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Editorial

Die Ziele der Politischen Kindermedizin
e Starkung des Bewusstseins fir die ge-
sellschaftliche Verantwortung in der
Kindermedizin
e Aufzeigen und Veroffentlichen von De-
fiziten und deren Ursachen in der medi-
zinischen Versorgung von Kindern und
Jugendlichen
e Einsatz fur die Behebung solcher Man-
gel — auch mit politischen Mitteln.
haben unabhangig von politischen Macht-
verhaltnissen quasi immer Saison. Andern
koénnen sich aber von der Politik gestaltete
Rahmenbedingungen mit entsprechenden
Auswirkungen auf die medizinische Versor-
gung. Derzeit erkennen wir noch keine
klare Handschrift, die einen sicheren Ruck-
schluss auf die zukiinftige Gesundheitspo-
litik und damit auf die Versorgungsqualitét
— v.a. in den vielen noch ungeldosten Prob-
lembereichen — zulésst.

Was uns allerdings fehlt, ist ein klares Be-
kenntnis zum Schutz und die Férderung der
Schwachsten in unserer Gesellschaft als
eine der obersten Prioritaten.

Zuletzt stand die Forderung nach Verbes-
serung der medizinischen Versorgung von
geflichteten Kindern (ob mit oder ohne Fa-
milien) auf unserer Agenda — siehe auch
mehrere Berichte in friiheren Ausgaben des
Newsletters und das Ergebnis unserer letz-
ten Jahrestagung. Dabei haben wir klare
Notwendigkeiten deklariert.

Wir appellieren an die neuen Verantwortli-
chen in der Politik, bei all dem Wunsch nach
grundsatzlichen Reformen, solche Ziele
nicht aus den Augen zu verlieren. Das

Recht auf ein gesundes Aufwachsen als
spezielles Kinderrecht ist nicht von der Her-
kunft abhéangig.

Auch unabhangig von Gefliichteten und an-
deren Menschen fremder Herkunft gibt es
jede Menge offener Problemfelder, von ei-
nigen berichten wir in diesem Newsletter:

» die Finanzierung von hochpreisigen
Medikamenten fur seltene Erkrankun-
gen ist ein Megathema fiir die nachsten
Jahre. Die PKM ist mit einer AG seit
Jahren darin engagiert — siehe auch de-
ren ,News-letter” (Link auf S.6). Der Be-
richt Uber die Inhalte des diesem rasch
wachsenden Problem gewidmeten
3.Jour fixe soll einen kompetenten und
aktuellen Uberblick erméglichen

» ein schon friher begonnenes Projekt
zur Verbesserung des Angebotes an
Kindertherapien lauft weiter, mit wel-
chem Nachdruck es verfolgt werden
wird, kdnnen wir (noch) nicht beurteilen,
siehe den Beitrag von Irmgard Himmel-
bauer auf S.7

» Uber Bedeutung und ,Bedrohung“ nie-
dergelassener Kinderarzte siehe S.8

» Sonja Gobara schlie3lich hat von der
Autismustagung in ,ihrem“ Ambulato-
rium ab S.8 auch Positives zu berichten.

Die Liste der offenen Probleme ware lang,
wir bearbeiten nur einige der Themen als
Schwerpunkt. Lassen Sie uns im Rahmen
unseres 4.Jour fixe am 4.10. (siehe Einla-
dung auf S. 2) wissen, wo Sie die wichtigs-
ten Probleme sehen. Besonders freuen wir
uns aber auf Ihre Teilnahme an unserer 12.
Jahrestagung in Salzburg.
Ernst Tatzer,
Obmann
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Gesundheit Osterreich

Osterreichische Gesellschaft fiir
GmbH

Kinder und Jugendpsychiatrie

12. Jahrestagung der PKM

Medizinisch-therapeutische
Versorgung von Kindern und
Jugendlichen
Wer hat die Verantwortung?
Wer nimmt sie wahr?
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Salzburg, Parkhotel Brunauer

Fur die Teilnahme an der Jahrestagung
werden DFP-Punkte beantragt

Warum fallen Patienten immer wieder aus
der Versorgung, obwohl jeder sein bestes
will?

Wie werden meine Entscheidungen durch
Systemkrafte oder unbewusstes Rollenver-
halten beeinflusst?

Wie grof3 ist mein Spielraum wirklich?

Wie sind Verantwortlichkeiten zwischen Po-
litik und Sozialversicherung verteilt?

Diese und &hnliche Fragen sind die Thema-
tik der heurigen, 12. Jahrestagung der Poli-
tischen Kindermedizin.

Bezogen auf das Gesamtsystem, die Ver-
sorgung im Speziellen und die individuelle
Ebene des Behandlers werden in 4 Sitzun-
gen Hintergrinde und Fakten préasentiert
und zur Diskussion gestellt. Ein Round
Table mit Verantwortlichen des Gesund-
heitsbereiches rundet die Tagung ab.

