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Children first and always!

Integration
chronisch-kranker Kinder und Jugendlicher
in den Schulalltag

Prof. em. Dr. K.-P. ZIMMER

bis 2022 Leiter der Allgemeinen Padiatrie der Justus-Liebig Universitat Gielsen

Kinder- und Jugendarzt, Neonatologe, Kinder-Gastroenterologe
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chronisch krank = nicht heilbar, aber nachhaltig behandelbar!

- gutartiger Therapie-/Krankheitsverlauf: Autonomie
e Freunde
Lebensqualitat
Beruf Partnerschaft
eru. ) Schule & Beruf
Familie Freizeit & Reisen
Lebenserwartung

= soziale Investition (Privention: ,Pay-Back-Periode” < 10 Jahre)

Art. 6, Verfassung NRW (2002)

(1) Jedes Kind hat ein Recht auf Achtung seiner Wiirde als eigenstdndige Personlichkeit und auf besonderen Schutz von Staat
und Gesellschaft.

(2) Kinder und Jugendliche haben ein Recht auf Entwicklung und Entfaltung ihrer Persdnlichkeit, auf gewaltfreie Erziehung und
den Schutz vor Gewalt, Vernachldssigung und Ausbeutung. Staat und Gesellschaft schitzen sie vor Gefahren fur ihr

korperliches, geistiges und seelisches Wohl. Sie achten und sichern ihre Rechte, tragen fiir altersgerechte
Lebensbedingungen Sorge und férdern sie nach ihren Anlagen und Fahigkeiten.

(3) Allen Jugendlichen ist die umfassende Moglichkeit zur Berufsausbildung und Berufsausiibung zu sichern.
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Haufigkeit chron. kranker Kinder/Jugendlicher

Verstopfung (12%)
Adipositas (6%) - Ubergewicht (15%)

Asthma (6%)
Heuschnupfen (9%) Allergien (16%)
Neurodermitis (7%)

Storungen der Psyche (inkl. Depression)
und des Verhaltens (ADHS) (7-8%)

Anorexia nervosa/Essstérungen (>0,5%)

Zoliakie (1%)

M. Crohn/Colitis ulzerosa (0,4%)

Lebererkrankungen

Mukoviszidose

Diabetes mellitus Typ 1 (0,2%)

Phenylketonurie

8.000 seltene Erkrankungen (5%) = 700.000

Krebserkrankungen (0,2 %) } <200.000
Angeb. Herzfehler (0,8 %) J (80-90% heilbar)
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Ubergewicht der Kinder - BMI der Mutter
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Misshandlung — Missbrauch — Vernachlassigung (Kindeswohlgefahrdung)

Kinder als (Dunkelziffer: ~ 90%, 2014: 4.204; 2018: 4.180)
Opfer von Misshandiungen

3.359 fn'tggg Jahren

unter 14 Jahren

Sexueller Missbrauch — 2018: 14.606 (+ 6,4%, cave: Dunkelziffer)
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Fortschritte in der Padiatrie

e Infektiologie: Impfungen, Antibiotika, Hygiene ...

e Erndhrung: glutenfreie, PKU-Diat ...

e Medikamente: Insulin 1922, L-Thyroxin 1926, D-Penicillamin 1956 ...

e Pravention: Stoffwechsel-, Mukoviszidose-, Hor-, Hiift-Screening

Vorsorge U-1 bis U9, Schwangerschaftsvorsorge
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Klimawandelbedingte
Gesundheitsfolgen fiir

Kinder/Jugendliche

--» Dengue-, Chikungunya-, Zika-Virus

-> hitzebedingte Gesundheitsprobleme

-> erhohtes Hautkrebsrisiko (UV-Strahlung)

-> Allergien und Asthma (Luftschadstoffe)

-> Extremwetterereignisse (Unfalle, posttraumat. Storungen)

-> neue Infektionskrankheiten (Dengue ...)

-> stadtische Bevolkerung

-> Entwicklungslander: Mangelernahrung, Diarrho (Cholera ...), Malaria
-> Okologisch leben unsere Gesellschaften auf Pump (Schuldenlast)

-> erhohte Kindersterblichkeit
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Nahrungsmittelallergie: Aminosiduren-Nahrung
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Obstipation: Schreiben eines besorgten GroRvaters

,Justus ist 7 Jahre alt, das alteste von vier Kindern, ganz normal entwickelt und geht
seit einem Jahr zur Grundschule. Seit seinem 2. Lebensjahr besteht Stuhlverhalten

bis heute, was Ihn sichtbar belastet und die Eltern (und GroBeltern) besorgt macht.

