten,
die eigentlich in ihr eigenes Ressort fallen
sollten, haben wir erkannt, dass Gesprache
anders verlaufen, wenn die Kinderlobby mit
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im Spiel ist. Das berichten auch einzelne Fa-
milien, deren Probleme oft viel schneller ge-
I16st werden, sobald wir uns einmischen. Na-
turlich gelingt das nicht immer und Uberall,
aber es ist schon bemerkenswert.

Lobby4kids ist mittlerweile auch eine gefragte
Partnerin auf Kongressen, bei Vortrags- und
Schulungstatigkeiten, online und in Prasenz.
So werden z.B. jedes Jahr angehende Schul-
arzt:innen in Sachen Inklusion geschult.

Erwahnenswert ist auch, dass die Medien ein
wichtiges Sprachrohr fir uns sind. Ein Dank
an dieser Stelle auch an alle Mitglieder, die
sich immer wieder zur Verfugung stellen,
wenn es um mediale Anfragen geht.

Klingt doch alles sehr gut, oder? Wir haben
einiges erreicht und kdnnen uns ein bisschen
zurlcklehnen? Mitnichten!

Was anfangs nach ein paar Jahren Aktivitat
aussah, formt sich gerade zu einem Lebens-
werk aus. Die Pandemie und einige politische
Umbriiche haben leider auch fiir Rlickschritte
gesorgt. Der Sparkurs tut ein Ubriges dazu.
Im Moment versuchen wir mit vielen ver-
schiedene Elterninitiativen einige Beschllsse
wieder aufzuweichen und schon Errungenes
zu retten. Es sieht leider nicht so aus, dass
das einfach wird. Dass es sich aber lohnt,
liegt auf der Hand. Es sind unsere Kinder, die
uns diese Anstrengungen wert sein missen.

Fazit: Wir machen weiter und geben nicht
auf. Und wir danken nicht nur allen unseren
Sponsor:innen fur die Unterstitzung dieses
schonen Festes, das auch einmal notwendig
war, sondern vor allem allen unseren Part-
ner:innen und Familien, die mit uns laut sind,
fur die Kinder eintreten und Teil einer Bewe-
gung sind, die das Leben von Kindern und
Jugendlichen, egal ob mit oder ohne Behin-
derung, egal welcher Religion, Hautfarbe
oder sonstiger Kategorien, besser machen
soll!

Irene Promussas

Obfrau Lobby4Kids

Die Politische Kindermedizin gratuliert zu
der unglaublichen Erfolgsgeschichte!

" Dieser Beitrag folgt in weiten Teilen der Publikation
Tatzer et al: Interdisziplinare Zusammenarbeit bei der
Behandlung und Betreuung von Kindern und Jugendli-
chen mit komplexem Hilfebedarf — Das Kindernetzwerk
Industrieviertel in Niederdsterreich

Ein gesundes Netzwerk fiir Kinder'

© Ernst Tatzer

,ES braucht ein ganzes Dorf um ein Kind zu
erziehen®. Dieses ursprunglich aus Afrika
stammende Sprichwort drlickt aus, dass viel-
fache positive Einflisse der Gemeinschaft
auf die Erziehung eines Kindes einwirken. Si-
chergestellt wurde dies durch die Traditionen,
die in dieser Hinsicht in dem Dorfe herrsch-
ten. Allerdings gibt es in der Literatur zahlre-
che Beschreibungen von Lebenslaufen, wo
sich diese als zu eng und eher zum Schaden
der Betroffenen auswirkten.