Referentinnen sind u.a:

e Ulrich Hoffrage, Institut fir Organisati-
onsverhalten, Universitat Lausanne

e Walter Pfeil, Bereich Arbeits- und Wirt-
schaftsrecht, Universitat Salzburg

e Claudia Wild, Boltzmann-Institut fir
Health Technology Assessment, Wien

e Tanja Pfleger, Sigmund Freud Privat-
universitat, Wien

e Anna Glechner, Dept. Evidenzbasierte
Medizin, Donau-Universitat Krems

e Thomas Lion, Labida Labordiagnostik
GmbH, St. Anna Kinderkrebsforschung
Wien

o Enrique H. Prat de la Riba, Institut fur
medizin. Anthropologie und Bioethik,
Wien

Das detaillierte Programm und weitere In-
formationen finden Sie auf www.polkm.org

Einladung zum 4.PKM - Jour fixe

Diesmal: ,Ohne Titel“

Das Jour fixe soll die Mdglichkeit geben:

o Jeder/jedem Einzelnen ihre/seine The-
men einzubringen,

e (Uber die weitere Entwicklung der bis-
herigen Themen zu erfahren,

e v.a. aber um im Kontakt zu bleiben.

Donnerstag, 4.10. 2018 um 19:00 Uhr

Salon Schrag
Borsegasse 6, 1010 Wien, Tel.: +43 676
504 15 90
http://salonschraeg.at/ueber-den-salon-

schraeq/

Anmeldungen nicht erforderlich, aber dies-
mal fur die Organisation besonders hilf-
reich!
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Bericht vom 3. Jour fixe

Hochpreisige Medikamente und
Grenzen der Finanzierbarkeit unse-
res Gesundheitssystems — eine
Frage der Mittelallokation

Unter diesem Titel fand das von der AG
Schwerpunktsetzung organisierte 3. Jour
fixe der Politischen Kindermedizin statt. Es
gab 4 Impulsreferate:

Kostenexpansion mit Kollateralschaden
und mogliche Wege zur Kostenbe-
schrankung bei hochpreisigen Medika-
menten

Andreas van Egmond - Frohlich
(Preyer'sches  Kinderspital, SMZ-Sud,
Wien) referierte Teile aus seiner umfangrei-
chen Darstellung der Problematik und ent-
sprechender Lésungsansatze:

Die ca. 4000 padiatrischen seltenen Krank-
heiten (SK) sind eine schwere Last fir die
Betroffenen. Einige kénnen heute mithilfe
von Orphan-Drugs (OD) behandelt werden.
OD erwirtschaften dank vereinfachter Zu-
lassung, Aushebelung des Marktes und ho-
her Preise Uberdurchschnittliche Renditen
und z.T. jahrliche Milliardenumséatze. Die
erfreuliche Expansion der OD, mittlerweile
sind ein Drittel der Neuzulassungen OD,
fuhrt deshalb zu einer zunehmenden finan-
ziellen Belastung, die anonyme Patienten
durch Konkurrenz um begrenzte Gesund-
heitsbudgets schadigt.

Eine Verstetigung der OD-Entwicklung er-
fordert daher wahrscheinlich eine offentli-
che Lenkung und Preisbegrenzung. Hierfur
ist erstens offentliche Marktmacht gefor-
dert, die sich mithilfe der nationalen, gefolgt
von européischen Kooperationen bei
shealth technology assessment‘, Kosten-
verhandlungen und Einkauf erzielen I&sst.
Zweitens musste ein gesellschaftspoliti-
scher Konsens zur Begrenzung der Zah-
lungsbereitschaft gesucht werden. Zulas-
sungsstudien missen hierfir eine ausrei-
chend sichere Nutzenabschatzung erlau-
ben.

1 Im Rahmen der diesjahrigen Jahrestagung
der PKM wird Doz. Wild das Thema noch um-
fassender darstellen
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Die qualitatsoptimierte Behandlung von SK,
insbesondere mit OD, erfordert eine Blinde-
lung an Expertisezentren, die in European
Reference Networks eingebunden sind.
Hierzu ist eine verstarkte politische und
finanzielle Férderung notig. Alle geeigneten
betroffenen Patienten sollten europaweit
von OD und guter interdisziplindrer Be-
handlung profitieren.

Siehe Artikel: https://link.springer.com/con-
tent/pdf/10.1007/s00112-018-0518-y.pdf

Kann HTA einen Weg fur eine verninf-
tige Mittelallokation anbieten??!

Claudia Wild (LBI-HTA, Wien) stellte an-
fangs fest, dass HTA nicht das Instrument
dafir ist. Die Rolle der Pharmaindustrie
werde aber selbst von der OECD und EU
und anderen namhaften Institutionen &u-
Rerst kritisch betrachtet. So stehen in der
Onkologie nur mehr teure Medikamente zur
Verfiigung, weil die Pharmaindustrie eine
kinstliche ,Orphanisierung” der Medika-
mente betreibe, um den speziellen Status
fur diese zu erhalten. 30 % aller von der
EMA 2017 zugelassenen Medikamente
sind onkologische Medikamente, 2/3 haben
Orphan-Status und entsprechende Preise.
Derzeit werden keine marktgerechten
Preise verhandelt, sondern es herrscht das
ungezugelte Verlangen nach Gewinn. ,Ac-
cess to Medicine“ ist heute kein Dritte-Welt-
Phénomen (z.B. HIV Medikamente) mehr,
sondern wird sogar in der OECD in Bezug
auf seltene Erkrankungen als Problem ge-
sehen.

