Competence Center
Integrierte Versorgung

Kinder und Jugendliche mit Diabetes mellitus Typ 1

Grobkonzept: Betreuungsstandard fiir einen mobilen

Unterstiitzungsdienst

Das Grobkonzept ist ein Produkt der Osterreichischen Gesundheitskasse,
Landesstelle Steiermark im Rahmen des Competence Center Integrierte

Versorgung.

Stand: September 2020






Grobkonzept: Kinder und Jugendliche mit DM1 — Betreuungsstandard flir einen mobilen Unterstiitzungsdienst

Impressum

Autor
Mag. (FH) Silke Mayer, MPH

Mitwirkende
Prim. Dr. Reinhold Pongratz, MBA
Mst. Walter Hannes Schiffmann

Herausgeber:

Competence Center Integrierte Versorgung
Osterreichische Gesundheitskasse, Landesstelle Steiermark
Josef-Pongratz-Platz 1

8010 Graz

September 2020

Redaktion & Gestaltung:

Competence Center Integrierte Versorgung

Osterreichische Gesundheitskasse, Landesstelle Steiermark,
Versorgungsmanagement 3/Integrierte Versorgung




Grobkonzept: Kinder und Jugendliche mit DM1 — Betreuungsstandard fir einen mobilen Unterstiitzungsdienst

Inhaltsverzeichnis
1 MANAGEMENT SUMMARY....cctciruiitiruiimsianimesiasssesiessresiasssessasssassasss 1
2 EINLEITUNG......ccieieiieiiiiciceietetettectestecsscescassassassasssssesssssssassassansas 4
2.1 Hintergrund zum CCIV-Arbeitspaket.......cccccorrrruiiiinnnniininencinnnennnen 4
2.2 Problemstellung & Griinde fiir eine mobile Unterstiitzung von
Kindern und Jugendlichen mit DM1..........ccccccceiiiiinniiininnninineenninn 5
2.2.1 Inzidenz und Prdvalenz des DM1 bei Kindern und Jugendlichen in
(01 =T =1 112 PO 5
2.2.2 Herausforderungen fiir Familien und Betreuungspersonen ..........ccceceeevueenane 7
2.2.3 Gesundheitliche Folgen des DM ........cccccooiiiiiiiniiieiieniieeee e 8
3  ZIELSETZUNG & METHODIK .....cccctveiiiuiinniiiniiinnnieaiiniieeiseie 10
4 AKTUELLE BETREUUNGSMODELLE UND
UNTERSTUTZUNGSANGEBOTE .....cccuverurerinnercnnereeeesssnessssessssesssnenens 11
L 00 R 14 10 - 12
4.1.1 Diabetes Nanny der ODV.........cccoevvoueueeeeeeeeeeeeeeeeeteeee et 13
4.1.1.1 Leistungsumfang und Ziele der ODV Diabetes Nanny..................... 13
4.1.1.2 Voraussetzungen fiir die Inanspruchnahme der
UNterstitzungsl@istUNg .......cceecuveiieeiiie e 13
4.1.1.3 Berufliche Voraussetzungen fir die Tatigkeit als Diabetes
N\ =T 0] 01 PP PRRRTON 14
4.1.1.4 Zuweisung zur Diabetes Nanny ........cccccceeeeviieeecciee e 16
4.1.1.5 Abstimmung des Unterstitzungsbedarfs........cccccoovrviieeeeicnreinnnenn. 16
4.1.1.6 Erstkontakt mit den Familien und Betreuungseinrichtungen ......... 18
4.1.1.7 HaUSDESUCNE ...ttt s 18
4.1.1.8 Unterstltzung in den Betreuungseinrichtungen.........c.ccceccvvveennneen. 19
4.1.1.9 Qualitatssicherung und Dokumentation der Leistungen ................ 22
4.1.1.10 Anzahl der Unterstiitzungsleistungen .........ccccceeevcciiiveeeieevccivveeennn. 24
4.1.1.11 Finanzierung der Diabetes Nanny ........cccccoeeveeeeecverevcieeeesiee e 24
4.1.2 MOKISQIZOUIG ...ttt st e e 25
4.1.3 KIKRA — Hauskrankenpflege Salzburg........cccccevveiivieiieiinieisicesie e, 27
R I 1 . 28
4.2.1 Diabetes Nanny der ODV.......ococuievieeeeieceieeeeceeereee et 28
4.2.2 MOBITIK — Mobile Tiroler Kinderkrankenpflege.......ccccovcvviniiinieiniiinvennen, 28
L T VT 1Y o PN 29
4.3.1 Mobile Beratung der ODV .........coeevevereeeeeetieeeteeeeeseeeee et sss s 29
4.3.1.1 Leistungsangebot .........ccccuvieeiiiiiieiie e s 29
4.3.1.2 Voraussetzungen fiir die Inanspruchnahme der
Unterstltzungsl istUNG ......eeeveeeeeciiiiieiee et 29
4.3.1.3 Berufliche Voraussetzungen fir die Durchfiihrung der
MODIIEN BEratUNG....ccco ottt e e e 30
4.3.1.4 Ablauf der Mobilen Beratung........ccceeecveeeeciieeeeiiieeecciee e e 31




Grobkonzept: Kinder und Jugendliche mit DM1 — Betreuungsstandard fir einen mobilen Unterstiitzungsdienst

4.3.1.5 Zuweisung zur Mobilen Beratung .........ccoceeevvereiciee s 31
4.3.1.6 Abstimmung des Unterstitzungsbedarfs..........ccccoeeeviiieeeiienennee. 32
4.3.1.7 Mobile Beratung in den Betreuungseinrichtungen...........cc.ccceeuee.. 32
4.3.1.8 DOKUMENTATION toouviiiiiiiiieiiieeiee ettt 34
4.3.1.9 FINANZIEIUNG ...eveviriririiereriietertrerererereeeeererreeeereeseerresereserererre. 35
4.3.2 MOKIWIEN ettt e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e eaees 35
4.3.2.1 Zuweisung und Abstimmung des Unterstiitzungsbedarfs ............... 36
4.3.2.2 Voraussetzungen fiir die Inanspruchnahme der
Unterstitzungsleistung ....c.cveeeeeeiiieeiieiieeeiee e 36
4.3.2.3 Berufliche Voraussetzungen fur Fachkrafte..........cccccoocvveeecnnnennneee. 36
4.3.2.4 Leistungsangehot .......ccccccuieeeeiiiie e s 37
4.3.2.5 HaUSDESUCNE .ccoveiiiiiiiee ettt 37
4.3.2.6 Unterstutzung in den Betreuungseinrichtungen ..........c.ccccccvveeneee. 37
4.3.2.7 DOKUMENTATION teoutiiiiiiiciieiiieeiee ettt 39
O Y =Y 1T 4 4 -1 o U
o A V(@ ] ) X< =T 4 - USRI
4.4.1.1 Leistungsangebot
4.4.1.2 Berufliche Voraussetzungen fur die Fachkrafte ..........cccceeeevveeneee. 40
4.4.1.3 Zuweisung und Abstimmung des Unterstltzungsbedarfs ............... 40
4404 ADBIAUF ..eiiieccece e e s 42
4.4.1.5 ZeitaUfWand .....cooceeiiieiiieenieesiee et s 43
4.4.1.6 DoKUMENTATION ..uvviiieiieeiciieeeetie ettt 44
A.4.1.7 FINQANZIEIUNG ...evvviririreiirertteterererererrrereeteerreeeeeeeeeeeeeteeee... 44
4.4.2 MOKIDI — Mobiler Kinderkrankenpflegedienst Steiermark.........ccccceveevueennne 45
4.4.3 ODV Aktivitaten zur Lehrerschulung und —Fortbildung in der
SEEIEIMATK 1o evveeite ettt ettt e sbe e et e e sbeesbe e ssaeesbaeenaeeenee 45
4.4.3.1 Anlassbezogene Schulung fiir Lehrkrafte.......cccccoeeveeevcieeeccieneenee, 46
4.4.3.2 Freies Wahlfach fur die Pddagogische Hochschule........................... 47
4.4.3.3 Schulinterne Lehrerfortbildung.......cccccoocviieeiiiiiiiciieee e, 48
4.4.3.4 E-Learning-Tool flr Lehrerfortbildung .........cccoooeiieiiiiiiieiiee e, 49
4.5 BUrgenland ......ccceieeeiireeiiieniiienerennierenseerenertenterenseerensesensesssnnessnnes 49
4.5.1 MOKIBUIEENIANG ...oiiiiiieeeiiee ettt et evee e stre e e et e e e enae e e snreeeeas 49
4.5.1.1 Leistungsangebot .......ccccuviiieiiiiicee e 50
4.5.1.2 Voraussetzungen fiir die Inanspruchnahme der
UNterstitzungsl@istuUng .......eeeeevieeieiieee e e 50
4.5.1.3 Berufliche Voraussetzungen fur die Fachkrafte ..........cccceeevveeneee. 50
4.5.1.4 Zuweisung und Abstimmung des Unterstltzungsbedarfs ............... 50
4.5.1.5 Unterstitzung in den Betreuungseinrichtungen ..........ccccccecvveenneee. 51
4.5.1.6 Betreuungim Rahmen der Hausbesuche...........cccoevrivviieiicinnnnnnn. 52
A.5.1.7 FINQNZIEIUNG ...evvririririieitieierettrerererrreeeeereerreeereeseeereste.... 52
L 3 ST € 1 ¢ 43 = o 52
.6.1 MOKIKEINTEN .c.etiiiiieiteeeie ettt ettt ste e sb e s bt e sbaesbeesbaesneesane 52
4.6.1.1 Berufliche Voraussetzungen flr Fachkrafte..........cccovveeeeeiiecnnnnnnn. 53
4.6.1.2 Zuweisung und Abstimmung des Unterstltzungsbedarfs ............... 53
4.6.1.3 HAUSDESUCNE ....eoeiiiiiiiiieieereeeee ettt st 54
4.6.1.4 Unterstlitzung in den Betreuungseinrichtungen ..........ccccccoeeuunnneee. 54
4.6.1.5 FiNANZIEIUNEG .c.eveiiiiieei ittt e s sarre e e e e s s e snneeeeas 54
4.6.2 Versorgung Uber die Kinderdiabetesambulanz am LKH Villach .................... 54




Grobkonzept: Kinder und Jugendliche mit DM1 — Betreuungsstandard fir einen mobilen Unterstiitzungsdienst

4 By A T T=To F=T o 3 =T o =T o] o 56
4.7.1 MOKI NiederOsterreiCh......occievieriiiinieiiierieeee et 56
4.7.1.1 Qualifikation der Pflegekrafte ......cccvvvvivieiniiiinieiieesieeiee e 56
4.7.1.2 Zuweisung und Abstimmung des Unterstltzungsbedarfs............... 56
4.7.1.3 Leistungsangebot .........ccccveeeiiiiiiciiee e 57
4.7.1.4 FINANZIEIUNE cccevviiiiiiiiiiiiieieieieieteeeeeeeeerereeeeetereretererereseeeseseresereeeseeenens 58
4.8 Oberosterrich.......ccivvciiiiiieiiiiiiiiiiiinieene. 58
4.8.1 MOKI OBErOStEITEICN ..ceiiiiiieieiiit ettt ettt sae e e e sae e s 58
4.8.2 Hilfswerk Oberosterr@ich .......ocueeiiiiiieiiiiiee e 59
4.8.3 Versorgung liber die Kinderdiabetesambulanz am Kepler
Universitatsklinikum in LiNZ......cccoiiiiieiiniee e 59
L I VoY - | =] - SIS 60
.91 CONNEXIA e eiiiiieieee ettt e et e e e e s e e e e e e s e rer e e e e e s e snnreneeeeens 60
4.9.1.1 Berufliche Voraussetzungen fur Fachkrafte .......cccccovveeniiiiennnnen. 60
4.9.1.2 ZUWEISUNZEN ..eeriieiiiieeiiitee ettt e et snnne e e s e e e e snnneas 60
4.9.1.3 Leistungsangebot .........ccccuveeeiiiii e e 60
4.9.1.4 FiNANZIEIUNG ceeiiiteieieiiie ettt e s s e e s s 61
4.10 Ausblick Deutschland: Nanny der Dianifio-Stiftung.........cccceveaunenee. 61
4.10.1 Berufliche Voraussetzungen fiir die Tatigkeit als Dianifio Nanny.................. 61
4.10.2 Leistungen der Dianifio NaNNY .......cceeeiiiiiieiiiieeeieeeesieee e siree e e 61

4.10.2.1 Unterstitzung nach der Diagnose, zum Einfinden in die neue
(=] Y=Y Ky LU F= 1 A o) IR 62
4.10.2.2 Schulen von Lehrern, Betreuern und Verwandten der

betroffenen Kinder und Jugendlichen ...........ccoceevviiiiinniinniennnenn. 63
4.10.2.3 Uberbriicken von familidren Notsituationen ............c.cceevevevevenennns 64
4.10.2.4 Hilfe bei seelischen Belastungen der Kinder/Jugendlichen,
Geschwisterkinder und EItern ........cccoecevevieeneiiniinniieeeee e, 64
4.10.2.5 Forderung der Selbststandigkeit und Motivation der Kinder
UNd JUEENAIICNEN ...cci i 65
4.10.2.6 Eingliederungshilfe in Kindergarten, Schulen und bei
dazugehorigen AKLIVITAtEN ....oiiveviei e 66
4.10.3 Ablauf der Unterstiitzung durch die Dianifio Nanny ........cccoecvvevveeneeenvennnn. 66
4.10.4 Allgemeines zur Inanspruchnahme einer Dianifio Nanny ..........cccocceeeveennnen. 67
4.10.5 Wissenschaftlicher Beirat und Kuratorium der Stiftung........ccccccoveeveviveennnes 67

ZUSAMMENFASSUNG ZU DEN AKTUELLEN
BETREUUNGSMODELLEN UND UNTERSTUTZUNGSANGEBOTEN ......68

5.1 Unterstiitzungsangebote im Vergleich........cccoceveueireencrieecreenccreanenne 68
5.2  SChlUSSOIZEIUNG .....cveueireeieieniiieeertenereeneereaneereneeeenneerensesensessennenns 80

ECKPUNKTE FUR EINEN OSTERREICHWEIT EINHEITLICHEN

BETREUUNGSSTANDARD......ccccittttiiniiniiniieiiciieiieiieiieiisiecicsssssans 81
6.1 Art der anlasshezogenen Unterstiitzungsangebote.........cccceveneueenne 81
6.2 Ziele und Zielgruppen der mobilen Unterstiitzungsangebote ........ 81




Grobkonzept: Kinder und Jugendliche mit DM1 — Betreuungsstandard fir einen mobilen Unterstiitzungsdienst

6.3

6.4

6.5

6.6

Qualitative Anforderungen an das mobile

Unterstitzungsangebot......ccccceeeirieiiieiiieiiieerencrencrencreeseeeeeneranennns 82
6.3.1 Vorhandensein eines strukturierten Schulungskonzeptes.......c.ccccecvvervennee. 82
6.3.2 Qualifiziertes Schulungspersonal ........ccccvevvieriiiirieniieee e 82
6.3.3 Dokumentation der LeistungserbringUNE ...........coceeevieienierniienieenieenieee 83
6.3.4 Laufendes Qualitdtsmanagement ......cccoeviivieriiiinie e 86
Gesetzeslage: Ubertragung von arztlichen Titigkeiten an Laien ..... 87
6.4.1 Rechtslage zur Ubertragung von pflegerischen und &rztlichen

TAtIGKEItEN AN LAIBN ceeeieieiiee ettt e e 87
6.4.2 Rechtslage fiir allgemeinbildende Pflichtschulen beziglich der

AMESNAFEUNG . c.eeeeeee e e 87
6.4.3 Rechtslage fiir Kinderbildungs- und Betreuungseinrichtungen

bezliglich der AMtshaftung .......ccvevieiiii i 87
Ablauf der mobilen Unterstitzung........ccceeeerrireniiiiienniiinnnnncinnnennnes 88
6.5.1 Indikationen fiir die Inanspruchnahme der mobilen Unterstitzung............. 88
6.5.2 Zuweisung und Abstimmung des Unterstitzungsbedarfs .........ccccceevevveeennns 88
6.5.3 Rahmenbedingungen flir Hausbesuche .........ccocvvviviiiiiniiinicieeieee, 89
6.5.4 Rahmenbedingungen fir die Unterstiitzung in

Betreuungseinrichtungen (Kindergarten, Schule) .........cccoceevvvevieecieevieenee. 90

6.5.4.1 Allgemeine INformation ........cccccceviieeiiiiieiccee e 90

6.5.4.2 Individuelle EINSChUIUNE........ccccoviiiiiiiiiiieec e 90

6.5.4.3 Information der Klassenkameraden/Kindergartenkameraden........ 91

6.5.4.4 Mehrtagige Integrationshilfe bei sehr kleinen Kindern ................... 92

6.5.4.5 Zeitaufwand im Uberblick ........cccooeveirveviieeeeeiceeeceeeee e 92
FINANZIEIUNE «.vvviieiiiiiiieiiieiieeiieniiinicnnieiaeissiassisnsiesssenssensssnsssnsssnes 92

7 AUSBLICK 2021: FESTLEGUNG EINES OSTERREICHWEIT
EINHEITLICHEN MOBILEN BETREUUNGSSTANDARDS FUR

KINDER UND JUGENDLICHE MIT DML1.......ccciuiiiiiiieieiieineneneceananes 93
S \ 1 o 72 [ 94
8.1 ODV-Informationsblatt ,Diabetestherapie — Vereinbarung fiir
Yo 101 =Y 4 L NN 94
8.2 ODV-Formular ,Schulungs-Dokumentation fiir Schule, KIGA
und andere Betreuungseinrichtungen ........ccccceerreeiereencereeceeennennes 95
8.3  ODV DOKUMENTAtION c.ccuvvreienrieennreiinreressneesennesssseesssseesssssesssnenes 97
8.4 ODV-Datenblatt der Mobilen Beratung in Wien .......cccccceeevverennenn. 98
8.5 Formulare zur Einholung der Einwilligungserklarungen und
arztliche BestatiGUNEEN ....ceuuieenirieeiieeniereeneeteneeeenncerenereaseesenseseanes 99
9 LITERATURVERZEICHNIS ....c.ccuiiiiiiiiiiiiiiiiiiesresnecncscesennannesnasnens 103




Grobkonzept: Kinder und Jugendliche mit DM1 — Betreuungsstandard fir einen mobilen Unterstiitzungsdienst

Abbildungsverzeichnis

Abbildung 1: Anteil der Patienten mit mindestens einer Antidiabetikaverordnung (OAD +

Insulin) im Jahr 2015 in der Altersgruppe der 0-14 und 15-18-Jahrigen ..................... 6
Abbildung 2: Jahrliche Inzidenzrate (Neuerkrankungen pro 100.000 Einwohner fiir Typ-1-
und Typ-2-Diabetes bei 0-14-Jdhrigen Kindern in Osterreich, 1999-2015)................. 6
Abbildung 3: Diabetestherapie - Vereinbarung fuir die Schule/KIGA ...........cceeeeiieienenenceeneene 16
Abbildung 4: ODV-Formular ,,Schulungs-Dokumentation fiir Schule, KIGA und andere
BetreuungseinriChtUNgGEN .. .......oi i e e rree e 17
Abbildung 5: ODV DOKUMENTALION ......cuiuiiiieieieteteteteteteeee ettt teeeeeas sttt se s s s s esesenes 23
Abbildung 6: ODV-Formular ,,Schulungs-Dokumentation fiir Schule, KIGA und andere
BetreuungseinriChtUNgENn .. .......oi ot e nree e 24
Abbildung 7: Anzahl der Unterstiitzungsleistungen der Diabetes Nannies fiir das Jahr 2019........ 24
Abbildung 8: ODV-DatenbIatl .......ccceuiviuieiiicieieeeieieteteiee ettt ettt sttt s s s s s senes 32
Abbildung 9: ODV-Formular ,,Schulungs-Dokumentation fiir Schule, KIGA und andere
BetreuungseinriChtUNGEN . .......co it 35
Abbildung 10: Unterstltzungsangebote im Bereich DM1 bei Kinder und Jugendlichen ................ 68
Abbildung 11: Unterstltzungs- und Versorgungsangebote im Bereich DM1 ...........ccoceeeecvvreennnenn. 71
Abbildung 12: ODV Therapievereinbarung SChUle/KIGA ...........ccceueueueeeeeerererereeeeeeeeeseeesesenenes 94
Abbildung 13: ODV Schulungs-Dokumentation fiir Schule, KIGA und andere
Betreuungseinrichtungen, SEITE 1 .......cocuiiieeciii et 95
Abbildung 14: ODV Schulungs-Dokumentation fiir Schule, KIGA und andere
Betreuungseinrichtungen, SEIte 1 .......cooiiiiiiiiieniiieie e 96
Abbildung 15: Dokumentation der Tatigkeiten fiir OGK Salzburg..........ccovevvveivevveieiieieesenenens 97
Abbildung 16: ODV-DatenbIatl .......ceeviuieiiieieieeerereteteee ettt teseeeeee s sttt tetesess s s esesesesenes 98
Abbildung 17: Vereinbarung auf Allgemeinwissen beruhende Tatigkeiten........cccccoocveveecierennnen. 99
Abbildung 18: Vereinbarung arztliche TAtigKeiten ........ccueeieiiiii e 100
Abbildung 19: Vereinbarung Medikamentenverabreichung .......cccccovveeiiiiiiieniiiniecneceeeeee 101
Abbildung 20: Vereinbarung Verabreichung Medikamente im Notfall ..........cccecoceviviieieiniiennnnns 102

Tabellenverzeichnis
Tabelle 1: Uberblick Versorgungsangebote in OSterreich..........ccveveveeiveieeeeeeeeeeseeeeereeeseees s 79
Tabelle 2: Uberblick Zeitaufwand fiir Unterstiitzungsleistungen in den

BetreuungseinriChtUNGEN ......coii oot e e e e 92

Vi



Grobkonzept: Kinder und Jugendliche mit DM1 — Betreuungsstandard fir einen mobilen Unterstiitzungsdienst

Glossar
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Hyperglykamie

Hypoglykdamie
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LEICON
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MOKI
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Obv

Arbeitsgruppe fiir padiatrische Endokrinologie und Diabetes Os-
terreich

Gesellschaft fir Gesundheit und Pflege GmbH
Diplomierte Gesundheits- und Krankenpflege
Diplomierter Kinderkrankenpflege

Fonds Soziales Wien

Bei der Hyperglykdmie handelt es sich um einen erhéhten Blut-
zuckerspiegel.

Bei der Hypoglykdamie handelt es sich um eine Absenkung des
Blutzuckerspiegels unter den physiologischen Normwert.

Kinderhauskrankenpflege Salzburg

Instrument des Leistungscontrollings der Osterreichischen Sozi-
alversicherung

Mobile Tiroler Kinderkrankenpflege

Mobile Kinderkrankenpflege
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1 Management Summary

Hintergrund & Problemstellung:

Die Privalenz des Diabetes mellitus Typ 1 betrigt in Osterreich in der Altersgruppe der 0-
18-Jahrigen 0,17 %. Dies entspricht einer Anzahl von 2.726 erkrankten Kindern und Ju-
gendlichen.: Die Inzidenzrate betragt jahrlich 19,2 pro 100.000. Fiir das Jahr 2015 bedeu-
tete dies, dass bei 237 Kindern ein Diabetes mellitus Typ 1 diagnostiziert wurde?.

Kinder und Jugendliche werden bei Manifestation des Diabetes mellitus Typ 1 auf den Kin-
derdiabetesambulanzen intensiv betreut und geschult. Auch die Eltern und Bezugsperso-
nen erhalten im stationdren Bereich alle relevanten Informationen, um bestmdoglich beim
taglichen Therapiemanagement unterstiitzen zu konnen. Wichtig ist, dass die erkrankten
Kinder und Jugendlichen mehrmals taglich ihren Blutzuckerwert bestimmen und mittels
Insulinpen oder Uber eine Insulinpumpe dem Korper die richtige Menge an Insulin zufih-
ren. Dabei spielt die Beriicksichtigung der Erndahrung sowie unterschiedlicher Alltagssitu-
ationen — beispielsweise Sport und Stress — eine wichtige Rolle. Vieles muss berticksichtigt
werden, damit das tagliche Therapiemanagement im Familienalltag, aber auch in Betreu-
ungseinrichtungen, wie Kindergarten oder Schule, gut gelingt. Nur durch ein stabiles The-
rapiemanagement kdnnen Akutkomplikationen des DM1 (z.B. schwere Hypoglykdmie, di-
abetische Ketoazidose, diabetisches Koma) und Folgeschaden (z.B. diabetische Retinopa-
thie, Nephropathie und Neuropathie) verhindert werden.

Je jlinger das an Diabetes erkrankte Kind ist, umso mehr ist es auf die Unterstitzung der
Eltern oder Betreuungspersonen (beispielsweise durch Kindergartenpadagogen) angewie-
sen. Hier kommt es immer wieder vor, dass Paddagogen nicht unterstiitzen méchten und
daher die Eltern starker gefordert und dadurch belastet sind.

Altere Kinder wissen zumeist schon sehr gut iiber ihren Diabetes Bescheid und kénnen die
Erkrankung bereits alleine managen. Trotzdem ist es wichtig, dass alle Betreuungsperso-
nen Uber die Erkrankung Bescheid wissen, um bestimmte Notwendigkeiten des Thera-
piemanagements (z.B. Essen wédhrend des Unterrichts) besser verstehen und bei Bedarf
oder im Notfall unterstiitzen zu kénnen.

Leider kommt es immer wieder vor, dass Kinder und Jugendliche mit Diabetes mellitus Typ
1 aufgrund von Unwissenheit beziiglich der Erkrankung und Angste der Betreuungsperso-
nen etwas falsch zu machen, auf Ablehnung und Ausgrenzung stoRen. Dabei wdre ein
moglichst normaler Umgang mit der Erkrankung besonders wichtig, um Kindern und Ju-
gendlichen eine gesunde korperliche und psychosoziale Entwicklung zu ermdoglichen.

Dass die fehlende Unterstiitzung Auswirkungen auf die Gesundheit hat, machte die
AMBA-Studie? deutlich. Sie zeigte, dass nicht nur die an Diabetes erkrankten Kinder und
Jugendlichen, sondern alle Familienmitglieder betroffen sind. So leiden bereits 63 % der
Mitter, 41% der Vater, 47% der betroffenen Kinder und 20% der Geschwister an erhdohten

a Patienten mit mindestens einer Antidiabetikaverordnung (OAD + Insulin) im Jahr 2015 in den ent-
sprechenden Altersgruppen — Quelle: Auswertung der Medikamentenverordnungsdaten/Antidia-
betika durch die NOGKK (nunmehr OGK Landesstelle Niederdsterreich) im Rahmen von LEICON.
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psycho-sozialen Belastungen. Psychische Erkrankungen wurden bereits bei 13 % der Mit-
ter insgesamt, 18 % der alleinerziehenden Miitter, 4 % der Vater, 9 % der Kinder mit DM1
und 5 % der Geschwister diagnostiziert.

Dabei waren einfache und oftmals nur iber einen kurzen Zeitraum notwendige Unterstiit-
zungsleistungen durch eine diplomierte Gesundheits- und Krankenpflegekraft hilfreich,
um bei allen Beteiligten Angste zu nehmen, Sicherheit zu geben und in weiterer Folge
schwerwiegende Komplikationen und Folgeerkrankungen zu vermeiden. Die Vermeidung
von Folgekosten des DM1 sowie Einsparungen im Gesundheitsbereich waren dadurch zu
erwarten.

In Osterreich gibt es zwar in allen Bundeslandern Unterstiitzungsangebote — von einem
flachendeckenden und auf einem einheitlichen Standard basierenden Angebot kann je-
doch nicht gesprochen werden.

Methode:

Im Rahmen dieses Arbeitspaketes wurde in einem ersten Schritt eine 6sterreichweite Re-
cherche durchgefiihrt, um alle mobilen Unterstiitzungsangebote, die es in Form von Haus-
besuchen und fiir Betreuungseinrichtungen, wie etwa Kindergarten und Schulen gibt, zu
identifizieren und abzubilden. Dies erfolgte anhand einer Internetrecherche und durch Te-
lefoninterviews mit den Verantwortlichen der Betreuungsmodelle. Aus der Fille der An-
gebote wurden zentrale Eckpunkte und erste Rahmenbedingungen fiir einen zukiinftigen
mobilen Betreuungsstandard abgeleitet.

Ergebnisse:
Die Recherche zu den mobilen Betreuungsmodellen hat gezeigt, dass sich die derzeit zur

Verfligung stehenden Angebote und Initiativen grundsatzlich in zwei Arten von Unterstut-
zungsleistungen unterteilen lassen. So ist zwischen anlassbezogenen Leistungen und be-
wusstseinsbildenden MaRnahmen zu unterscheiden. Letztere zielen vor allem darauf ab,
bereits in der Lehreraus- und Fortbildung auf das Thema Diabetes mellitus Typ 1 bei Kin-
dern und Jugendlichen hinzuweisen. Lehrkrafte sollen dadurch sensibilisiert werden, um
eine moglicherweise spatere Ausgrenzung und Stigmatisierung von Kindern und Jugendli-
chen mit DM1 zu verhindern. Diese Initiativen sind in der Verantwortung des Bildungsbe-
reichs zu sehen.

Fiir die Krankenversicherung von Bedeutung sind anlassbezogene Leistungen, die direkt
mit einem an Diabetes mellitus Typ 1 erkranktem Kind oder Jugendlichen in Verbindung
stehen. Es handelt sich dabei um MaBnahmen, um in bestimmten Fallen und beim Auftre-
ten von Akutereignissen schnelle und individuelle mobile Hilfestellungen anbieten zu kon-
nen. Diese werden im Rahmen von Hausbesuchen und in den Betreuungseinrichtungen
durchgefiihrt. Zu den Hauptakteuren gehéren die Osterreichische Diabetikervereinigung
und Institutionen, die im Bereich der mobilen Kinderhauskrankenpflege tatig sind.

Osterreichweit konnte festgestellt werden, dass es in allen Bundeslandern Hausbesuche
und/oder Unterstitzungsangebote fiir Betreuungseinrichtungen gibt. Diese unterschei-
den sich jedoch sehr stark in ihrem Angebotsvolumen. So gibt es Bundeslander in denen
ein beinahe flaichendeckendes Angebot (z.B. Salzburg und Tirol) und andere in denen fast
keine mobile Unterstiitzung zur Verfligung steht. Griinde fiir diese sehr unterschiedlichen
Auspragungen sind die geringen personellen und finanziellen Ressourcen sowie die Tatsa-




Grobkonzept: Kinder und Jugendliche mit DM1 — Betreuungsstandard fir einen mobilen Unterstiitzungsdienst

che, dass viele Unterstiitzungsleistungen nur durch ehrenamtliches Engagement der Fach-
krafte (wie z.B. auch in Tirol und Salzburg) zur Verfligung stehen. Die Finanzierung unter-
scheidet sich von Bundesland zu Bundesland und erfolgt sehr oft durch Spenden, kleine
pauschale Subventionsbeitrige der OGK Salzburg, Tirol und Wien, das Land/Jugendamt
und die medizinische Hauskrankenpflege. Eine 6sterreichweit einheitliche Regelung gibt
es hier nicht.

Die Angebote folgen keinem einheitlichen Standard, verfolgen aber im Wesentlichen die
gleichen Ziele — den Eltern und Betreuungspersonen Angste zu nehmen, Sicherheit zu ge-
ben und die Betroffenen in ihrem Selbstmanagement zu starken. Erkrankten Kindern und
Jugendlichen soll dadurch ein langes Leben in guter Gesundheit ermdglicht werden.