Auch zur Betreuung und Behandlung kranker
Kinder, vor allem behinderter, chronisch
kranker Kinder und von Kindern mit psycho-
sozialen Problemen braucht es ein ,Dorf".
Oftmals sind in ihre Betreuung eine Mehrzahl
von ,Helfern® aus den Bereichen Gesundheit,
Bildung und Soziale Arbeit eingebunden und
bilden ein komplexes System mit scheinbar
konkurrierenden Hilfsangeboten flr Kinder
und Jugendliche und ihre Familien, was die
Betroffenen zusatzlich verunsichert. Im Ver-
such, die geeignete Behandlung zu finden,
kommt es oft zu einem Wechsel in der Be-
treuung oder Behandlung. Dies fuhrt zur Wie-
derholung des Misserfolgs und zum Behand-
lungsabbruch. Es findet dabei zum Teil ledig-
lich eine Verschiebung zwischen den Syste-
men ohne therapeutischen Fortschritt und
ohne Kontrolle der Behandlungserfolge statt.
So kommt es in verschiedenen Behandlungs-
linien zu einem deutlich erhéhten Aufwand
und zu einer Wiederholung von Behand-
lungspassagen ohne jeglichen Erfolg. Dies
fuhrt nicht nur zu schlechten Betreuungser-
gebnissen, sondern auch zu einem unnétigen
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Arbeitsaufwand in Institutionen, der letztlich
auch die gesundheitsdkonomische Bilanz be-
lastet.

In der Arbeit mit diesen Kindern und Jugend-
lichen und ihren Familien braucht es einer-
seits Hilfen, damit sie sich im Netz der Ange-
bote zurechtfinden und sie auf ihnrem Weg gut
unterstitzt werden, andererseits geht es
auch um den Aufbau konkreter Kooperatio-
nen zwischen den Hilfsangeboten, sowohl
auf personlicher (interpersonaler) Ebene, als
auch zwischen den Institutionen.

Es braucht ein Netz, das Kinder in ihrer
Not auffangt und nicht eines, in dem sie
noch mehr verstrickt werden.

Jede Form der Kooperation realisiert sich
letztendlich auf der personlichen Ebene. Je
besser die handelnden Personen einander
kennen, je mehr sie wissen, was sie von ei-
nander erwarten kdnnen, je positiver bishe-
rige Erfahrungen sind, desto eher gelingt Ko-
operation. Kooperationsbeziehungen auf die-
ser Ebene sind gréRtenteils von eigenen So-
zialisationsbeziehungen (gemeinsame Aus-
und Fortbildungen, Seminaren, Tagungen,
etc.) gepragt (Kalamorz, 2001). Im Extremfall
erinnert der Umgang an einen Basar. Das
Motto lautet: ,Hilfst Du heute mir, so helfe ich
morgen Dir“. So wenig die personale Ebene
von jeder Form der Kooperation zu trennen
ist, birgt ihre einseitige und alleinige Beto-
nung die Gefahr der Uberforderung und Will-
kar. Sie bietet wenig fachliche Kontrolle und
ist von vielen Zufalligkeiten abhangig. Wenn-
gleich auf Grund dieser zufalligen personli-
chen Beziehungen manchmal schier unlds-
bar scheinende Probleme eine gute Entwick-
lung nehmen konnen, kdnnen sie eine struk-
turierte Kooperation auf der interinstitutionel-
len Ebene nicht ersetzen.

Interinstitutionelle Zusammenarbeit ist daher
nicht eine Frage der Beliebigkeit, sondern ein
wichtiges Qualitatskriterium professioneller
Arbeit. Voraussetzung flr ein gutes Gelingen
ist die Entwicklung von fallunabhangigen Ko-
operationsstrukturen, die ein zielgerichtetes
Handeln im Einzelfall ermdglichen und auf
die sich alle Beteiligten beziehen kdnnen.