Um auch bei Orphan-Drugs Access, Quali-
tat und Finanzierung (auch gegen unge-
rechte Preise der Pharmaindustrie) sicher-
zustellen, werden verschiedene Instru-
mente angewendet bzw. diskutiert:

Pay by Performance: wenn der Patient an-
spricht, zahlt die 6ffentliche Hand und wenn
er nicht anspricht, wird refundiert. Es gibt
bei diesen z.T. schon praktizierten ,ris-
kshare-agreements® allerdings kein solida-
risches Lernen, weil die Daten in Handen
der Industrie bleiben.


https://link.springer.com/content/pdf/10.1007/s00112-018-0518-y.pdf
https://link.springer.com/content/pdf/10.1007/s00112-018-0518-y.pdf
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Nicht lineare Preismodelle bedeuten,
dass bei Medikamenten mit unterschiedli-
cher Indikation der Preis nicht immer der-
selbe sein muss, sondern entsprechend der
Indikation und Gr6Re des Benefits unter-
schiedlich sein kann.

Dialogforen zwischen EMA und HTA: da-
bei geht es bei der Zulassung um patienten-
relevante Endpunkte, bei denen die Le-
bensqualitat eine viel groRere Rolle spielt,
und um strengere Zulassungskriterien
durch die EMA.

Im Rahmen der Preistransparenz gelte
die Forderung nach ,,Public Return in In-
vestment”, es soll das, was die 6ffentliche
Hand investiert, auch zuriickkommen. Stu-
dien zeigen, dass in Amerika 80% und in
Europa 90 % aller Grundlagenforschungen
im o6ffentlichen Bereich gemacht werden.
Es braucht neue Bewertungsmethoden:
bei so hochpreisigen Medikamenten greift
die reine Nutzenbewertung zu kurz, die
Kosten/Nutzen Bewertung (HTA) ebenso.
Oft stellt sich die Frage, ob es fiir das neue
Medikament Uberhaupt einen Bedarf gibt o-
der der Markt ohnehin gesattigt ist.

Zur Erhéhung ihrer Markt- und Verhand-
lungsmacht haben sich verschiedene Lan-
der wie die Beneluxstaaten, die skandinavi-
schen Lander oder auch die stideuropai-
schen Léander zu einem Marktverbund zu-
sammen geschlossen um eine groRere
Marktmacht darzustellen (ein Markt von 8
Millionen wird zu einem von 70 Millionen).
Moglichkeit der Aberkennung von Pa-
tentschutz. Es wird z.B. auf EU-Ebene dis-
kutiert, dass ein Medikament das in einem
halben Jahr die Akquisitionskosten herein-
gespielt hat, den (deutlich nicht nétigen 10-
jahrigen) Patentschutz verliert.

In Norwegen wurde die Moglichkeit von
Compulsory Licensing (verpflichtende
Zulassung) diskutiert: man nimmt dem Pa-
tenthalter die Formel fir das Medikament
weg und lasst es im 6ffentlichen Bereich zu
Dies war politisch nicht durchsetzbar.
Steuerungsinstrumente fiir ,,echte® In-
novationen: Hier braucht es gesellschaft-
lich auszuhandelnde Kriterien, was eine
echte Innovation ist. Derzeit besteht aber
der Systemfehler, dass die EMA zu 90%
von den Pharmaeinreichungen finanziert
wird und daher nicht unabhangig agieren
kann. Sie sollte 6ffentlich finanziert werden.

Schaffung von Offentlichen Patent-
Pools durch o6ffentliche Arzneimittelent-
wicklung und offentliche Arzneimittelzulas-
sungen.

Uberleben und Lebensqualitat von MPS-
Patienten hdngen an hochpreisigen Me-
dikamenten

Michaela Weigl (MPS-Austria)

Eigene Zusammenfassung:

Als Vorsitzende der Gesellschaft fir Muko-
polysaccharidosen Uber zwei Jahrzehnte —
mit Einblick und Uberblick in viele Familien-
schicksale, aber auch aus der Perspektive
einer Mutter, die seit 25 Jahren mit MPS
lebt — moéchte ich meine Gedanken zum
Thema hochpreisige Medikamente mit
Ihnen teilen.

Ich mochte MPS also als Beispiel nehmen
fur verschiedene seltene Erkrankungen, fir
die es — Gott sei Dank! — nun endlich hilfrei-
che Therapien gibt. Wir alle haben viel zu
lange darauf gewartet und mussten gelieb-
ten Kindern beim langsamen Fort-schreiten
der grausamen Krankheit hilflos zusehen
und sie viel zu friih gehen lassen, meist
noch lange bevor sie erwachsen werden
konnten. Alles was wir ihnen geben konn-
ten, war bis vor kurzem unsere Liebe, un-
sere Kraft und Energie fur ihre Pflege rund
um die Uhr und das Aufgeben jeglicher
Traume und Plane; denn MPS ist unbere-
chenbar.

Nun gibt es seit 2014 Enzymersatzthera-
pien fur vier verschiedene MPS-Formen
und damit endlich die Chance auf eine bes-
sere Lebensqualitat, weniger Schmerzen,
weniger koérperliche Einschrankungen und
auf ein Uberleben, ein Erwachsenwerden
und eine Zukunft! In vielen Fallen eine Zu-
kunft, in der Selbstandigkeit moglich wird, in
der alleine essen, baden, zur Toilette ge-
hen, Wege zurticklegen oder gar wohnen
und arbeiten moglich werden kénnen. Eine
Zukunft, in der man das Gefluhl hat, auch
wichtig zu sein, Anerkennung bekommit,
weil man etwas leisten kann — ist so eine
Zukunft etwas wert? Darf so eine Zukunft
etwas kosten?