Aus den Rechercheergebnissen wurden daher zentrale Eckpunkte und erste mogliche Rah-
menbedingungen fiir einen zukinftigen Betreuungsstandard herausgefiltert und in die-
sem Bericht dargestellt. Dazu zahlen:

e Artder anlassbezogenen Unterstltzungsangebote

e Ziele und Zielgruppen der Unterstltzungsangebote

e Qualitative Anforderungen

e Gesetzeslage

e Indikationen fir die Inanspruchnahme

e Zuweisung und Abstimmung des Unterstiitzungsbedarfs

e Rahmenbedingungen fir Hausbesuche

e Rahmenbedingungen fiir Unterstlitzung in Betreuungseinrichtungen

Ausblick:

Im Jahr 2021 ist die Ausgestaltung und Finalisierung des Betreuungsstandards fiir mobile
Unterstlitzungsangebote im Bereich DM1 geplant. Dies erfolgt in Abstimmung mit Exper-
ten aller relevanten Fachdisziplinen. Mit dem Betreuungsstandard soll die Basis fiir eine
Osterreichweit einheitliche Umsetzung und Finanzierung von mobilen Betreuungsangebo-
ten fir Kinder und Jugendliche mit DM1 geschaffen werden.
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2 Einleitung

2.1 Hintergrund zum CCIV-Arbeitspaket

Das Arbeitspaket , Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit Diabetes mellitus Typ 1“
wird seit 2017 im Rahmen des MaRnahmenpakets 2020 bearbeitet. Die zu Beginn durch-
geflihrte Osterreichweite Analyse der Versorgungsituation zeigte 4 mogliche Handlungs-
felder:

1. Frihere Diagnosestellung und rascheres Handeln

2. Aufbau einer flichendeckenden mobilen Unterstiitzung im hauslichen Umfeld so-
wie in Betreuungseinrichtungen

3. Schaffung von kindergerechten und altersangepassten Schulungen
Verbesserung der Transition — Ubergang von der Kinder- in die Erwachsenenbe-
treuung

Nach einer Priorisierung der Handlungsfelder durch die leitenden Arzte der Sozialversiche-
rung wurde im Jahr 2018 mit der Bearbeitung des 1. Handlungsfeldes (Friihere Diagnose-
stellung und rasches Handeln) begonnen. Es wurden erste Werkzeuge konzipiert, um auf
die frihen Warnzeichen des DM1 bei Kindern und Jugendlichen aufmerksam zu machen.
Erstellt wurden Informationsfolder, Informationsplakate und eine Informationsdreh-
scheibe, die bei den Zielgruppen zur Steigerung des Bewusstseins beitragen sollen. Zu die-
sen Zielgruppen zahlen die Bevdlkerung, Eltern, Betreuungspersonen und Padagogen in
Kinderbetreuungseinrichtungen und Schulen sowie niedergelassene Arzte fiir Allgemein-
medizin und Facharzte fir Kinder- und Jugendheilkunde.

2019 wurde mit der Verbreitung der Informationsmaterialien sowie der Umsetzung wei-
terer MaRnahmen, um auf die friihen Warnzeichen des Diabetes mellitus Typ 1 aufmerk-
sam zu machen, begonnen. Es erfolgte eine gemeinsame Pressekonferenz des Hauptver-
bandes der Osterreichischen Sozialversicherunge, dem Competence Center fiir Integrierte
Versorgung und der Osterreichischen Diabetesgesellschaft. Zudem wurden die relevanten
Botschaften zur Friiherkennung auf Web- und Facebook-Seiten der Sozialversicherung
(beispielsweise Therapie Aktiv, Richtig essen von Anfang an!, auf der internen Webseite
der Servicestelle Schule und des Hauptverbandes der Osterreichischen Sozialversiche-
rung) gestreut. Genutzt wurden zudem verschiedene Newsletter der Sozialversicherung
sowie die Vernetzungstreffen diverser Programme der Gesundheitsférderung. Uber das
Medium , y-doc Wartezimmer TV lief 6sterreichweit in Ordinationen von Facharzten fir
Kinder- und Jugendheilkunde ein kurzer Awarenessspot. Dieser wurde lber einen Zeit-
raum von insgesamt 6 Monaten gezeigt.

b Die hier aufgelisteten MaRBnahmen beziehen sich auf Aktivititen des CCIV im Jahr 2019. Daher
werden die zu diesem Zeitpunkt giiltigen Bezeichnungen der Sozialversicherungstrager verwen-
det. Ab 01.01.2020 ist der Hauptverband der Osterreichischen Sozialversicherung Dachverband
der Sozialversicherungstriger und die Osterreichische Gesundheitskasse Tragerin des CCIV.
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2020 wird der Awarenessschwerpunkt weitergefiihrt. Insbesondere erfolgt die Osterreich-
weite Verteilung der erstellten Informationsfolder und — Plakate. Zudem wird die Koope-
ration mit y-doc Wartezimmer TV erneut durchgefihrt, um weiterhin bei niedergelasse-
nen Facharzten fir Kinder- und Jugendheilkunde auf die friihen Warnzeichen aufmerksam
zu machen.

Als weiterer Schritt, um die Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit Diabetes melli-
tus Typ 1 zu verbessern und Versorgungsliicken zu schlieBen, wurde 2020 mit der Bear-
beitung des 2. Handlungsfeldes —,, Aufbau einer flichendeckenden mobilen Unterstiitzung
im hauslichen Umfeld sowie in Betreuungseinrichtungen®— begonnen. Die Ergebnisse aus
dem Arbeitsjahr 2020 (Betreuungsstandard fiir einen mobilen Unterstlitzungsdienst) wer-
den in diesem Bericht dargestellt.

2.2 Problemstellung & Griinde fiir eine mobile Unterstiitzung von
Kindern und Jugendlichen mit DM1

Diabetes mellitus Typ 1 ist eine der haufigsten Stoffwechselerkrankungen im Kindes- und
Jugendalter®. Die Manifestation der Erkrankung kommt fiir die Betroffenen plétzlich und
Uberraschend und bedeutet fiir die gesamte Familie sowie alle Bezugspersonen des er-
krankten Kindes eine wesentliche Lebensumstellung. Diese beginnt mit einer intensiven
Einstellungs- und Einschulungsphase, die in den ersten 10 bis 21 Tagen im stationaren Be-
reich stattfindet. Kinder und deren Eltern/Bezugspersonen erhalten im Krankenhaus viele
neue Informationen und lernen mit der Erkrankung umzugehen. Im Fokus steht dabei die
Forderung des Selbstmanagements. Je jinger die Kinder sind, umso mehr sind die Eltern
und Bezugs- bzw. Betreuungspersonen gefordert. Die ersten Herausforderungen zeigen
sich vor allem nach der Entlassung aus dem Krankenhaus, wenn der Alltag zu Hause, mit
der Familie und Freunden, aber auch im Kindergarten und in der Schule oder im Sportver-
ein zu meistern ist.

2.2.1 Inzidenz und Pravalenz des DM1 bei Kindern und Jugendlichen in
Osterreich

Die Pravalenz des Diabetes mellitus Typ 1 liegt in Osterreich in der Altersgruppe der 0-14-
Jahrigen bei ca. 0,13 % (1.604) und in der Altersgruppe der 15-18-Jahrigen bei ca. 0,31 %
(1.122). Die Gesamtpravalenz belduft sich auf ca. 0,17 % (2.726).<

< Es handelt sich um Abrechnungsdaten (Medikamentenverordnungsdaten) der Sozialversicherung
aus dem Jahr 2015. Bericksichtigt wurden Patienten mit mindestens einer Antidiabetikaverord-
nung (OAD + Insulin) im Jahr 2015 in den entsprechenden Altersgruppen — Quelle: Auswertung der
Medikamentenverordnungsdaten/Antidiabetika durch die NOGKK (nunmehr OGK Landesstelle
Niederosterreich) im Rahmen von LEICON.
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Abbildung 1: Anteil der Patienten mit mindestens einer Antidiabetikaverordnung (OAD + Insulin) im Jahr
2015 in der Altersgruppe der 0-14 und 15-18-Jahrigen
Quelle: SV/LEICON (2017), Darstellung OGK Landesstelle Steiermark

Die aktuellsten Zahlen zur Diabetes-Inzidenz in der Altersgruppe der 0- bis 14-Jahrigen
liefert das Osterreichische Diabetes-Inzidenz-Register. Laut diesem gab es im Jahr 2015
237 Kinder, bei denen ein Diabetes mellitus Typ 1 diagnostiziert wurde. Die Inzidenzrate
betrug 19,2 bzw. 0,3 Kinder pro 100.000 pro Jahr. Zu beachten ist, dass sich die Inzidenz-
rate seit dem Jahr 1999 verandert und hier eine jahrliche Zuwachsrate von 3,6 % zu ver-
zeichnen ist (Abbildung 2).! Warum es zu einer Zunahme des Diabetes mellitus im Kindes-
und Jugendalter kommt, ist nicht bekannt. Man geht davon aus, dass multifaktorielle Ur-
sachen eine Rolle spielen.? Bei der Anzahl der Neuerkrankungen zeigt sich weiters, dass
immer jlingere Kinder — vor allem im Kindergarten- und Volksschulalter — von der Erkran-
kung betroffen sind. Daher sind immer mehr Schulen und Lehrpersonen mit der Betreuung
von Kindern und Jugendlichen mit Diabetes mellitus Typ 1 konfrontiert.
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Abbildung 2: Jahrliche Inzidenzrate (Neuerkrankungen pro 100.000 Einwohner fiir Typ-1- und
Typ-2-Diabetes bei 0-14-J4hrigen Kindern in Osterreich, 1999-2015)
Quelle: Osterreichischer Diabetesbericht 2017°
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2.2.2 Herausforderungen fiir Familien und Betreuungspersonen

Diabetes mellitus Typ 1 bringt fir die Familien und Betreuungspersonen viele Herausfor-
derungen mit sich. Zum einen geht es um die Durchfiihrung eines kontinuierlichen Thera-
piemanagements und um die Anleitung des Kindes zum Selbstmanagement. Zum anderen
ist die Sicherstellung einer optimalen Versorgung und Unterstiitzung in den Betreuungs-
einrichtungen von besonderer Bedeutung.

Kontinuierliche Therapieunterstiitzung und Selbstmanagement:
Die Therapie des Diabetes mellitus Typ 1 ist sehr komplex und erfordert tagliche Interven-
tionen. Dazu gehéren:>’

e mehrmals tagliche Insulingaben (mit Insulinpen oder Insulinpumpe),

e mehrfaches Bestimmen der Blutglukosewerte (blutige Messungen aus der Finger-
beere oder durch Glukosesensoren auch wahrend der Schulzeit)

e Interpretation der Glukosewerte

e Einhalten einer kohlenhydratberechneten Kost

e Hypo- und Hyperglykdamiemanagement

e Anpassung der Therapie an kérperliche Aktivitat

Wichtig ist vor allem die Berlicksichtigung der kodrperlichen Aktivitat, Menge und Qualitat
der Nahrung sowie psychischem Stress, Krankheit und anderer Faktoren, um den taglichen
Insulinbedarf anpassen zu kénnen. Eine Fehldosierung kann schnell zu einem gefahrlichen
Akutereignis und langfristig zu Begleit- und Folgeerkrankungen fiihren®,

Je junger Kinder sind, umso mehr brauchen sie beim taglichen Therapiemanagement Un-
terstlitzung durch Eltern und Betreuungspersonen. Besonders gefordert sind hier die Miit-
ter, die oftmals berufliche Einschrankungen hinnehmen missen, um ihr erkranktes Kind
zu unterstiitzen. Mitter sind daher besonders belastet.

Mit zunehmendem Alter wird es immer wichtiger, Kinder und Jugendliche in der eigenver-
antwortlichen Therapie und im Selbstmanagement zu unterstiitzen. Dies gelingt in vielen
Fallen sehr gut. So wissen Jugendliche zumeist sehr gut tber ihren Diabetes Bescheid —
trotzdem kommt es durch die Notwendigkeit des standigen Selbstmanagements zu Belas-
tungen. Die laufende Kontrolle der Impulse, wie Essen, Trinken oder korperlich aktiv sein
sowie die Herausforderungen der Pubertit kénnen auch bei Jugendlichen zu einer Uber-
forderung fiihren und das Therapiemanagement negativ beeinflussen.®

Gewahrleistung einer diabetesgerechten Versorgung und Unterstiitzung in Betreuungs-
einrichtungen:

Kinder muissen ihre Diabetestherapie auch wahrend der Kindergarten- und Schulzeit
durchfiihren. Dafiir benétigen sie bis zum 12. Lebensjahr Unterstiitzung’. Sie werden da-
bei sehr oft von den Lehrkraften nicht unterstiitzt, da es derzeit keine standardisierte Be-
treuung von Kindern und Jugendlichen mit DM1 an 0Osterreichischen Schulen gibt. Dies
fihrt fr Eltern zu zentralen Herausforderungen, um eine diabetesgerechte Versorgung in
den Betreuungseinrichtungen zu gewahrleisten.

Kinder sind vom Handeln der Lehrkrafte und deren Verstandnis fiir die Erkrankung abhan-
gig. Zum Beispiel erschweren unangekiindigte Stundenplananderungen oder die Verle-
gung/Streichung von Pausen einen verantwortungsvollen Umgang des Kindes mit seiner
Krankheit. Diese plétzlichen Anderungen im Unterrichtsablauf filhren zur Anderung der
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Therapieroutine des Kindes, wodurch auf wichtige Blutzucker-Messungen oder beispiels-
weise die notwendige Einnahme einer Sport-BE vergessen werden kann. Das Risiko fir
eine Akutkomplikation, wie einer Hypoglykdamie (Unterzuckerung), wird dadurch erhéht.
Die Ursachen dafiir sind hauptsachlich das fehlende Wissen der Lehrkrafte liber die Er-
krankung (oder sogar dass ein Kind mit DM1 in der Klasse sitzt — In der Steiermark zeigte
eine Studie?, dass ca. 41 % der Lehrkrafte nicht wissen, dass sie ein an Diabetes erkranktes
Kind unterrichten), Gber die richtige Unterstiitzung des Kindes, tiber das richtige Handeln
im Notfall und eine entsprechende Unterrichtsgestaltung. Das fehlende Wissen und damit
verbunden Angste etwas falsch zu machen, fiihrt leider auch dazu, dass Kinder immer wie-
der von schulischen Aktivitaten oder einem Kindergartenbesuch ausgeschlossen werden.

Bereits einfache Unterstiitzungsleistungen fiir Eltern und fiir Lehrkrafte waren hilfreich
und notwendig, um Angste im Umgang mit erkrankten Kindern zu nehmen, Sicherheit zu
geben und dadurch Komplikationen zu vermeiden. Zu diesen einfachen Hilfestellungen
gehoren beispielsweise:
e das Kind zu bestimmten Zeitpunkten an die Blutzuckermessung oder die Ein-
nahme von Mahlzeiten zu erinnern
e die Beaufsichtigung eines kleinen Kindes bei der Durchfiihrung der Blutzucker-
messung
e die Unterstitzung bei der Berechnung der Insulineinheiten
e das Wissen tiber Mallnahmen bei Notfillen
e die Kontrolle der richtigen Eingabe bei der Insulinpumpe

Hier fehlen klare Regelungen und eine standardisierte Schulung sowie Unterstiitzung fir
Padagogen und Lehrkrafte in den diversen Betreuungseinrichtungen.

2.2.3 Gesundheitliche Folgen des DM1

In den letzten 20 Jahren ist es gelungen die langfristige gesundheitliche Prognose von Kin-
dern und Jugendlichen mit DM1 zu verbessern. Moderne Insuline, neue Diabetestechno-
logien und verbesserte Schulungen haben dazu beigetragen. Diese Erfolge hangen aber
davon ab, wie gut Familien bei der anspruchsvollen und vor allem taglichen Therapie un-
terstiitzt werden.® Dabei ist die Unterstiitzung der gesamten Familie wichtig, da nicht nur
das erkrankte Kind mit den Folgen des DM1 zu kampfen hat, sondern auch die Eltern und
Geschwister mit der Bewaltigung finanzieller, beruflicher und psychischer Belastungen
zu kdmpfen haben. Die AMBA-Studie? beschiftigte sich mit diesen Belastungen und zeigte:
e 39 % der Mitter reduzieren ihre Berufstatigkeit, 10 % geben ihren Beruf auf
(bei den Vatern ergeben sich kaum Veranderungen)
o (ber relevante finanzielle Beeintrachtigungen berichten 46 % der Familien
e Erhohte psycho-soziale Belastungen erleben:
o 63 % der Miitter,
o 41% der Vater,
o 47% der betroffenen Kinder und
o 20% der Geschwister
e Psychische Erkrankungen wurden bei
o 13 % der Mtter insgesamt
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o 18 % der alleinerziehenden Mtter,

o 4 % der Vater,

o 9% der Kinder mit Typ-1-Diabetes und

o 5% der Geschwister diagnostiziert.
Weiters zeigte die Studie, dass die Folgen umso ausgepragter sind, je friiher ein Kind an
Diabetes erkrankt. Die Studie kam zum Schluss, dass Familien bei der Alltags- wie auch
Krankheitsbewaltigung umfassendere Unterstiitzung benétigen, um die qualifizierte
Versorgung des Kindes mit Diabetes mellitus zu gewahrleisten und die psychische Gesund-
heit aller Familienmitglieder zu erhalten oder wiederherzustellen.

Ein wesentliches Therapieziel in der Betreuung von Kindern und Jugendlichen mit DM1 ist
eine altersentsprechend normale korperliche, kognitive und psychosoziale Entwicklung
sowie die Vermeidung von Akutkomplikationen und die Pravention von diabetesbeding-
ten Spatkomplikationen zum Erhalt einer méglichst hohen Lebensqualitit?®,

Zu den gesundheitlichen Auswirkungen des DM1 bei Kindern und Jugendlichen zdhlen:

e Psychiatrische Komorbiditdten des DM1:
Kinder und Jugendliche mit DM1 haben im Vergleich zu gesunden Kindern ein

hoéheres Risiko flr das Auftreten einer Depression, Angststérung, psychische
Belastungsstorung und Essstorung. Diese Auswirkungen kdnnen jedoch durch
personelle, familidre und sonstige soziale Ressourcen beeinflusst werden.!

e Akutkomplikationen:

Akute Stoffwechselentgleisungen zeigen sich in Form der diabetischen Ketoazi-
dose (DKA), des hyperglykamischen hyperosmolaren Syndroms (HHS) und der
Hypoglykamie (Unterzuckerung). Die diabetische Ketoazidose ist Folge eines
schweren Insulinmangels und die wesentliche Ursache fiir Morbiditdt und Morta-
litat von Kindern mit Typ 1 Diabetes bei der Manifestation und im weiteren Krank-
heitsverlauf.!* In Osterreich wurde im Zeitraum von 1989 bis 2008 bei mehr als
1/3 der Patienten im Rahmen der Diabetesmanifestation eine Ketoazidose festge-
stellt'®. Das HHS ist sehr selten, aber gegeniiber der Ketoazidose mit einem weit-
aus hoheren Mortalitatsrisiko verbunden. Die hdufigste Akutkomplikation stellt
bei Kindern und Jugendlichen mit DM1 die Unterzuckerung dar. Unterschieden
wird zwischen einer leichten Unterzuckerung, die sofort vom Kind durch Zufuhr
schnell wirkender Kohlenhydrate (z.B. Traubenzucker) behoben werden kann und
einer schweren Unterzuckerung, die aufgrund der vorliegenden Bewusstseinsein-
schrankung oder des Bewusstseinsverlustes nur durch Fremdhilfe behoben wer-
den kann. Zu einer besonderen Gefahrdung kommt es zum Beispiel bei Kleinkin-
dern, die die Symptome der Hypoglykdmie noch nicht duBern kénnen oder wenn
es zu einer Abweichung vom alltaglichen Therapieregime (z.B. auBergewdhnliche
sportliche Aktivitaten, Ausfall einer Schulpause) kommt. Daher ist es besonders
wichtig, dass alle Betreuungspersonen (z.B. Pddagogen) tber den DM1 und das
richtige Handeln im Notfall Bescheid wissen.!!

e Langzeitkomplikationen:'"*°
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Wie beim Diabetes mellitus Typ 2 haben auch Personen, die am Typ-1-Diabetes
leiden ein Risiko Langzeitkomplikationen zu entwickeln. So ist bei Jugendlichen
mit DM1, die Uber einen langeren Zeitraum eine schlechte oder sehr schlechte
glykdmische Kontrolle (HbAlc-Wert Gber 9 % bzw. Gber 10 %) aufweisen das Ri-
siko eine Retinopathie zu entwickeln, ungefahr um das 4- bis 8-fache erhdht.
Mikro- und makrovaskulare Komplikationen (diabetische Nierenerkrankung, dia-
betische Neuropathie, diabetische Retinopathie, Albuminurie, Hypertonie) sollen
daher durch eine moglichst normale glykamische Stoffwechsellage verhindert
werden. Wenn bereits im Kindes- und Jugendalter eine beginnende Nephropathie
oder Retinopathie auftreten, so ist dies ein Hinweis fur die spatere Entwicklung
von ausgepragten mikro- und makrovaskularen Folgeerkrankungen.

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass Kinder und Jugendliche mit DM1 im sta-
tiondren Bereich zwar sehr gut erstbetreut und kontinuierlich begleitet werden, dass es in
diesem Setting aber trotzdem nicht moglich ist, allen Ursachen, die zu gefdhrlichen The-
rapieschwankungen und Stoffwechselentgleisungen fiihren, auf den Grund zu gehen.
Diese liegen haufig im hauslichen Setting verborgen und erfordern daher eine mobile auf-
suchende Unterstitzung in Form von Hausbesuchen. Zudem bendtigen Familien mehr Un-
terstlitzung, damit die Herausforderungen des taglichen Therapiemanagements in den
Betreuungseinrichtungen bewaltigbar werden ohne zu einer Mehrfachbelastung der El-
tern zu fihren. Mobile Unterstiitzungsmoglichkeiten sind daher von besonderer Bedeu-
tung, um langfristig ein stabiles Therapiemanagement sicherzustellen und die Lebensqua-
litat aller Betroffenen wesentlich zu erhéhen. Dies wiirde zudem dazu beitragen, dass ge-
fahrliche Akutkomplikationen und damit verbundene stationdre Aufnahmen verhindert
und Langzeitfolgen des DM1 moglichst vermieden oder hinausgezogert werden. Die Un-
terstiitzung von Kindern und Jugendlichen mit DM1 ist daher auch aus gesundheitspoliti-
scher Sicht ein wichtiges Thema, um hohe Versorgungskosten lber die gesamte Lebens-
spanne zu verhindern.

3 Zielsetzung & Methodik

Zielsetzung:
Wie zuvor dargestellt, ist die Unterstitzung von Kindern und Jugendlichen mit DM1 und

ihren Familien im héauslichen Umfeld sowie in Betreuungseinrichtungen von groRRer Be-
deutung, um ihnen ein gutes korperliches, psychisches und soziales Wohlbefinden zu er-
moglichen sowie Akutkomplikationen und diabetesbedingte Spatfolgen zu vermeiden.

In Osterreich gibt es derzeit nur einige Initiativen der Osterreichischen Diabetikervereini-
gung (ODV) und einige Anbieter fiir mobile Kinderhauskrankenpflege, die zum Teil auch
im Bereich DM1 tétig sind. Einen Osterreichweit einheitlichen Betreuungsstandard fir die
mobile Unterstltzung im Bereich Diabetes mellitus Typ 1 gibt es derzeit nicht.
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Ziel des SV-internen Grobkonzepts ist daher die Skizzierung der wesentlichen Eckpunkte
fiir einen Osterreichweit einheitlichen mobilen Betreuungsstandard, um Kinder und Ju-
gendliche mit Diabetes mellitus Typ 1, deren Familien und Lehrkréfte in Betreuungsein-
richtungen zu unterstiitzen.

Methodik:

Bei der im Jahr 2017 durchgefiihrten Versorgungsanalyse, zeigte sich bereits, dass es 0s-
terreichweit keine flachendeckenden und auch nur sehr unterschiedliche Unterstiitzungs-
angebote fiir Kinder und Jugendliche mit DM1 gibt. Die damals identifizierten Betreuungs-
modelle wurden jedoch nur tGberblicksmaRig dargestellt.

Um ein Bild darlber zu bekommen, wie ein zuklnftiger Betreuungsstandard aussehen
konnte und welche zentralen Komponenten dieser umfassen miisste, war es in einem ers-
ten Schritt notwendig, zu erheben, wie die aktuellen mobilen Angebote umgesetzt wer-
den.

Nach Identifikation der Angebote wurde mit allen verantwortlichen Personen Kontakt auf-
genommen und mittels Telefoninterviews alle relevanten Informationen eingeholt. Als
Grundlage der Befragung diente ein halb-strukturierter Fragebogen.

In Summe wurden 19 Gesprache mit einer durchschnittlichen Dauer von 40 Minuten ge-
fiihrt. So wurden beispielsweise die beiden Diabetes Nannies in Tirol und in Salzburg, die
mobile Beratung in Wien und die einzelnen Anbieter fiir die mobile Kinderhauskranken-
pflege kontaktiert. Zudem wurden die Telefoninterviews durch Gesprache mit zwei diplo-
mierten Gesundheits- und Krankenpflegekraften des LKH Villach und des Kepler Universi-
tatsklinikums in Linz erganzt. Diese Gesprache ergaben sich aufgrund der zuvor durchge-
fuhrten Interviews und dem Umstand, dass es in den Bundeslandern Karnten und Oberds-
terreich so gut wie keine mobilen Unterstiitzungsangebote im Bereich DM1 gibt.

Der Schwerpunkt der Gesprache lag auf der Erhebung der organisatorischen und struktu-
rellen Rahmenbedingungen, der Betreuungsablaufe und der spezifischen Leistungsange-
bote fiir Kinder und Jugendliche mit DM1 und deren Betreuungspersonen.

In weiterer Folge wurden — aufgrund der in diesem Bericht zusammengefassten Recher-
cheergebnisse — erste Eckpunkte fiir einen etwaigen Betreuungsstandard herauskristalli-
siert.

4 Aktuelle Betreuungsmodelle und Unterstutzungsange-
bote

Osterreichweit gibt es mehrere Institutionen, die im Bereich DM1 bei Kindern und Jugend-
lichen unterstiitzend tatig sind. Darunter fillt auch die Osterreichische Diabetikervereini-
gung (ODV). Sie engagiert sich bereits seit vielen Jahren, um die Versorgung von Kindern
und Jugendlichen mit DM1 zu verbessern. Neben dem Konzept der Diabetes Nanny, wel-
ches von der ODV in Salzburg und in Tirol umgesetzt wird und der Mobilen Beratung in
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Wien, gibt es in der Steiermark verstarkt Aktivitdten, um einerseits im Anlassfall be-
troffene Familien und in diversen Betreuungseinrichtungen zu unterstiitzen und anderer-
seits das Thema in der Lehreraus- und Fortbildung zu integrieren.

Neben den Angeboten und Initiativen der ODV gibt es eine Reihe von Vereinen und Insti-
tutionen, die mobile Hauskrankenpflege bei Kindern und Jugendlichen anbieten. Zu diesen
gehoren die MOKI Vereine (Mobile Kinderkrankenpflege), die bis auf Tirol und Vorarlberg
in allen Bundeslandern vertreten sind. Es handelt sich dabei um eigenstandige Vereine,
die sich durch einen ideellen Zusammenschluss aller Geschaftsfiihrenden im Dachverband
MOKI Osterreich wiederfinden. Ein Hauptverantwortlicher ist beim Dachverband nicht
definiert. Erfahrungen und Konzepte werden jedoch zwischen den einzelnen Vereinen
ausgetauscht. Neben dem Austausch zwischen den einzelnen MOKI-Vereinen gibt es wei-
ters einen Austausch mit dem Berufsverband der Kinder-Kranken-Pflege und anderen An-
bietern der Mobilen Kinderhauskrankenpflege. Zu diesen zahlt das Hilfswerk, dass mit ei-
nem mobilen Kinderkrankenpflegedienst in Oberdsterreich und in der Steiermark (Mo-
KiDi) vertreten ist. In Salzburg gibt es zudem den Verein KIKRA, in Tirol das Angebot
MOBITIK der Volkshilfe Tirol und in Vorarlberg Connexia. Der GroRteil der zuvor ange-
flihrten Kinderhauskrankenpflegedienste ist im Bereich Diabetes Mellitus Typ 1 unterstut-
zend tatig.

Da die mobile Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit DM1 in einigen Bundeslan-
dern nur in einem sehr geringen AusmaR erfolgt, wurde in diesen Bundeslandern ein ein-
geschrankter Blick auf die Versorgung durch Diabetesambulanzen vorgenommen. Dies
wird ebenfalls in den folgenden Kapiteln GberblicksmaRig dargestellt — erhebt jedoch kei-
nen Anspruch auf Vollstandigkeit, da der Schwerpunkt der Recherche auf der Erhebung
der mobilen Unterstitzungsdienste lag.

Die Clusterung der einzelnen Angebote erfolgte in den nachfolgenden Kapiteln nach Bun-
desldndern, um einen besseren Uberblick zur regionalen Versorgungssituation zu ermég-
lichen.

AbschlieBend wurde ein kurzer Blick nach Deutschland gemacht, um das Betreuungsmo-
dell der Dianifio-Stiftung darzustellen. Das Modell der Dianifio Nannies wird bereits seit
dem Jahr 2004 flachendeckend in ganz Deutschland angeboten. Es handelt sich um eine
mobile Unterstiitzung fiir Kinder und Jugendliche mit DM1, welche als Vorbild der ODV-
Diabetes Nanny fungierte.

4.1 Salzburg

Im Bundesland Salzburg gibt es neben der Diabetes Nanny noch zwei weitere Institutio-
nen, die im Bereich DM1 — aber nur sehr eingeschrankt — tatig sind. Es handelt sich dabei
um die mobilen Kinderkrankenpflegedienste MOKI Salzburg und KIKRA. Die mobile Ver-
sorgung von Kindern und Jugendlichen mit DM1 sowie die Unterstiitzung in Betreuungs-
einrichtungen finden fast ausschlieRlich iiber die ODV Diabetes Nanny statt.
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4.1.1 Diabetes Nanny der ODV:-

Bei der Beschreibung des Betreuungsmodells der Diabetes Nanny wird nicht nur auf die
Situation in Salzburg sondern auch in Tirol eingegangen, weil die beiden Konzepte fast
deckungsgleich sind.

Die Diabetes Nanny ist ein mobiles Unterstiitzungsangebot, welches iiber die Osterreichi-
sche Diabetikervereinigung (ODV) angeboten und koordiniert wird. Initiiert wurde das An-
gebot federfiihrend von Frau Ulrike Humpel, die derzeit als Diabetes Nanny aktiv und im
Vorstand der ODV titig ist. Als Vorbild galt das deutsche Modell der ,,Dianifio Nanny*,
welches im Kapitel 4.10 beschrieben wird. Neben Frau Humpel gibt es eine weitere Dia-
betes Nanny in Tirol — Frau Maria Kreiner. Beide sind bereits in Pension und ehrenamtlich
als Diabetes Nannies tatig. Frau Humpel war als Diplomierte Gesundheits- und Kranken-
pflegekraft sowie Diabetesberaterin auf der Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendheil-
kunde in Salzburg und Frau Kreiner als Diplomierte Kinder-Gesundheits- und Krankenpfle-
gekraft sowie Diabetesberaterin im Landeskrankenhaus Universitatsklinikum Innsbruck
tatig. Laut Auskunft der Diabetes Nannies ist es im Moment schwierig junge Kolleginnen
zu motivieren, als Diabetes Nanny tatig zu werden. Begriindet wird dies durch die fehlende
finanzielle Unterstltzung.

Die ODV koordiniert die Diabetes Nanny seit 2011 in Salzburg und seit 2012 in Tirol. Sie
kiimmert sich um die Finanzierung, um die Aufbringung von Spenden, Subventionen und
Mitgliedsbeitragen sowie um die Abwicklung der notwendigen Verwaltungsaufgaben.