Er hat etwa alle 6 Tage Stuhlgang, zwei Tage zuvor Stuhlschmieren und dann eine
Art Gewaltentleerung, die schmerzhaft ist und aus einem harten geformten Stuhl
besteht (i.d.R. zu Hause auf der Toilette). Es besteht der Eindruck, dass er aus
Furcht vor der unangenehmen und gewaltsam kommenden schmerzhaften
Stuhlentleerung den Stuhl so lange wie moglich verhalt oder den Stuhlgang

hinauszogert.

Alles gute Zureden, alle Besuche und Untersuchungen beim Kinderarzt, die
Einschaltung von Psychologen und Krankengymnastik haben keine Besserung

erreicht.”

Miinster, 20.1.24 Integration chronisch-kranker Kinder/Jugendlicher in den Schulalltag - K.-P. Zimmer - www.krokids.de -12 -
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Studie in Hessen:

zur Wahrnehmung von Schultoiletten in 2 aufeinanderfolgenden Jahren 2016/7
Klinische Padiatrie 233: 5-9, 2021

- nur 33,2% der 191 bzw. 294 Grundschulkinder benutzen die Schultoilette fiir Stuhlgang

- 16,6% fuhlen sich immer,
52,3 % regelmalig oder zumeist vom Zustand der Toiletten abgestoRen

- 45,5% halten Stuhlgang willentlich an, um die Schultoilette zu vermeiden

=> Bauchschmerzen und Obstipation nehmen im Schulverlauf signifkant zu.
57,0% der Schiiler mit Toilettenmeidung sind verstopft!

Miinster, 20.1.24 Integration chronisch-kranker Kinder/Jugendlicher in den Schulalltag - K.-P. Zimmer - www.krokids.de -13 -
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Phenylketonurie

e Schwere psychomotorische Behinderung
e Anfallsleiden
e Ekzem

e Blonde Haare, blaue Augen,
e Urin: mausedreckartig, Mundgeruch: faulig/muffig

1954: Diat (H. Bickel)

1967: Erstes Neugeborenen-Screening
e Haufigkeit von 1:10.000

e nach der Geburt fehlende klinische Parameter

¢ Vermeidung irreversibler Schaden d. friihe Therapie

Kosten-Nutzenverhaltnis

EIN Patient identifizieren: ca. 23.000 Euro

lebenslanger Heimplatz: 1,5 bis 2,5 Mill. Euro

Deutschland: 30 - 50 Kinder pro Jahr vor Behinderung bewahrt!
aus: H. Bickel in Keller/Wiskott 5. Auflage 1984
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Zbliakie - GLUTENFREIE DIAT

=> Pravention aller Komplikationen der
Zo6liakie (Ausnahme: refraktare Z.)

=> Frei von Nebenwirkungen

{
\

London 1938

K.W. DICKE (1905-1950)
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chronisch kranker Kinder

Herausforderung: Verlaufskontrolle der Zéliakie

Verhinderung der Zoliakie-Komplikationen

e Malabsorption, Gedeihstorung

e Verzogerung der somatischen und psychosozialen Entwicklung
e Eingeschriankte Lebensqualitat

e |Infertilitat, Aborte, Frithgeburt, untergewichtige Neugeborene
e (Osteoporose

e Autoimmune Erkrankungen (insulinabhangiger Diabetes)

e Darmkrebs (T Zell Lymphom)

e Mortalitdt {1 (kardiovaskulare Erkrankungen?)

Minster, 20.1.24 Integration chronisch-kranker Kinder/Jugendlicher in den Schulalltag - K.-P. Zimmer - www.krokids.de -16 -
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Verlaufskontrolle chronischer Erkrankungen

—> Korrektur & positive Verstarkung

Miinster, 20.1.24 Integration chronisch-kranker Kinder/Jugendlicher in den Schulalltag - K.-P. Zimmer - www.krokids.de -17 -



Versorgung: patientenzentriert
bedarfsorientiert
wissenschaftsbasiert
personalisiert
qualitatsgesichert

Zentren:
addquat ausgestattet & vernetzt
mit multiprofessionellem Behandlungsteam
mit (subspezialisiertem) Kinderarzt als Lotsen
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chronisch kranker Kinder

Padagoge

Sozialarbeiter
Psycho-/Familientherapeut
Erndhrungsfachkraft
Physio-/Ergotherapeut
Kinderkrankenschwester
Casemanager

wochentl. Teamkonferenzen

Minster, 20.1.24 Integration chronisch-kranker Kinder/Jugendlicher in den Schulalltag - K.-P. Zimmer - www.krokids.de -18 -
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Mangel in der medizinischen Versorgung: |

Z2ZmoOomSE=® 02
ZmMUOmEIon

Country

OZ2>rIo0ownw-H4C mOD

| I
0 5 10 15 20 25
Consultation length (min)

Je hoher die Gesundheitsausgaben pro Kopf und je héher die Zahl der Hausarzte pro 1.000 Eiwohner
umso langer das Patient-Arztgesprach (BMJ Open 7: 017902, 2017)
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Durchschnittl. Tage eines stationaren Aufenthaltes