Oder anders herum gefragt: Zahlen wir lie-
ber fir Pflege, Krankenhausaufenthalte,
Arztbesuche, Operationen, Therapeuten,
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behindertengerechte UmbaumalRnahmen,
unzahlige Hilfsmittel, diverse Beihilfen, Be-
gleitlehrer, zusatzliche Betreuungs-perso-
nen, Folgekosten von typischen Erkrankun-
gen der Pflegepersonen und kaputte Fami-
lien?

Ja, diese neuen Therapien sind wirklich
teuer. Das steht aul3er Frage, auch dass
Ldsungen zur Preisgestaltung gefunden
werden mussen. Aber sie kbnnen ein gan-
zes Leben verandern, es geht hier nicht
,nur® darum, ein Leben vielleicht um drei
Monate zu verlangern! Bei MPS zum Bei-
spiel sind es in ganz Osterreich 25 Patien-
ten, die eine solche Therapie erhalten. Das
ist eine sehr Uberschaubare Anzahl, die
ganz bestimmt nicht unser Sozialsystem ru-
inieren wird.

Trotzdem will ich realistisch bleiben und be-
merken, dass gewisse Ein- bzw. Aus-
schlusskriterien fir eine so kostenintensive
Therapie mit Sicherheit Sinn machen und
dass es notwendig ist, sich am tatsachli-
chen Nutzen flir den Patienten zu orientie-
ren.

Genauso wirde es allerdings Sinn machen,
den Einsatz von Medikamenten, die seit
Jahrzehnten mit dul3erst fraglichem Erfolg
massenhaft eingesetzt werden, zu hinter-
fragen. Bedenkt man, dass dafir ein Vielfa-
ches der Kosten fir Medikamente, mit de-
nen man seltene Erkrankungen nun erfolg-
reich behandeln kann, ausgegeben wer-
den, sehe ich erst recht keinen Grund, wes-
halb man den wenigen neuen Medikamen-
ten, auf die wir seit Generationen gewartet
haben, so sehr den Schwarzen Peter zu-
schiebt. Und das, obwohl nicht nur ihre me-
dizinische Wirksamkeit bewiesen, sondern
auch ihre Effektivitdt im Alltag deutlich zu
sehen sind. (Seltene!) Patienten mit einer
seltenen Erkrankung sind nicht weniger
wert als solche mit anderen, haufigeren
Krankheiten! Auch ,die Seltenen® miissen
(1) 24 Stunden am Tag mit einem entsetzli-
chen Schicksal leben. Sie selbst und ihre
Angehdrigen.

Ich habe personlich in der eigenen Familie
15 Jahre lang ein Leben ohne Therapie mit
sukzessivem Fortschreiten der Erkrankung
und standigen kleinen Abschieden von

Fahigkeiten erlebt, durfte dann aber sehen,
wie meine Tochter unter Enzymersatzthe-
rapie regelrecht aufblihte. Glauben Sie mir,
der Unterschied ist nicht die Butter auf dem
Brot, sondern das Brot selbst, das man
plétzlich bekommt.

Was kénnen Betroffene legitimerweise
vom Gesundheitssystem erwarten?
Hans Deutsch (ehem. Univ.-Klinik f. Kin-
der- u. Jugendheilkunde, Graz)

Eigene Zusammenfassung:

Das Gesundheitssystem wird von jedem
unserer Burgerinnen in Anspruch genom-
men. Vielleicht bendtigt so manche/r auch
irgendwann sogenannte hochpreisige Me-
dikamente (HM); eine optimale Funktion
des gesamten Systems ist daher fur alle
von uns extrem wichtig.

Wenn man das Problem der HM aus Pati-
entensicht betrachtet, so erwartet man von
einer Krankenversicherung, dass diese oft
sehr hohen Kosten von der Versicherung
getragen werden, da eine Versicherung vor
allem jene Kosten abdecken sollte, die flr
die Versicherten bedrohlich werden kénn-
ten.

Man erwartet als Versicherter auch, dass
diese Risiken und deren Kosten mit aner-
kannten versicherungsmathematischen
Methoden flr die Zukunft berechnet und die
Versicherungsbeitrage fur die Versicherten
an das Risiko und - wenn man soziale Kri-
terien miteinschlief3t (was vor allem bei ei-
ner Krankenversicherung sein sollte) - an
das Einkommen der Versicherten ange-
passt werden. Zweifellos wird dies von den
Versicherungen auch durchgeftihrt...

Die Verantwortlichen fur ein Gesundheits-
system, und dazu z&hlt ein viel groRerer
Personenkreis, sollten sich aber auch fra-
gen, wie man diverse Defizite des Gesund-
heitssystems und ein gesundheitsférdern-
des Verhalten der Versicherten besser in
den Griff bekommt. Dies wirde enorme
Kosten vermeiden helfen und allein damit
schon einen grofRen Teil der fir moderne
und effektive Therapien nétigen Ressour-
cen freimachen. Beispiele dafiir wurden in
der Wortmeldung (Impfungen, Adipositas,
Alkoholismus, Nikotinabusus und deren
Folgen) und Diskussion (Armut) genannt,
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kdnnen aber auch durch einen Blick in die