4.1.1.1 Leistungsumfang und Ziele der ODV Diabetes Nanny

Die mobile Unterstiitzung zielt darauf ab Kinder und Jugendliche, die an Diabetes mellitus
Typ 1 erkrankt sind, deren Familien und Bezugspersonen sowie Padagogen in den Betreu-
ungseinrichtungen zu unterstiitzen. Zum Leistungsumfeld gehdren:
e Hausbesuche
o kurz nach der Diagnosestellung und Erstversorgung im Krankenhaus
o wenndurch Lebenskrisen und Probleme, die sichere Behandlung des DM1
nicht mehr gewahrleistet ist
e Schulung, Beratung und Information in Betreuungseinrichtungen (Unterstiitzung
auch bei Ausfligen)

4.1.1.2 Voraussetzungen fiir die Inanspruchnahme der Unterstiitzungsleistung

Grundsétzlich haben nur ODV-Mitgliedsfamilien Anspruch auf eine Diabetes Nanny. Ein
Erstbesuch wird jedoch immer durchgefiihrt, auch bei Nicht-Mitgliedern. Familien, die der
ODV nicht beitreten méchten, haben die Méglichkeit die Diabetes Nanny gegen einen Kos-
tenbeitrag von € 30,— in Anspruch zu nehmen. Familien werden bereits bei der Diagnose-
stellung im Krankenhaus auf die Angebote der ODV aufmerksam gemacht. In der Regel ist
es so, dass Familien nach der Erstberatung der ODV beitreten.

d Die Informationen zur ODV Diabetes Nanny stammen aus Interviews mit den derzeit in Osterreich aktiven Diabe-
tes Nannies - Frau Humpel, DGKS (am 22.4.2020 und am 17.6.2020) und Frau Kreiner, DKKS (am 19.5.2020) —
sowie von der Osterreichischen Diabetikervereinigung.
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Zu den weiteren Voraussetzungen gehoren:
e Wohnort:

Grundsatzlich sind die beiden Diabetes Nannies in ihrem eigenen Bundesland —in

Salzburg und in Tirol — tatig. Wenn es die Entfernung erlaubt, werden von der Salz-
burger Diabetes Nanny aber auch Familien aus Nord-Tirol, Oberdsterreich und der
Obersteiermark mitbetreut. Die Tiroler Diabetes Nanny ist nur im Bundesland Ti-
rol aktiv.
e Alter der Kinder und Jugendlichen:
Generell bis zum 18. Lebensjahr. Die Grenze wird jedoch nicht scharf gezogen,
sondern im Einzelfall entschieden. Generell ist der Bedarf der Unterstiitzung
durch eine Diabetes Nanny eher bei jlingeren Kindern und Jugendlichen gegeben.
e Neben Osterreichischen Staatsbiirgern haben auch Asylwerber Anspruch auf die
Unterstiitzungsleistung

Die Unterstitzung durch eine Diabetes Nanny kann bei Bedarf nicht nur von Familien son-
dern auch von allen Personen und Institutionen, die mit Kindern und Jugendlichen mit
Diabetes mellitus Typ 1 zu tun haben, in Anspruch genommen werden. Darunter fallen
beispielsweise:

e Die GrolReltern von erkrankten Kindern und Jugendlichen

e Tagesmiitter

e Kinderkrippen und Kindergarten

e Schulen (Volksschulen, Unter- und Oberstufe)

e Schularzte

e Sportvereine

e Betreute Wohngemeinschaften

Der Schwerpunkt der Tatigkeiten der Diabetes Nannies liegt jedoch bei der Unterstiitzung
der Familien zu Hause, in den Kindergarten und in den Volksschulen.

4.1.1.3 Berufliche Voraussetzungen fiir die Tatigkeit als Diabetes Nanny

Laut der Diabetes Nanny in Salzburg, stellt vor allem medizinisches Grundwissen und die
Erfahrung in der Arbeit mit Kindern und Jugendlichen eine Grundvoraussetzung fir die
Tatigkeit als Diabetes Nanny dar.

Die Ausbildung zur Diabetesberaterin wird als optional, aber nicht unbedingt notwendig
angesehen.

Die Fachgruppe der Didtologen wird fiir die Tatigkeit als Diabetes Nanny nicht empfohlen,
da deren Arbeitsschwerpunkt auf der Betreuung/Beratung von Erwachsenen mit einem
Fokus auf Erndhrungsbelange liegt. Mit der medizinischen Therapie des DM1 bei Kindern
und Jugendlichen seien Didtologen weniger vertraut.

Ebenfalls nicht in Betracht kommen Eltern von erkrankten Kindern und Jugendlichen so-
wie Erwachsene, die selbst an Diabetes mellitus leiden. Diese sind immer nur mit ihrem
eigenen Diabetes bzw. mit dem Diabetes ihres Kindes vertraut. Die medizinische Therapie
unterscheidet sich jedoch von Kind zu Kind, sodass beispielsweise unterschiedliche Insu-
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line und Insulinpumpen zur Anwendung kommen. Hier bedarf es an sehr viel medizini-
schem Grundwissen und Kompetenzen, die Eltern und auch betroffene Erwachsene nicht
vorweisen kdnnen. Eltern wiirden sich jedoch fiir die Teilnahme an Selbsthilfegruppen und
fir den Austausch mit anderen betroffenen Eltern eignen.

Neben dem medizinischen Fachwissen und den Erfahrungen im Umgang mit Kindern und
Jugendlichen sollte laut Diabetes Nannies, ein bestimmtes AusmaR an beruflicher Vorer-
fahrung mitgebracht werden. Von Vorteil waren zudem ein personliches Auftreten, wel-
ches durch eine gewisse Bestimmtheit, Autoritat und Sicherheit, aber auch Feingefiihl und
Freundlichkeit gepragt ist, um auf die unterschiedlichen Stakeholder (Arzte, Eltern, Pada-
gogen, Betroffene, ...) bestmoglich eingehen und ihnen kompetent entgegentreten zu
koénnen.

Von den derzeit aktiven Diabetes Nannies werden die Erfullung folgender beruflicher
Voraussetzungen empfohlen:
e Diplomierte Gesundheits- und Krankenpflegekraft oder Diplomierte Kinder-

krankenpflegekraft
&
e Erfahrung im Umgang mit Kindern und Jugendlichen
e Ausbildung zur Diabetesberaterin (optional)

Basisausbildung fiir Diabetes Nannies:

Im Moment gibt es keine eigene Ausbildung, die auf die Tatigkeit als Diabetes Nanny vor-
bereitet. Die Salzburger Diabetes Nanny stand zu Beginn —im Jahr 2011 — im Kontakt mit
der Dianifo Stiftung (siehe Kapitel 4.10 Ausblick Deutschland: Nanny der Dianifio-Stiftung)
und konnte so, die Erfahrungen aus Deutschland tibernehmen und das Betreuungsmodell
der Diabetes Nanny fiir die ODV umsetzen.

Eine Basisausbildung fiir etwaige neue Diabetes Nannies wird von den derzeit aktiven
Diabetes Nannies als sinnvoll erachten. Die Erfahrungen, die bis jetzt gesammelt wur-
den, sowie die Werkzeuge, Methoden und Standardablaufe konnten im Rahmen einer
kurzen Schulung an neue Diabetes Nannies weitergegeben werden.

Laufende Fortbildungen fiir Diabetes Nannies

Derzeit gibt es in Osterreich keine speziellen Fortbildungsméglichkeiten fiir Diabetes Nan-
nies. Die derzeit aktiven Diabetes Nannies wiirden die Moglichkeit, an jahrlichen Fortbil-
dungen teilnehmen zu kdnnen, als sehr sinnvoll und wichtig erachten, um in den relevan-
ten Bereichen (pflegerische und medizinische Therapie, soziale und psychologische Kom-
petenzen, ...) auf dem aktuellen Stand zu bleiben und in gegenseitigen Austausch mit an-
deren Diabetes Nannies treten zu konnen. Derzeit erfolgt dies Gber einen intensiven Aus-
tausch zwischen den beiden Diabetes Nannies und den Kollegen, die auf den Kinderdiabe-
tesambulanzen tatig sind.

Neben einem regelmaRigen Up-Date des medizinischen Fachwissens sind flr die Ta-
tigkeit als Diabetes Nanny soziale und psychologische Kompetenzen von groRer Be-
deutung. Diese sollten lber Fortbildungs-Seminare vermittelt werden.
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4.1.1.4 Zuweisung zur Diabetes Nanny

Die Zuweisung zur Diabetes Nanny erfolgt:

e hauptsachlich iiber die Diabetesambulanzen der Krankenhauser:
Grundsatzlich werden die Familien und betroffenen Kinder und Jugendlichen im
Krankenhaus/auf den Kinderdiabetesambulanzen sehr gut auf ihren Diabetes
eingestellt und umfassend geschult. Viele brauchen daher keine Unterstiitzung

durch eine Diabetes Nanny. Die Zuweisung zur Diabetes Nanny erfolgt aber
dann, wenn eine Uberlastung der Familie festgestellt wird und um in weiterer
Folge eine moglichst gute Nachbetreuung zu gewahrleisten. Hier gibt es einen
regen Austausch zwischen den Diabetes Nannies und den Fachkréften (Arzten,
DGKPs/DKKPs) der Diabetesambulanzen.

e direkt Giber die Eltern

e iiber die ODV

Die Kontaktaufnahme mit der Diabetes Nanny erfolgt per Telefon. Beworben wird das Un-
terstlitzungsangebot liber die Diabetesambulanzen, die mit den Nannies im regen Aus-
tausch stehen und tiber einen Informationsfolder, der tiber die ODV verteilt wird.

4.1.1.5 Abstimmung des Unterstiitzungsbedarfs

Bei Zuweisung durch die Diabetesambulanz:

erfolgt die Abstimmung des Unterstltzungsbedarfs
gleich direkt mit den Arzten und DGKPs/DKKPs der
Diabetesambulanz. Besprochen wird die aktuelle
pflegerische und medizinische Therapie des Kindes.
Dieses Abstimmungsgesprach stellt die Basis fir die
Unterstiitzung in den Familien und gegebenenfalls
bei den Betreuungseinrichtungen dar.

Diabetestherapie — Vereinbarung fiir die Schule/KIGA

Dazu wird in weiterer Folge das ODV-
Informationsblatt , Diabetestherapie — Vereinba-
rung fiir Schule/KIGA“ (siehe Anhang: 8.1) ausge-
flllt. Dieses Informationsblatt enthalt die Eckdaten
des Kindes sowie die wichtigsten Informationen be-
ziglich der medizinischen und pflegerischen The- Abbildung 3: Diabetestherapie -

rapie. Vereinbarung fiir die Schule/KIGA

Bei direkter Kontaktaufnahme durch die Eltern oder bei Zuweisung iiber die ODV:

erfolgt die Abstimmung des Unterstlitzungsbedarfs gleich direkt mit den Familien. Bei Be-
darf — wenn Unsicherheiten oder Ungereimtheiten auftreten — erfolgt zusatzlich eine wei-
tere Abstimmung mit den Fachkraften der Diabetesambulanz. Auch hier wird die aktuelle
pflegerische und medizinische Therapie des Kindes besprochen, die wiederum Basis flr
eine etwaige Unterstilitzung in den Betreuungseinrichtungen darstellt. Dazu wird wiede-
rum das zuvor beschriebene Informationsblatt (siehe Anhang: 8.1) ausgefillt.
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Bei einem Einsatz in einer Betreuungseinrichtung:

Wie zuvor beschrieben, erfolgt die Abstimmung des Unterstiitzungsbedarfs mit der Fami-
lie und der Diabetesambulanz. Eine Abstimmung mit dem Schularzt findet derzeit nicht
statt. Laut Diabetes Nannies sind niedergelassene Arzte fiir Allgemeinmedizin/Schulérzte
mit der Diabetestherapie eines Kindes nicht vertraut. Dies spiegelt sich im geringen Inte-
resse der Arzte wider, bei den Aktivititen der Diabetes Nannies mitzuwirken. Eine Zusam-
menarbeit bzw. das Einbeziehen der Schuldrzte ware jedoch aus Sicht der Diabetes Nan-
nies wiinschenswert.

Ubertragung von arztlichen Titigkeiten an Laien (Lehrkrifte):

Laut Gesetzeslage sind Angehorige des gehobenen Dienstes flir Gesundheits- und Kran-
kenpflege berechtigt pflegerische Tatigkeiten an Laien zu delegieren (§3b GuKG Personen-
betreuung und §3c GuKG Persdnliche Assistenz)'>!3, Die Méglichkeit der Weiterdelegation
von darztlichen Tatigkeiten durch Angehorige des gehobenen Dienstes fiir Gesundheits-
und Krankenpflege an Laien ist ebenfalls mdglich (§ 15 (7) GuKG Kompetenzen bei medi-
zinischer Diagnostik und Therapie)“.

Von Seiten des Bundesministeriums fir Bildung, Wissenschaft und Forschung wird bei der
Ubertragung von diversen Titigkeiten an Laien (Lehrkrifte), die Verwendung nachfolgen-
der Formulare empfohlen (siehe Anhang Kapitel 8.5):1°

e Formular ,Vereinbarung auf Allgemeinwissen beruhende Tatigkeit”

e Formular ,Vereinbarung arztlicher Tatigkeit”
e Formular ,Vereinbarung Medikamentenverabreichung”
e Formular ,Verabreichung von Medikamenten im Notfall“

Von den Diabetes Nannies werden diese Formulare jedoch nur sehr selten verwendet —
nur dann, wenn es beispielsweise die Betreuungseinrichtung wiinscht. Von Seiten der Di-
abetes Nannies wird immer das ODV-Formular ,,Schulungs-Dokumentation fiir Schule,
KIGA und sonstige Betreuungseinrichtungen” genutzt (siehe Anhang: Kapitel 8.2). Es
dient zur Dokumentation der Schulungsteilnehmer, wer geschult hat und welche Themen
besprochen wurden. Zudem enthalt es eine Zustimmung der Eltern, dass die libertragenen
arztlichen Tatigkeiten nach einhergehender Schulung ausgelibt werden diirfen. Dieses
Formular wird von allen unterschrieben und verbleibt dann in der Betreuungseinrichtung.

Diabetes Nanny (.:-)DU

g i ereh s b Ehars gl erere)

Abbildung 4: ODV-Formular ,,Schulungs-Dokumentation fiir Schule, KIGA und andere
Betreuungseinrichtungen”
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4.1.1.6 Erstkontakt mit den Familien und Betreuungseinrichtungen

Der Erstkontakt mit den Familien erfolgt in der Regel durch ein Telefonat. Es dient dazu,
um die Vorgehensweise/ein erstes Treffen zu vereinbaren. Der erste personliche Kontakt
zwischen der Diabetes Nanny und der Familie findet dann als Hausbesuch statt.

Die Betreuungseinrichtungen werden nur tber die Eltern der betroffenen Kinder auf das
Angebot der Diabetes Nanny aufmerksam gemacht. Die Diabetes Nannies werden in den
Betreuungseinrichtungen daher nur aktiv, wenn von diesen eine Anfrage zur Unterstiit-
zung gestellt wird.

4.1.1.7 Hausbesuche

Im Moment gibt es kein Betreuungskonzept und auch keinen Betreuungsleitfaden, wel-
che die Tatigkeiten der Diabetes Nannies abbildet. Laut Diabetes Nannies sind die Unter-
stltzungsleistungen in den Familien sehr individuell.

Beim ersten personlichen Treffen mit der Familie, versuchen die Diabetes Nannies die Ge-
samtsituation zu erfassen. Durch diese lockere Atmosphéare und ein fast familidres Ver-
haltnis werden die Probleme und Belastungen der Familie nach und nach sichtbar. Die
Diabetes Nannies berichten, dass sie von den Familien mehr erfahren, als die Fachkrafte
im Krankenhaus. Das liegt daran, dass der Fokus der Tatigkeiten im Krankenhaus aufgrund
der begrenzten Ressourcen oft nicht auf die Familien gelegt werden kann.

Die Eltern und betroffenen Kinder und Jugendlichen werden in den Krankenh&usern zwar
sehr gut geschult, bendtigen aber oftmals eine kleine Hilfestellung bzw. Bestatigung, dass
alles, was Sie in der Schulung im Krankenhaus erfahren haben, richtig verstanden wurde
und umgesetzt wird. Zudem wird die Diabetes Nanny im Zuge der Hausbesuche mit Angs-
ten und unterschiedlichsten Problemstellungen konfrontiert.
e Angste von Seiten der Eltern:
o ,Was kann ich bei meinem Kind falsch machen?”
o ,Was passiert, wenn mein Kind heimlich isst?“
e Angste von Seiten der Kinder und Jugendlichen:
o ,Was kann ich in Zukunft alles/nicht mehr machen?”
o ,Was darfich alles/nicht mehr essen?”
e Sonstige Problemstellungen:
Mobbing in der Schule

o Freundschaft und Liebe
o Kinder kriegen/Verhitung
o Drogen, Alkohol

Nachfolgend werden Themen aufgelistet, die von den Diabetes Nannies bei den Hausbe-
suchen angesprochen werden:
e Notfallsituationen und was ist zu tun

e Warnzeichen eines Akutereignisses
e DM1 und Sport

e Richtig Essen und Trinken

e Berechnung der BE
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e Gabe von Insulin

e Handhabung der Insulinpumpe
e Ubernachten bei Freunden

e Urlaub

e Pubertat

e Angst vor Folgeerkrankungen

Ziel der Hausbesuche ist es, den Familien Sicherheit zu geben und sie beim selbststandi-
gen Management der Krankheit zu unterstiitzen. Je nach Bedarf werden unterschiedliche
Informationsmaterialien eingesetzt.

Betreuungsausmal3:

Da die Diabetes Nannies derzeit ehrenamtlich tatig sind und aus diesem Grund Gber aus-
reichend Ressourcen verfiigen, gibt es beim BetreuungsausmaR keine Einschrankungen.
Beispielsweise unterstiitzt die Diabetes Nanny in Salzburg die Familien solange, bis es kei-
nen Unterstitzungsbedarf mehr gibt. Im Schnitt finden die Hausbesuche woéchentlich
liber einen Zeitraum von einem Monat statt. Danach ist in den meisten Fallen kein Un-
terstitzungsbedarf mehr gegeben.

Ein Hausbesuch dauert ca. 1-2 Stunden. Zu Beginn ist die Betreuung etwas zeitintensiver,
danach nimmt der zeitliche Aufwand ab.

Vor- und Nachbereitungszeit:
e Vorbereitungszeit: ca. 1 Stunde
o Fir Kontakt mit ,, Auftraggeber” und Eltern
e Nachbereitungszeit: ca. 1 Stunde
o Fur Dokumentation, Folgegesprach mit , Auftraggeber” Gber Besuch und wei-
teres Procedere

Die beiden Diabetes Nannies aus Salzburg und Tirol berichten, dass derzeit mehr Unter-
stlitzungsanfragen von Seiten der Betreuungseinrichtungen und weniger im Bereich der
Hausbesuche gestellt werden. Konkrete Grinde dafir sind nicht bekannt. Vermutet wird
aber, dass die Betroffenen wahrend des stationdren Aufenthaltes sehr gut geschult wer-
den. Zudem koénnte die zusatzliche psychologische Begleitung durch die Diabetesambu-
lanz den h&uslichen Unterstitzungsbedarf reduzieren. Dennoch wird von den beiden Dia-
betes Nannies ein Unterstitzungsbedarf im hauslichen Umfeld geortet.

Eine Wiederholung der Schulungsinformationen, eine Unterstiitzung im praktischen
Tun, die Bestitigung, dass alles richtig gemacht wird und das Nehmen von Angsten
und Sorgen seien wichtige Aufgaben, die von der Diabetes Nanny erbracht werden
sollten.

4.1.1.8 Unterstiitzung in den Betreuungseinrichtungen

Derzeit gibt es kein Konzept, welches die Tatigkeit der Diabetes Nanny in den Betreuungs-
einrichtungen abbildet. Die Diabetes Nannies haben sich jedoch einen Standardablauf zu
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Recht gelegt. Dennoch ist in den Betreuungseinrichtungen auf die individuelle Situation
des betroffenen Kindes/Jugendlichen einzugehen.

In den Betreuungseinrichtungen werden folgende Unterstiitzungsleistungen durch die Di-
abetes Nanny erbracht:
1. Information aller Padagogen im Rahmen einer Lehrerkonferenz
2. Individuelle Schulung des Klassenlehrers/des hauptverantwortlichen Kindergar-
tenpadagogens des betroffenen Kindes
3. Information der Klassenkameraden/der Kindergartenkameraden des betroffe-
nen Kindes

Eine intensive, mehrtdgige Integrationshilfe oder Wiedereingliederungshilfe durch eine
Diabetes Nanny ist nicht moglich. Bei Bedarf miissten hier die Eltern das Kind begleiten
oder nach Moglichkeit eine Hauskrankenpflege in Anspruch nehmen. Die Information der
Eltern der Mitschiiler ist ebenfalls keine Aufgabe der Diabetes Nanny.

Von den Diabetes Nannies wird im Moment aber angeboten, in bestimmten Fallen bei
bestimmten Aktivitdten zu unterstiitzen und z.B. an 3 aufeinanderfolgenden Tagen, je-
weils beim Mittagessen im Hort vor Ort zu sein.

Ad.) Information aller Pddagogen im Rahmen einer Lehrerkonferenz:
Es handelt sich dabei um eine allgemeine Information zum Thema Diabetes mellitus Typ
1, die beispielsweise im Rahmen einer Lehrerkonferenz erfolgt. Ziel ist es, moglichst viele
Padagogen allgemein tiber DM1 zu informieren. Der Kurzvortrag dauert zwischen 30 und
60 Minuten. StandardmaRig besprochen werden folgende Themen:

e Diabetes — Entstehung, Diagnose und Behandlung

e Grundzige der Erndhrung

e Sport

e Hypoglykdmie — Erkennen und Behandeln
e Notfallplan

Die Diabetes Nanny in Salzburg verwendet dabei beispielsweise einzelne Informations-
blatter. Diese beinhalten folgende Themen:

e Den Verlauf bei Diabetesmanifestation

e Physiologische Insulinproduktion

e Hypoglykdmie

e Kohlenhydrat-Austauschtabelle

e sonstige Blutzuckermessgeriate, Pen’s und Insulinpumpe

Padagogen haben die Moglichkeit, selbst Blutzucker zu messen. Zudem werden Informa-
tionsbroschiiren aufgelegt.

Ad.) Individuelle Schulung des Klassenlehrers/Kindergartenpidagogens des betroffenen
Kindes:

Die individuelle Schulung erfolgt im Rahmen eines Einzelgesprachs mit dem Klassenleh-
rer, bei dem gezielt auf die besonderen Bediirfnisse des Kindes eingegangen wird. Dies
dauert mindestens eine Stunde. Wahrend Kinder ab dem Volkschulalter bereits selbst
sehr gut Uber ihre Krankheit Bescheid wissen und wenig Unterstlitzung von Seiten der
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Padagogen bendtigen, ist bei jlingeren Kindern mehr Unterstiitzung notwendig. Daher
dauert das Gesprach mit dem betreuenden Kindergarten-Padagogen mindestens 2 Stun-
den. Bestimmte Themen miissen hier viel genauer besprochen werden.

Volksschulkinder kénnen zwar schon selbst Blutzucker messen, die Insulinpumpe bedie-
nen bzw. Insulin spritzen, sie brauchen aber dennoch Aufsicht und Hilfe bei der Dosisbe-
rechnung und immer Unterstiitzung bzw. Hilfe bei auftretenden Unterzuckerungen.

Bei den Einzelgesprdachen werden daher standardmaRig folgende Themen besprochen:
e Blutzucker messen — praktische Ubungen
e Insulin spritzen — praktische Ubungen (spritzen in Insulinpuppe)
e Insulinpumpe bedienen — praktische Ubungen
e Schuljause
o Ausflige
e Notsituationen

Bei den Einzelgesprachen werden auf Wunsch auch die Eltern einbezogen — bei der Leh-
rerkonferenz nicht.

Ad.) Information der Klassenkameraden und Kindergartenkameraden des betroffenen
Kindes:
Die Information der Mitschiiller und Kindergartenkameraden erfolgt immer im Rahmen
eines Sesselkreises und in spielerischer Form. Vermittelt werden nur die wichtigsten In-
formationen. Die Eltern werden hier nicht eingebunden, das betroffene Kind aber schon.
Das Kind berichtet beispielsweise:

e Wie der Diabetes bemerkt wurde

e Wie es im Krankenhaus war
e Zeigt die Insulinpumpe und den Pen

Es wird versucht spielerisch die vielen Fragen der Klassenkameraden zu beantworten.
Wichtig sei, zu vermitteln, dass das betroffene Kind alles gleich machen kann, wie auch
seine Kameraden. Besprochen wird zudem, was notwendig ist, wenn es zu einer Unterzu-
ckerung kommt, wenn Hilfe benétigt wird und wie die stabile Seitenlage funktioniert.

In Salzburg werden eine Insulinpuppe und eine aufstellbare Mappe verwendet, mit deren
Hilfe bestimmte Themen fiir alle veranschaulicht werden kénnen. Bei der aufstellbaren
Mappe handelt es sich um eine von der Diabetes Nanny selbst mit Bildern zusammenge-
stellte Mappe.

In Tirol wird der Film ,Lenny der Lowe erklart, was Diabetes ist“c gezeigt, indem der DM1
kindergerecht erklart wird. Der Film dauert ca. 20 Minuten. Danach werden die Fragen der
Kinder beantwortet.

In Tirol und in Salzburg wird den Padagogen angeboten, dass sie sich bei auftretenden
Fragen jederzeit an die Diabetes Nanny wenden kénnen. Dies gilt auch flir neue Lehrer.

e Film ,Lenny der Lowe erklart, was Diabetes ist“ von der Firma von der Firma Medtronik: https://www.medtro-
nic.com/de-de/diabetes/home/erfahrungen/mein-kind-hat-diabetes/lenny-erklaert-kindern-diabetes.html
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Angste und Problemstellungen, mit denen die Diabetes Nannies von Seiten der Pidagogen
konfrontiert werden:
e _Kann ein Schiler mit DM1 Tod umfallen?“
e ,Was passiert, wenn ein Kind bewusstlos wird?“, ,,Was ist dann zu tun?*, ,Stirbt
es dann?“
e ,Kann es zu Folgeschaden kommen?“
e ,Was kann man falsch machen?”

Betreuungsausmaf:
Pro Betreuungseinrichtung gibt es keine maximale Anzahl an Stunden, die fir die Unter-
stlitzung der Betreuungseinrichtungen aufgewendet werden darf. Die Diabetes Nanny in
Salzburg geht pro Betreuungseinrichtung von folgendem durchschnittlichen Zeitaufwand
aus:
e Unterstiitzung in der Schule:
o Vortrag in der Lehrer-/Kindergartenpddagogen-Konferenz:
= 30 bis 45 Minuten
o Einzelschulung des Klassenlehrers:
= 1 bis 2 Stunden
o Einzelschulung des betreuenden Kindergartenpadagogens:
= mindestens 2 Stunden
o Information der Klassenkameraden:
= 1 Schulstunde = max. 50 Minuten
o Information der Kindergartenkameraden:
= maximal 30 Minuten
e Vorbereitungszeit:
o Gesamtaufwand:
= ca. 2 Stunden
=  Fir Abstimmungsgesprache mit Eltern, Krankenhausteam, Be-
treuungseinrichtung, Vorbereitung der bendtigten Formulare,
und Materialien
¢ Nachbereitungszeit:
o Gesamtaufwand:
= ca.1Stunde
* fiir Dokumentation/Berichtslegung an die ODV, Riickmeldung an
die Eltern und das Krankenhausteam

Laut den Diabetes Nannies ergibt sich der groBte Unterstiitzungsbedarf in Kindergarten
und Volksschulen. Von der zeitlichen Lage betrifft es am starksten die Monate Oktober
und September, wenn Kindergarten und Schule wieder starten aber auch dann, wenn es
zu einem Schul- oder Lehrerwechsel kommt. Der Aufwand fiir die Diabetes Nanny ist vor
allem bei Einsatzen in den Kindergarten groR.

4.1.1.9 Qualitatssicherung und Dokumentation der Leistungen

Laufende Abstimmung:
Die beiden Diabetes Nannies stehen im intensiven Austausch mit den Diabetesambulan-
zen. Der Austausch erfolgt hauptsachlich telefonisch und erfolgt:

e bei Zuweisung durch das Krankenhaus noch vor dem Erstgesprach mit der Fami-

lie
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e nach jedem weiteren Hausbesuch

e nach jedem Termin in der Betreuungseinrichtung
In Tirol gibt es zusatzlich einen personlichen Austausch zwischen der Diabetes Nanny und
den Fachkréaften des Krankenhauses. Die Diabetes Nanny nimmt einmal pro Monat an den

Diabetesbesprechungen im Krankenhaus teil. Sie bleibt so im standigen Austausch mit den
Fachkraften der Diabetesambulanz.

Die Riickmeldung erfolgt formlos. Eine standardisierte Weitergabe von Informationen er-
folgt nicht.

Dokumentation:
Die Diabetes Nanny dokumentiert jeden Einsatz in der Familie und auch in den Betreu-
ungseinrichtungen und ibermittelt diese in Form eines Excel-Sheets an die ODV (siehe
Kapitel 8.2 ODV Dokumentation). Dokumentiert wird:
e Welche Themen behandelt wurden (z.B. Therapie wurde besprochen, Handha-
bung der Insulinpumpe wurde erklart, Hilfestellung bei der Umsetzung der The-
rapie, Probleme im Kindergarten wurden besprochen, ...)

¢ Wo der Einsatz stattgefunden hat (Hausbesuch, Betreuungseinrichtung)
e Reisezeit, Fahrtstrecke, Betreuungszeit

Diabetes-Nanny Salzburg/OGK

.................

Abbildung 5: ODV Dokumentation

Diese Dokumentation wird fiir die Abrechnung mit den Krankenversicherungstragern be-
notigt, die eine Subventionierung bereitstellen.

Zudem wird das ODV-Formular ,,Schulungs-Dokumentation fiir Schule, KIGA und andere
Betreuungseinrichtungen” verwendet (siehe Kapitel 8.2). Auf diesem wir die durchfiih-
rende Schulungsperson (Diabetes Nanny) und die Schulungsteilnehmer (Pddagogen) an-
geflihrt. Die Eltern geben auf dem Formular ihre Zustimmung zur Ausiibung der Ubertra-
genen arztlichen Tatigkeiten. Zudem werden die Inhalte der Schulung aufgelistet. Das For-
mular wird von der durchfiihrenden Schulungsperson, den Schulungsempfangern und den
Eltern unterschrieben. Es handelt sich somit um eine Art Einverstiandniserklarung der El-
tern bzw. Vereinbarung mit der Diabetes Nanny und den Padagogen.
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Schulungs - Inhalte:

L. Was ist Disbetes

Diabetes Nanny

eingehender

Abbildung 6: ODV-Formular ,,Schulungs-Do-
kumentation fiir Schule, KIGA und andere
Betreuungseinrichtungen”

Bei Unterstitzung in den Betreuungseinrichtungen erhalten die Eltern eine formlose Riick-
meldung. Eine Dokumentation, die an die Diabetesambulanzen weitergeben wird, gibt es

nicht. Hier erfolgt ein intensiver, aber formloser Austausch.

Ein Follow-Up-Gesprach wird nicht durchgefiihrt. Es wird aber um Riickmeldung gebeten.

4.1.1.10 Anzahl der Unterstiitzungsleistungen

Anzahl der betreuten

Anzahl der betreuten

Familien Kindergdrten und Schulen
Diabetes Nanny Salzburg 63 34
Diabetes Nanny Tirol 6 36

Abbildung 7: Anzahl der Unterstiitzungsleistungen der Diabetes Nannies fiir das Jahr 2019
Quelle: ODV (Mail, 13.7.2020)

4.1.1.11 Finanzierung der Diabetes Nanny

Grundsétzlich gibt es fiir Nicht-ODV-Mitglieder fiir die Inanspruchnahme der Diabetes
Nanny einen Kostenbeitrag von € 30,-. Im Regelfall ist es jedoch so, dass die Familien
bereits Mitgliedsfamilien der ODV sind bzw. bereit sind eine Mitgliedschaft abzuschlieRen.
Der Kostenbeitrag kommt dann nicht zum Tragen. Familien werden bereits bei der Diag-
nosestellung im Krankenhaus auf die Méglichkeit einer Mitgliedschaft bei der ODV hinge-
wiesen. Daher sind so gut wie alle Familien, die die Diabetes Nanny in Anspruch nehmen,
auch Mitglieder bei der Osterreichischen Diabetikervereinigung und kénnen so auch alle
anderen Unterstlitzungsleistungen nutzen.

Da in Tirol alle Krankenversicherungstrager sowohl Haus,- als auch die Schuleinsatze zah-
len, kommt in Tirol der Kostenbeitrag nie zum Tragen.
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Im Gegensatz zu Tirol werden in Salzburg nur die Hausbesuche von der OGK Landesstelle
Salzburg subventioniert. Die Unterstiitzung in den Betreuungseinrichtungen wird daher
in Salzburg von der ODV finanziert.

Die Mittel zur Finanzierung der Diabetes Nannies werden von der ODV aufgebracht tiber:
e Spenden (z.B. vom Verlag ,,Mein Leben®)

e Subventionierung der Krankenversicherungstrager
e Mitgliedsbeitrage der ODV Familien (in Salzburg)
Subventionierungen durch beispielsweise Land oder Gemeinden sind nicht bekannt.

Subventions-Unterschiede zwischen der Diabetes Nanny in Salzburg und Tirol:

Salzburg Tirol
Subvention durch: | OGK Landesstelle Salzburg OGK Landesstelle Tirol und an-
dere Krankenversicherungstra-
ger
Subvention fiir: Die Subventionierung kann nur | Die Subventionierung kann fur

fiir die Hausbesuche herange- | Hausbesuche und fiir die Eins-
zogen werden. atze in den Betreuungseinrich-
tungen herangezogen werden.

Anzahl subventio- Eine maximale Anzahl an Haus- | Es werden nur 5 Hausbesuche

nierter Einsatze: besuchen und Einsatzen in den | pro Familie subventioniert.
Betreuungseinrichtungen Dies gilt auch fir Schulen und
wurde nicht festgelegt. Kindergarten.