Tage in einer deutschen Kinderklinik
20
e Kann in dieser Zeit vom Kind und den Eltern die Diagnose
verstanden, akzeptiert und die Therapie erlernt werden?
16,7
! e Wirkt die Therapie, gibt es Nebenwirkungen?
15 Haben die Eltern Fragen ?
e Kann in dieser Zeit das ambulante Behandlungsteam
kennengelernt werden?
Wie soll die ambulante Behandlung laufen ?
10 ¢ Kann in dieser Zeit die Umgebung des Kindes/der Eltern incl.
Hausarzt, Schule vorbereitet werden ?
5 |
3,8
o 1 ! 1 1 1 1 1 1 1

1975 1980 1985 1990 1995 2000 2005 2010 2015 2019

Bundessozialgericht: Sicherstellung der ambulanten Versorgung vor Entlassung I

Minster, 20.1.24 Integration chronisch-kranker Kinder/Jugendlicher in den Schulalltag - K.-P. Zimmer - www.krokids.de -20-
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Mangel in der medizinischen Versorgung: Ill ...

Chron. kranke Kinder brauchen bei akuter Verschlechterung eine Kinder-Intensivstation

5 Kinder-Intensivstationen
Miinchen

100 %

50 %
40 %
30 %
20%
10 %
0%

2015 2016 2017 2018 2019

5% 8% 9% 13% 17%
Akutbehandlungen (ohne Kapazitat)

M I ( I. ﬁ . t )P || Hoffmann et al. Deut. Arzteblatt 118: 373, 2021
angel an (qualifiziertem) Personal!
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Kinder mit chronischer Erkrankung sind eine familiare Herausforderung

€ Auswirkungen (Stigmatisierung) auf das betroffene Kind,
aber auch auf die Geschwister & die Eltern: Verunsicherung - Depression — Schuldfrage

¢

Verschlechterung des emotionalen, psychosozialen Befindens (Lebensqualitat)

¢

Gefuihl der Uberforderung, des Alleingelassenwerdens, des Zweifelns

¢

Ungewissheit der korperlichen, sozialen, seelischen Entwicklung:
Wirkung bzw. Nebenwirkungen der Therapie — Krankheitsverlauf?
Hemmung der kérperlichen Entwicklung (Wachstum) und der Pubertat

Erschwertes Erreichen der Erwachsenen-Autonomie

Verlorene Akzeptanz im Freundeskreis, bei Freund*in

Misserfolg in der Schule (Schulfehltage), bei der Berufsausbildung (Berufswunsch noch erfiillbar?)
Verlust des Ausgleichs im Sport und Freizeit

(Uberlebens-) Angst, aber auch vor Benachteiligung und der Zukunft

® 6 & O o o

Angst vor der Ablehnung durch ein 6konomisiertes Gesundheitssystems,
vor verweigerter Solidaritat aber auch z.B. vor der Hilfe des Jugendamtes

Findet die Familie einen konstruktiven Weg/Einstellung, mit dem Schicksalsschlag zu leben?

Worst Case: Verlust der Familie!

Minster, 20.1.24 Integration chronisch-kranker Kinder/Jugendlicher in den Schulalltag - K.-P. Zimmer - www.krokids.de -22-
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ELTERNPFLICHTEN

Art. 6 des Grundgesetzes:

,Ehe und Familie stehen unter dem besonderen Schutz der staatlichen Ordnung.”

,... Pflegqe und Erziehung der Kindern sind das natiirliche Recht der Eltern und die
zuvérderst _ihnen obliegende Pflicht. Uber ihre Betitigung wacht die staatliche
Gemeinschaft ...“

,Jede Mutter hat Anspruch auf den Schutz und die Fiirsorge der Gemeinschaft.”

Art. 18 der Kinderrechtskonvention:

,... beide Eltern (Vormund) sind gemeinsam ... in erster Linie ... flir die Erziehung und
Entwicklung des Kindes verantwortlich ...”

»-.. ZUr Gewdhrleistung und Foérderung dieser Rechte
unterstiitzen die Vertragsstaaten die Eltern ...”