Vergangenheit (Mutter-Kind-Pass) erkannt 3) Situation in Osterreich: Wahrend sich in
werden. Europa ganze Staaten zusammenschlie-
Ren (siehe Beitrag Wild) ist in Osterreich in
Diskussion jedem Bundesland die Situation unter-
schiedlich. Die mit grof3en Emotionen ge-
Unter der Moderation von Prof. Klaus Sch- fuhrte Diskussion uber einen 12-jahrigen
mitt, Linz, entwickelte sich in der Folge eine Patienten ist ein Beweis, wie sehr hier eine
sehr sachliche und spannende Diskussion, zentrale Koordination fehlt. Jedes Bundes-
die 3 Themenkomplexe umfasste: land, jeder Trager versucht die Verantwor-
tung auf die Anderen zu schieben. Es gehe
1) Bei der Frage, welche Rolle Arzte bei auch darum, die Emotionen und gegensei-
Fragen der hohen Medikamentenkosten tigen Schuldzuweisungen aus der Diskus-
einnehmen sollen, setzte sich die Meinung sion herauszuhalten und nicht jedes Mal
durch, dass sie sowohl ein Bild haben sol- am Schicksal des einzelnen Patienten zu
len, inwieweit die hohen Kosten bei den Or- fihren. Dazu ware es nétig, zumindest fir
phan-Drugs gerechtfertigt sind als auch Osterreich einheitliche Kriterien zum Ge-
sich bewusst sein, dass bei begrenzten brauch von Spinraza zu definieren und eine
Budgetmitteln diese Mittel anderswo fehlen. Finanzierung aus einer Hand zu schaffen,
Es bediirfe hier stark der Autoritét der Arzte was auch eine glnstigere Verhandlungsba-
um die Preisgestaltung 6ffentlich zu hinter- sis gegenuber der Pharmaindustrie bedeu-
fragen. Betragen doch die Kosten fir die ten wirde.
Behandlung eines Patienten mit Spinraza
(Anmerkung: zur Behandlung bei spinaler Wenngleich Lésungen primar auf européi-
Muskelatrophie) im Jahr so viel, wie einer scher Ebene zu suchen sind, wird sich die
Kinderabteilung insgesamt Budget zur Ver- Politische Kindermedizin einsetzen, dass
flgung steht. Dabei wurde auch ins Treffen zumindest eine osterreichische Losung zu-
gefuhrt, dass fur unndtige Medikamenten- stande kommt. Wir bleiben am Ball.
gaben sehr viel Geld ausgegeben wird (z.B.
Antibiotika etc). Ernst Tatzer
2) Beim Umgang mit Spinraza insgesamt Die gesamte Problematik wurde auch aus-
war es einheitliche Meinung, dass Patien- fuhrlich im neuen News-letter Schwer-
ten, die das Medikament brauchen, einen punkte und Netzwerke dargestellt:
uneingeschrankten Zugang dazu haben
sollen. Insgesamt missten aber dafir klare News-letter 3/2018
Eingangs- und Abbruchkriterien, Regeln Schwerpunkte und Netzwerke fiir
zur Compliance und nétige Kontrolluntersu- Seltene Erkrankungen
chungen fir Patienten definiert werden.
Eine verpflichtende Evaluation der Thera- Y :
pie sollte erfolgen, die auch die damit er- % \(OGKJ @ R —

reichte Lebensqualitat einschliefdt. In die-
sem Zusammenhang verwies Doz. Bernert
auf eine Stellungnahme der AG Neuropadi-
atrie der Osterreichischen Gesellschaft fur
Kinder- und Jugendheilkunde (OGKJ)
(http://www.polkm.org/archive/Spin-

raza statement1805.pdf) und auf die Be-
mihungen der Errichtung eines von der
Pharmaindustrie losgeltsten Registers fur

September 2018 3/2018

News-letter

Schwerpunkte und Netzwerke fiir Seltene Erkrankungen

Der Fokus liegt diesmal auf der Finanzie-
rung der oft hochpreisigen Orphan-Drugs.

Spinalg Muskelatrophi_e, unabhangig _da— Den News-letter finden Sie unter

von, mit welchem Medikament der Patient http://www.polkm.org/newslet-
behandelt wird, da auch andere wirksame ter rare diseases/newsletter rare dise-
Medikamente vor der Zulassung stehen ases 18-3.pdf

(http://www.smartcare.de/)



http://www.polkm.org/archive/Spinraza_statement1805.pdf
http://www.polkm.org/archive/Spinraza_statement1805.pdf
http://www.smartcare.de/
http://www.polkm.org/newsletter_rare_diseases/newsletter_rare_diseases_18-3.pdf
http://www.polkm.org/newsletter_rare_diseases/newsletter_rare_diseases_18-3.pdf
http://www.polkm.org/newsletter_rare_diseases/newsletter_rare_diseases_18-3.pdf

7
PolitischeKinder Medizin

www.polkm.org

Kindertherapien: Es tut sich was!

Das CCIV (Competence Center Integrierte
Versorgung) hat Mitte Juni 2018 einen Ex-
pertinnenworkshop zum Thema "Bedarfs-
planung in der Versorgung von Kindern und
Jugendlichen in den ausgewahlten Berei-
chen der Ergotherapie, Physiotherapie, Lo-
gopadie und Psychotherapie in Osterreich "
abgehalten.

Eingeladen waren Vertreterinnen der Be-
rufsverbande und Ausbildungsstatten, Ver-
treterinnen von Sozialversicherungstragern
und Vertreterinnen der PKM (Gobara, Him-
melbauer, Kerbl, Pispok). Der Expertin-
nenworkshop war Teil einer Zielsetzung
des Hauptverbandes und der GOG, einen
Osterreichweiten Versorgungsplan zu er-
stellen, siehe auch Bericht im Newsletter
35-2018 von Sonja Gobara
http://www.polkm.org/newsletter/newslet-

ter_3518.pdf.