Finanzierung, die Die ODV tragt die Kosten, die tiber die Subventionierung der OGK

iber die Subven- Salzburg und Tirol hinausgehen. Dadurch werden alle Unterstiit-

tion hinausgeht: zungsleistungen fur die betroffenen Familien und in den Betreu-

ungseinrichtungen abgedeckt.

Von Seiten der Schulen gibt es in der Regel kein Budget fir die Inanspruchnahme einer
Diabetes Nanny. Vereinzelt kommt es aber vor, dass dafir ein Fortbildungsbudget heran-
gezogen werden kann. In diesen wenigen Fallen, konnte ein Honorar in der Héhe von €
50,-- vereinbart werden.

Entschadigung fiir die Tatigkeit als Diabetes Nanny:

Die beiden Diabetes Nannies sind ehrenamtlich tatig und handeln im Auftrag der ODV. Sie
bekommen keine Entschddigung des zeitlichen Aufwandes, jedoch eine Abgeltung des Ki-
lometergeldes.

Bei neuen und noch im Berufsleben stehenden Diabetes Nannies ware laut Diabetes Nan-
nies auch eine Abgeltung des zeitlichen Aufwandes notwendig.

4.1.2 MOKI Salzburg®

MOKI Salzburg ist der jlingste MOKI Verein und seit Anfang 2018 in der Kinderhauskran-
kenpflege tatig.
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Der Verein ist in Betreuungseinrichtungen nicht tatig und fihrt nur sehr selten Hausbe-
suche im Bereich DM1 durch. Grund dafiir ist die duBerst engagierte Tatigkeit der ODV
Diabetes Nanny — Frau Humpel — die aktuell den Bedarf in der mobilen Betreuung von
Kindern und Jugendlichen durch Hausbesuche und in den Betreuungseinrichtungen abge-
deckt. MOKI Salzburg steht in Abstimmung und im Austausch mit der Diabetes Nanny so-
wie der Diabetesambulanz der Landeskliniken Salzburg (SALK) und Gbernimmt nur dann
Familien, wenn die Unterstiitzung durch die Diabetes Nanny nicht durchgefiihrt werden
kann. Es handelt sich dabei um sehr komplexe Fille.

Sicherstellung einer Mobilen Betreuung:

Laut MOKI Salzburg wird die mobile Betreuung im Bereich DM1 im Moment sehr gut von
der Diabetes Nanny abgedeckt. Bei einem Wegfallen der Diabetes Nanny kdnnte es jedoch
zu einer Versorgungsliicke kommen. Daher ware die Sicherstellung der Versorgung von
Kindern und Jugendlichen mit DM1 durch eine mobile Basisversorgung von einem vom
Land Salzburg anerkannten Trager von grolRer Bedeutung.

Zudem zeigt die Corona-Pandemie, dass durch den Ausfall der Versorgung durch Klinik-
Ambulanzen, so auch den Diabetesambulanzen, die klinische/ambulante Versorgung von
Kindern und Jugendlichen fast ganz wegfallt. Wiirde die Diabetes Nanny, die derzeit nur
von einer Person angeboten wird, ebenfalls wegfallen, dann gédbe es keine Moglichkeit der
Nachsorge fiir DM1 Kinder und Jugendliche. Daher ware laut MOKI Salzburg eine struktu-
rell nachhaltige und finanziell abgesicherte mobile Betreuung sehr wichtig.

Neben der Grundversorgung, die Uber die Diabetesambulanzen erfolgt, misste es eine
langfristig abgesicherte Mobile Betreuung geben, die einerseits fiir Hausbesuche und an-
dererseits fur die Unterstitzung in den Betreuungseinrichtungen zur Verfligung steht.

Zudem sind die Diabetesambulanzen laut MOKI Salzburg sehr ausgelastet. Die Mobile Be-
treuung kdnnte auch hier entgegenwirken und zu einer Entlastung im Nachsorgebereich
fihren.

Ziel der Mobilen Betreuung sollte es sein, den Eltern, aber auch den Pddagogen Sicherheit
zu geben und Angste zu nehmen. Durch eine aktive Unterstiitzung im alltiglichen Thera-
piemanagement sollen die Betroffenen in lhrem Selbstmanagement gestarkt werden. Die
Mobile Betreuung sollte fiir die Betroffenen und Bezugs-/Betreuungspersonen bei auftre-
tenden Problemen extramural als zentrale Ansprechperson zur Verfligung stehen.

Qualifikation der Pflegekrafte:

MOKI Salzburg empfiehlt die Schaffung einer Schnittstelle zwischen der Mobilen Pflege
und den Pflegekraften, die auf den Diabetesambulanzen tatig sind. Begriindet wird dies
dadurch, dass die Arbeit im mobilen Bereich mit der Arbeit in den Kliniken nicht vergleich-
bar ist. Zudem ist die Wahrnehmung der Bediirfnisse und des Bedarfs der Familien in den
beiden Bereichen sehr unterschiedlich. Wahrend es im klinischen Bereich eher um die An-
ordnung, Kontrolle und grundlegende Schulung geht, steht in der Mobilen Betreuung die
Anleitung zum Selbstmanagement im Alltag und die Starkung der Eigenverantwortung im
Vordergrund.
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Zudem wird empfohlen, dass in der mobilen Pflege zumindest ein Teammitglied die spe-
zielle Weiterbildung zur ,,Diabetesberatung” absolviert. Diese ware ein gutes Bindeglied
zwischen der Klinik und der mobilen Organisation.

Zu beachten sind auch die Unterschiedlichen gesetzlichen Rahmenbedingungen im KAKuG
und in der Mobile Pflege.

Zuweisung und Abstimmung des Unterstiitzungsbedarfs:

Laut MOKI Salzburg zeigen sich die gréRten Probleme in der Nachsorge von Kindern und
Jugendlichen mit DM1 wahrend der Pubertat. GroRRe Bedeutung wird den Hausbesuchen
zugeschrieben, da wahrend der Ambulanzbesuche nicht die Moglichkeit besteht, dass all-
tagliche Selbstmanagement zu beobachten und den Ursachen fiir eine etwaige Ver-
schlechterung des Therapiemanagements auf den Grund zu gehen. Die Mobile Betreuung
hat die Moglichkeit den Fokus auf die Probleme zu legen und (in Absprache mit den Am-
bulanzen) zielgerichtet zu unterstitzen.

Wichtig ist zudem ein gutes Entlassungsmanagement. Daher sollte es auf der Diabetesam-
bulanz eine zentrale Ansprechperson geben, die fiir das Entlassungsmanagement zustan-
dig ist. Zu verwenden wiére ein strukturiertes Ubergabeformular, welches der mobilen
Pflege zur Verfligung gestellt wird.

Die Schulung der mobilen Pflegefachkrafte sollte Gber die Klinikdrzte erfolgen, um eine
qualitatsvolle Weiterversorgung und gute Kommunikation zwischen dem intra- und dem
extramuralen Bereich sicherstellen zu kénnen.

Empfohlen wird die langfristige Sicherstellung einer mobilen Betreuung fiir Kinder und
Jugendliche mit DM1, um eine Versorgungsliicke durch den moglichen Wegfall der Di-
abetes Nanny zu vermeiden.

4.1.3 KIKRA - Hauskrankenpflege Salzburg'’

Der Verein KIKRA fiihrt im Bereich Diabetes mellitus Typ 1 nur sehr wenige Hausbesuche
und Unterstiitzungsleistungen in Betreuungseinrichtungen durch. Die Nachfrage ist in den
letzten 10 Jahren stark zurlickgegangen. So gab es in der ersten Jahreshalfte 2020 nur eine
Anfrage. Grund dafiir ist das sehr gute Schulungskonzept der Kinderklinik und die Tatigkeit
der Diabetes Nanny.

Laut KIKRA gibt es bei Unterstiitzungsanfragen immer einen Austausch mit der Diabetes
Nanny und der Kinderklinik, um in einem ersten Schritt den Bedarf und die Ubernahme
der Betreuung zu klaren. KIKRA wird vor allem dann tatig, wenn es sich um sehr komplexe
Falle handelt oder der Bedarf durch die Diabetes Nanny nicht gedeckt werden kann. Im
Regelfall werden die Hausbesuche und die Unterstitzungsleistungen in den Betreuungs-
einrichtungen aber von der Diabetes Nanny durchgefiihrt.

Finanzierung:
Finanziert werden die Hausbesuche lber das Land (Abteilung 3/Sozialfonds). Es handelt

sich dabei um eine Kontroll- und Bewilligungsbehorde. Diese verfligt Gber einen Budget-
topf, der auch von der Krankenversicherung gespeist wird. Eine Verordnung ist in diesem
Fall nicht notwendig.
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Wenn es um einen Unterstiitzungsbedarf in einer Betreuungseinrichtung (Schule, Kinder-
garten) geht, dann gibt es von Landesseite einen Auftrag an die Volkshilfe. Diese koordi-
niert im Rahmen der ,,Schulassistenz” die notwendige medizinische und pflegerische Be-
treuung und beauftragt beispielsweise KIKRA die Unterstitzung durchzufiihren.

4.2 Tirol

In Tirol gibt es 2 Betreuungsangebote — die ODV Diabetes Nanny und das Unterstiitzungs-
angebot MOBITIK der Volkshilfe Tirol. Die mobile Versorgung von Kindern und Jugendli-
chen mit DM1 sowie die Unterstiitzung in den Betreuungseinrichtungen erfolgt jedoch
hauptséchlich iber die ODV Diabetes Nanny.

4.2.1 Diabetes Nanny der ODV

Da das Modell der ODV — Diabetes Nanny in den Bundesldndern Tirol und Salzburg fast
gleich umgesetzt wird, wird an dieser Stelle auf das Kapitel 4.1.1 Diabetes Nanny verwie-
sen.

4.2.2 MOBITIK — Mobile Tiroler Kinderkrankenpflege!®

MOBITIK ist ein flachendeckendes Angebot der Volkshilfe Tirol. MOBITIK unterstiitzt und
entlastet Familien bei der Pflege und Betreuung von Kindern zu Hause. Kinder und Ju-
gendliche mit DM1 werden jedoch nur sehr selten — ca. 2-3 Mal pro Jahr — betreut.

Die geringe Anzahl wird auf die gute Schulung im stationaren Bereich und die Tatigkeit der
Diabetes Nanny zuriickgefiihrt. Zudem gibt es die Gesundheits- und Sozialsprengel, die vor
allem in sehr entlegenen Regionen die mobile Hauskrankenpflege durchfiihren. Laut
MOBITIK ist jedoch anzunehmen, dass diese auch nur selten im Bereich DM1 tétig sind.

Leistungsangebot:

MOBITIK fahrt nur Hausbesuche durch. Unterstitzungsleistungen in Betreuungseinrich-
tungen, wie Kindergarten oder Schulen werden von MOBITIK nicht Glbernommen. Dies er-
folgt in Tirol nur im Rahmen der Schulassistenz oder iber der Diabetes Nanny.

Mit der Diabetes Nanny gibt es eine gute Abstimmung. So werden von MOBITIK Kinder
und Jugendliche mit DM1 nur dann betreut, wenn die Diabetes Nanny die Betreuung nicht
Gbernehmen kann.

Von MOBITIK werden in erster Linie Kinder unterstiitzt, die nach der Erstdiagnose aus
dem Krankenhaus entlassen werden und bei denen eine mobile Unterstiitzung im famili-
dren Setting notwendig ist. Es geht darum die Betroffenen und deren Eltern zu schulen
und vor allem offene Fragen zu beantworten und Sicherheit zu geben.

Die Betreuung ist zumeist zeitlich begrenzt. In der Regel findet alle 10 Tage ein Hausbesuch
statt, der zwischen einer halben Stunde und einer Stunde dauert. Die Betreuungsdauer ist
sehr individuell und kann bereits nach einem Monat, oder erst nach mehreren Monaten
abgeschlossen sein. Familien mit Migrationshintergrund bendtigen zumeist eine intensi-
vere Betreuung, da hier auch die Sprachbarriere Giberwunden werden muss.
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Die Zuweisung erfolgt hauptsachlich von der Kinderklinik. Die Betreuung findet im Rah-

men der medizinischen Hauskrankenpflege statt.

Finanzierung:
Die diplomierten Kinderkrankenpflegekrafte handeln im Rahmen der Medizinischen Haus-

krankenpflege/auf Basis einer arztlichen Anordnung. Die Kosten flr die Leistungen wer-
den von der OGK und dem Land getragen. Die OGK leistet einen Fixbetrag — das Land tiber-
nimmt die restlichen Kosten. Von den Eltern ist kein Kostenbeitrag zu leisten.

4.3 Wien

In Wien gibt es die ,,Mobile Beratung” der ODV und den Verein MOKI Wien, der ebenfalls
im Bereich DM1 bei Kindern und Jugendlichen mobil unterstiitzt.

4.3.1 Mobile Beratung der ODV*°

Die Mobile Beratung der ODV wird in Wien bereits seit mehr als 8 Jahren angeboten. Sie
wird derzeit von einer Diplomierten Gesundheits- und Krankenpflegekraft und Diabetes-
beraterin — Frau Mag. Katharina Honisch — durchgefiihrt und koordiniert. Frau Honisch ist
derzeit die einzige Person, die im Auftrag der ODV mobile Beratungen in Wien und Wien-
Umgebung/zum Teil auch in Niederdsterreich durchfiihrt.

4.3.1.1 Leistungsangebot

Der Schwerpunkt der Mobilen Beratung liegt bei der Unterstiitzung von Betreuungsein-
richtungen, wie Kindergarten und Schulen (Volksschulen, Unter- und Oberstufe). Die Mo-
bile Beratung kann zudem von allen Personen bzw. Institutionen in Anspruch genommen
werden, die mit Kindern und Jugendlichen zu tun haben. Darunter fallen beispielsweise:

e SOS-Kinderdorf

e Wohngemeinschaften

e Hort

e Tagesmiutter

Hausbesuche bei Familien werden nur sehr selten durchgefiihrt, da es eine weitere Un-
terstitzungsmaoglichkeit iber den Verein Mobile Kinderkrankenpflege (MOKI) gibt. Im Ge-
gensatz zur Diabetes Nanny in Salzburg und in Tirol handelt es sich bei den seltenen Haus-
besuchen um einmalige Beratungen. Diese dauern im Schnitt 2 bis maximal 3 Stunden.

4.3.1.2 Voraussetzungen fiir die Inanspruchnahme der Unterstiitzungsleistung

Besondere Ein-/Ausschlusskriterien bzw. Voraussetzungen fir die Inanspruchnahme der
Mobilen Beratung gibt es nicht.
o Kostenbeitrag:
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Wahrend die Betreuungseinrichtungen um eine Spende gebeten werden, wird die
ODV-Mitgliedschaft bzw. eine Spende von den Familien nicht eingefordert. Diese
werden jedoch tiber die Méglichkeit einer ODV-Mitgliedschaft und deren Ange-
bote sowie Vorteile informiert.

e Alter des Kindes:
Hier gibt es ebenfalls keine Einschrankungen. Grundsatzlich bis zum 18. Lebens-
jahr. Darliber hinaus wird immer individuell entschieden.

e Regionale Durchfiihrung der Mobilen Beratung:
Die Mobile Beratung wird hauptsachlich in Wien, Wien Umgebung und Baden und
nur bei Bedarf und unter Berlicksichtigung der vorhandenen Ressourcen in weiter
entfernten Regionen durchgefiihrt — z.B. in Ganserndorf, Breitenlee in Niederds-
terreich und Ndhe Schlosshof.

e Neben Osterreichischen Staatsbiirgern haben auch Asylwerber Anspruch auf die
Mobile Beratung.

4.3.1.3 Berufliche Voraussetzungen fiir die Durchfiihrung der mobilen Bera-
tung

Berufliche Voraussetzungen:
Als Basisqualifikation fiir die Ausiibung der Mobilen Beratung kommen fiir Frau Mag. Ho-
nisch folgende Professionen in Frage:

e DGKPs

e Diatologen

Diese sollten bereits ein gewisses Ausmal’ an beruflicher Vorerfahrung mitbringen.

Zudem wird empfohlen, die Ausbildung zur Diabetesberatung zu absolvieren. Begriindet

wird dies, mit einer héheren Akzeptanz der Betreuungseinrichtungen das Unterstiitzungs-

angebot anzunehmen, wenn die Zusatzausbildung , Diabetesberatung” erwahnt wird.

Weitere Kompetenzen, die fiir die Ausiibung der Mobilen Beratung hilfreich wéren, sind:
e Erfahrungen im Umgang mit Kindern und Jugendlichen mit und ohne Diabetes

e soziale Kompetenzen
e Psychologische Kompetenzen

Laut Frau Honisch kommt es sehr oft vor, dass Eltern selbst in den Betreuungseinrichtun-
gen aktiv sind, um die Padagogen Uber die Erkrankung ihres Kindes zu informieren und zu
schulen. Nicht empfohlen werden kann, dass Eltern Betreuungseinrichtungen und Pada-
gogen von anderen Typ-1-Kindern beraten und schulen, da die Erkrankung und damit die
medizinische und pflegerische Therapie immer sehr individuell ist. Eltern sind zwar Exper-
ten fur den Diabetes ihres eigenen Kindes, nicht jedoch fiir den Diabetes anderer Kinder.
Dies gilt auch fiir Erwachsene, die an DM 1 leiden. Diese sollten ebenfalls keine Mobilen
Beratungen durchfiihren.

Von der derzeit aktiven Fachkraft, die die Mobile Beratung durchfihrt, wird die Erfil-
lung folgender beruflicher Voraussetzungen und Kompetenzen empfohlen:
e Diplomierte Gesundheits- und Krankenpflegekraft oder Didtologen mit be-
ruflicher Vorerfahrung.
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&
e Ausbildung zur Diabetesberaterin
&
e Soziale sowie psychologische Kompetenzen sowie Erfahrung im Umgang
mit Kindern und Jugendlichen

Basisausbildung und laufende Fortbildungen:

Im Moment gibt es von Seiten der ODV keine strukturierte Ausbildung und auch kein Fort-
bildungsangebot, um die Mobile Beratung durchfiihren zu kénnen. Dies wird jedoch fir
etwaige zukinftige Fachkrafte als sinnvoll erachtet. Neue Fachkrdfte kbnnten so Oster-
reichweit einheitlich auf die Tatigkeit der Mobilen Beratung vorbereitet und laufend liber
neue Entwicklungen in der medizinischen und pflegerischen Therapie informiert werden.

Zudem ware die Verankerung einer diabetesspezifischen Fortbildung in der Berufsausbil-
dung der Padagogen sinnvoll. Diese sollte, wie auch der Erste-Hilfe-Kurs fir jeden Pada-
gogen verpflichtend sein.

Empfohlen wird:
e Initiierung einer strukturierten und 6sterreichweit einheitliche Basisausbil-
dung fiir die Mobile Beratung
&
e Verankerung einer diabetesspezifischen Fortbildung in der Berufsausbil-
dung der Padagogen.

4.3.1.4 Ablauf der Mobilen Beratung

Ein Konzept, ein Leitfaden oder ein Curriculum, die als Unterstiitzung fiir die Mobile Bera-
tung in Wien dienen, liegt nicht vor. Es gibt jedoch einen Standardablauf:
1) Zuweisung zur Mobilen Beratung

2) Absprache der medizinischen und pflegerischen Therapie mit den Eltern und der
Diabetesambulanz

3) Terminvereinbarung mit der Betreuungseinrichtung

4) Durchfiihrung der Mobilen Beratung

5) Rickmeldung an Eltern

6) Nachbearbeitung: Dokumentation und Protokollierung

4.3.1.5 Zuweisung zur Mobilen Beratung

Die Initiative fiir eine Mobile Beratung geht sehr oft von den Schulen aus. Dies ist immer
ein gutes Zeichen, dass das Kind in der Betreuungseinrichtung bleiben darf. Jedoch kommt
es immer noch vor, dass Kinder mit Diabetes mellitus Typ 1 von den Betreuungseinrich-
tungen abgelehnt werden.

Neben den Betreuungseinrichtungen treten auch die Eltern, die Diabetesambulanz und
die ODV an Frau Mag. Honisch heran, wenn eine Mobile Beratung benétigt wird.
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Die Kontaktaufnahme mit Frau Mag. Honisch erfolgt in der Regel per Telefon oder per E-
Mail.

4.3.1.6 Abstimmung des Unterstiitzungsbedarfs

Der Unterstiitzungsbedarf, das heilt die pflegeri-
sche und medizinische Therapie des Kindes, wird i
mit den Eltern und bei Bedarf mit der Diabetesam- ki QDV
bulanz abgestimmt. Dies erfolgt Gber einen persoén- i
lichen Kontakt oder per Telefon. Hierflir wird ein ei-
gens erstelltes ODV-Datenblatt (siehe Anhang: Ka-
pitel 8.4 ODV-Datenblatt), auf welchem die we-
sentlichen Informationen sowie die Eckdaten des
Kindes und der Eltern notiert werden, verwendet.
Das Datenblatt wird vor der Einschulung in der Be-
treuungseinrichtung per Mail an die Eltern versen-
det. Erst nach Rickibermittlung des ausgefullten
Datenblattes an Frau Mag. Honisch, erfolgt die Ein-
schulung in den Betreuungseinrichtungen. Dieses
Datenblatt stellt eine Art Einverstiandniserklarung
dar und wird von den Erziehungsberechtigten un-
terschrieben. Abbildung 8: ODV-Datenblatt

Zudem werden in den Kindergarten und in den Schulen zum Teil die vom Bundesministe-
rium empfohlenen Formulare verwendet. Dazu zahlen die Formulare ,Vereinbarung auf
Allgemeinwissen beruhende Tatigkeiten®, ,,Vereinbarung arztlicher Tatigkeiten®, ,Verein-
barung Medikamentenverabreichung”, ,Vereinbarung Verabreichung von Medikamenten
im Notfall“ (siehe Kapitel 4.1.1.5 und im Anhang Kapitel 8.5). Es handelt sich dabei um
Einverstandniserkldrungen zur Ubertragung bestimmter Tatigkeiten an die P4dagogen. Sie
werden von allen Beteiligten (Leitung, Pddagogen, Frau Honisch) unterschrieben. Bei der
Mobilen Beratung wird in der Regel aber nur das ODV-Datenblatt verwendet.

Die Bewerbung der Mobilen Beratung erfolgt hauptsachlich iiber die ODV mittels Infor-
mationsfolder. Zudem werden Familien im Rahmen der sonstigen Angebote der ODV und
Uber die Diabetesambulanzen auf das Angebot aufmerksam gemacht.

Eine Art Follow-Up-Gesprach wird nicht durchgefiihrt. Den Familien und Betreuungsein-
richtungen wird aber angeboten, dass Sie sich jederzeit bei auftretenden Fragen und Un-
klarheiten sowie bei einem Wechsel des Padagogen bei der Mobilen Beratung melden
konnen. Dies wird laut der Verantwortlichen der Mobilen Beratung sehr gut angenom-
men.

4.3.1.7 Mobile Beratung in den Betreuungseinrichtungen

In den Betreuungseinrichtungen werden von der Mobilen Beratung dieselben Unterstiit-
zungsleistungen angeboten, wie auch von den Diabetes Nannies in Salzburg und in Tirol.
Dazu zahlen:

e Allgemeine Information
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¢ Individuelle Schulung der hauptsachlich mit dem Kind in Kontakt stehenden Pa-
dagogen
¢ Information der Klassenkameraden des betroffenen Kindes

Wahrend die Information aller Pddagogen von Frau Mag. Honisch grundsatzlich alleine
durchgefihrt wird, sind bei der individuellen Schulung und der Information der Klassen-
kameraden manchmal auch die Eltern des betroffenen Kindes involviert.

Eine intensive, mehrtédgige Integrationshilfe oder Wiedereingliederungshilfe durch die
Mobile Beratung ist nicht moglich. Bei Bedarf missen in diesem Fall die Eltern das Kind
selbst begleiten oder nach Méglichkeit eine Hauskrankenpflege in Anspruch nehmen.

Ad.) Aligemeine Information:
Es handelt sich dabei um eine allgemeine Information zum Diabetes mellitus im Kindes-
und Jugendalter. Sie dient zur Information mehrerer Pddagogen und wird beispielweise
im Rahmen der Lehrerkonferenz durchgefiihrt (auf Wunsch auch in einem kleineren Rah-
men). Die wichtigsten Informationen werden innerhalb von 30 bis 35 Minuten miindlich
weitergegeben. Zu den Themen, die standardmaRig besprochen werden, gehoren:

e Diabetes — Entstehung, Typen, Diagnose und Behandlung

e Hypoglykdmie — Erkennen und Behandeln

¢ Notwendigkeit von Insulin bei DM 1

e Notfallplan — Worauf ist zu achten?
Bei den Pidagogen und Einrichtungen zeigen sich vor allem Angste, etwas falsch zu ma-
chen. Zudem scheint die erst vor wenigen Jahren durchgefiihrte Gesetzesanderung beziig-
lich des Amtshaftungsgesetzes sehr oft nicht bekannt zu sein.

Ad.) Individuelle Schulung der hauptsachlich mit dem Kind in Kontakt stehenden Pada-
gogen:
Eine individuelle und auf das Kind abgestimmte Schulung erfolgt fiir alle Pddagogen, die
hauptsdchlich mit dem Kind in Kontakt stehen. An dieser Schulung nehmen bis zu 6 Pada-
gogen teil. Sie dauert ca. 1 % bis 2 Stunden. Zu den Hauptthemen, die besprochen werden
zahlen:

e Typ1/Typ2

e Selbstkontrolle (Blutzuckermessung, Sensormessung). Diese gestaltet sich je
nach Alter unterschiedlich, da die jingeren Kinder auch hier viel mehr Hilfe be-
notigen.

e Wasist Insulin und warum ist dies bei Typ 1 nétig. In welcher Form (Pen oder
Pumpe) wird es verabreicht?

e Bedienung der Insulinpumpe

e Hypoglykdmie

e Notfallplan

e Hyperglykdamie

e Schuljause, Sport, Ausfliige, Projekttage, Schullandwochen, Skikurse, Alltagssitu-
ationen

Bei der individuellen Schulung wird bei kleineren Gruppen (2 bis 20 Teilnehmer) eine
selbst zusammengestellte Tisch-Flipchart (Format A4) und bei gréReren Gruppen eine Ta-
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fel und Flip-Charts verwendet. Zudem gibt es zahlreiche Anschauungsmaterialien (z.B. In-
sulinpumpe, Blutzuckermessgerat, Pen, Broschiiren). Eher selten und nur auf Wunsch der
Padagogen wird eine PowerPoint-Prasentation verwendet.

Ad.) Information der Klassenkameraden:

Die Information der Klassenkameraden erfolgt nicht standardmaRig sondern nur bei Be-
darf, wenn es die Eltern des betroffenen Kindes wiinschen. Sie dauert ca. 15 bis maximal
20 Minuten. Das betroffene Kind wird einbezogen. Dabei wird aber darauf geachtet, dass
das Kind nicht zu sehr in den Mittelpunkt gestellt wird, um keine Stigmatisierung zu for-
dern.

Eine standardmaRige Abstimmung mit den Schularzten findet nicht statt und hat sich in
der Vergangenheit eher schwierig gestaltet. Dies liegt daran, dass Schularzte mit Diabetes
mellitus bei Kindern und Jugendlichen nicht vertraut sind.

Betreuungsausmal bzw. zeitlicher Aufwand fiir die Mobile Beratung in den Betreuungs-
einrichtungen:
Der zeitliche Aufwand pro Kind betragt zwischen 4 und 5 Stunden und umfasst:
e Vor- und Nachbereitungszeit (Abstimmungsgesprache, Dokumentation/Proto-
koll, Riickmeldung an die Familie/Diabetesambulanz):
o ca.1-1%Stunden

e Beratungszeit:

o Allgemeine Info flir Padagogen: ca. 30 — 45 Minuten
o Individuelle Schulung: ca. 1 % — 2 Stunden
o Information der Kameraden: ca. 15 — 20 Minuten

e Fahrtzeit: im Durchschnitt 1 bis 1,5 Stunden

Uber das Jahr betrachtet, fiihrt Frau Mag. Honisch wéchentlich eine Mobile Beratung
durch.

2017 wurden bei 19 Terminen in Schulen oder Kindergarten 148 Padagogen und Betreuer
eingeschult. 2018 waren es 127 Personen, die beraten wurden.?®

4.3.1.8 Dokumentation

Bei der Einschulung in der Betreuungseinrichtung wird eine Schulungsdokumentation
durchgefihrt. Auf dieser sind alle geschulten Personen angefiihrt. Es handelt sich dabei
um das Formular ,,Schulungs-Dokumentation fiir Schule, KIGA und andere Betreuungs-
einrichtungen®, das auch von der Diabetes Nanny in Salzburg verwendet wird (siehe An-
hang: Kapitel 8.2).
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Schulungs - Inhalte:

Diabetes Nanny C‘)DU

Schulungs — Dokumentation fiir Schule, KIGA und andere
Betre

5. Dlbetes Notte
htungen

Fl E pehabenen D
und Krankempfiege gem. § 15 As.? Gesundiheits — und Krasienpflegegesets GukGl

Abbildung 9: ODV-Formular ,,Schulungs-Do-
kumentation fiir Schule, KIGA und andere
Betreuungseinrichtungen”

Zudem wird nach jeder Einschulung/Beratung ein Protokoll verfasst und an die ODV {iber-
mittelt. Weiters wird von der ODV eine Dokumentation benétigt, um beispielsweise die
Fahrtkosten abrechnen zu kénnen.

4.3.1.9 Finanzierung

Die Mobile Beratung wird hauptsachlich aus Spenden und aus den Mitgliedsbeitragen der
ODV-Familien finanziert. Zudem gibt es fiir das Jahr 2020 eine Férderung durch die OGK
Landesstelle Wien. Es handelt sich dabei um eine Forderung aus Mitteln der Sozialversi-
cherung fiir regionale und lokale Selbsthilfegruppen in der Héhe von € 2.000,—fiir die mo-
bile Beratung in Kindergarten und Schulen?.

Entschadigung fiir die Durchfiihrung der Mobilen Beratung:

Seit Herbst 2019 ist Frau Honisch mit 5 Wochenstunden bei der ODV angestellt und neben
der Mobilen Beratung mit unterschiedlichen Tatigkeiten (,Kekse backen fir Kinder”, ,Ski-
Familienschulungswochenende inkl. Skikurs”, , Familienschulungs-Wochenende”) be-
traut. Mit den 5 Wochenstunden kann der zeitliche Gesamtaufwand fiir die Durchfiihrung
der Mobilen Beratung daher nicht abgedeckt werden, sodass diese zum GroRBteil ehren-
amtlich erfolgt.

Die Fahrtkosten fiir die Mobile Beratung werden von der ODV voll ersetzt.

Die Koordination der Mobilen Beratung erfolgt durch Frau Mag. Honisch. Die ODV kiim-
mert sich um die Finanzierung, um die Aufbringung von Spenden, Subventionen und Mit-
gliedsbeitragen sowie allen Verwaltungstatigkeiten.

4.3.2 MOKI Wien*!

MOKI Wien ist eine anerkannte Organisation des Fonds Soziales Wien (FSW) und wird
hauptsachlich Gber diesen finanziert.
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4.3.2.1 Zuweisung und Abstimmung des Unterstiitzungsbedarfs

MOKI Wien wird von den Spitdlern — Giber den Fonds Soziales Wien — angefordert. Dies
erfolgt in der Regel bei der Neumanifestation des DM1 im Spital und wenn im Laufe der
Zeit Probleme auftreten, die einer zusatzlichen hauslichen Unterstiitzung durch MOKI be-
dirfen.

Die Eltern melden sich zudem beim Fonds Soziales Wien, wenn ein Kindergartenstart oder
eine Einschulung bzw. ein Schulwechsel bevorstehen und auch eine Unterstiitzung zur In-
formation und Einschulung der Padagogen erforderlich wird. Schwerpunkt der Betreuung
ist aber immer die Betreuung zu Hause — die Schulung der Padagogen stellt nur einen Teil
davon dar. Eine einheitliche Vorgehensweise gibt es nicht, da es keine Einigung beziiglich
der Finanzierung zwischen dem FSW und dem Stadtschulrat gibt.

MOKI Wien stimmt den medizinischen und pflegerischen Unterstiitzungsbedarf mit den
Eltern sowie der Kinderdiabetesambulanz ab. MOKI Wien wird in weiterer Folge auf Basis
des Verordnungsscheins/der arztlichen Anordnung tétig.

4.3.2.2 Voraussetzungen fiir die Inanspruchnahme der Unterstiitzungsleistung

Fiir Familien mit DM1-Kindern gibt es keine speziellen Voraussetzungen, die erfillt wer-
den missen, um MOKI Wien in Anspruch nehmen zu kénnen. Fir die Inanspruchnahme
von Hausbesuchen reicht eine Anordnung fiir die Medizinische Hauskrankenpflege bzw.
ein Ansuchen beim Fonds Soziales Wien, um eine Unterstiitzung zu erhalten.