Am Anfang dieser Entwicklung steht die be-
wusste Entscheidung zur Kooperation. Sie
beruht auf der Abklarung der gegenseitigen
Erwartungen, Mdglichkeiten und Ziele. Die
Ziele mussen sich an den Bedirfnissen der
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Betroffenen orientieren. Die Kooperation ist
als regularer Bestandteil der Arbeit zu defi-
nieren. Es muss allen Beteiligten klar sein,
dass Kooperation zusatzliche Energien kos-
tet. Daher missen die Ziele so definiert wer-
den, dass alle zumindest mittelfristig gewin-
nen. Es gilt, sorgfaltig die notwendigen Res-
sourcen abzuklaren und die Belastungen auf-
zuteilen. Die Ergebnisse dieser Beratungen
sollten in einer (schriftlichen) Kooperations-
vereinbarung, die mdglichst konkret, nach-
prufbar und auf Uberschaubare Zeit abge-
schlossen wird, festgelegt werden (Kala-
morz, 2001; van Santen & Seckinger, 2003).

Motivation, Verbindlichkeit, fachliche Autono-
mie, Vertrauen und Zuverlassigkeit sind nach
Jungmann (2000) wesentliche Faktoren fur
das weitere Gelingen einer qualifizierten Ko-
operation. Eigenstandige Motivation der be-
teiligten Fachdienste wird vor allem durch die
Einbindung der Mitarbeiterinnen erreicht. Er-
kennbare Zwischenergebnisse heben die
Motivation aller Mitwirkenden. Eindeutige
Festlegung von Verantwortung (personell
und strukturell) auf Institutions-, Mitarbeiter-
und Klientenebene hebt die Verbindlichkeit.
Unbedingte gegenseitige fachliche Achtung
und Gleichberechtigung der Partnerinnen
starken ihre fachliche Autonomie und veran-
lassen zu selbstbewusstem, kooperativem
Handeln. Bestandige und niederschwellige
Kommunikationsbereitschaft, personliche
Begegnung und Offenheit beim Umgang mit
Schwierigkeiten starken das gegenseitige
Vertrauen. Personelle Kontinuitat ist dabei
ein wichtiger Faktor. Verstandliche, ausrei-
chende und zeitgerechte Information sowie
eine kontinuierliche Dokumentation des lau-
fenden Prozesses sind Ausdruck gegenseiti-
ger Zuverlassigkeit.

Noch so gut gemeinte Kooperationsbemu-
hungen auf der interinstitutionellen Ebene
laufen Gefahr zu scheitern, wenn die Rah-
menbedingungen der Gesamtversorgung
nicht stimmen (Tatzer, 2005). Besonders auf
dem Gebiet der Versorgung von Kindern und
Jugendlichen mit komplexen Problemstellun-
gen fehlt es haufig an konkreten personellen
und institutionellen Ressourcen. Dies be-
dingt, dass sich die einzelnen Einrichtungen
verstarkt auf ihre Kernaufgabe zurtickziehen
und eher ein Klima der Konkurrenz (um die
beschrankten Mittel) als der Kooperation ent-
steht. Oftmals haben alle Beteiligten das
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Geflihl, standig Uber ihre Krafte gefordert zu
sein. Gescheiterte Fallverlaufe belasten dann
zusatzlich das Klima, weil sowohl Selbstvor-
wirfe bzw. gegenseitige Schuldzuschreibun-
gen nicht forderlich sind.

Gerade auf der Ebene der Gesamtversor-
gung von Kindern und Jugendlichen ist daher
auf eine strukturierte Kooperation zwischen
allen Systemen, die daran beteiligt sind, zu
achten. Dabei haben sich regionale Netz-
werke, in denen die inhaltliche und konzepti-
onelle Entwicklung von Kooperationsstruktu-
ren reflektiert und vorangetrieben wird, als
hilfreich erwiesen, wie es sich am Modellpro-
jekt Kindernetzwerkwerk Industrieviertel zei-
gen lasst.