Im Rahmen des Workshops wurde seitens
der Organisatorinnen der Versorgungs-
mangel der durch zahlreiche Studien und
parlamentarische Anfragen bereits erhoben
wurde, nicht mehr in Frage gestellt, son-
dern bestétigt.

Die nun vorliegenden Osterreichweiten
,Leicon“-Daten, die die verrechneten thera-
peutischen Leistungen der einzelnen SV-
Trager ausweisen (siehe auch Bericht im
Newsletter 35-2018 von Rudolf Puspok)
wurden im Rahmen einer Présentation dar-
gestellt. Problematisch dabei erweist sich
aber, dass in Osterreich regional unter-
schiedlichste Versorgungs- und Verrech-
nungsstrukturen existieren, die vom Leicon-
System nur unzureichend erfasst und abge-
bildet werden kdnnen. So ist die Finanzie-
rung beispielsweise von Ambulatorien
hochst unterschiedlich und somit schwer

vergleichbar. Dennoch sind die Zahlen und
Daten interessant und zeigen deutlich die
Versorgungsméangel sowie die Probleme
und Herausforderungen fur die weitere Ver-
sorgungsplanung auf.

Nun soll in weiterer Folge durch Recherche
vorhandener Daten der tatsachliche Bedarf
an Therapieplatzen ermittelt werden.

Wir blicken hoffnungsvoll auf die derzeitige
Initiative die u.a. mit Frau Stefanie Bachler,
MA vom CCIV, Frau Dr. Brigitte Piso von
der GOG und Herrn Dr. Peter Scholz vom
Hauptverband engagierte und kompetente
Akteure hat, denen die Verbesserung der
therapeutischen Versorgung ein ernsthaf-
tes Anliegen ist.

Wir hoffen, dass dieses Projekt nicht etwai-
gen Sparplanen zum Opfer fallt und freuen
uns, wenn wir unsere Expertise in den wei-
teren Planungsprozessen einbringen kon-
nen.

Irmgard Himmelbauer

Korrektur des
Links zum Verordnungskatalog

VERORDNUNGSKATALOG
fur Kinder und Jugendliche

ple - L Therapée = Physi

£

Wir haben im letzten Newsletter 36-2018
angekindigt, dass ab Ende Juni / Anfang
Juli das Original des von einem Autorlnnen-
team der PKM entworfenen Verordnungs-
katalogs auf unserer Homepage einsehbar
sein werde. Leider ist uns bei dem angege-
benen Link ein Schreibfehler unterlaufen,
der ein direktes Aufrufen verhindert hat.

Hier die korrigierten Links:

http://www.polkm.org/ag/vo kata-
log_intro.html (mit Einleitung) oder

http://www.polkm.org/archive/VO Kata-
log 18 cr.pdf (direkt zum Katalog)



http://www.polkm.org/newsletter/newsletter_3518.pdf
http://www.polkm.org/newsletter/newsletter_3518.pdf
http://www.polkm.org/ag/vo_katalog_intro.html
http://www.polkm.org/ag/vo_katalog_intro.html
http://www.polkm.org/archive/VO_Katalog_18_cr.pdf
http://www.polkm.org/archive/VO_Katalog_18_cr.pdf

Niedergelassene Facharzte fur Kin-
der- und Jugendheilkunde

Ihre Bedeutung und
akute ,,Bedrohung*

PKM und OGKJ haben in den letzten Jah-
ren mehrfach aufgezeigt, welche Bedeu-
tung niedergelassene Kinder- und Jugend-
fachéarzte fur eine qualitativ hochwertige
Versorgung von Kindern und Jugendlichen
haben. Mehrfach wurde auch auf das dro-
hende Szenario hingewiesen, dass Kinder-
und Jugendarzte insbesondere in landli-
chen Regionen ,aussterben®.

Lange Zeit wurde diese Warnung von den
»,Gesundheitsplanern wenig ernst genom-
men. Nun sind zahlreiche padiatrische Kas-
senstellen unbesetzt, sodass Eltern mit ih-
ren Kindern vielfach in Spitalsambulanzen
und zu Allgemeinmedizinern ausweichen
(missen). Letztere haben aber auch wegen
der seit 2015 verkirzten padiatrischen Aus-
bildungszeit von 3 Monaten nur mehr eine
sehr begrenzte péadiatrische Expertise. Auf
Einladung der Fachzeitschrift Journal fir
Medizin- und Gesundheitsrecht (JMG) hat
Reinhold Kerbl im Herbst 2017 kritisch zu
dieser Situation Stellung genommen.

Diese Publikation ist nun in Padiatrie und
Padologie als Nachdruck erschienen und
kann unter folgendem Link abgerufen wer-
den: https://rdcu.be/2ngo

In der Zwischenzeit haben zumindest 2
Bundeslander (Wien, Steiermark) mit deut-
lichen Verbesserungen der Niederlas-
sungsbedingungen (Tariferhéhungen, Er-
leichterung der Gruppenpraxis etc.) rea-
giert. Andere Bundeslander werden voraus-
sichtlich nachziehen (muissen). Es bleibt
abzuwarten, ob diese Attraktivitatssteige-
rungen ausreichen, wieder mehr Padiater in
die Kassenpraxis zu bringen, insbesondere
aber die ,Landflucht® zu stoppen. Es ist gut
denkbar, dass insbesondere fir die (soge-
nannte) Peripherie weitere Anreize und ver-
besserte Bedingungen notwendig sein wer-
den.