Wenn es sich um eine Betreuung in der Hauskrankenpflege handelt und das Kind Pflege-
geld bezieht, dann ist von den Eltern ein Selbstbehalt zu zahlen.

Kostenfrei ist die Unterstlitzung in der medizinischen Hauskrankenpflege und wenn kein
Pflegegeld vorliegt. Eine Anordnung fiir Medizinische Hauskrankenpflege erfolgt nur,
wenn es sich um eine spitalsersetzende MaRnahme handelt — d.h., unmittelbar nach der
Erstmanifestation und bei sehr groBer Verschlechterung der Werte. Ansonsten muss im-
mer fur die Hauskrankenpflege beim FSW angesucht werden. Auch hier steht die Betreu-
ung zu Hause im Vordergrund und die Schulung der Padagogen ist eine zusatzliche Mal-
nahme. Der FSW Ubernimmt aktuell max. 3 Termine a 2 Stunden fiir die Schulung der Pa-
dagogen.

4.3.2.3 Berufliche Voraussetzungen fiir Fachkrafte

Fir MOKI Wien sind ca. 40 Personen, davon rund 30 in der Pflege tatig. Um die mobile
Unterstiitzung von Kindern und Jugendlichen mit DM1 kiimmert sich ein Team von 5 Per-
sonen. Es handelt sich dabei um DGKPs (Kinder und Jugendpflege), von denen eine Person
die Ausbildung zur Diabetesberaterin absolviert hat. Im Team wird auf eine einheitliche
Vorgehensweise Wert gelegt. Pro Kind ist immer eine Fachkraft zustdndig, die die Haus-
besuche und Einsatze in den Betreuungseinrichtungen absolviert.

Das Team steht im engen Austausch mit den Kinderdiabetesambulanzen (regelmaRige
Teilnahme am Diabetes-Jour Fixe der Ambulanzen) und wird laufend von Herstellerfirmen
auf neue Insulinpumpen eingeschult.
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Zudem steht das Team im engen Austausch mit Frau Mag. Katharina Honisch, die die Mo-
bilen Beratungen im Auftrag der ODV durchfiihrt.

4.3.2.4 Leistungsangebot

MOKI Wien bietet eine mobile Unterstiitzung fiir Kinder und Jugendliche mit Diabetes
mellitus Typ 1 — einerseits als Hausbesuche und andererseits in den Betreuungseinrich-
tungen — an. Der Schwerpunkt liegt aber bei der Unterstlitzung des Managements zu
Hause.

4.3.2.5 Hausbesuche

Die Hausbesuche werden im Rahmen der Medizinischen Hauskrankenpflege erbracht. Im
Jahr 2019 wurden von MOKI Wien 77 Familien betreut. Davon wurden 57 auch in den
Einrichtungen unterstitzt. Im Regelfall sind 1 bis 2, maximal aber 3 Schulungen in den
Einrichtungen notwendig.

Die Hausbesuche werden vor allem bei Erstmanifestation des DM1, aber auch bei Thera-
pieumstellungen oder wenn Probleme in der Diabetestherapie auftreten durchgefiihrt.

Kinder und Jugendliche sowie deren Eltern werden im Krankenhaus sehr gut auf die The-

rapie des DM1 eingeschult. Trotzdem kommt es immer wieder vor, dass eine Unterstiit-

zung im Alltag notwendig wird, sodass MOKI von den Kinderdiabetesambulanzen tiber den

Fonds Soziales Wien angefordert wird.

Wahrend des Lock-Downs der Corona-Pandemie bestand hierfiir ein erhdhter Bedarf, da

frisch diagnostizierte Kinder schneller aus dem Krankenhaus entlassen wurden. Zudem

wurde in der Corona-Zeit nur ein Elternteil im Krankenhaus geschult.

MOKI versucht vor allem bei der praktischen Anwendung des im Krankenhaus gelernten

zu unterstiitzen. Beispielsweise:

e Kontrolle des Diabetestagebuches, um auf Schwankungen reagieren zu kénnen (hier
besteht auch ein enger Austausch mit den Ambulanzen)

e Berechnung der Broteinheiten

e Wiederholung von Schulungsinhalten

Die Hausbesuche sind liber die Medizinische Hauskrankenpflege fiir 28 Tage mdglich und
kénnen im Einzelfall mit einer chefarztlichen Bewilligung verlangert werden. Im Regelfall
finden Uber einen Zeitraum von einem Monat wochentliche Hausbesuche statt, wobei zu
Beginn 2 bis 3 Hausbesuche/Woche durchgefiihrt werden. Ein Hausbesuch dauert zwi-
schen 1 und 2 Stunden.

Die Medizinische Hauskrankenpflege wird auf arztliche Anordnung (im Regelfall Anord-
nung durch das Krankenhaus) erbracht und ist somit fiir die Eltern kostenlos.

4.3.2.6 Unterstiitzung in den Betreuungseinrichtungen

In den Betreuungseinrichtungen kommt es zu einer allgemeinen Information der Pada-
gogen und in weiterer Folge zu einer individuellen Schulung, der hauptsachlich mit dem
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Typ-1-Kind in Kontakt stehenden Personen. In seltenen Fallen wird eine intensive Beglei-
tung durchgefiihrt (Diese erfolgt hauptsachlich tiber die Eltern des betroffenen Kindes).
Eine Information der Klassenkameraden findet derzeit nicht statt, ware laut MOKI Wien,
aber wiinschenswert.

Allgemeine Information der Pddagogen:
Die allgemeine Information wird bereits im Vorfeld — bevor es in der Betreuungseinrich-
tung ein Kind mit DM1 gibt — angeboten. Hier ist es bereits gelungen sehr viele Schulen
Uber Diabetes mellitus Typ 1 zu informieren. Trotzdem gibt es immer noch Betreuungs-
einrichtungen, die die Aufnahme von Kindern mit DM1 verweigern. Griinde dafiir sind:

e wenn die Aufnahme/schulische Betreuung eines DM1-Kindes von der Direktion

nicht gewlinscht wird

o die Freiwilligkeit (Das Amtshaftungsgesetz, welches seit 2019 in Kraft ist, konnte
hier zu einer Verbesserung fiihren)

e Die fehlenden zeitlichen Ressourcen/generelle Uberforderung der Piddagogen

e Fehlendes Wissen iiber DM1 und damit verbundene Angste, dass es zu einer ge-
fahrlichen Akutsituation kommen kdnnte.
= Daher wire eine Information der Padagogen Uber das Krankheitsbild DM1

von groRRer Bedeutung.

Die allgemeine Information der Pddagogen dauert ca. 2 bis 3 Stunden und findet sehr un-
terschiedlich statt — je nachdem, wie viele Personen daran teilnehmen. Im Idealfall sollten
alle schulinternen Personen —vom Schulwart tber die Lehrkrafte und den Schularzt bis hin
zur Direktion — an der allgemeinen Information teilnehmen.

Laut MOKI Wien stellen Ausfliige und Aktivitdten, die nicht zum Routineschulalltag geho6-
ren ein Problem dar. Diese wiirden Lehrkrafte trotz allgemeiner Einschulung vor grole
Herausforderungen und Belastungen stellen.

Individuelle Schulung:

Wie auch bei der Diabetes Nanny, dient die Individuelle Schulung der Pddagogen, der Ver-
mittlung der medizinischen und pflegerischen Therapie des Kindes. Zumeist findet die in-
dividuelle Schulung an 2 Terminen statt und dauert ca. 2 bis 3 Stunden. Beim ersten Ter-
min wird allgemein Giber Diabetes gesprochen — beispielsweise geht es um das Vorgehen
in Notfdllen und im Allgemeinen lber die Gerate, die vom betroffenen Kind verwendet
werden. Beim 2. Termin steht das praktische Tun und Anwenden im Vordergrund. Ge-
meinsam mit dem Kind wird sehr konkret und praktisch geschult.

Intensive Begleitung:

Die intensive Begleitung wird nur sehr selten durch Fachpersonen von MOKI durchge-
fihrt und kann 1 bis 2 Wochen dauern. Sie dient beispielsweise dazu, um bei der Blutzu-
ckermessung, bei der Berechnung der notwendigen BE’s oder der Verabreichung des In-
sulins aktiv zu unterstiitzen.

Eine intensive Begleitung ist aus Ressourcengriinden nur sehr selten moglich und wird da-
her hauptsachlich von den Eltern durchgefiihrt. Wenn die Compliance der Eltern nicht
gegeben ist, dann wird die intensive Begleitung von MOKI ibernommen.

Bedarf an Unterstitzung in den Betreuungseinrichtungen:
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Laut MOKI Wien ist der Bedarf an Unterstiitzungsleistungen fiir Betreuungseinrichtungen
derzeit sehr hoch (vor allem zu Schulbeginn), sodass dieser von MOKI Wien nicht gedeckt
werden kann. Empfohlen wird die Implementation einer ,,SCHOOL NURSE“ fiir Kindergar-
ten und Schulen. Diese sollte bei Manifestation eines Diabetes, das betroffene Kind fir ca.
14 Tage in der Schule begleiten und so zu einer Unterstiitzung und Schulung der Padago-
gen beitragen. Weitere Konzepte waren hier notwendig.

Finanzierung der Unterstlitzungsleistungen in den Betreuungseinrichtungen:

Wahrend die Hausbesuche (iber die Medizinische Hauskrankenpflege geregelt und finan-
ziert werden, ist dies fir die Unterstitzung in den Betreuungseinrichtungen nicht moglich.
Die Finanzierung erfolgt Gber Selbstbehalte der Eltern und Gber Forderungen des Fonds
Soziales Wien (max. 3 Einsdtze a 2 Stunden).

Manche Einrichtungen wiinschen im Sommer oder an Schulautonomen Tagen eine allge-
meine Schulung ihres Personals. Dies (ibernimmt meist die Einrichtung intern oder klart
das mit dem Betreiber.

4.3.2.7 Dokumentation

Die Pflegekrafte von MOKI Wien fiihren eine Pflegedokumentation durch. Diese enthalt
die arztliche Anordnung, sodass die Ubertragung medizinischer Tatigkeiten auf Laien ge-
regelt ist.

4.4 Steiermark

In der Steiermark gibt es zwei Anbieter im Bereich der mobilen Kinderhauskrankenpflege
— der Verein MOKI Steiermark und der Mobile Kinderkrankenpflegedienst (MOKIDI) des
Hilfswerks Steiermark. Von diesen ist jedoch nur MOKI Steiermark im Bereich Diabetes
Mellitus Typ 1 bei Kindern und Jugendlichen tatig. Darliber hinaus gibt es von Seiten der
ODV, des Verein Diabart und der Kinderdiabetesambulanz des LKH Graz verstarkt Aktivita-
ten um die Versorgung von betroffenen Kindern/Familien und die Unterstiitzung in den
Betreuungseinrichtungen zu verbessern.

4.4.1 MOKI Steiermark??

MOKI Steiermark ist als Non-Profit-Organisation beratend, pflegend und begleitend mobil
fiir Kinder, deren Familien und Bezugspersonen im Einsatz und betreut Einzelpersonen,
Familien, Gruppen, Organisationen und Gemeinden.

4.4.1.1 Leistungsangebot

Der Verein MOKI kooperiert mit MoKiDi (Mobiler Kinderkrankenpflegedienst des Hilfs-
werks Steiermark) im Bereich der medizinischen Hauskrankenpflege. Von der Kooperation
ausgenommen ist der Bereich Diabetes, da dieser nicht unter die Medizinische Hauskran-
kenpflege fallt. Im Bereich Diabetes ist daher nur der Verein MOKI Steiermark aktiv. Dieser
bietet die Leistung ,Beratung und Assistenz” an, welche Hausbesuche und die Anleitung
und Beratung in den Betreuungseinrichtungen umfasst. Familien und Lehrkrafte werden
angeleitet, bis sie sich selbst mit dem an DM1 erkrankten Kind im Alltag sicher fiihlen.

f Diabér ... Verein fiir Diabetiker der Universitdtskinderklinik Graz

39



Grobkonzept: Kinder und Jugendliche mit DM1 — Betreuungsstandard fir einen mobilen Unterstiitzungsdienst

4.4.1.2 Berufliche Voraussetzungen fiir die Fachkrafte

Das Team von MOKI Steiermark umfasst 17 diplomierte Kinderkrankenpflegekrafte, die
freiberuflich tatig sind und mindestens 2 Jahre Berufserfahrung vorweisen kénnen. Da-
von arbeiten 3 Personen auch im Bereich Diabetes mellitus Typ 1. Eine DGKP verfiigt iber
die Ausbildung zur Diabetesberaterin und eine DGKP befindet sich im Moment in Ausbil-
dung zur Diabetesberaterin. Das Team der Diabetesberatung wird von Frau Elisabeth Ren-
ner geleitet.

Laut MOKI Steiermark, stellt die Ausbildung zur Kinderkrankenpflegekraft und ein grofRes
Mal} an beruflicher Erfahrung in Bezug auf Diabetes mellitus im Kinderbereich die
Grundvoraussetzung fiir die mobile Unterstiitzung dar. Der Titel ,Diabetesberaterin” sei
zudem wichtig, um vor allem bei den Padagogen besser als professionelle Unterstiitzung
wahrgenommen zu werden. Die Finanzierung der Ausbildung erfolgt tiber Spenden, die
der Verein sammelt.

Die mobile Unterstiitzung ist laut MOKI sehr wichtig, da in den Ambulanzen nur ein Teil
der notwendigen Hilfe abgedeckt werden kann. Vor Ort —im hauslichen Umfeld oder der
Schule/ Kindergarten — ist ein groRer Bedarf an Unterstiitzung gegeben. Zudem wiirde
eine Teilung der Tatigkeit der Ambulanzschwestern — in stationdre und mobile Tatigkeiten
—von KAGES-Seite derzeit nicht umsetzbar sein.

4.4.1.3 Zuweisung und Abstimmung des Unterstiitzungsbedarfs

Die Zuweisung zu MOKI erfolgt hauptsachlich tiber die Kinderdiabetesambulanz, die mit
dem Verein in enger Abstimmung steht. So werden die Familien bereits wahrend des sta-
tiondren Aufenthalts auf das Unterstitzungsangebot von MOKI hingewiesen und auf
Wunsch weitervermittelt. Die Zuweisung erfolgt zudem, wenn bei den Kontrollterminen
Einstellungsprobleme oder Unsicherheiten beim Selbstmanagement sichtbar werden.

MOKI Steiermark arbeitet im Bereich DM1 sehr stark mit der Kinderdiabetesambulanz zu-
sammen. Die Abstimmung mit der Ambulanz erfolgt immer dann, wenn es zu Auffalligkei-
ten kommt und bei notwendigen Therapieveranderungen. Die MOKI Pflegekraft bekommt
dann von der Diabetesambulanz ein arztliches Anordnungsblatt. Dieses ist die Grundlage
fiir die Beratung und Schulung der Lehrkrafte.

Die Formulare des Bundesministeriums flir Soziales, Gesundheit, Pflege und Konsumen-
tenschutz (,Vereinbarung auf Allgemeinwissen beruhende Tatigkeiten”, , Vereinbarung
Medikamentenverabreichung”, ,Vereinbarung arztliche Tatigkeiten”, ,Vereinbarung Me-
dikation im Notfall“) werden verwendet, wenn die Padagogen aktiv tatig sind. Meist sind
Lehrer und Padagogen aber nicht aktiv tatig sondern lediglich in einer Kontrollfunktion.

Unterstiitzungsgriinde fiir MOKI Steiermark:
e kurz nach der Diagnosestellung:
Die mobile Unterstiitzung steht grundsatzlich fur alle neuerkrankten Kinder und
Jugendlichen zur Verfiigung, kann im Moment aber nicht fir alle Kinder und Ju-
gendliche mit DM1 erfolgen. Grund sind die fehlenden personellen Ressourcen
und die fehlende finanzielle Unterstiitzung. Daher werden derzeit hauptsachlich
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schwere Falle betreut. Der tatsachliche Bedarf an Unterstiitzung ist jedoch viel
groller.

Laut MOKI Steiermark und der Kinderdiabetesambulanz wirden alle Kinder und
Jugendlichen mit DM1 von einer Unterstiitzung profitieren, da vor allem die erste
Zeit nach der Diagnosestellung wichtig ist, um eine gute Basis fiir das Manage-
ment der Erkrankung zu legen. Wenn zu Beginn der Erkrankung den Bedtrfnissen
angepasst unterstltzt wird, kann eine gute Basis fiir das Selbstmanagement gelegt
und dadurch Startschwierigkeiten oder auch Folgeschdaden verhindert werden.
Daher wurde von MOKI und der Kinderdiabetesambulanz gemeinsam ein Betreu-
ungskonzept erstellt, welches ein Unterstiitzungspaket fiir alle Kinder und Jugend-
lichen vorsieht. Dieses umfasst fiir alle Betroffenen einen Erstbesuch und danach
die Moglichkeit weitere Unterstiitzungen in Form von Hausbesuchen und in den
Betreuungseinrichtungen in Anspruch zu nehmen.

e beim Auftreten von Akutereignissen:

Familien, die mit der Unterstitzungsleistung von MOKI bereits vertraut sind, mel-
den sich direkt beim Verein, wenn es im Laufe der Zeit zu Akutereignissen kommt.
Frau Renner, die hauptsachlich fir die Betreuung im Bereich DM1 zustandig ist,
ist hierbei ehrenamtlich tatig. Es wird telefonisch abgeschatzt und bei Bedarf mit
dem beratenden Arzteteam Riicksprache gehalten, ob es sich um ein Problem
handelt, dass einen vorgezogenen Kontrolltermin an der Ambulanz erfordert, o-
der ob es sinnvoll ware, das MOKI vor Ort unterstiitzt. In diesem Fall wird zeitnah
ein Termin vereinbart, um moglichst schnell zu unterstiitzen und weitere Akuter-
eignisse zu vermeiden.

e wenn Einstellungsprobleme auftreten (z.B. wahrend der Pubertdt, Wachstum):
Zu Einstellungsproblemen kann es vor allem wahrend der Pubertat kommen. Zu-
dem ware eine psychologische Unterstiitzung aber auch der Austausch mit Gleich-
gesinnten wichtig. Eine Moglichkeit mit anderen Jugendlichen mit DM1 in Kontakt
zu treten, sind Diabetescamps. Diese werden in der Steiermark tGber Diabar und
eine private Initiative (Raum Bruck an der Mur) organisiert. Sie werden zum Teil
Uber Spenden und durch Kostenbeitrdge der Eltern (ca. € 300,-) erméglicht.

e beim Eintritt in den Kindergarten oder in die Schule und wenn es zu einem Schul-
oder Lehrerwechsel kommt:
Derzeit ist es so, dass die Moglichkeit, dass ein an DM1 erkranktes Kind in den
Kindergarten oder in die Schule kommt, rein von der zwischenmenschlichen Be-
reitschaft der Betreuungsperson abhangt. Es gibt keine offizielle Regelung oder
Unterstitzung.
Wenn es Probleme gibt und Angste da sind, kommt MOKI ins Spiel. Die Unterstiit-
zung in den Betreuungseinrichtungen erfolgt hauptsachlich in Kindergarten, in
Volksschulen und Horten —ist aber in allen Einrichtungen moglich, die mit Kindern
und Jugendlichen zu tun haben. Berichtet wird, dass es sehr oft vorkommt, dass
Eltern selbst in den Betreuungseinrichtungen tatig sind, um ihr Kind im Diabetes-
management zu unterstiitzen oder auch Padagogen einzuschulen. MOKI Steier-
mark erklart, dass dies von den Schulen immer wieder eingefordert wird. Eltern
sind dadurch zusatzlich belastet und kénnen ihrem Beruf nicht mehr wie gewohnt
nachgehen.
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Problematisch ist dabei die Gefahr der sozialen Ausgrenzung des betroffenen Kin-
des. Dies passiert dann, wenn die Eltern immer wieder in den Pausen vor Ort sind,
um das Kind bei der Insulingabe oder der Berechnung der BE’s zu unterstiitzen
und dadurch die eigentliche Pause fir das Kind und der Austausch mit den Freun-
den wegfallen. Zudem werden durch die elterliche Unterstiitzung weniger das
Selbstmanagement des Kindes und die Unterstiitzung durch die Padagogen gefor-
dert.

4.4.1.4 Ablauf

1.

Erstmanifestation und Therapieeinstellung:
Die Erstmanifestation und die Ersteinstellung der Therapie erfolgt im Rahmen ei-
nes stationaren Aufenthaltes. Die Kinder und Jugendlichen sowie ihre Eltern wer-
den intensiv geschult und auf das Angebot von MOKI aufmerksam gemacht.
Erstbesuch bei den Familien:
Der Erstbesuch in der Familie erfolgt moglichst zeitnah nach der Entlassung aus
dem Krankenhaus (in der ersten Woche nach der Entlassung). Das Erstaufnahme-
blatt speziell (auf DM1 adaptiert), Datenblatter und die wichtigsten Informationen
zur individuellen Diabetestherapie werden gemeinsam mit den Eltern ausgefiillt
und die Unterstitzung und der Bedarf in der Betreuungseinrichtung geplant.
Kontaktaufnahme mit der Betreuungseinrichtung:
Der Ablauf der Unterstiitzung wird mit der Kindergartenleitung bzw. der Direktion
der Schule besprochen und Termine vereinbart. Das Angebot von den Kindergar-
ten und Schulen wird sehr gut angenommen. Es herrscht groRe Erleichterung, dass
es eine professionelle Unterstiitzung gibt.
Unterstiitzung in den Betreuungseinrichtungen:
Es werden 3 Leistungen angeboten, die darauf abzielen, Padagogen bestmoglich
zu informieren, zu schulen und dadurch Angste zu nehmen:

o Allgemeine Information zu DML1 fiir alle Lehrkrafte

o Individuelle Einschulung fiir die Hauptbetreuungspersonen

o Information der Klassenkameraden
Hausbesuche - bei Bedarf:
Parallel zu den Terminen in den Betreuungseinrichtungen finden bei Bedarf
Hausbesuche statt.

Ad.) Allgemeine Information zu DM1 fir alle Lehrkréfte:

Die allgemeine Information richtet sich an alle Pddagogen und wird pro Betreuungsein-
richtung einmal durchgefiihrt. Es handelt sich dabei um einen Vortrag, der mit Power-
Point-Unterstiitzung gehalten wird. Diese PowerPoint-Prasentation wird genau fiir das
Kind/den Jugendlichen adaptiert und verstdndlich aufbereitet. Zudem werden die wich-
tigsten Informationen auch in Papierform zur Verfligung gestellt. Neben dem allgemeinen
Informationsschwerpunkt wird bereits auf die individuelle Therapieform des betroffenen
Kindes eingegangen — beispielsweise auf die Insulinverabreichung, die Art der Blutzucker-
messung, das Handling beim Essen.

Zudem wird Uber das richtige Handeln in einer Notfallsituation informiert. Hierflr gibt es
ein Notfallsblatt das libersichtlich die Wichtigsten Schritte der Rettungskette zeigt.
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Die allgemeine Information dauert zwischen 1 % und max. 2 Stunden und wird nach Méog-
lichkeit von zwei MOKI-Pflegekraften durchgefiihrt. Hier werden zumeist sehr viele Fragen
gestellt und beantwortet.

Wenn es von den Eltern gewlinscht wird, sind diese bei der , Allgemeinen Information”
der Pddagogen dabei. Erfahrungsgemal zeigt sich aber, dass die Lehrkrafte andere Fragen
stellen bzw. weniger Scheu haben Fragen zu stellen, wenn die Eltern nicht dabei sind.

Ad.) Individuelle Einschulung:

Die individuelle Einschulung erfolgt durch mehrere Termine und wird mit den Pddagogen
durchgefihrt, die hauptsachlich mit dem betroffenen Kind in Kontakt stehen. Dazu zahlen
in der Regel Kindergartenpadagogen, Hortbetreuer, der Klassenlehrer, der Religionslehrer
und die Handarbeitslehrerin.

Die Termine finden zumeist an 3 Tagen (bei Bedarf sind auch mehrere Termine méglich)
und jeweils rund um die Pause statt, um hier gemeinsam einen moglichst guten Ablauf zu
finden. Zudem erhalten die Padagogen Infoblatter, auf denen alle wichtigen Informatio-
nen vermerkt sind — beispielsweise die Therapie des Kindes und die Jausensituation.

Die Padagogen werden angeleitet, wie sie bei der Insulingabe eines Kindes unterstiitzen
konnen. Hierbei ist zu beachten, dass sich vor allem kleine Kinder mit Zahlensystemen
schwer tun. Daher muss beispielsweise die richtige Eingabe der Insulindosis von einem
Padagogen kontrolliert werden (oft genligt ein Blick), damit es hier nicht zu schwerwie-
genden Stoffwechselentgleisungen kommt. Erfahrungsgemal ist diese Unterstiitzung bis
ca. zum 12. Lebensjahr wichtig und notwendig.

Zudem werden die Padagogen beziiglich des Notfallmanagements geschult — Vorgehen
bei einem Notfall, Notfallbox (wird von den Eltern befillt und gewartet), Handling & Lage-
rung der Notfallspritze,...

Laut Website von MOKI Steiermark werden bei Beratungen und Schulungen speziell auf
ein Kind, die Schulungsunterlagen von den Kindeseltern bestatigt und die Schulung wird
individuell auf das betroffene Kind und dessen derzeitige Stoffwechselsituation angepasst.
Veranderungen konnen jederzeit moglich sein.

Ad.) Information der Klassenkameraden:

In Abstimmung mit dem betroffenen Kind, werden auch die Klassenkameraden informiert.
Dies erfolgt im Sesselkreis und eher spielerisch. Besprochen wird alles, was fiir die Klas-
senkameraden wichtig ist. Die Information dauert ca. eine Schulstunde.

4.4.1.5 Zeitaufwand

Unterstiitzungsdauer:
e Allgemeine Information zu DM1: ca. 1 % bis 2 Stunden

e Individuelle Einschulungstermine: ca. 1 Schulstunde, bzw. nach Bedarf
Information der Klassenkameraden. ca. 1 Schulstunde
Hausbesuche: 1 bis 1 % Stunden

Vor- und Nachbereitungszeit:

Die Vor- und Nachbereitungszeit der individuellen Schulung, der Information der Klassen-
kameraden und der Hausbesuche wird von Frau Renner ehrenamtlich erbracht. Eine Aus-
nahme stellt die allgemeine Information der Lehrkrafte (gleichzeitige Schulung mehrerer
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Personen) dar. Hier gibt es einen Pauschaltarif, der einen Teil der Vor- und Nachberei-
tungszeiten abdeckt.
Die Vor- und Nachbereitungszeiten betragen:

e Ca. 1% Stunden fir die groRe Schulung (Allgemeine Information der Padagogen)

e Ca. 45 Minuten pro Termin in der Schule (zB Kauf von Lebensmitteln, Vorberei-
tung der individuellen Unterlagen...)

e (Ca. 45 Minuten fir einen Hausbesuch — Es gibt keine maximale Anzahl an Haus-
besuchen.

Die Vor- und Nachbereitungszeit umfasst die Vorbereitung der Unterlagen, Dokumentati-
onszeit, Planung der Termine, Riickmeldungen an die LKH Diabetologen, Vernetzungen,
Nachbereitung der Unterlagen, Folder, Blatter zum Management, usw.

Betreuungsfalle:

Im Momentan werden 3 bis 4 Kinder parallel betreut — 2018 bis 2019 waren es 12 Kinder
und Familien. Dies erfolgt hauptsachlich durch Frau Renner und bei Bedarf durch eine wei-
tere Kollegin.

Die Betreuung der Familien erfolgt individuell und solange der Bedarf da und die Situation
fur alle gut tragbar ist. Familien wo alles nach Plan lauft gibt es nur sehr selten. Laut MOKI
Steiermark gibt es fastimmer einen Grund, der eine mobile Unterstitzung rechtfertigt. Im
Moment kommt es aber vor, dass Familien aufgrund fehlender finanzieller Ressourcen
abgelehnt werden miissen. Familien konnen daher immer nur im dufRRersten Bedarfsfall
betreut werden. Bei diesen Fallen wird viel Zeit bendtigt, um die angesammelten Prob-
leme und Angste zu |8sen, gut zu beraten und zu begleiten.

4.4.1.6 Dokumentation

Jede DGKP arbeitet selbststdndig und freiberuflich. Um das Honorar mit MOKI Steiermark
abrechnen zu kdnnen, wird ein Tatigkeitsnachweis benétigt, der von den Eltern und Pa-
dagogen unterschrieben wird. Zusatzlich wird gemaR den Vorgaben des Pflegegesetzes
(GUKG) dokumentiert. Es handelt sich dabei unter anderem um einen Verlaufsbericht und
eine Pflegeplanung, welche bei MOKI verbleibt.

Bei einer Zuweisung durch die Kinderdiabetesambulanz erfolgt immer eine formlose
Riickmeldung an diese per E-Mail oder per Telefon, wenn es sich um einen dringenden
Austausch handelt.

4.4.1.7 Finanzierung

GroRtes Problem stellt die Finanzierung der Unterstiitzungsleistung dar. Diese erfolgt
vorwiegend liber Spenden, die unter anderem durch die Organisation von Festen und
Veranstaltungen aufgebracht werden. Die MOKI Pflegekrafte sind im Rahmen der Spen-
denaufbringung ehrenamtlich tatig.

Zudem ist von den Eltern pro Betreuungsstunde ein Selbstbehalt von € 10 sowie Kilome-
tergeld im AusmaR von maximal 25 km vorgesehen. Das Kilometergeld, welches dariiber
hinaus anfallt, wird aus Spenden finanziert. Es wird immer auf die individuelle Situation
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der Familien eingegangen, um beispielsweise bei sehr betreuungsintensiven Fallen bei Be-
darf tGber Spenden unterstiitzen zu kdnnen. Auch Sozial schlecht gestellten Familien wird
eine Losung angeboten. Teilweise erfolgt dies lGber die Kinder und Jugendhilfe.

Eine Subventionierung bzw. Kosteniibernahme durch das Land und die Osterreichische
Gesundheitskasse erfolgte bis dato nicht.

Fir die Betreuungseinrichtungen entfallt kein Kostenbeitrag.

Die allgemeine Schulung/Information der Lehrkrifte wird teilweise von der Schule/ Kin-
dergarten lber die Gemeinde getragen. Diese wird nach Moglichkeit von zwei DGKPs
durchgefihrt —vor allem dann, wenn es sich um sehr viele Teilnehmer handelt — oder auf
2 Termine aufgeteilt. Pro Stunde fallen hier Kosten in der Hohe von € 90,— an (somit in der
Regel € 180 fiir zwei Stunden). Es handelt sich um eine hohere Stundenpauschale, damit
auch der Aufwand fiir Vor- und Nachbereitung ein wenig abgedeckt ist. Fiir die weiteren
Leistungen betrdgt das Honorar € 45,— pro Stunde.

4.4.2 MOKIDI - Mobiler Kinderkrankenpflegedienst Steiermark

MOKIDI unterstlitzt Familien mit schwer oder chronisch kranken Kindern, die intensive
Pflege zu Hause bendtigen. Bei Kindern und Jugendlichen mit DM1 ist MOKIDI nicht tatig,
da diese Leistung nicht finanziert und im Moment von MOKI Steiermark erbracht wird.

4.4.3 ODV Aktivititen zur Lehrerschulung und —Fortbildung in der Steier-
mark?324

Es kommt immer wieder vor, dass Kinder und Jugendliche, die an Diabetes mellitus Typ 1
leiden, von Stigmatisierung und Diskriminierung betroffen sind. So werden Betroffene von
Schulaktivitaten, wie Ausfliige oder Sportveranstaltungen ausgeschlossen oder gar nicht
in den Kindergarten oder in die Schule aufgenommen. Dies liegt vor allem an den mit der
Erkrankung in Verbindung stehenden Unsicherheiten und Angsten der Lehrkrifte, die
Uber das Krankheitsbild nicht Bescheid wissen. Information und Schulung sind daher wich-
tig, um diese Angste abzubauen und betroffene Kinder vor unnétigen Benachteiligungen
und Stigmatisierung zu bewahren.

Um diese Informationsliicke zu schlieRen gibt es von Seiten der Universitatsklinik Graz
(Klinische Abteilung fir allgemeine Padiatrie/Kinderdiabetesambulanz) bereits seit Jahren
das Angebot einer Schulung fiir Lehrkrafte. Die Schulung wird im LKH von einer Diabetes-
beraterin durchgefiihrt, ist fir Lehrkrafte freiwillig und in der Freizeit zu absolvieren. Von
den Volksschullehrern wird sie einigermalRen gut angenommen. Bei den alteren betroffe-
nen Kindern/Jugendlichen (10 bis 14 Jahre) ist die Situation etwas schwieriger. Hier wird
das Schulungsangebot von den Lehrern kaum an- bzw. wahrgenommen.