Minster, 20.1.24 Integration chronisch-kranker Kinder/Jugendlicher in den Schulalltag - K.-P. Zimmer - www.krokids.de -23-
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Empowerment durch Recht:
Patienten-, Eltern- und Kinderrechte
in der Versorgung von chronisch Kranken

28.02.2024, 9:00 - 15:30 Uhr
Franz Hitze Haus, Kardinal-von-Galen-Ring 50, 48149 Miinster
Hybrid-Veranstaltung: Priasenz — Zoom — Streaming (https://krokids.de)

GruBwort: M. Klein-Schmeink, MdB

Referenten: Themen

M. Miilder: Fehlverwendung von Krankenkassenbeitragen?

Dr. T. Neelmeier: Einrichtungsaufklarung, Komplikationen

Dr. A.F. Streng-Baunemann: Anspruch auf innovative Behandlungen
Prof. Dr. K. Nebe: Verfassungsrechtliche Vorgaben

B. Grofie-Stetzkamp, T. Liicke: Teilhabe, Vereinbarkeit m. Familie & Beruf
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chronisch Kranke

Betroffene

Eltern (Familie/Geschwister)
Versorger

Betreuer

Berater

Lehrer

https://krokids.de/2023/11/symposium-2024-empowerment-durch-recht/

- Friihpddagogenausbildung
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Herausforderungen der KiTa/Schule

e Einschditzung der Krankheitszeichen / Kenntnis der Krankheiten

e mangelnde Therapie-Informationen/-Erfahrungen

e medizinisch und rechtlich abgesichertes Verhalten bei Notfillen

e korperliche und seelische Auffilligkeiten (Einordnung der Entwicklung)

e fundierte (vertrauensvolle) Kommunikation (Austausch) mit den Eltern/Therapeuten

e Schulfehltage minimieren, Kooperation Kinderklinik-Schule (= AVATAR: digitaler Unterricht)

Fehlende Fachkenntnisse versus grofe Verantwortung

Minster, 20.1.24 Integration chronisch-kranker Kinder/Jugendlicher in den Schulalltag - K.-P. Zimmer - www.krokids.de -25-
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,Schulschwestern”

-> Kanada, Australien, USA, England, Schweden, Finnland

Medikamentengabe / Pflegeleistungen

Erndhrung: kiinstliche (bei Darmversagen), Dialyse, Didten, Allergien

Krankenbeobachtung (Unterzuckerungen, Hor-/Sehprobleme, Kollapszustinde)

Vernetzung mit behandelnden Kinderarzten, Diatassistenten, Jugendamt, Vereinen

Miinster, 20.1.24 Integration chronisch-kranker Kinder/Jugendlicher in den Schulalltag - K.-P. Zimmer - www.krokids.de -26 -
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= |nklusion/Integration im Schulsystem Finnlands11
https://www.bpb.de/mediathek/video/507706/inklusion-in-finnland-ein-vorbild/

e 2 Lehrkrafte (Forderlehrerin)
Gruppenarbeit
Praxisndhe/Eigeninitiative/Kompetenzen
Schulessen

PISA: die ,,Schlechteren” sind besser

Verteilung der Schiiler
mit besonderem Forderbedarf
nach Forderort

B Gemeinsamer Unterricht (Vollzeit)

m Gemeinsamer Unterricht und
separater Forderunterricht in
Teilzeit
Separater Forderunterricht in
Vollzeit (in einer Regelschule)

Forderunterricht in einer
sonderpadagogischen Einrichtung

C. Mihajlovic. Zwischen PISA und Inklusion: Die Rolle des sonderpéddagogischen Férdersystems in Finnland. Zeitschr f Inklusion, 1-2018
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GESELLSCHAFTSFAKTOREN o s
Ressourcen/Ausstattung + Struktur + Konzept/Kultur + ... = Qualitit/Zufriedenheit/Erfolg

0-19 |Health
\exico b - . share |Expenditure
o mz- - Gesundheitsausgaben pro Kopf (US S) in% |% of GDP
onnd TN 2978 (OECD, 2010) USA 13.0 16.3
i France 12.6 11.2
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aus: R. Schmid: , Viel zu viel und doch zu wenig (Elsevier)
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2ur Unterstiitzung
chronisch kranker Kinder

Weitere Infos zur Versorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit chronischer Erkrankung:

https://krokids.de/vortraege-und-publikationen/

Keine Offenbarung einer Gesellschaft ist eindeutiger als die ]
Art und Weise, wie sie ihre Kinder behandelt. (N. Mandela) @ DCCVeV.

Deutsche Morbus Crohn /
Colitis ulcerosa Vereinigung

Kinderrechtskonvention

DCCV-Journal

,HochstmaR an Gesundheit”
B a u c h re d n e r Selbsthilfe Morbus Crohn

. . Colitis ulcerosa
,4“ ,,Sonalkhmbnm”*

Unser Klnd ‘hat GED SGB: ,ausreichend

Staat

in der Schule

Heraus- .-

forderu ngen,
chronische

Erkrankung

Informationen zur
Erkrankung

Erfahrungsberichte zum
... Leben mit CED in Schule,

: ¥ studium und Alltag i
2 * Unwort des Jahres 2023: 2. Platz L

v \’-” Junge DCCV . s
Kof - E Schiffler. MdB. FDP Kind dsich fiir Lehrerinnen
(F. Schéffler, ) , zur Kindergrundsicherung) and Lehrer
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