PolitischeKinder Medizin
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Fachtagung
Autismuszentrum Sonnenschein

~—

FACHTAGUNG

3 Jahre Autismuszentrum Sonnenschein —
ein Kooperationsprojekt

15.06.2018
WIFI St. Polten

Am 15.06.2018 fand im WIFI in St. Pdlten
eine Fachtagung zum Thema ,Autismus-
Spektrum-Stérungen® statt. Anlass war die
Feier von 3 Jahren Autismuszentrum Son-
nenschein. Die Fachtagung fand héchstes
Interesse und Resonanz, auch medial.

Es haben rund 300 Teilnehmer die Tagung
besucht. Es handelte sich einerseits um
arztliche Kolleglnnen, Therapeutinnen aus
den verschiedenen Fachbereichen, Psy-
chologinnen, aber auch Eltern betroffener
Kinder bzw. Jugendlicher, Unternehmer,
andere Interessierte bzw. auch Entschei-
dungstrager aus dem Gesundheits- und
Sozialbereich.

Eroffnet wurde die Tagung durch Frau Ab-
geordnete zum NO Landtag Doris Schmidl
sowie Reprasentanten der NOGKK, Dir. Dr.
Martina Amler, und des NOGUS, GF Mag.
Elfriede Riesinger.

Am Vormittag wurde einerseits das Autis-
muszentrum Sonnenschein mit seiner Ge-
schichte und dem Angebot von Diagnostik,
intensiver Therapie (ambulant und aufsu-
chend), Elterntraining sowie Fortbildungs-
plattform vorgestellt.

Ich konnte auf die von mir im Jahr 2016 ver-
fasste Masterthese eingehen und den ge-
planten Neubau des Autismuszentrums
vorstellen.

Die Ergebnisse unserer Evaluation wurden
von Frau Dr. Rosemarie Felder-Puig, Insti-
tut fur Gesundheitsforderung und Praven-
tion GmbH, Wien, vorgestellt. Die Evalua-
tion beruhte einerseits auf Fragebégen und
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Dokumentationsbdgen der einzelnen The-
rapeutlnnen und Eltern. Insgesamt wurden
40 Kinder eingeschlossen mit dem media-
nen Alter von 5 Jahren und dem Evalua-
tionszeitraum von Marz 2016 bis Marz
2018. Es konnte gezeigt werden, dass die
Qualitat der Behandlung im Autismuszent-
rum sehr hoch ist, ebenso wie die Zufrie-
denheit der Eltern.

Insgesamt wurden auch die Fortbildungs-
veranstaltungen evaluiert und die Konzepte
standig angepasst.

Frau Prof. Dr. Luise Poustka, Direktorin der
Klinik fur Kinder- und Jugendpsychiatrie in
Gottingen, konnte in ihrem Vortrag einen
Uberblick tiber die derzeit vorliegenden evi-
denzbasierten Methoden und Therapiean-
satze bei Autismus-Spektrum-Stérungen
geben.

Gut abgerundet wurde der Vormittag durch
eine hervorragende Darstellung einer Be-
troffenen, Gee Vero, die ihren Autismus als
eine andere Wahrnehmung erklarte und
uns die Konsequenzen im Alltag in der so-
zialen Interaktion und Kommunikation mit
anderen Menschen aufzeigte.

In den Pausen gab es die Mdglichkeit des
Austauschs aber auch der zusatzlichen In-
formation an den verschiedenen Standen
der mit uns kooperierenden Organisation
wie Arche Noah, Nomaden, Berufsverband
Osterreichischer Psychologinnen (BOP),
Autistenhilfe, Specialisterne, NOGUS und
NOGKK.

Am Nachmittag wurde in Workshops, die
alle sehr gut besucht waren, vertiefte Fort-
bildung zu verschiedenen Therapiemetho-
den (ABA/VB, TEACCH, ESDM, PECS) an-
geboten.

Ein spezieller Workshop durch unseren
wissenschaftlichen Beirat Prof. Dr. Chris-
tian Popow, der vor allem von arztlichen
Kolleginnen sehr gut besucht war, hat sich
beschaftigt mit Friherkennung, Diagnostik
und Medikation bei Autismus-Spektrum-
Stérungen.

Zusatzlich gab es einen Workshop zur
Wahrnehmungsforderung bei Kindern mit
ASS. Dem voraus ging eine wissenschatftli-
che Arbeit und Analyse der sensorischen

PolitischeKinder Medizin
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Auffalligkeiten von ASS betroffenen Kin-
dern und deren Konsequenzen bei der Aus-
fuhrung von Betatigungen im Alltag. Die Er-
gebnisse der Studie wurden auf einem Pos-
ter prasentiert.

Die verschiedenen Lebensbereiche der
Kinder und Jugendlichen und die Heraus-
forderung einerseits im Kindergartenalltag
aber auch die schulischen Unterstitzungs-
maglichkeiten bzw. die Schnittstelle zu Ar-
beitsmarkt und Wohnen wurde ebenfalls in
verschiedenen Workshops am Nachmittag
prasentiert.