Im Jahr 2015 wurde daher eine weitere Schulungsinitiative gestartet. Diese ging von Herrn
Helmut Thiebet (Bundesvorsitzender der ODV und pensionierter Lehrer) und seiner Frau
aus. Es handelte sich dabei um anlassbezogene Schulungen, die im Bezirk Weiz durchge-
fliihrt wurden. Unterstiitzt wurde diese ehrenamtliche Tatigkeit von Herrn Univ.-Prof.i.R.
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Dr. Borkenstein (bis 2015 Leiter des Bereichs Endokrinologie, Diabetes und Adoleszenten-
medizin der klinischen Abteilung fiir allgemeine Padiatrie an der Universitatsklinik fir Kin-
der- und Jugendheilkunde in Graz).

Die derzeitigen Initiativen, Angebote und Konzepte richten sich an Lehrkrafte des Primar-
bereichs und werden in den nachfolgenden Kapiteln beschrieben.

4.4.3.1 Anlassbezogene Schulung fiir Lehrkrafte

2019 kam es zur Weiterentwicklung der anlassbezogenen Schulungsinitiative von Herrn
Thiebet gemeinsam mit Frau Priv.-Doz. Dr. Fréhlich-Reiterer. Es entstand ein Konzept fiir
eine anlassbezogene Lehrerschulung. Neben der Fokussierung auf die Sichtweise des
Lehrers werden auch die Eltern des betroffenen Kindes einbezogen.

Bei der anlassbezogenen Schulung wird individuell auf die Therapie des Kindes eingegan-
gen und die relevanten Informationen rund um Diabetes mellitus Typ 1 vermittelt, um den
Lehrern ein gutes Werkzeug fir die Betreuung mitzugeben. Besprochen werden:

e Individuellen Therapieform

e Handhabung der Insulinpumpe
e Psychologische Aspekte

e Thema Erndhrung

e Verhalten in Notsituationen

Die Schulung dauert ca. 2 % Stunden und wurde bis dato im Bezirk Weiz — immer im An-
lassfall — durchgefiihrt.

Das Konzept der anlassbezogenen Schulungen ist vergleichbar mit den Aktivitdten der Di-
abetes Nannies in Salzburg und Tirol sowie der Mobilen Beratung in Wien, die ebenfalls
anlassbezogen in den Schulen und Kindergarten unterstiitzend tatig sind.

Vortragende:
e Herr und Frau Thiebet

e Eltern des betroffenen Kindes

Ziel:
e  Wissensvermittlung

e Empowerment der Lehrkrdfte, um Kinder und Jugendliche mit DM1 aktiv unter-
stiitzen zu kdnnen

e Nehmen von Angsten

e Bewahren der betroffenen Kinder vor Stigmatisierung

Finanzierung:
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Anlassbezogene Schulungen werden bis dato ehrenamtlich durchgefiihrt. Ziel ist es da-
her, flr anlassbezogene Schulungen und bei Bedarf fiir eine Diabetes-Assistenzs eine Fi-
nanzierung aufzustellen. Vor allem im Kindergarten, besteht ein groRerer Unterstiitzungs-
bedarf, um die Padagogen auf notwendige Hilfestellungen gut vorzubereiten und ihnen
dadurch Angste zu nehmen und Sicherheit zu geben. Die Eltern werden dadurch entlastet.

4.4.3.2 Freies Wahlfach fiir die Padagogische Hochschule

Das zuvor beschriebene Konzept der anlassbezogenen Schulung wurde zum 3-teiligen
freien Wahlfach ,,Betreuung von Kindern mit Diabetes in der Schule” weiterentwickelt.
Dieses wurde als Pilotversuch im Studienjahr 2019/2020 an der padagogischen Hoch-
schule Steiermark im Lehrveranstaltungskatalog des Primarbereichs (Volksschule) ange-
boten. Aufgrund der erfreulichen Teilnehmerzahl (29 Studierende) und des positiven
Feedbacks wird das Seminar auch im Studienjahr 2020/2021 angeboten.

Vortragende und Initiatoren des freien Wahlfaches:
e Frau Dr. Frohlich-Reiterer (Univ. Klinik fir Kinder- und Jugendheilkunde Graz)

e Herr Thiebet (ODV)
e Herr Reininger (Diabar), Vater eines Kindes mit Typ-1

Ziel:

Die zukiinftigen Lehrkrafte sollen bereits in der Ausbildung beziglich Diabetes mellitus Typ
1 sensibilisiert werden. Durch die Vermittlung von Grundlagen und Erfahrungen aus Leh-
rer- und Elternsicht sollen bereits im Vorfeld etwaige Angste und Vorbehalte abgebaut
werden. Benachteiligungen und Stigmatisierungen von betroffenen Kindern soll dadurch
entgegengewirkt werden.

Das freie Wahlfach gliedert sich in 3 Themenabschnitte. Im ersten Teil werden die medi-
zinischen Grundlagen vermittelt. Im zweiten Teil wird auf die Sicht des Lehrers und im
letzten Teil auf die Sicht der Eltern eingegangen. Jeder Abschnitt umfasst 5 Lehreinhei-
ten & 50 Minuten (insgesamt 15 Lehreinheiten):

1. Abschnitt: Medizinische Basisschulung — Diabetes mellitus beim Kind und Ju-

gendlichen
Vortragende: Priv.-Doz. Dr. Elke Fréhlich-Reiterer, Leiterin des Bereichs Diabetes
und Endokrinologie an der Univ. Klinik fir Kinder- und Jugendheilkunde Graz.
Folgende Themen werden vermittelt:

e Wasist Diabetes?

¢ Welche verschiedenen Diabetestypen gibt es?

e Genaue Erklarung des Typ 1 Diabetes

e Therapiesaulen des Typ 1 Diabetes

e Insulintherapie bei Typ 1 Diabetes

e Erndhrung

¢ Komplikationen: Unterzuckerung (Hypoglykdamie)

8 Bei einer Diabetes Assistenz handelt es sich um eine intensive und vor allem mehrtégige Begleitung von Kindern
mit Diabetes mellitus Typ 1, um Eltern zu entlasten und Lehrkrafte gut auf die Unterstiitzung des Kindes
vorzubereiten.
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e Diabetische Ketoazidose: Symptome, Therapie und worauf der Lehrer zu
achten hat
e Diabetes und Schule: rechtliche Situation
Im praktischen Teil haben die Studierenden Gelegenheit Insulinpens, Blutzucker-
gerdate und Insulinpumpen kennenzulernen und selbst Blutzuckermessungen
durchzufiihren.

2. Abschnitt: Die Betreuung eines Kindes mit Diabetes aus der Sicht des Lehrers
Vortragender: Dipl.P4d. Helmut Thiebet, ehem. NMS-Lehrer, ODV-
Bundesvorsitzender
Im zweiten Abschnitt werden den Studierenden folgende Themen vermittelt:

e Emotionale Ebene: Angste der betroffenen Kinder und der Pidagogen, Es
geht um das Hineinversetzen in die Rolle des Kindes und des Lehrers.

e Individuelle Bediirfnisse eines Kindes mit Diabetes in der Schule

e Erndhrungshinweise, Unterstiitzende Angebote und Stellen

3. Abschnitt: Die Betreuung eines Kindes mit Diabetes aus der Sicht der Eltern
Vortragende: Hubert Reininger, Obmann Verein Diabdr und Dr. Birgit Reininger-
Gutmann (Diabar-Vorstandsmitglied)

Im dritten Abschnitt werden den Studierenden Erfahrungen mit einem Kind mit
Diabetes in Kindergarten und Schule aus Sicht der Eltern vermittelt. Ziel ist es,
Angste und Vorbehalte zu beseitigen und die Kompetenz im Umgang mit Kindern
mit Diabetes zu steigern:
e Wiederholung der Grundlagen
¢ Behandlung spezifischer Themen, wie Sport, Schularbeiten und soziale As-
pekte
e Vorstellung diverser Smart Devices und Apps, die zur einfachen Unterstut-
zung flr das Lehrpersonal zur Verfiigung gestellt werden kénnen (fiir
Sportwochen, Ausfllige, usw.)
e Erwartungen eines betroffenen Kindes an die Padagogen
e Bearbeitung praxisrelevanter Fragen in Kleingruppen

Finanzierung:
e Padagogische Hochschule Steiermark

Das Grazer Modell des freien Wahlfachs an der Padagogischen Hochschule wurde in der
ODV-Zeitschrift ,Mein Leben” vorgestellt. Seitdem gibt es Bestrebungen das Freie Wahl-
fach auch an der Padagogischen Hochschule in Klagenfurt und in Salzburg anzubieten.

4.4.3.3 Schulinterne Lehrerfortbildung

Im Schuljahr 2019 wurde von Herrn Thiebet in Abstimmung mit der Padagogischen Hoch-
schule Steiermark erstmals eine schulinterne Lehrerfortbildung initiiert und in 3 Schulen
durchgefiihrt. Ziel ist es Lehrkrafte zu erreichen, die bereits im Schuldienst stehen.
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Die schulinterne Lehrerfortbildung fiir Diabetes mellitus Typ 1 hat den Vorteil, dass es
durch die jahrliche Fortbildungsverpflichtung (15 Stunden an Fortbildungen®) einen Anreiz
gibt, an dieser Fortbildung teilzunehmen. Sie stellt somit eine sehr gute Moglichkeit dar,
das Thema im Schulwesen zu verankern und bei den Lehrkraften sukzessive mehr Be-
wusstsein fiir Diabetes mellitus Typ 1 zu schaffen.

Diese Form der Lehrerfortbildung wird im Schuljahr 2020/2021 iber die Pidagogische
Hochschule Steiermark im ganzen Bundesland angeboten.

Vortragende/ Koordination:
e Herr Thiebet

e Diabetesberaterin der Universitatsklinik Graz

Ziel:
Vermittlung von Grundlagen des Diabetes mellitus Typ 1 bei Kindern und Jugendlichen um
Stigmatisierung und Vorbehalte zu verhindern.

Finanzierung:
Uber die Padagogische Hochschule Steiermark

4.4.3.4 E-Learning-Tool fiir Lehrerfortbildung

Fiir 2020 ist die Implementierung eines E-Learning-Tools fiir eine Lehrerfortbildung ge-
plant. Sie wurde von Frau Assoz.Prof. PD. Dr. Sabine Hofer (Innsbruck) und Frau Univ. Prof.
Dr. Birgit Rami-Merhar, MBA (Wien) konzipiert.

Ausfiihrung: Prof. Dr. Nicola Sommer / Pddagogische Hochschule Salzburg

Das E-Learning-Tool beinhaltet eine Basisschulung lber Diabetes mellitus (medizinische,
soziale, rechtliche Lehrinhalte) fiir PAdagoginnen und Padagogen. Dieses Tool wird im Stu-
dienjahr 2020/21 erstmals an der Pddagogischen Hochschule Salzburg eingesetzt und soll
spater auf ganz Osterreich ausgeweitet werden.

4.5 Burgenland

4.5.1 MOKI Burgenland®

MOKI Burgenland ist im Burgenland der einzige Anbieter fir mobile Hauskrankenpflege
bei Kindern und Jugendlichen. Der Verein wurde im Jahr 2001 als gemeinnitziger Verein
gegriindet und ist seit 2004 Mitglied im Dachverband MOKI Osterreich. Ebenfalls seit 2004
ist das Land Burgenland Kooperationspartner und Subventionsgeber und finanziert den
Dienstposten der Geschaftsfiihrung. Seit 2013 werden die Leistungen von MOKI im Bur-
genland flaichendeckend angeboten.

hIm Schulunterrichtsgesetz sowie im Beamtendienstrechtsgesetz bestehen generelle Regelungen, aus denen sich
eine Fort- und Weiterbildungsverpflichtung fir Lehrer ableiten ldsst. Eine quantifizierte Verpflichtung zur Fortbil-
dung besteht lediglich fuir Lehrer an Pflichtschulen (Landeslehrer). Fiir sie ist die Teilnahme an verpflichtenden
Fortbildungsveranstaltungen im AusmaR von 15 Stunden pro Jahr vorgesehen.
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4.5.1.1 Leistungsangebot

MOKI Burgenland ist beratend, pflegend und begleitend mobil fir Kinder, deren Familien
und Bezugspersonen tatig. Betreut werden Einzelpersonen, Familien, Gruppen, Organisa-
tionen und Gemeinden.

Im Bereich DM1 unterstiitzt MOKI Burgenland Kinder und Jugendliche und deren Familien
im Rahmen von Hausbesuchen und fiihrt mobile Beratungen in Betreuungseinrichtun-
gen, wie Kindergdrten und Schulen durch. Der Schwerpunkt liegt bei der Unterstiitzung in
Betreuungseinrichtungen.

4.5.1.2 Voraussetzungen fiir die Inanspruchnahme der Unterstiitzungsleistung

Unterstiitzt werden alle Einrichtungen, die mit Kindern und Jugendlichen zu tun haben.
Dazu zahlen hauptsachlich Volksschulen und Kindergarten, aber auch Kinderkrippen, Ta-
gesmitter und Wohngemeinschaften.

Altere Kinder/Jugendliche werden hauptsichlich im Rahmen eines Hausbesuchs unter-
stutzt.

4.5.1.3 Berufliche Voraussetzungen fiir die Fachkrafte

Die mobile Betreuung im Bereich DM1 wird von mehreren diplomierten Pflegefachkraften
mit mindestens 3-jahriger Berufserfahrung im Kinder- und Jugendlichenbereich durchge-
fuhrt. Einige verfiigen tber die Ausbildung zur Diabetesberatung.

Weiterbildungen und Fortbildungen werden von den Pflegefachkraften gemal KAKuG re-
gelmaRig absolviert. Zusatzlich gibt es Fortbildungen, die liber die einzelnen MOKI-Vereine
organisiert werden

4.5.1.4 Zuweisung und Abstimmung des Unterstiitzungsbedarfs

Zuweisung:

Die Zuweisung der Familien und Einsatze in den Betreuungseinrichtungen erfolgt tGber die
Kinderdiabetesambulanzen. In der Regel erfolgt eine Kontaktaufnahme mit MOKI, wenn
es zu einer Erstmanifestation des DM1 kommt. Die Eltern und Kinder werden in den Kran-
kenhdusern aber sehr gut eingeschult, sodass bezliglich einer mobilen Unterstiitzung der
Familien im Rahmen eines Hausbesuchs nur sehr wenig Bedarf besteht. Der Unterstut-
zungsbedarf in den Betreuungseinrichtungen ist laut der Geschaftsfiihrung von MOKI Bur-
genland groRer.

Die Notwendigkeit von Hausbesuchen steigt erst dann wieder, wenn es im Verlauf der
Diabetestherapie — vor allem wahrend der Pubertat — zu Problemen kommt, die zu einer
Verschlechterung des Diabetesmanagements fiihrt.

Abstimmung des Unterstiitzungsbedarfs:

Die Abstimmung des Unterstiitzungsbedarfs findet mit den Eltern und den Fachkraften
der Diabetesambulanz statt und erfolgt telefonisch oder auch persénlich. So erfolgt der
Erstkontakt mit den Familien zum Teil bereits im Krankenhaus, kann aber auch zu Hause
stattfinden. Nach Abstimmung der pflegerischen und medizinischen Therapie, findet bei
Bedarf die Unterstiitzung in der Betreuungseinrichtung statt.
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4.5.1.5 Unterstiitzung in den Betreuungseinrichtungen

Laut MOKI Burgenland kommt es immer wieder vor, dass Kinder und Jugendliche mit DM1
von den Betreuungseinrichtungen abgelehnt werden. Teilweise geht dies von den Pada-
gogen selbst aus und zum Teil aber auch von den Leitungen der Betreuungseinrichtungen.
Dahinter stecken Angste, die sich aus Unwissenheit ergeben:

e Angst, dass ein Akutereignis, wie beispielsweise ein Koma, auftreten konnte

e Angst, in einer Notfallsituation falsch zu handeln und dafiir belangt zu werden.

In den Betreuungseinrichtungen liegt der Schwerpunkt daher auf der Information und
Schulung der Padagogen. Es geht vor allem darum, Angste und Sorgen zu nehmen. Zudem
scheint das 2019 gednderte Amtshaftungsgesetzt noch nicht ausreichend bekannt zu sein.
MOKI Burgenland verwendet bei der mobilen Unterstiitzung im Bereich DM1 ein Konzept,
welches von MOKI Steiermark zur Verfligung gestellt wurde. Erstellt wurde es von Frau
Elisabeth Renner, die fir MOKI Burgenland und fiir MOKI Steiermark tatig ist.

Leistungsangebot in den Betreuungseinrichtungen:

Wahrend MOKI fiir die aktive Unterstiitzung der Padagogen sorgt, wird die allgemeine
Information der Padagogen von einem Arzt, der von der Diabetesambulanz geschickt
wird, durchgefiihrt. Die MOKI-Pflegekraft ist zum Teil bei der allgemeinen Information da-
bei, kimmert sich aber hauptsachlich um die individuelle Einschulung der Padagogen, die
mit dem betroffenen Kind in Kontakt stehen.

Die Unterstlitzung durch die MOKI-Pflegekraft erfolgt tiber einen Zeitraum von 2 Wochen
und im Ausmal von ca. 2 Stunden pro Tag, um beispielsweise zur Jausenzeit unterstiitzen
zu kénnen. Da die Kinder meistens sehr gut Gber ihren Diabetes Bescheid wissen, geht es
bei der Unterstiitzung vor allem darum, die Piddagogen einzuschulen, Angste zu nehmen
und ihnen Sicherheit zu geben. Die Hauptzielgruppe der individuellen Einschulung/Unter-
stlitzung in den Betreuungseinrichtungen sind somit die Pddagogen.

Die Padagogen erhalten eine Checkliste, die die wichtigsten Eckdaten der Therapie und
Telefonnummern enthélt sowie eine Unterweisung bezliglich der Notfallbox. Die Notfall-
box wird von den Eltern zusammengestellt und gewartet.

Fir die Ubertragung medizinischer Tatigkeiten an Laien werden die Formulare des Ge-
sundheitsministeriums verwendet. Dies erfolgt aufgrund einer arztlichen Anordnung.

Eine spezielle Herausforderung im schulischen Alltag stellen Ausfliige und vor allem Schul-
wochen dar. Hier kommt es immer wieder vor, dass DM1-Kinder ausgeschlossen werden,
da die Padagogen die Verantwortung nicht ibernehmen wollen und Eltern aus zeitlichen
Griinden nicht dabei sein kénnen. Daher wird immer wieder Unterstitzung durch eine
MOKI Pflegekraft angefordert. Wenn es aufgrund der Distanzen machbar ist, unterstitzt
Moki Burgenland in diesen Fallen stundenweise.

Die Einbeziehung der Eltern erfolgt sehr individuell, wie es von den Betreuungseinrichtun-
gen bzw. Eltern gewlinscht wird.

Eine Einschulung/Info fur die Klassenkameraden findet nicht standardmaéRig statt.
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4.5.1.6 Betreuung im Rahmen der Hausbesuche

Die Hausbesuche sind sehr individuell und werden nach der Erstmanifestation des DM1
(kommt eher selten vor) und vor allem wenn es wahrend der Pubertat zu Stoffwech-
selentgleisungen kommt, durchgefiihrt. Ausgelost werden diese beispielsweise durch
Probleme mit den Eltern oder wenn die ersten Erfahrungen mit Alkohol gemacht werden.
Die Jugendlichen werden dann aufgrund einer gesundheitlichen Krise auf der Diabetesam-
bulanz behandelt und der mobilen Betreuung durch MOKI zugewiesen. Es handelt sich um
eine eher kurze Begleitung, die solange durchgefiihrt wird, bis sich das Diabetesmanage-
ment wieder stabilisiert hat.

4.5.1.7 Finanzierung

Die Hausbesuche und Einsatze in den Betreuungseinrichtungen erfolgen im Rahmen der
medizinischen Hauskrankenpflege und werden zu % Uber das Land finanziert.

Grundsatzlich haben Familien fiir die Inanspruchnahme von MOKI immer einen Selbstbe-
halt von € 10 + Kilometergeld zu zahlen. Dies kommt jedoch nicht zum Tragen, da diese
Kosten iiber Spenden finanziert werden.

Von den Betreuungseinrichtungen wird kein, von den Wohngemeinschaften sehr wohl ein
Kostenbeitrag geleistet.

4.6 Karnten

In Karnten gibt es nur einen Anbieter, der mobile Kinderhauskrankenpflege erbringt. Die-
ser ist jedoch nur sehr selten im Bereich DM1 bei Kinder und Jugendlichen tatig. Daher
wird auch das Angebot der Kinderdiabetesambulanz des LKH Villach dargestellt.

4.6.1 MOKI Karnten?2®

MOKI Karnten ist der einzige Anbieter flir mobile Unterstiitzung von Kindern und Jugend-
lichen mit DM1 und deren Familien in Karnten. Ein Unterstlitzungsbedarf wird an MOKI
Karnten aber nur sehr selten herangetragen. So kommt es nur ca. 2-mal pro Jahr vor, dass
im Bereich DM1 im Rahmen von Hausbesuchen oder in Betreuungseinrichtungen unter-
stltzt werden muss. Die Geschaftsfiihrerin von MOKI Karnten begriindet dies damit, dass
Kinder und Jugendliche sowie deren Eltern bei der Erstmanifestation des DM1 bereits im
Krankenhaus sehr gut geschult werden und dass das Management des DM1 nun leichter
durchzufiihren ist. Dies ist beispielsweise darauf zurlickzufiihren, dass sehr viele Kinder
bereits einen Sensor und technische Unterstiitzungen, wie APPs verwenden und damit
sehr gut umgehen kénnen.

Weiters gibt es in Klagenfurt die Einrichtung Josefinum (Sozialpddagogisches und thera-
peutisches Zentrum fiir Kinder und Jugendliche), welche Kinder betreut, die zu Hause nicht
mehr gut aufgehoben sind. Die Einrichtung verfligt Gber eine Pflegefachkraft, die bei Be-
darf auch im Bereich DM1 unterstiitzt.
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4.6.1.1 Berufliche Voraussetzungen fiir Fachkrafte

MOKI Karnten verfligt (iber ein Team von Pflegefachkraften, jedoch gibt es keine Fach-
kraft, die auch die Ausbildung zur Diabetesberaterin absolviert hat.

Laut MOKI Karnten wiére es wiinschenswert und wichtig eine ,,Community Nurse/Family
Nurse” einsetzen zu kénnen. Diese sollte auf einem Gebiet — beispielsweise im Bereich
Diabetes mellitus Typ 1 — eine besondere Spezialisierung aufweisen kénnen, um in diesem
Bereich Tatigkeiten von Arzten iibernehmen zu kénnen. Zu den Aufgaben einer speziali-
sierten ,,Family Nurse” wiirden unter anderem zahlen:
e Wissen Uber die Verhaltnisse und Abldufe in der Familie, um diese optimal beglei-
ten und unterstltzten zu kdnnen
e Koordination von Aufenthalten, wie beispielsweise Diabetescamps
e Verflgung liber ausreichend medizinische Kompetenz, um in Absprache mit dem
Arzt das Therapiemanagement des DM1 durchfiihren zu kénnen

Im Moment ist es immer wieder der Fall, dass Familien mit chronisch kranken Kindern
zwischen der Krankenhausambulanz, dem niedergelassenen Bereich und den Pflegefach-
kraften hin- und herwechseln. Wichtig wére hier eine zentrale Anlaufstelle, wie die ,,Fa-
mily Nurse”, die die Familien gut begleitet und durch das System lotst.

Bei chronisch kranken Kindern ist das gesamte Familiensystem betroffen. Dies unter-
streicht die Wichtigkeit fir den Einsatz einer ,Family-Health-Care-Nurse”, die das ge-
samte System im Blick hat.

4.6.1.2 Zuweisung und Abstimmung des Unterstiitzungsbedarfs

In Karnten erfolgt die Zuweisung der Falle Gber das Jugendamt. Es handelt sich dabei zu-
meist um sehr schwierige Fille, die bis zu 3 Monate begleitet werden. Die lange Betreu-
ungsdauer ergibt sich oftmals aufgrund mangelnder Akzeptanz und Compliance der Eltern
sowie kultureller Probleme und Unterschiede.

Zu den Zuweisungsgriinden gehdren:
e Erstmanifestation des DM1
e Probleme im Diabetesmanagement wahrend der Pubertat
e Familidre Probleme und auch kulturelle Probleme, die zu Schwierigkeiten beim
Diabetesmanagement flihren

Ausfiihrliches Ubergabegesprich:

Im Fall einer Unterstiitzung im Bereich DM1 arbeitet MOKI Kérnten sehr eng mit den Dia-
betesambulanzen und einem niedergelassenen Arzt fir Kinder- und Jugendheilkunde (Dr.
Peter Kitzler, Klagenfurt) zusammen. Der Unterstiitzungsbedarf sowie die medizinische
und pflegerische Therapie des Kindes werden im Detail besprochen. Das Diabetesprofil
des Kindes wird auf einem Formular genau festgelegt und zwischen allen Beteiligten —
Eltern, Diabetesambulanz, Kinderarzt, MOKI — ausgetauscht.

Betont wird, dass es eine sehr gute Zusammenarbeit und Kooperation mit den Diabe-
tesambulanzen und den niedergelassenen Facharzten fiir Kinder- und Jugendheilkunde
gibt.
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4.6.1.3 Hausbesuche

Hausbesuche finden zumeist um die Mittagszeit statt, um hier aktiv beim notwendigen
Therapiemanagement unterstitzen zu konnen. Vor allem bei Migrantenfamilien muss das
Augenmerk vermehrt auf die besonderen kulturellen Gewohnheiten und Ablaufe gelegt
werden. Der Schwerpunkt der mobilen Unterstlitzung liegt oftmals bei der Erndhrung.

4.6.1.4 Unterstiitzung in den Betreuungseinrichtungen

MOKI Karnten wiirde auch die mobile Beratung in den Betreuungseinrichtungen durch-
fihren. Im Moment wird jedoch kein Bedarf an MOKI herangetragen.
Kinder und Jugendliche mit DM1 werden in Karnten zu Beginn eher auf den Diabetesam-
bulanzen betreut. Vermutet wird, dass die Betroffenen auch im niedergelassenen Bereich
—von Facharzten fir Kinder- und Jugendheilkunde — betreut werden.

4.6.1.5 Finanzierung

Die Finanzierung erfolgt tGiber das Jugendamt/Abteilung fiir Gesundheit. Selbstbehalte von
den Eltern kommen nicht zum Tragen, da diese immer vom Jugendamt ibernommen wer-
den.

Empfohlen wird der Einsatz einer ,,Family-Health-Care-Nurse”, die eine Spezialisierung
im Bereich DM1 aufweist, das gesamte Familiensystem im Blick hat und dadurch opti-
mal unterstitzen kann.

Da es in Karnten nur sehr selten zu einer mobilen Unterstiitzung durch MOKI kommt und
auch kein groRerer Unterstltzungsbedarf an den Verein herangetragen wird, wurde auf
Empfehlung von der Geschéftsfiihrerin von MOKI Karnten die weitere Betreuungssitua-
tion — durch die Diabetesambulanz des LKH Villach — ndher beleuchtet. Dazu wurde mit
einer diplomierten Kinder-Pflegekraft des LKH Villachs Kontakt aufgenommen. Die Recher-
cheergebnisse sind im nachfolgenden Kapitel dargestellt.?’

4.6.2 Versorgung iiber die Kinderdiabetesambulanz am LKH Villach?®

Derzeit gibt es 2 Kinderdiabetesambulanzen, eine im LKH Villach und eine weitere im Kli-
nikum Klagenfurt. StandardmaRig werden DM1 Kinder bei der Erstmanifestation des DM1
stationir aufgenommen. Uber einen Zeitraum von 2 bis 3 Wochen erfolgt eine intensive
Einschulung, abgestimmt auf das Alter des Kindes und abhangig von der Compliance des
Kindes sowie der Eltern. Zusatzlich zur Schulung wird eine psychologische Betreuung an-
geboten.

Nach dem stationaren Aufenthalt finden regelmaRBige Kontrolltermine auf der Kinderdia-
betesambulanz statt. Diese finden zu Beginn in engeren Abstanden (eine Woche nach der
Entlassung, dann nach 2 weiteren Wochen) und spater quartalsweise statt.

Zusatzlich zu den regelmaligen Kontrollterminen auf der Kinderdiabetesambulanz gibt es
im LKH Villach eine ,Zuckerteeniegruppe”, an der Kinder und Jugendliche mit DML1 teil-
nehmen kdnnen. Diese findet ca. alle 3 Monate statt und umfasst einen einstiindigen The-
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orieteil und ein gemeinsames ,Essen gehen”. Der Vortrag findet im LKH statt und behan-
delt jedes Mal einen andern Schwerpunkt. Die Themen werden zum Teil auch von den
Kindern und Jugendlichen eingebracht. Der Vortrag wird mit einer Diskussion abgeschlos-
sen. Danach findet ein gemeinsames Essen statt — nach dem Motto , learning by doing”.
Beim Vortrag sind zumeist ein bis zwei diplomierte Pflegefachkrifte und 2 Arzte dabei. Der
Vortrag wird Gber die KABEG (Karntner Landeskrankenanstalten-Betriebsgesellschaft) und
das gemeinsame Essen Uber einen Fonds (initiiert von Primarius Birnbacher — Abteilungs-
vorstand der Abteilung fiir Kinder- und Jugendheilkunde im LKH Villach) finanziert. An der
Zuckerteeniegruppe nehmen im Durchschnitt ca. 15 Kinder und Jugendliche teil. Diese ha-
ben durch die Zuckerteeniegruppe die Moglichkeit mit anderen Betroffenen in Kontakt zu
treten, Probleme zu besprechen und sich gegenseitig auszutauschen. Dies ist fiir Kinder
und Jugendliche mit DM1 sehr wichtig, um ihr Selbstbewusstsein zu starken.

Schulung fir Padagogen:

Im LKH Villach gibt es fiir Lehrkrafte die Moglichkeit an einer Schulung teilzunehmen. Ziel
der Schulung ist es, Uber alle relevanten Themen des DM1 zu informieren (Notfallmanage-
ment, BE-Berechnung, Insulinpumpe, Anwendung der Notfallspritze, ...) und vor allem
Angste zu nehmen. Die Pddagogen erhalten eine Checkliste (Informationsliste), die alle
wichtigen Informationen zum Diabetesmanagement des Kindes enthalt.

Trotzdem kommt es vor, dass Schulen diese Schulungsmaoglichkeit ablehnen. Dies kann
dann zu einem Kindergarten- oder Schulwechsel fiihren oder zu einer Mehrbelastung der
Eltern, wenn eingefordert wird, dass diese in den Betreuungseinrichtungen anwesend
sind, um ihr Kind beim Diabetesmanagement zu unterstitzen.

Betreuung durch niedergelassene Facharzte fiir Kinder- und Jugendheilkunde:

In Kdrnten gibt es zudem einige engagierte niedergelassene Kinderirzte (ca. 4 Arzte), die
zuvor in den Krankenhausern im Bereich DM1 tatig waren und sich daher in diesem Be-
reich spezialisiert haben. Aus diesem Grund kommt es immer wieder vor, dass einzelne
Kinder und Jugendliche nur im niedergelassenen Bereich und nicht tber die Diabetesam-
bulanz betreut werden.

Probleme bei der Versorgung von Kindern mit Diabetes mellitus Typ 1 aus Sicht der Kin-
derdiabetesambulanz des LKH Villachs:
e Ein groRes Problem stellt der Ubergang von der Kinder- in die Erwachsenen-Dia-

betesambulanz dar.

e Zudem kommt es wahrend der Pubertat immer wieder zu Problemen. Der Aus-
tausch mit Gleichgesinnten und eine psychologische Betreuung seien daher be-
sonders wichtig.

e Eltern spielen vor allem bei sehr kleinen Kindern eine wichtige Rolle und tiberneh-
men hier viel Verantwortung. Es kommt daher vor, dass sich Eltern von sehr friih
manifestierten Kindern schwer aus ihrer unterstiitzenden Rolle I6sen kdnnen. Von
entscheidender Bedeutung ist aber, die Starkung des Selbstmanagements der
Kinder. Hier ware die Unterstiitzung durch eine ,Diabetes Nanny“ hilfreich, da
es leichter zu einer Abgrenzung und einer starkeren Forderung des Selbstmana-
gements des Kindes kommt. Auch in den Betreuungseinrichtungen, wie Kinder-
garten und Schulen kdnnten Padagogen durch eine ,Diabetes Nanny“ gut geschult
und dadurch Eltern entlastet werden.
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Trotz der intensiven und regelmaBigen Betreuung auf den Diabetesambulanzen, wer-
den Hausbesuche durch eine DGKP/DKKP und auch die mobile Unterstiitzung in den
Betreuungseinrichtungen als sinnvoll erachtet und als wichtiges Instrument zur Star-
kung des Selbstmanagements der betroffenen Kinder und Jugendlichen gesehen.