Das Kindernetzwerk Industrieviertel entstand
im Gefolge eines Symposiums 2007, das die
neuerodffnete Abteilung fur Kinder- und Ju-
gendpsychiatrie unter dem Titel ,Krise verbin-
det® veranstaltet. Anlass war, dass sie gleich
im ersten Jahr ihrer Grindung mit Zuweisun-
gen unter dem Titel ,Krise® mit allerlei mogli-
chen Zuweisungen Uberhauft wurde. Einge-
laden waren alle Organisationen und Institu-
tionen aus dem Bereich Gesundheit, Bildung
und Soziale Arbeit der Region.

Als Konsequenz der Zusammenkunft wurde
ein Arbeitskreis mit Mitgliedern aus allen Be-
reichen gegruindet mit der Aufgabe, ein soge-
nanntes Krisenmanual zu erarbeiten, wo ei-
nerseits Zustandigkeiten fur die verschieden
Krisen geklart und Institutionen, die daflr zu-
standig sind, gelistet werden sollten. Bei der
Prasentation des Krisenmanuals zum zwei-
ten Treffen entstand die Idee, diese nunmehr
gewonnene Vertrautheit im Rahmen einer
standigen Plattform weiterzufuhren. Von Ver-
tretern aus allen Bereichen wurde nun in
mehreren Treffen mit einer externen Beglei-
tung eine gemeinsame Zielvorstellung und
Struktur erarbeitet.

Mit ,Kinder und Jugendliche mit psychosozi-
alen Schwierigkeiten finden im interdiszipli-
nédren Kindernetzwerk Industrieviertel ein
verantwortungsvolles Gegeniiber, welches
durch individuelle bestmégliche Hilfe verbes-
serte Lebensperspektiven eréffnet‘ konnte
ein gemeinsames Leitziel definiert werden.
2009 wurde das Kindernetzwerk Industrie-
viertel offiziell in Kraft gesetzt. Strukturell be-
steht es aus einer Plattform mit Vertretern
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regionaler Institutionen, Vertretern des Lan-
des und den Bezirkskoordinatoren. Die auf
Ebene der Bezirke bestehenden Netzwerke
sind klein genug, dass auf ihrer Ebene sich
personelle Vertrautheit und Kooperation zwi-
schen den einzelnen Institutionen entwickeln
kann. Koordiniert wird das ganze durch ein
Koordinationsteam, dessen Aufgabe neben
der Koordinierung es auch ist, die entspre-
chende Dokumentationen sicherzustellen
und flir eine wissenschaftliche Begleitung
und Evaluation zu sorgen.

Das Netzwerk besteht nunmehr seit 16 Jah-
ren. Die laufenden Evaluationen bestéatigen
die Wirksamkeit des Netzwerkes hinsichtlich
Effektuierung der Zusammenarbeit zum
Wohle des Klientels aber auch der in der Ver-
sorgung Tatigen.

Mehr Information auf https://www.kindernetz-
werk.at/ sowie in einem Handbuch zur Netz-
werkentwicklung
https://www.kindernetzwerk.at/wp-con-
tent/uploads/2020/06/Handbuch NW.pdf

Das Land Niederdsterreich fordert die Ent-
wicklung und das Betreiben der regionalen
Netzwerke, sodass nunmehr in allen Regio-
nen entsprechende Netzwerke entstanden
sind.

www.noegus.at/fileadmin/user upload/Pres-
seaussendungen 2021/9 Kindernetz-
werke/NOEGUS Kinder- und Jugendnetz-
werk Brosch. A5 lekt WEB.pdf

Die Zeit des Einzelkdmpfertums bei Helfern
ist endguiltig vorbei. Wer Kindern helfen will,
muss sein Bewusstsein und seine Kompe-
tenz starken, sich im Netzwerk wahrzuneh-
men und dieses auch selbst zu beeinflussen.
Es braucht Kooperationsstrukturen mit Ver-
einbarungen, die sicher funktionieren, und es
braucht Begegnungsorte und Foren fir per-
sonlichen Dialog und Auseinandersetzung.