Auch gruppentherapeutische Konzepte und
deren praktische Umsetzung im Alltag einer
Institution und die Evaluationsergebnisse
dieser wurden gesondert vorgestellt.

Zum Ausklang des Tages gab es einen ge-
meinsamen auch musikalisch unterlegten
Abschluss. Es war uns eine grofRe Freude,
wir mochten uns nochmals bei allen Teil-
nehmerlinnen und allen Referentinnen ganz
herzlich bedanken.

Sie finden die Impressionen, Fotos, aber
auch die freigegebenen Vortrage auf unse-
rer Homepage unter
https://www.autismuszentrum-sonnen-
schein.at/wissen-erfahrungen/autismus-

fachtagung

Die Erfahrung der Fachtagung wird einflie-
Ben in ein weiteres Fortbildungsangebot,
voraussichtlich beginnend im Jahr 2019.
Wir freuen uns, Sie dann zu einem Tag der
offenen Tlr im neuen Autismuszentrum in
St. Polten begrifRen zu dirfen.

Sonja Gobara

Geplanter Neubau des Autismuszentrum Son-
nenschein
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Empfehlungen, Termine

9. OSTERREICHISCHER
KONGRESS FUR
SELTENE ERKRANKUNGEN

21.-22. September 2018

MED CAMPUS
Medizinische Universitat Graz

Programm:
https://www.forum-sk.at/seltene krankhei-
ten/wp-content/uplo-
ads/2018/07/OEKSE Programm_fi-

nal 20180711.pdf

Anmeldung: (bis 18.9.1)
http://www.studio12.at/formulare/4 anmel-
dung form.php?veranstaltung id=53

OPPM - Joining Forces for
Personalized Medicine
Oct 11-12, 2018

MED CAMPUS Graz
Medical University of Graz

oPM
www.personalized-medicine.at/

10
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Die Personalisierte Medizin zahlt zu den
grof3en gesellschaftlichen Herausforderun-
gen der Gegenwart und Zukunft. Um die in-
terdisziplindre und strategische Zusam-
menarbeit auf dem Gebiet der Personali-
sierten Medizin in Osterreich, sowie eine er-
hohte Anschlussfahigkeit Osterreichs an
europaische Initiativen zu férdern haben die
drei Medizinischen Universitaten Wien,
Graz und Innsbruck, sowie das CeMM For-
schungszentrum fir Molekulare Medizin
der Osterreichischen Akademie der Wis-
senschaften die Osterreichische Plattform
fiir Personalisierte Medizin (OPPM) gegriin-
det. Die OPPM strebt danach alle relevan-
ten Akteure auf dem Gebiet zu vernetzen
und richtet sich an alle Interessenten, die
zur Erforschung und Umsetzung der Perso-
nalisierten Medizin in Osterreich beitragen
wollen.

Save the date

5. Kinder- und Jugendgesundheits-
symposium des HVB
»Ein Gesprach auf Augenhdhe — gemein-
sam anders, anders gemeinsam — Inklu-
sion von Kindern und Jugendlichen mit
chronischer Erkrankung!®

20. November 2018

Veranstaltungsort in diesem Jahr:
Pensionsversicherungsanstalt
Friedrich-Hillegeist-StralRe 1
1020 Wien

Programm und Details folgen spater

www.hauptverband.at
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4. JAHRESTAGU

der Ostespichischen Liga-fur'Kindér- und Jugendgesundh

29. November 2018

§
oA

"Kindheit, Jugend und Psyche'
4. Jahrestagung der Kinderliga

29.11.2018

Brotfabrik, Absberggasse 27
1110 Wien

https://kinderjugendgesundheit.at/fi-
les/cto layout/downloads/tagungen/Fol-
der%2C%204.%20Jahrestagung.pdf

o0 e

tirol kliniken MEDIZINISCH]
s roeru 1A oy

NIVIRSITAT

KINDER- UND JUGENDPSYCHIATRIE, PSYCHO-
THERAPIE UND PSYCHOSOMATIK HALLI. T.

UNIVERSITATSKLINIK FOR PSYCHIATRIE,
PSYCHOTHERAPIE UND PSYCHOSOMATIK IM
KINDES- U. JUGENDALTER INNSBRUCK

5. KINDER- UND
JUGENDPSYCHIATRIE
KONGRESS
Innsbruck

»Hungerwahn und Fressanfalle —
Essstérungen im Kindes- und Jugend-
alter”

25. und 26. Janner 2019
A.0. Landeskrankenhaus
Universitatskiliniken Innsbruck

Details unter https://www.tirol-klini-
ken.at/data.cfm?vpath=ma-wartbare-in-
halte/lkh-hall/kinder--und-jugendpsychiat-
rie-hall/programm-kjp
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Erklarung tber die grundlegende Richtung im Sinne

des § 25 Abs 4 MedienG:

Der Newsletter der Politischen Kindermedizin unter-

stutzt die Umsetzung der statutarischen Vereins-

zwecke (http://www.polkm.org/statuten.pdf), insbe-

sondere die Punkte

o Starkung des Bewusstseins fiir die gesellschaft-
liche Verantwortung in der Kindermedizin und

¢ Aufzeigen und Veréffentlichen von Defiziten und
deren Ursachen in der medizinischen Versorgung
von Kindern und Jugendlichen

Kontakt, Informationsaustausch oder Beendigung

der Zusendung unter office@polkm.org
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