4.7 Niederosterreich

4.7.1 MOKI Niederosterreich?®

MOKI NO ist der einzige Anbieter fiir Mobile Kinderkrankenpflege in Niederdsterreich. Der
Verein flhrt im Bereich DM1 Hausbesuche durch und unterstitzt in den Betreuungsein-
richtungen. Aufgrund der begrenzten finanziellen Mittel und personellen Ressourcen ist
dies aber nur sehr eingeschrankt moglich. Kinder mit DM1, die nicht vom Verein betreut
werden kdnnen, werden in Niederosterreich nur Gber die Kinderdiabetesambulanzen be-
treut.

4.7.1.1 Qualifikation der Pflegekrafte

MOKI NO verfiigt iiber mehrere freiberuflich titige diplomierte Pflegekrafte, von denen
eine Person die Zusatzausbildung zur Diabetesberaterin absolviert hat und eine weitere
DGKP, die sich gerade in der Ausbildung zur Diabetesberaterin befindet.

In den Tatigkeitsbereich der Diabetesberaterin fallt neben der Betreuung von Kindern und
Jugendlichen mit DM1 auch die Schulung der Pddagogen in Kindergarten und Schulen, so-
wie die Schulung der Kolleginnen im Team von MOKI NO, wenn es um den Bereich Diabe-
tes geht.

4.7.1.2 Zuweisung und Abstimmung des Unterstiitzungsbedarfs

Die Zuweisungen zu bzw. Kontaktaufnahmen mit MOKI NO erfolgen:
e (ber die Diabetesambulanzen der Kinderkrankenhduser in Niederdsterreich und

Wien
e durch Eltern, die sich direkt bei MOKI NO melden
e durch Schulen, die sich ebenfalls direkt melden

e (ber die Kinder- und Jugendhilfe, wenn die Compliance der Eltern fir das Thera-
piemanagement fehlt und dadurch Kinder- und Jugendliche mit DM1 gefdhrdet
sind. MOKI NO wird in diesem Fall von der Kinder- und Jugendhilfe beauftragt und
finanziert. Die Eltern haben eine Vereinbarung zu unterzeichnen.

Griinde fiir die Zuweisung sind:
e Erstmanifestation des DM1 sowie Eingewdhnung und Praxistraining im hauslichen
Setting
e Instabile Stoffwechsellage in der Pubertatsphase - Probleme in Bezug auf Compli-
ance und Therapiemanagement wahrend der Pubertat
e Familidare Probleme und auch kulturelle Probleme, die zu Schwierigkeiten beim
Diabetesmanagement fiihren
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e Schulung der Padagogen in Kindergarten und Schulen beim Eintritt von Kindern
und Jugendlichen mit DM1

Vermehrter Unterstiitzungs- und Betreuungsbedarf zeigt sich direkt nach der Erstmanifes-
tation, da das im Krankenhaus Gelernte erstmals selbststéndig in der Praxis umgesetzt
werden muss sowie im Rahmen eines Wechsels vom Kindergarten in die Schule und im
Zuge der Pubertat, da hier das Erreichen einer stabilen Stoffwechsellage durch die hormo-
nellen Einflisse sehr schwierig ist.

Abstimmung des Unterstiitzungsbedarfs:

Die medizinische und pflegerische Therapie wird mit dem Diabetesteam (Arzte, Diabetes-
berater, Didtologen, Psychologen und gegebenenfalls Sozialarbeitern) abgestimmt. Dies
erfolgt Gber die arztliche Anordnung, die einen klaren Auftrag enthalt. Des Weiteren wird
ein Arztbrief mitgeschickt, der die aktuellen Befunde, die Therapieeinstellung und den
nachsten geplanten Kontrolltermin in der Diabetesambulanz beinhaltet.

4.7.1.3 Leistungsangebot

MOKI NO fiihrt im Bereich DM 1 Hausbesuche durch und unterstiitzt in den Betreuungs-
einrichtungen.

Hausbesuche:

Hausbesuche und telefonische Beratungen finden vor allem nach der Entlassung aus dem
Krankenhaus (nach der Diagnosestellung) statt. Jahrlich werden ungefdhr 10 Kinder oder
Jugendliche (2019 wurden ca. 3 Familien Gber die Kinder- und Jugendhilfe zugewiesen)
betreut. Die Fallzahlen sind deswegen so gering, weil es keine Finanzierung fiir die Be-
treuung von Kindern mit Diabetes mellitus Typ 1 gibt und im Moment nur iber Spenden
ermoglicht wird.

Betreuungseinrichtungen:

Die mobile Betreuung findet vorwiegend in den Schulen und Kindergarten sowie Horten,
aber auch in allen anderen Einrichtungen, die mit Kindern und Jugendlichen zu tun haben,
statt. Hier geht es hauptsdchlich um eine aktive Unterstiitzung — beispielsweise wahrend
der Mittagszeit, um bei der Berechnung der BE’s zu helfen.

Einsatze in den Betreuungseinrichtungen finden etwa 10-mal im Jahr statt. Art und Aus-
maR der Unterstiitzung durch MOKI NO richtet sich nach den Wiinschen der Betreuungs-
einrichtungen und wird daher sehr individuell gestaltet. Von einer allgemeinen Informa-
tion bis hin zur individuellen Einschulung und Information der Klassenkameraden wird auf
Wunsch alles durchgefiihrt. Eine Information der Klassenkameraden wurde bis dato aber
noch nicht angefragt.

Zum Teil wird die Schulung der Pidagogen auch von Arzten und Pflegepersonen der Dia-
betesambulanzen oder von Schulérzten (ilbernommen. Beispielsweise fahren Fachkrafte
der Diabetesambulanz des Landesklinikum Modling in die Betreuungseinrichtungen, die
sich in der Umgebung befinden, um Padagogen zu schulen und ein Informationsgesprach
mit den Klassenkameraden durchzufihren.

Eine Zusammenarbeit zwischen MOKI NO mit den Schulirzten hat bis dato noch nicht
stattgefunden.
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4.7.1.4 Finanzierung

Die Betreuung erfolgt aufgrund einer arztlichen Anordnung und wird daher als medizini-
sche Hauskrankenpflege erbracht. Da es sich aber nicht um eine krankenhausersetzende
MaRnahme handelt, wird die Leistung von der OGK nicht iibernommen.

MOKI NO bekommt daher keinerlei Finanzierung fiir die Betreuung von Kindern mit Dia-
betes mellitus Typ 1 und ist voll und ganz auf Spenden angewiesen.

Die Einsétze in den Betreuungseinrichtungen werden in NO iiber die Schul- oder Kinder-
gartenerhalter (z.B.: Gemeinden, Stadte, private Trager) finanziert.

4.8 Oberosterreich

In Oberdsterreich gibt es zwei Anbieter fir die mobile Kinderhauskrankenpflege — MOKI
Oberosterreich und das Hilfswerk Oberdsterreich. Da die Versorgung von Kindern und Ju-
gendlichen mit DM1 Uber die mobile Kinderhauskrankenpflege nur sehr eingeschrankt er-
folgt, wird auch das Angebot der Kinderdiabetesambulanz des Kepler Universitatsklini-
kums in Linz dargestellt.

4.8.1 MOKI Oberosterreich3®

MOKI Oberdsterreich ist ein Verein von freiberuflich tatigen diplomierten Kinderkranken-
schwestern mit langjahriger Berufserfahrung. Sie sind pflegend und beratend in der Haus-
krankenpflege fiir Kinder im Einsatz.3!

Uber MOKI Oberésterreich werden nur selten Kinder und Jugendliche mit DM1 betreut.
Dies liegt zum einen daran, dass die Betroffenen und ihre Familien wahrend des stationa-
ren Aufenthalts im Krankenhaus sehr gut geschult werden und zum anderen an den be-
grenzten finanziellen Ressourcen, die fir die mobile Hauskrankenpflege zur Verfligung
stehen.

Leistungsangebot:
MOKI Oberdosterreich flihrt Haubesuche durch und unterstiitzt manchmal in Betreuungs-
einrichtungen (lber einen Zeitraum von 1-2 Wochen), um die Padagogen zu schulen.

Finanzierung:
Die Finanzierung erfolgt iber das Land Oberdsterreich, wobei die OGK Landesstelle

Oberdosterreich in den gemeinsamen Topf einzahlt. MOKI Oberésterreich verfiigt Gber ein
jahrliches Budget, welches fiir fast alle mobilen Dienste herangezogen wird. Dieses
Budget ist seit 10 Jahren gleich geblieben, sodass der Verein zusatzlich auf Spenden ange-
wiesen ist. Da die finanziellen Ressourcen nicht ausreichen und sehr viele schwerkranke
Kinder zu betreuen sind, kommt es immer wieder vor, dass Kinder und Jugendliche mit
DML1 nicht unterstitzt werden kdnnen, da die Hilfe an anderer Stelle dringender bendtigt
wird.

Neben den finanziellen Ressourcen sind auch personelle Ressourcen ein Problem. Fiir die
mobile Kinderhauskrankenpflege werden unterschiedlichste Spezialisierungen bendtigt.
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Diese kdnnen erst nach der Grundausbildung absolviert werden. Zudem ist eine mehrjah-
rige Berufserfahrung notwendig, um im mobilen Kinderkrankenpflegedienst tatig sein zu
kénnen.

4.8.2 Hilfswerk Oberosterreich32

Uber das Hilfswerk Oberdsterreich werden seit ca. einem Jahr keine Kinder und Jugendli-
che mit DM1 mehr betreut, da dies aus organisatorischen Griinden und aufgrund perso-
neller Engpasse nicht moglich ist. Aufgrund der fixen Zeiten (Unterstitzung in der Pause
und zu Mittag) und der Tatsache, dass gleichzeitig mehrere Einsatze in Betreuungseinrich-
tungen notwendig waren, gestaltete sich die Organisation der Einsdtze neben den sonsti-
gen Einsatzen der Mobilen Kinderkrankenpflege sehr schwierig.

Friiher gab es jedoch eine sehr intensive Unterstlitzung. So wurden Kinder, die schwer
einstellbar waren, taglich rund um die Pausenzeit und zu Mittag im Kindergarten oder in
der Schule betreut. Es handelte sich dabei um eher kurze Einsdtze — ca. 10 Minuten —um
beispielsweise beim Insulinspritzen Hilfestellung zu leisten. Eine generelle Einschulung/ein
Empowerment der Padagogen war durch diese Unterstiitzungsleistung nicht vorgesehen.

Die Unterstlitzung wurde im Rahmen der Medizinischen Kinder-Hauskrankenpflege er-
bracht. Die Finanzierung erfolgte tiber das Land, die OGK und die Gemeinden. Von den
Eltern war ein Selbstbehalt von ca. € 2,— bis € 7,— pro Betreuungsstunde zu entrichten.

Laut dem Hilfswerk Oberdosterreich werden Kinder und Jugendliche mit DM1 im Kranken-
haus sehr gut geschult. Zusatzlich werden Uber die Kepler Universitatsklinik Med Campus
4 jahrlich vier stationare Diabeteswochen organisiert. Es handelt sich dabei um eine Art
Schulungswoche fiir Kinder, wo zum einen medizinisches Hintergrundwissen vermittelt
und zum anderen ein Austausch mit anderen betroffenen Kindern ermdglicht wird.

Da es in Oberosterreich nur sehr selten zu einer mobilen Unterstiitzung durch MOKI
kommt und auch das Hilfswerk Oberdsterreich die Unterstiitzungsleistungen im Bereich
DM1 eingestellt hat, wurde auf Empfehlung von Frau Karin Dobler (Hilfswerk Oberdster-
reich) die weitere Betreuungssituation — durch die Diabetesambulanz des Kepler Univer-
sitatsklinikum in Linz — naher beleuchtet. Dazu wurde mit einer diplomierten Kinder-Pfle-
gefachkraft der Diabetesambulanz Kontakt aufgenommen. Die Rechercheergebnisse sind
im nachfolgenden Kapitel dargestellt.

4.8.3 Versorgung uber die Kinderdiabetesambulanz am Kepler Universi-
tatsklinikum in Linz®3

Von Seiten der Kinderdiabetesambulanz am Kepler Universitatsklinikum in Linz werden
auch Schulungen fiir Padagogen angeboten. Es handelt sich dabei um anlassbezogene
Schulungen, die an einem Nachmittag, direkt auf der Ambulanz durchgefiihrt werden. Die
Padagogen nehmen freiwillig und teilweise in ihrer Freizeit an der Schulung teil. Zum Teil
kann die Schulung auch als Lehrerfortbildung genutzt werden. Dennoch wird von den
Fachkraften der Kinderdiabetesambulanz in den Betreuungseinrichtungen ein grofRer Un-
terstitzungsbedarf wahrgenommen. Notwendig wéare eine Unterstlitzung rund um die
Mittagspause, wenn es um die Berechnung der BE‘s und die richtige Insulingabe geht. Dies
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ist aber vor allem dann ein Problem, wenn das Mittagessen Uiber ein Catering organisiert
ist — beispielsweise in Horten. Ein weiteres Problem ergibt sich durch die Tatsache, dass
diese Unterstiitzung, bei allen DM1 Kinder in einer Region und immer zur gleichen Zeit
notwendig ware. Mobile Unterstiitzungsdienste miissten somit zur gleichen Zeit an meh-
reren Orten helfen, was aus organisatorischen Griinden schwierig ist. Aus diesem Grund
hat auch die Volkshilfe bereits vor mehreren Jahren mit der Unterstitzung in den Betreu-
ungseinrichtungen aufgehort.

4.9 Vorarlberg

4.9.1 Connexia®*

Connexia — Gesellschaft fiir Gesundheit und Pflege GmbH —ist im Auftrag des Landes Vor-
arlberg tatig und ist der einzige Anbieter firr den Bereich der Mobilen Kinderkranken-
pflege.

4.9.1.1 Berufliche Voraussetzungen fiir Fachkrafte

Das Team setzt sich aus Diplomierten Gesundheits- und Krankenpflegekraften mit Zusatz
in Kinder- und Jugendlichenpflege zusammen.

4.9.1.2 Zuweisungen3®

Zuweisungen an Connexia erfolgen Uber eine arztliche Anordnung (nach § 15 GuKG — No-
velle 2016) — zum grolten Teil von den Krankenhausern, aber auch aus dem niedergelas-
senen Bereich. Mit den péadiatrischen Abteilungen der Krankenhauser und den niederge-
lassenen Kinderfacharzten gibt es eine sehr enge Zusammenarbeit.

4.9.1.3 Leistungsangebot

Connexia ermoglicht schwerkranken Kindern und Jugendlichen eine Pflege zu Hause. Kin-
der und Jugendliche mit DM1 werden nur sehr selten betreut — aber immer dann, wenn
es zu einer Unterstiitzungsanfrage kommt.

Wahrend friiher auch Hausbesuche durchgefiihrt wurden, kommt es im Moment bei den
seltenen Anfragen eher zu Betreuungen im Kindergarten und in Spielgruppen. Bei einer
Betreuung in einer Einrichtung finden in der Regel 2 Termine pro Woche statt, bei denen
rund um die Jausenzeit oder Mittagspause unterstltzt wird.

Die Koordination dieser Termine gestaltet sich eher schwierig, da Connexia in ganz Vorarl-
berg tatig ist. Die Unterstlitzung zu den in den Schulen fixen Pausenzeiten ist daher neben
den anderen Terminen der mobilen Kinderhauskrankenpflege sehr schwer planbar.

Laut Connexia werden Kinder und Jugendliche mit DM1 und deren Familien bereits sehr
gut liber die Krankenhauser geschult. Kinder sind mit ihrem Diabetesmanagement meis-
tens sehr gut vertraut und benétigen nur noch eine kleine Unterstiitzung in Form einer
Kontrolle. Hier wurde bereits beobachtet, dass Eltern die aktuellen Werte/Eingaben bei
der Insulinpumpe auf das Handy (bertragen bekommen und so ortsunabhangig sehen,
dass das Kind alles richtig macht.
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Trotzdem kommt es vor, dass Mitter immer wieder zur Jausenzeit in der Betreuungsein-
richtung sind, um ihr Kind beim Diabetesmanagement zu unterstiitzen. Hier ware ein Be-
darf an Entlastung der Miitter gegeben.

Zusitzlich gibt es in Vorarlberg bei Bedarf individuelle Losungen — d.h. Arzte aus den Kran-
kenhdusern lGibernehmen die Einschulung der Lehrkrafte. Die Pddagogen bekommen
dann eine Checkliste bzw. ein Informationsblatt mit allen wichtigen Informationen der Di-
abetestherapie des Kindes. Dadurch wissen die Lehrkrafte genau, was in bestimmten Si-
tuationen zu tun ist.

4.9.1.4 Finanzierung

Connexia wird ausschlieBlich tiber das Land Vorarlberg finanziert. Fiir die Eltern fallt ein
jahrlicher Kostenbeitrag von € 30,— an.

4.10 Ausblick Deutschland: Nanny der Dianiiio-Stiftung

In Deutschland wird das Modell einer mobilen Unterstiitzung fir Familien mit Kindern und
Jugendlichen, die an Diabetes mellitus Typ 1 erkrankt sind, bereits seit dem Jahr 2004 an-
geboten. Es handelt sich dabei um ein Angebot der Dianifio-Stiftung. Sie hilft Kindern mit
Diabetes mellitus Typ 1 und deren Familien in akuten Belastungssituationen. Ziel ist es, die
betroffenen Kinder und Jugendlichen unabhangig von ihrer Herkunft und ihrem Umfeld
im Umgang mit der Erkrankung zu starken. Dazu werden sogenannte Dianifio Nannies
eingesetzt, die Uiber den behandelnden Arzt oder das behandelnde Diabetes-Team ange-
fordert werden kdnnen. Deutschlandweit stehen mehr als 250 ehrenamtlich tatige Dia-
nifio Nannies zur Verfligung. Koordiniert werden sie Uiber die Plattform der Stiftung Dia-
nifio, die liber die Website www.stiftung-dianino.de abrufbar ist.3®

4.10.1 Berufliche Voraussetzungen fiir die Tatigkeit als Dianifio Nanny

Bei den Dianifio Nannies handelt es sich nicht zwingend um Diplomierte Gesundheits- und
Krankenpflegekrafte bzw. Diplomierte Kinderkrankenpflegekrafte. Die Tatigkeit als Dia-
nifio Nannies kdnnen daher auch folgende Personen ibernehmen:

e Diabetesberaterinnen

e Eltern von Kindern und Jugendlichen mit Diabetes mellitus Typ 1

e Selbst Betroffene — Erwachsene mit Diabetes mellitus Typ 1

4.10.2 Leistungen der Dianifio Nanny

Das Leistungsspektrum einer Dianifio Nanny beginnt mit der Diagnosestellung und fihrt
von der Beratung im hauslichen Umfeld bis hin zur Unterstiitzung in Betreuungseinrich-
tungen. Es sind 6 Leistungsbereiche definiert:3®

1. Unterstltzung nach der Diagnose, zum Einfinden in die neue Lebenssituation

2. Schulung von Lehrern, Betreuern, Verwandten des Kindes
3. Uberbriickung familirer Notsituationen wie beispielsweise Krankheit, Tod oder
Trennung.
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4. Hilfe bei seelischer Belastung der betroffenen Kinder und Jugendlichen sowie
der Geschwisterkinder und Eltern

5. Forderung der Selbststandigkeit und Motivation der betroffenen Kinder und Ju-
gendlichen

6. Eingliederungshilfe in Kindergarten, Schule und bei dazugehérigen Aktivitaten

Eine detaillierte Beschreibung der Leistungen erfolgt in den nachfolgenden Unterkapiteln.

4.10.2.1 Unterstiitzung nach der Diagnose, zum Einfinden in die neue Lebenssi-
tuation

Die Diagnose Diabetes mellitus Typ 1 trifft Familien vollig unerwartet, stellt diese vor neue
Herausforderungen und flhrt zu zusatzlichen Belastungen. Um Eltern und betroffene Kin-
der und Jugendliche bei der Bewaltigung dieser neuen Situation zu unterstitzten, wird in
Abstimmung mit dem Diabetesteam eine Dianifio Nanny bereitgestellt. Diese unterstiitzt
die Familie beim Einleben in die neue Lebenssituation und tragt so dazu bei, dass Eltern
und Kinder schnell wieder in einen ,,normalen” Alltag mit der Erkrankung zuriickfinden
kénnen.3®

Die hausliche Nachsorge wird fiir eine gewisse Zeit gewahrt. So werden von der ehren-
amtlich tatigen Dianifio Nanny direkt nach der Diagnosestellung Hausbesuche durchge-
fuhrt. Ziel ist es, die Familien in den ersten Tagen durch Fachwissen, Vertrauen und Em-
pathie zu unterstiitzten, Angste zu nehmen und so Halt und Zuversicht zu geben, damit
der Alltag mit der Erkrankung erleichtert wird.3®

Die Einsatze in den Familien gestalten sich sehr unterschiedlich. Nach einer Problemschil-
derung der Eltern wird gemeinsam mit der Dianifio Nanny nach einer Lésung gesucht. Be-
ratung und Unterstiitzung findet beispielsweise statt bei: 3’

e der Berechnung der Kohlenhydrateinheiten

e der Berechnung der Insulinmengen

e der Handhabung der Insulinpumpe

e der Anwendung des Insulinpens

e der Durchfiihrung der Blutzuckermessung

Fallbeispiel der Dianifio Stiftung:
»Marie erkrankte im Alter von 3 Jahren an Diabetes Typ 1. Der Vater kam emotional

nicht mit der neuen Situation und der Diagnose der Tochter zurecht. Die Mutter hatte
sehr viele Unsicherheiten und Angste im Umgang mit der Erkrankung. So traute sich die
Mutter nicht, bei ihrem Kind den Blutzucker zu messen oder das Insulin zu spritzen. Die
Eltern hatten grofie Angst vor der Situation zu Hause. Die Eltern benétigten Hilfe und
Unterstiitzung in der ersten Zeit zu Hause, um sich in die neue Situation einzufinden und
die Diabetestherapie selbststdndig libernehmen zu kénnen.”

,Eine Dianifio Nanny (selbst betroffene Mutter), kam wéhrend der Einstellungsphase zur
Familie ins Krankenhaus. Unsere Dianifio Nanny begleitete die Familie direkt nach der
Diagnose in der Klinik. Durch intensive Gesprdche konnten die Eltern viele Tipps und Rat-
schldge von unserer Dianinio Nanny erhalten. Um die Versorgung des Kleinen weiterhin
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zu unterstiitzen, kam sie anschliefend mehrmals zur Familie nach Hause, bis die Eltern
genligend Sicherheit im Umgang mit der Krankheit gewonnen hatten und so ihre an-
fénglichen Angste ablegen konnten. Sie trauten sich nach dem Einsatz zu, die Diabetes-
therapie selbststéndig durchzufiihren.”

4.10.2.2 Schulen von Lehrern, Betreuern und Verwandten der betroffenen Kin-
der und Jugendlichen

Neben den Eltern werden auch Padagogen vor Herausforderungen gestellt, wenn einer
ihrer Schiiler an Diabetes mellitus Typ 1 erkrankt. Dabei treten viele Angste und Sorgen
auf, die aufgrund des fehlenden Wissens, wie mit der Erkrankung umzugehen ist, entste-
hen. Um dem entgegenzuwirken, kann die Unterstltzung durch eine Dianifio Nanny an-
gefragt werden. Diese geht direkt in die Schule/in den Kindergarten und fihrt dort spezi-
elle, individuell auf das Kind zugeschnittene Diabetes-Schulungen durch. Durch diese Wis-
sensvermittlung konnen viele Unsicherheiten abgebaut werden. Ziel ist es dariiber hinaus
Kinder und Jugendliche vor etwaigen Benachteiligungen und daraus resultierenden Belas-
tungen zu schiitzen.%®

Von der Dianifio Nanny werden bei den durchgefiihrten Schulungen unter anderem fol-

gende Themen aufgegriffen:®®

e Ganz normaler Schul- und Kindergartenalltag:
Kinder mit DM1 kdnnen genauso am Schul- und Kindergartenalltag teilnehmen
wie gesunde Kinder. Dies gilt ebenso fur den Sportunterricht, Ausfliige oder Klas-
senfahrten.

e Sportunterricht:
Kinder mit DM1 kénnen an jeder Sportart teilnehmen. Sie missen jedoch vor dem
Sport ihren Blutzucker kontrollieren und gegebenenfalls zusatzlich etwas essen.
Daneben muss es ihnen jederzeit moglich sein den Blutzucker zu kontrollieren.

e Essen und Trinken wahrend der Unterrichts- oder Spielzeit:
Bei einer Unterzuckerung miissen Kinder mit DM 1 jederzeit etwas Zuckerhaltiges
essen und trinken dirfen. Auch auBerhalb der Pausen und Essenszeiten.

¢ Die Krankheit den Klassenkameraden/den Kindern erkliren:
Gemeinsam mit dem Kind sollten Pddagogen offen und sachlich die Krankheit er-
klaren. Die Kinder sollten verstehen, warum das Kind mit Diabetes beispielsweise
zwischendurch einen Traubenzucker essen oder Insulin spritzen muss. Aufklarung
Uber die Erkrankung kann Mobbing und Ausgrenzung verhindern.

Fallbeispiel der Dianifio Stiftung:®
,Kurz vor der Einschulung erkrankte Max mit 6 Jahren an Diabetes Typ 1. Bei der Schul-

anmeldung reagierten die zukiinftigen Lehrkrdfte erstmal etwas verhalten gegeniiber
Max und den Herausforderungen der Erkrankung im Schulalltag. Die Eltern fiihlten sich
mit der Situation und den Angsten der Lehrer iiberfordert. Sie wollten den Lehrern eine
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Diabetes-Schulung anbieten, um so die Unsicherheiten und Wissensliicken in Bezug auf
die Erkrankung zu schliefsen und Max eine unbeschwerte Schulzeit zu ermdéglichen.

Die individuelle Diabetes-Schulung libernahm eine erfahrene Dianifio Nanny. Sie konnte
wdhrend der Schulung viele offene Fragen beantworten und die Eltern beim Gespréich
mit den zukiinftigen Lehrern von Max unterstiitzen. Durch die Schulung konnten viele
Unsicherheiten aus dem Weg geréumt werden und Max zukiinftige Lehrer trauten sich
zu ihm im Schulalltag zu unterstiitzen. So konnte Max dem ersten Schultag positiv ent-
gegensehen.”

4.10.2.3 Uberbriicken von familiiren Notsituationen

Familidre Notsituationen wie Krankheit, Tod oder Trennung kdnnen sich negativ auf den
Diabetesalltag und die Diabetestherapie des Kindes auswirken. In diesen Belastungssitua-
tionen ist es wichtig, den Kindern schnell und unkompliziert Hilfestellung zu geben, um
einer moglichen Diabetes-Entgleisung schon im Vorfeld entgegenzuwirken. Gerade in Ext-
remsituationen sind viele Familien auf sich allein gestellt und fallen in eine Versorgungs-
licke. Um diese Licke zu schliel3en, gehen Dianifio Nannies direkt in die Familien und ge-
ben dort direkte Unterstiitzung in der Einhaltung der Diabetestherapie. Sie stehen den
Eltern, Kindern oder Jugendlichen als Gesprachspartner beiseite.3®

Fallbeispiel der Dianifio Stiftung:®

,Die schwierige familidre Situation (geplante Trennung der Eltern, Mutter ganztags be-
rufstdtig, Vater Alkoholiker) wirkten sich negativ auf die Diabetestherapie und die Blut-
zuckerwerte von Eva aus. Der Vater war zwar nachmittags mit Eva zu Hause, verlangte
jedoch, dass sie sich alleine und véllig selbststdndig um ihr Diabetesmanagement kiim-
merte. Der Vater wollte nicht einsehen, das Eva mit 10 Jahren noch zu jung ist, um alles
alleine zu regeln und dringend Unterstiitzung benétigt. 32

»Eine Dianifio Nanny kam als Unterstlitzung in die Familie. Unsere Dianifio Nanny fiihrte
sehr viele Gesprdche vor allem mit dem Vater. Sie vermittelte ihm wie wichtig seine Un-
terstiitzung fiir Eva ist. Sie zeigte dem Vater dabei auf, wie er seine Tochter bestméglich
unterstiitzen kann. Evas Vater iibernahm nach jedem Einsatz mehr Aufgaben in der Di-
abetestherapie. Dariiber hinaus wurde dadurch die familidre Situation fiir Eva verbes-
sert, was sich positiv auf ihre Blutzuckerwerte und ihre Therapie auswirkte.”

4.10.2.4 Hilfe bei seelischen Belastungen der Kinder/Jugendlichen, Geschwis-
terkinder und Eltern

Wenn Kinder und Jugendliche mit Diabetes mellitus Typ 1 unter seelischen Belastungen
leiden, dann kann sich dies negativ auf die Diabetestherapie und den Diabetesalltag aus-
wirken. Gerade in der Pubertat erleben die Jugendlichen vermehrt Gefiihls- und Stim-
mungsschwankungen, die hdufig zu einer fehlenden Krankheitsakzeptanz fiihren. Hier be-
notigen die Jugendlichen schnelle und unkomplizierte Hilfeleistungen. Aber auch die El-
tern fuhlen sich in dieser Situation oft hilflos und bendtigen ebenfalls Unterstiitzung, um
die durch die Akzeptanzprobleme hervorgerufenen Familienprobleme zu bewaltigen. Hier
kann eine Dianifio Nanny erfolgreich der Familie zur Seite stehen, um gemeinsam eine
Lésung zu finden.®
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Fallbeispiel der Dianifio Stiftung:®

»Florian war 13 Jahre und lebte in sehr schwierigen Familienverhdltnissen. Die Eltern
lebten getrennt und Florian pendelte zwischen seiner Mutter und der neuen Familie sei-
nes Vaters hin und her. In der Patchworkfamilie seines Vaters fiihlte sich Florian, aufer
von seinem Vater, von niemanden willkommen. Florian hatte bereits vor der Diagnose
Diabetes Typ 1 eine Depression entwickelt, die durch die Erkrankung noch verstdérkt
wurde. Als Unterstiitzung zur intensiven ambulanten Betreuung Florians besuchte eine
Dianifio Nanny beide Familien. Sie half dabei, dass sich Florian und seine Familien mit
der neuen Situation zurechtfanden und festigte Florians Platz in der Patchworkfamilie
seines Vaters. Dies wirkte sich sowohl auf die Diabetestherapie als auch auf seine psy-
chische Verfassung Florians positiv aus.”