Ein mdglicher Weg, fragmentierende Mecha-
nismen in der Hilfestellung erfolgreich zu
Uberwinden und Kooperation und Begeg-
nung zu schaffen, ist die strukturierte Ent-
wicklung eines Netzwerks mit einer kontinu-
ierlichen dynamischen Weiterentwicklung
wie im Kindernetzwerk Industrieviertel. Der
Aufbau als ,bottom up“- Bewegung hat dabei
mehr Chance auf Nachhaltigkeit und Wirk-
samkeit, als Netzwerke, die von oben herab
angeordnet  werden.  Standards  und
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Vereinbarungen sind ein sichtbares Ergebnis
gelungener Netzwerkarbeit.

Lasst uns ,,Gesunde Netze fiir Kinder
schaffen!

Ernst Tatzer

Vorstandsmitglied der PKM

Koordinator der Plattform #bessebehandelt.at

Ehem. Leiter der Heilpddagogischen Station und

des Landesjugendheims Hinterbriihl
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Empfehlung

Journal fur

PADIATRIE &
PADOLOGIE

In der Zeitschrift ,Padiatrie und Padologie“ ist
Open Access eine Publikation unter Mitarbeit
unserer Obfrau Sonja Gobara erschienen.

Ich seh’, ich seh’, was du (noch) nicht siehst!
Red Flags erkennen: Tumoren des Ricken-
marks und der Wirbelsaule im Kindesalter

Autor*innen: Cora Hedrich, Sonja Gobara &
Amedeo A. Azizi

Zusammenfassung:

Tumoren der Wirbelsdule und des Rucken-
marks sind bei Kindern und Jugendlichen
zwar selten, haben aber massive Auswirkun-
gen auf die Betroffenen.

Die klinische Symptomatik hangt von der Lo-
kalisation des Tumors sowie vom Entwick-
lungsstadium des Kindes ab. Symptome kon-
nen in ihrer Auspragung schwanken, ein un-
auffalliger neurologischer Untersuchungsbe-
fund schliefdt einen Tumor nicht aus. Persis-
tierende Symptome mussen weiter abgeklart
werden. Eine friihe Diagnose ist entschei-
dend, da sie das funktionelle Outcome und
die Lebensqualitdt der betroffenen Kinder
deutlich verbessern kann. Bei klinischem
Verdacht sollte eine dringliche MRT-Untersu-
chung erfolgen. Bei jingeren Kindern kann
hierfur eine Narkose erforderlich sein.

Nach Diagnosestellung muss sofort der
Transfer an ein spezialisiertes interdiszipliné-
res Zentrum erfolgen, in dem eine umfas-
sende interdisziplindre Expertise fur die Be-
treuung und Behandlung dieser Kinder und
Jugendlichen gebundelt ist.

https://link.springer.com/article/10.1007/s00608-
025-01336-3?utm_source=rct congra-
temailt&utm medium=email&utm cam-
paign=oa_ 20251112&utm con-
tent=10.1007%2Fs00608-025-01336-3



https://orlis.difu.de/handle/difu/269951
https://www.resonanzen-journal.org/index.php/resonanzen/article/view/235
https://www.resonanzen-journal.org/index.php/resonanzen/article/view/235
https://www.dji.de/veroeffentlichungen/literatursuche/detailansicht/literatur/1789-kooperation-mythos-und-realitaet-einer-praxis.html
https://www.dji.de/veroeffentlichungen/literatursuche/detailansicht/literatur/1789-kooperation-mythos-und-realitaet-einer-praxis.html
https://www.dji.de/veroeffentlichungen/literatursuche/detailansicht/literatur/1789-kooperation-mythos-und-realitaet-einer-praxis.html
https://link.springer.com/article/10.1007/s00608-025-01336-3?utm_source=rct_congratemailt&utm_medium=email&utm_campaign=oa_20251112&utm_content=10.1007%2Fs00608-025-01336-3
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Der Newsletter der Politischen Kindermedizin unter-
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