4.10.2.5 Férderung der Selbststandigkeit und Motivation der Kinder und Ju-
gendlichen

Es ist wichtig, Kinder und Jugendliche in ihrer Selbststandigkeit im Umgang mit der Erkran-
kung zu bestdrken. Kinder und Jugendliche miissen lernen selbststandig viele Dinge des
Diabetesalltags allein zu meistern. Gerade in der Pubertat ist das oft ein sehr schwieriges
Thema, an dem viele Familien oft verzweifeln. Haufig entwickelt sich in der Phase ein Ak-
zeptanzproblem oder auch ein Schamgefiihl gegeniiber Freunden. Sie erleben bewusst,
dass ihre Krankheit sie oft auch einschrankt und viel Selbstdisziplin verlangt. Jugendliche
vernachladssigen in dieser Phase oftmals ihre Diabetestherapie was zu Entgleisungen und
spateren Folgeschaden fihren kann. Um aus dieser schwierigen Zeit wieder herauszufin-
den, kann eine Dianifio Nanny vom Diabetes-Team als Unterstiitzung angefordert wer-
den.3®

Fallbeispiel der Dianifio Stiftung:>®

,Ben 14 Jahre, hatte seit 4 Jahren Typ 1 Diabetes. Leider hatte er nach wie vor ein grofies
Akzeptanzproblem. Er wollte die Krankheit nicht wahrhaben und ignorierte alles, was
mit Diabetes zu tun hat. Er verheimlichte seine Erkrankung vor seinen Freunden und in
der Schule. In letzter Zeit manipulierte er héufig seine Blutzuckerwerte (Tagebuch) und
spritze Insulin nur noch sehr unregelmdfig. Durch dieses Verhalten erleidet Ben mehrere
schwere Uberzuckerungen, was vermehrte Krankenhausaufenthalte zur Folge hatte. Die
Eltern fiihlten sich (iberfordert und wussten nicht, wie sie Bens negatives Verhalten én-
dern kénnten. Deshalb setzte das Diabetes-Team auf die Unterstiitzung unserer Dianifio
Nanny direkt in der Familie. In gemeinsamen Gesprdchen mit Ben und der Familie,
sprach unsere Dianifio Nanny (iber Blutzuckerwert, Spritzplan, aber auch iiber mégliche
Folgeschdden, die Bens negatives Verhalten hervorrufen kénnte. Es zeigt sich, dass Ben
die Ratschldge ,,von aufsen” besser annahm und seitdem versuchte, seine Diabetesthe-
rapie wieder in den Griff zu bekommen. Er zeigte endlich mehr Interesse an seiner The-
rapie.”
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4.10.2.6 Eingliederungshilfe in Kindergarten, Schulen und bei dazugehérigen
Aktivitaten

Um Kinder und padagogisches Fachpersonal beim Einstieg in die neue Herausforderung
zu unterstitzen, kann im Bedarfsfall (iber Dianifio eine (Wieder-)Eingliederungshilfe an-
gefordert werden. Fir einen kurzen Zeitraum begleitet eine Dianifio Nanny das Kind in
Schule oder Kindergarten, um das Kind und das Betreuungspersonal aktiv vor Ort zu
unterstitzen und im Umgang mit der Erkrankung zu starken. Diese kostenlose Hilfeleis-
tung ist auf einige Tage begrenzt und ist nicht auf eine dauerhafte Integrationshilfe aus-
gelegt.%®

Fallbeispiel der Dianifio Stiftung:®
,Nach der Diabetes Typ 1 Diagnose von Julia (4 Jahre) hatten die Erzieherinnen des Kin-

dergartens grofie Bedenken Julia wieder aufzunehmen. Sie hatten viele Vorurteile,
Angste und machten sich Sorgen, etwas falsch zu machen. Auf Nachfrage des Diabetes-
Teams kam eine Dianifio Nanny zu speziellen Schulungen und Hilfestellungen fiir die
erste Zeit mit in den Kindergarten. Mit jedem Besuch unserer Dianifio Nanny bekamen
Julias Erzieherinnen mehr Sicherheit im Umgang mit der Erkrankung. Sie lernten dabei
alles was fiir den Kinderalltag mit Diabetes Typ 1 wichtig und notwendig war. Nach ca.
8 Hilfseinsdtzen fiihlten sich Julias Erzieherinnen so sicher, dass sie Julia ohne weitere
zusétzliche Unterstiitzung wéhrend der Kindergartenzeit betreuen konnten. Durch diese
Hilfsmafinahme bekam Julia die Chance auf eine unbeschwerte Kindergartenzeit.”

4.10.3 Ablauf der Unterstiitzung durch die Dianino Nanny

Nachfolgend wird der Behandlungspfad/Unterstiitzungspfad — vom Erkennen der Notsi-
tuation bis hin zur Unterstiitzung durch eine Dianifio Nanny dargestellt:3°

1. Erkennen der Notfallsituation durch den Arzt oder das Diabetesteam:
Der Arzt/das Diabetesteam erkennt bei einer Familie eine Notfallsituation und
erfragt bei der Stiftung Dianifio mittels elektronischen Antrags die Hilfe einer Di-
abetes-Nanny.

2. Zuordnung einer Dianiiio Nanny:
Dianifio vermittelt aus dem Nanny-Pool eine geeignete Nanny in Wohnortnihe
der Familie.

3. Kontaktaufnahme der Dianifio Nanny mit dem Arzt:
Die Nanny halt Riicksprache mit dem Arzt bzw. dem behandelnden Diabetesteam,
um bestmoglich auf den Einsatz vorbereitet zu sein.

4. Kontaktaufnahme der Dianifio Nanny mit der Familie:
Nach Auftragsformulierung kontaktiert die Nanny die Familie und spricht ihren
Einsatz ab.

5. Betreuung der Notfallsituation vor Ort:
Die Dianifilo Nanny sucht die Familie auf und hilft, bis sich die Situation ,normali-
siert” hat.

6. Dokumentation zur medizinischen Betreuung:
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Die Dianifio Nanny gibt konstant Riickmeldungen an den Arzt oder das Diabe-
testeam, um eine bestmdgliche ganzheitliche Versorgung zu gewahrleisten.

4.10.4 Allgemeines zur Inanspruchnahme einer Dianifio Nanny3®

Anforderung einer Unterstiitzung durch eine Dianifio Nanny:
Die Anforderung einer Dianifio Nanny kann nicht direkt von den Familien erfolgen, son-

dern muss Uber das betreuende Diabetes-Team/den betreuenden Arzt durchgefihrt wer-
den. Dies geschieht per E-Mail oder Uber ein elektronisches Antragsformular, welches auf
der Website der Stiftung Dianifio auszufiillen ist.

Zeitraum der Inanspruchnahme einer Dianifio Nanny:

Es handelt sich um ein kurzfristiges Hilfsangebot, deren Dauer sich individuell nach den
Bediirfnissen der Kinder und Familien richtet.

Die Betreuung durch die Dianifio Nanny ist jedoch nicht begrenzt. Sie reicht von wenigen
Kontakten bis zu immer wiederkehrenden Betreuungen — beispielsweise nach der Diag-
nose und dann spater bei Beginn der Schule oder in der Pubertit.*

Anspruchsberechtigung fir die Unterstitzung durch Dianifio:

Alle betroffenen Familien mit erkrankten Kindern und Jugendlichen sowie die Betreuer,
die fiir besondere Situationen Hilfe und Unterstiitzung brauchen kénnen eine Dianifio
Nanny in Anspruch nehmen. Dianifio steht auch fir Flichtlingskinder oder Kinder die in
Pflegeeinrichtungen leben zur Verfigung.

Kosten fiir die Inanspruchnahme von Dianifio:

Weder der Familie, den Pflegeeinrichtungen noch dem Diabetes-Team entstehen Kosten.
Die Dianifio Nanny-Einsatze sind fir alle kostenfrei. Dianifio finanziert die Hilfseinsatze
Uber Spenden.

Von der Unterstitzung durch Dianifio ausgenommene Bereiche:
e Babysitting

e Begleitung auf Klassenfahrten
e dauerhafte Integrationshilfe fiir Schulen und Kindergarten

4.10.5 Wissenschaftlicher Beirat und Kuratorium der Stiftung

Die Stiftung wird von einem wissenschaftlichen Beirat unterstutzt.

Folgende Themen werden vom Beirat behandelt:
e Ausgestaltung der bestehenden Hilfeleistungen

e Diskussion interdisziplindrer Entwicklungen und Erkenntnisse rund um Diabetes
mellitus Typ 1 bei Kindern und Jugendlichen. Daraus werden Bedarfe identifiziert
und der Stiftung Vorschlage fir Hilfeleistungen und Projekte unterbreitet.

Der wissenschaftliche Beirat setzt sich aus folgenden interdisziplindren Fachkriften zu-
sammen:
e Diplom-Psychologe und Fachpsychologe Diabetes
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e Kinderkrankenschwester und Diabetesberaterin

e Facharzt fir Kinder- und Jugendheilkunde sowie Diabetologe und Endokrinologe
(Univ. Prof. Dr. Martin Borkenstein, Graz)

e Kinderkrankenschwester

e Kinder- und Jugendarztin/Diabetologin

e Diplom-Psychologe und Fachpsychologe Diabetes

e Kinder- und Jugendpsychiater, Arzt fur Psychosomatische Medizin, Psychothera-
pie

Zudem gibt es ein Kuratorium, welches die Stiftungsvorsitzende themenibergreifend bei
der Stiftungsarbeit berat. Das Kuratorium setzt sich aus 5 Personen zusammen.

5 Zusammenfassung zu den aktuellen Betreuungsmodel-
len und Unterstiitzungsangeboten

5.1 Unterstiitzungsangebote im Vergleich

Die nachfolgende Abbildung zeigt alle recherchierten Unterstiitzungsangebote, die es fir
Kinder und Jugendliche mit Diabetes mellitus Typ 1 sowie deren Familien und Betreuungs-
personen in Osterreich gibt. Dargestellt werden vor allem die mobilen Kinderhauskran-
kenpflegeanbieter, die Angebote der ODV und einige Beispiele fiir anlassbezogene Lehrer-
schulungen auf ausgewahlten Kinderdiabetesambulanzen. Die Darstellung erhebt keinen
Anspruch auf Vollstindigkeit und soll nur einen groben Uberblick iiber die Versorgungs-
landschaft geben:

v" MOKI
Niederdsterreich

v' MOKI Oberésterreich

78 3 ;
v’ Hilfswerk ODV Mobile Beratung

v" MOKI Wien
v Lehrerschulungam Kepler
Universitatsklinikum Linz
v Lehrerschulung am LKH Graz ; MOI:I .
v MOKISalzburg v/ ODV Lehreraus-und Fortbildung grecnian
| v" KIKRA v/ ODV Anlassbezogene
v’ Connexia v MOBITIK _— g
v/ ODV Diabetes Nanny ¥ ODV Diabetes Nanny Lehrerschulung

v" MOKI Steiermark

v" MOKIKérnten
v’ Lehrerschulung am LKH Villach

Abbildung 10: Unterstiitzungsangebote im Bereich DM1 bei Kinder und Jugendlichen
Quelle: Eigene Darstellung (kein Anspruch auf Vollstandigkeit)
Farblegende:

Rot .oveernene Mobile Kinderhauskrankenpflege
Schwarz ...... Angebote der ODV
Blau ......c..... Anlassbezogene Lehrerschulung auf Kinderdiabetesambulanzen
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Die Erhebung der aktuellen Betreuungsmodelle und Unterstitzungsangebote fir Kinder
und Jugendliche mit DM1 hat gezeigt, dass es sich grofStenteils um dhnliche Versorgungs-
angebote handelt, die zwar keinem einheitlichen Betreuungsstandard unterliegen, im We-
sentlichen aber die gleichen Ziele verfolgen. Sie beabsichtigen die betroffenen Kinder und
Jugendlichen sowie ihre Familien und Betreuungspersonen bestmoglich zu unterstitzen,
um Angste zu nehmen, Sicherheit zu geben und ein méglichst selbststandiges Therapiema-
nagement zu ermdoglichen. Kinder und Jugendliche mit Diabetes sollen dadurch ein nor-
males Erwachsenwerden bei guter Gesundheit erleben und vor Akutereignissen sowie Fol-
geschaden bewahrt werden. Darliber hinaus geht es um die Entlastung der Eltern, die in
den meisten Fallen durch das plétzliche Auftreten der Erkrankung stark gefordert sind.

Die wesentlichen Unterschiede zeigen sich in der Art der Ausgestaltung und Umsetzung
der einzelnen Leistungen, welche stark von den vorhandenen personellen und finanzi-
ellen Ressourcen sowie dem Engagement einzelner Fachkrafte bestimmt werden. Nach-
folgend werden daher vor allem die Unterschiede dargestellt, die die Notwendigkeit eines
einheitlichen Betreuungsstandards weiter unterstreichen.

Art der Unterstitzung:

Grundsatzlich sind zwei Arten von Unterstiitzungsleistungen zu unterscheiden — jene, die
bei einem konkreten Anlassfall in Anspruch genommen werden kénnen und jene, die zur
Bewusstseinsbildung fiir das Thema Diabetes mellitus Typ 1 bei Kindern und Jugendlichen
dienen.

Zu den anlassbezogenen MaRRnahmen zdhlen Angebote, die bei einem bestimmten Ereig-
nis bzw. einer Indikation zum Einsatz kommen. Dazu zahlen beispielsweise Hausbesuche
aufgrund der Erstmanifestation des DM1. Diese sind notwendig, wenn der Alltag der be-
troffenen Familie durch die Diagnose DM1 durcheinander gebracht wird. Fir die Eltern
bedeutet dies, dass der Beruf, die Familie und die Unterstlitzung des Kindes beim Thera-
piemanagement plotzlich koordiniert und vereinbart werden missen. Zudem treten viele
Unsicherheiten und Angste auf, die in Kombination mit den neuen Alltagsherausforderun-
gen zu zusatzlichen Belastungen fihren. Ein anderes Beispiel fiir eine anlassbezogene Un-
terstitzung ware, wenn es wahrend der Pubertdt zu Problemen im Therapiemanagement
kommt und dadurch das Risiko fiir Akutereignisse und die Entwicklung von Folgeschaden
des DM1 steigt. In all diesen Fallen werden schnelle und individuelle Unterstiitzungsan-
gebote in Form von Hausbesuchen durchgefiihrt, die die Betroffenen in ihrem Selbstma-
nagement starken, Sicherheit geben und gezielt Entlastung bringen.

Dariber hinaus gibt es anlassbezogene Unterstiitzungsangebote, die vor allem im Setting
Kindergarten und Schule ansetzten. Zielgruppe sind hier nicht die Kinder und Jugendli-
chen, sondern die Lehrkrafte, die durch Information und Schulung ,,diabetesfit”“ gemacht
werden, um Kinder und Jugendliche mit DM1 bestmdglich unterstiitzen zu kénnen. Es
geht vor allem darum, durch gezielte Schulung Angste zu nehmen und den Lehrkraften
Sicherheit zu geben, um in weiterer Folge die betroffenen Kinder und Jugendlichen vor
Ausgrenzung und Stigmatisierung zu bewahren. Im Wesentlichen kénnen hier 4 Leistungs-
angebote unterschieden werden, die zum Teil von den einzelnen Vereinen und Institutio-
nen angeboten werden:

e Allgemeine Information fir alle Lehrkréfte und Personen die in den Betreuungs-

einrichtungen tatig sind
e Individuelle Einschulung der betreuenden Lehrkrafte
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e Information der Klassen-/Kindergartenkameraden
¢ Intensive mehrtagige Integrationshilfe (fir Kinderkrippe und Kindergarten)

Wahrend die ,Allgemeine Information®, die , Individuelle Einschulung” und die ,Informa-
tion der Klassen-/Kindergartenkameraden” von der Mehrheit der Institutionen und Verei-
nen durchgefiihrt werden, wird die ,Intensive mehrtagige Integrationshilfe” nur von sehr
wenigen angeboten. Grund dafir ist, dass diese intensive mehrtagige Integrationshilfe im-
mer zur gleichen Zeit — rund um die Pause — stattfinden sollte, um beispielsweise bei der
Blutzuckermessung und der Berechnung der BEs unterstiitzen zu konnen. Der zeitliche
Aufwand flr die tagliche Unterstlitzung ist zwar eher gering, kann jedoch neben den vielen
anderen Tatigkeiten der Kinderhauskrankenpflege und der begrenzten personellen Res-
sourcen schwer koordiniert und durchgefiihrt werden. Daher wird diese Hilfestellung nur
sehr selten angeboten.

Wie zuvor erldutert, gibt es neben den anlassbezogenen Unterstiitzungsangeboten Initia-
tiven, die bereits etwas friiher ansetzen — noch bevor Lehrkrafte mit einem an Diabetes
erkrankten Kind oder Jugendlichen in Kontakt treten. Es handelt sich dabei um allgemeine
Informations- und SchulungsmaBBnahmen, die im Rahmen der Lehreraus- und Fortbil-
dung angeboten werden — beispielsweise das freie Wahlfach ,Betreuung von Kindern mit
Diabetes in der Schule” oder eine schulinterne Lehrerfortbildung fiir das Thema Diabetes,
die beide Uber die padagogische Hochschule in der Steiermark angeboten werden. Hier
geht es vor allem darum Bewusstsein fiir das Krankheitsbild zu schaffen und durch Infor-
mation und Aufkldrung bereits im Vorfeld den Lehrkriften Angste zu nehmen. Damit
kommt es zur Verhinderung von Ausgrenzung und Stigmatisierung der betroffenen Kinder
und Jugendlichen. Zudem wird der Lernerfolg positiv beeinflusst.

Die nachfolgende Abbildung 11 gibt einen Uberblick iber die Art der Unterstiitzungsange-
bote, Initiativen und Betreuungsmodelle, die bis dato in Osterreich, im Anlassfall oder als
bewusstseinsbildende MalRnahmen umgesetzt werden:
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ARTEN VON UNTERSTUTZUNGS-/VERSORGUNGS-ANGEBOTEN

* Erstmanifestation des DM1

» Stoffwechselentgleisungen

* Schwierige Einstellung des DM 1
* Schul- oder Kindergartenstart

4 ) N\
BEWUSSTSEINSBILDUNG BEI
ANLASSBEZOGENE UNTERSTUTZUNG LEHRKRAFTEN
b PR (allgemeine Information zu DM1) y
e Y P S
Unterstitzungin Lehrer: Lehrer:
Hausbesuche 3 . .
.Be?reuungs Ausbildung Fortbildung
einrichtungen:
* freies Wahlfach ¢ Schulinterne
* Allgemeine Info fir alle & Lehrerfortbildung
Lehrkrafte * E-Learning
* Individuelle Einschulung Uber padagogische
der betreuenden Hochschulen
Lehrkrafte
¢ Information der
Klassenkameraden
* Intensive mehrtagige
Integrationshilfe
Griinde: Grund:

* Fehlendes Bewusstsein fiir das
Krankheitsbild DM1 bei Lehrkraften

* Schulwechsel
Ziel:

* Lehrerwechsel
Den Eltern und Lehrkraften Angste nehmen
und Sicherheit geben
Eltern entlasten
Kinder vor Ausgrenzung/Ablehnung schitzen
Stigmatisierung vermeiden

Gesundheits-Nutzen:

* Vermeidung/Verzdgerung von Folgeschaden
des DM1
Vermeidung psychischer Belastungen bei
den Eltern und Kindern

—

» Den Lehrkraften Angste nehmen
* Kinder vor Ablehnung und Ausgrenzung
bewahren.

Nutzen fiir den Bildungsbereich:
* Sicherheit fiir Lehrkrafte
— Wissen uber richtiges Unterstiitzen im
Schulalitag
— Wissen uber richtiges Handeln in
Notsituationen
* Besserer Lernerfolg der Kinder

Abbildung 11: Unterstiitzungs- und Versorgungsangebote im Bereich DM1

Quelle: Eigene Darstellung

Flachendeckung:

Grundsitzlich gibt es in allen Bundesldndern ein ODV-Unterstiitzungsangebot und/oder
eine Institution, die mobile Kinderhauskrankenpflege anbietet. Diese sind aber in einem
sehr unterschiedlichen Ausmal im Bereich DM1 titig. Die ODV-Diabetes Nannies sind im
ganzen Bundesland aktiv und decken daher in Salzburg und in Tirol einen GroRteil des
Unterstitzungsbedarfs ab. Anzumerken ist jedoch, dass die beiden Nannies bereits in Pen-
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sion sind und der zeitliche Aufwand ehrenamtlich erbracht wird. Andere Kinderhauskran-
kenpflegedienste sind in Salzburg und Tirol nur sehr selten im Bereich DM1 tatig —immer
dann, wenn der Bedarf tber die Diabetes Nannies nicht abgedeckt werden kann.

Die Kinderhauskrankenpflegedienste in den restlichen Bundeslandern sind zwar ebenfalls
fiir das gesamte Bundesland zustdndig, konnen den Unterstiitzungsbedarf im Bereich
DML1 aber aufgrund der begrenzten personellen und finanziellen Ressourcen nicht immer
abdecken. So gibt es Bundeslander, in denen fast keine mobile Unterstiitzung im Bereich
DM1 angeboten wird oder nur sehr schwere Falle ibernommen werden kdnnen.

Zudem konnte festgestellt werden, dass einige Institutionen und Vereine den Unterstuit-
zungsschwerpunkt eher auf die Hausbesuche legen und andere wiederum vermehrt in den
Betreuungseinrichtungen tatig sind.

Neben den Angeboten der ODV und der diversen Kinderhauskrankenpflegeanbieter gibt
es Kinderdiabetesambulanzen, die zum Teil anlassbezogene Schulungen fiir Lehrkrafte an-
bieten — beispielsweise in Karnten, in der Steiermark oder in Oberdsterreich. Das Angebot
beruht auf Freiwilligkeit der Lehrkrafte und Schulen und wird daher nur vereinzelt ange-
nommen. Eine flaichendeckende anlassbezogene Schulung von Lehrkraften kann dadurch
nicht gewahrleistet werden.

Weiters gibt es in den Bundeslandern Vorarlberg, Niederosterreich und dem Burgenland
immer wieder individuelle Lésungen, um Lehrkréfte im Anlassfall zu schulen. So sind Arzte
der Kinderdiabetesambulanzen manchmal in den Schulen vor Ort, um die Padagogen fiir
eine etwaige Unterstitzung erkrankter Kinder einzuschulen.

Trotz der intensiven Bemiihungen und der regelmaRigen Betreuung auf den Kinderdiabe-
tesambulanzen erachten die dort tatigen Fachkrafte, die Moglichkeit von Hausbesuchen
durch eine DGKP/DKKP und auch die mobile Unterstltzung in den Betreuungseinrichtun-
gen als sinnvoll und notwendig, um Familien und Lehrkrafte optimal zu unterstitzen und
die betroffenen Kinder und Jugendlichen in ihrem Selbstmanagement zu starken.

Betreuungskonzept:

Ein Osterreichweit einheitliches Betreuungskonzept gibt es fir die mobile Unterstitzung
im Bereich DM1 nicht. Die einzelnen Angebote unterscheiden sich daher in ihrem Ablauf,
inihrer Angebotsintensitat und -Dauer. Dies hdangt stark von den zur Verfligung stehenden
Ressourcen ab und der Bereitschaft der Fachkrafte auch ehrenamtlich tatig zu sein.

Qualifikation der Fachkrafte:

Bei den Fachkraften, die im Bereich DM1 tatig sind, handelt es sich durchgehend um Dip-
lomierte Gesundheits- und Krankenpflegekrafte oder Diplomierte Kinderkrankenpflege-
krafte mit mehrjahriger Berufserfahrung. Zum Teil weisen diese Fachkrafte die Zusatzaus-
bildung ,,Diabetesberaterin” auf.

Finanzierung:
Die Finanzierung der Angebote ist in den einzelnen Bundeslandern sehr unterschiedlich

oder Giberhaupt nicht geregelt. So werden die einzelnen Angebote der ODV iiber Spenden,
kleinere Subventionsbetrige der Osterreichischen Gesundheitskasse (Landesstelle Salz-
burg, Tirol und Wien) sowie tiber Mitgliedsbeitrige der ODV-Familien finanziert. Zudem
wird ein GroRteil der ODV-Angebote erst durch ehrenamtlich tatige Fachkréfte ermoglicht.
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So sind beispielsweise die Personen, die als Diabetes Nanny tatig sind, die die Mobile Be-
ratung in Wien durchfiihren und im Bereich der Lehreraus- und Fortbildung aktiv sind, zu
einem Uberwiegenden Teil in ihrer Freizeit tatig. Lediglich das Kilometergeld kann abge-
rechnet werden.

Bei den Institutionen und Vereinen, die in den einzelnen Bundesldandern mobile Kinder-
hauskrankenpflege anbieten ist die Finanzierung ahnlich divers. Nur zum Teil kénnen die
getatigten Hausbesuche sowie Unterstiitzungsleistungen in den Kindergarten und Schulen
Uber die Medizinische Hauskrankenpflege erbracht werden, sodass die Vereine oftmals
auf Spenden und Kostenbeitrdage der Eltern angewiesen sind, um im Bereich DM1 tatig
werden zu kdnnen. Beispielsweise werden in der Steiermark die Einsatze der mobilen Kin-
derhauskrankenpflege des Verein MOKI nur Gber Spenden finanziert und zum Teil nur
Uber das ehrenamtliche Engagement der Fachkrafte ermdglicht.

Aufgrund der vielen Aufgabenbereiche der Kinderhauskrankenpflege, den oft sehr schwe-
ren anderen Betreuungsfallen und den begrenzten finanziellen Mitteln ist es vielen Verei-
nen dariiber hinaus nur sehr eingeschrankt moglich, Kinder und Jugendliche mit DM1 zu
betreuen. Die vorhandenen Ressourcen werden in erster Linie fiir sehr schwere andere
Krankheitsfille eingesetzt. Beispielsweise verfliigt MOKI Oberdsterreich liber ein jahrliches
Gesamtbudget, welches fir alle mobilen Betreuungsfille herangezogen wird. Es kommt
daher immer wieder vor, dass Betreuungsfalle im Bereich DM1 nicht unterstiitzt werden
koénnen, da Kinder und Jugendliche mit anderen Krankheitsbildern dringender Hilfe beno-
tigen.

In sehr wenigen Fallen gibt es eine Finanzierungsmoglichkeit tiber die Kinder- und Jugend-
hilfe — beispielsweise in Kdrnten. Hier sind es aber nur etwa 2 Falle pro Jahr, die Gber die
Kinder- und Jugendhilfe zugewiesen und Uber diese auch abgerechnet werden kénnen.
Dies erfolgt immer dann, wenn es sich um Familien mit Compliance-Problemen handelt
und dadurch das Therapiemanagement gefahrdet ist.

Die nachfolgende Tabelle 1 gibt nochmals einen Uberblick zu den Unterstiitzungsangebo-
ten und Initiativen im Bereich DM1. Hervorgehoben werden die Art der Unterstiitzungs-
leistung, die Anzahl der Betreuungsfille und die Finanzierung. Die Ubersicht erhebt keinen
Anspruch auf Vollstandigkeit, da der Schwerpunkt der Recherche auf der Erhebung von
mobilen Unterstiitzungsangeboten im hauslichen Umfeld und in Betreuungseinrichtungen
lag. So werden Angebote, die im stationaren Bereich etabliert sind, wie etwa das freiwil-
lige Angebot einer Lehrerschulung im LKH Villach oder am Kepler Universitatsklinikum in
Linz, nur beispielhaft angefihrt.
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Anbieter/Angebot

Anlassbezogene

Unterstiitzung

Bewusstseins-
bildung bei
Lehrkrdften

Anmerkung zur Flachendeckung

Finanzierung

Hauskrankenpflege
Salzburg

Salzburg ‘
Opv: X X
Diabetes Nanny Die ODV Diabetes Nanny deckt einen GroRteil des|Der GroRteil der Unterstiitzung — vor al-
1. Aligemeine Info mobilen Unterstiitzungsbedarfs ab. 2019 wurden |lem der zeitliche Aufwand — erfolgt eh-
2. Individuelle 63 Familien sowie 34 Schulen und Kindergérten |renamtlich. Lediglich die Fahrtkosten
Schulung betreut. der Diabetes Nanny werden tiber die
3. Info fiir Klassen- ODV (Spenden und Mitgliedsbeitrage)
kameraden und durch Subventionen der OGK Salz-
burg (Pauschalbetrag von ca. €
3.500/Jahr) abgedeckt.
MOKI Salzburg selten nein
Ubernimmt nur sehr komplexe Flle und in Ab-
sprache mit der Diabetes Nanny.
KIKRA- selten selten

Ubernimmt nur sehr komplexe Félle und in Ab-
sprache mit der Diabetes Nanny. Im 1. HJ 2020
gab es nur eine Unterstiitzungsanfrage.

Die Finanzierung erfolgt Gber das Land
(Abteilung 3/Sozialfonds). Der Budget-
topf wird auch von der SV gespeist.

ODG:
E-Learning-Tool fiir
Lehrerfortbildung

Wurde von 3 Kinderdiabetologen konzipiert (Frau
Priv.-Doz. Dr. Frohlich-Reiterer (Graz), Frau As-
soz.Prof. PD. Dr. Sabine Hofer (Innsbruck) und
Frau Univ. Prof. Dr. Birgit Rami-Merhar, MBA
(Wien)). Das E-Learning wird seit dem Studienjahr
2020/21 an der Pidagogischen Hochschule in
Salzburg erstmalig angeboten.
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Anbieter/Angebot

Anlassbezogene

Unterstiitzung

Bewusstseins-
bildung bei
Lehrkrdften

Anmerkung zur Flachendeckung

Finanzierung

Opv: X X Die Diabetes Nanny deckt einen GrofRteil des mo- |Der GrofRteil der Unterstitzung — vor al-
Diabetes Nanny bilen Unterstiitzungsbedarfs ab. 2019 wurden 6 |[lem der zeitliche Aufwand — erfolgt eh-
1. Aligemeine Info Familien sowie 36 Schulen und Kindergérten be- |renamtlich. Lediglich die Fahrtkosten
2. Individuelle treut. der werden Uber die DV (Spenden und
Schulung Mitgliedsbeitrige) und Subventionen
3. Info fir Klassen- der KV-Trager (Pauschalbetrag von ca. €
kameraden 4.900/Jahr) ersetzt.

MOBITIK selten MOBITIK Gbernimmt nur sehr komplexe Félle und |Die Finanzierung erfolgt im Rahmen der
in Absprache mit der Diabetes Nanny. Pro Jahr Medizinischen Hauskrankenpflege/auf
werden ca. 2-3 Familien betreut. arztliche Anordnung.

Opv: selten X Der Schwerpunkt liegt bei der Unterstiitzung in  |Ein Grof3teil der Unterstiitzung — vor al-

Mobile Beratung Betreuungseinrichtungen, wie Kindergarten oder |lem der zeitliche Aufwand — erfolgt eh-

1. Aligemeine Info Schule. Im Jahresschnitt kommt es wochentlich  |renamtlich. Die Fahrtkosten werden

2. Individuelle zu einer mobilen Beratung. tiber die ODV ersetzt. Seit 2020 gibt es
Schulung eine Subventionierung durch die OGK

3. Info fiir Klassen- Wien (Pauschalbetrag in der Hohe von
kameraden €2.000/Jahr).

MOKI Wien X X Der Schwerpunkt liegt bei der hauslichen Unter- |Die Hausbesuche werden im Rahmen

1. Allgemeine Info

2. Individuelle
Schulung

3. Intensive Beglei-
tung (selten,
Uber Zeitraum
von 1-2 Wochen)

stitzung. Bei Bedarf kommt es aber auch zu Un-
terstlitzungen in den Betreuungseinrichtungen.
Im Jahr 2019 wurden 77 Familien betreut.

der Medizinischen Hauskrankenpflege
erbracht und sind fir die Eltern kosten-
los.

Die Finanzierung der Leistungen in den
Betreuungseinrichtungen erfolgt tiber
Selbstbehalte der Eltern und tiber For-
derungen des Fonds Soziales Wien
(max. 3 Termine a 2 Stunden)
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Anbieter/Angebot

MOKI Steiermark

Anlassbezogene
Unterstiitzung

1. Allgemeine Info

2. Individuelle
Schulung

3. Info fir Klassen-

Bewusstseins-
bildung bei
Lehrkrdften

Anmerkung zur Flachendeckung

Der Unterstitzungsbedarf kann im Moment auf-
grund fehlender Ressourcen nicht gedeckt wer-
den. Daher Fokus auf schwere Falle. Pro Jahr wer-
den ca. 12 Falle betreut.

Finanzierung

Die Finanzierung erfolgt Gber Spenden
und Uber Kostenbeitrage der Eltern. Ein
Grofteil der Unterstiitzungsleistung er-
folgt ehrenamtlich.

kameraden
Anlassbezogene Schulungen werden seit 2015 — |Wird im Moment ehrenamtlich durch-
Lehrerschulung der X hauptsachlich im Bezirk Weiz angeboten. gefihrt.
ODV + Kinderdiabe- selten Sie werden vom Bundesvorsitzenden der ODV ge-
tesambulanz des meinsam mit den Eltern des betroffenen Kindes
LKH Graz nur in Schulen durchgefiihrt.

Lehreraus- und Fort-
bildung der Padago-
gischen Hochschule
(Freies Wahlfach &
Schulinterne Fortbil-
dung)

Das freie Wahlfach an der Padagogischen Hoch-
schule und die schulinterne Lehrerfortbildung
wurden von der ODV, der Kinderdiabetesambu-
lanz am LKH Graz und dem Verein Diabar konzi-
piert.

Die Aus- und Fortbildung wurden im Studienjahr
2019/2020 erfolgreich pilotiert und werden auch
im Studienjahr 2020/2021 angeboten.

Wird Uber die padagogische Hochschule
finanziert.

Lehrerschulung der
Kinderdiabetesam-
bulanz des LKH Graz

Die anlassbezogene Schulung findet auf der Kin-
derdiabetesambulanz statt und ist fiir Pddagogen
freiwillig und somit in ihrer Freizeit zu absolvie-
ren.
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Bewusstseins-
bildung bei
Lehrkrdften

Anlassbezogene

Unterstiitzung . .
Finanzierung

Anbieter/Angebot

Burgenland
MOKI Burgenland

MOKI Karnten

selten

selten

1. Allgemeine Info
durch Arzt der
Kinderdiabe-
tesambulanz

2. Individuelle

Schulung zu zahlen. Dies kommt jedoch nicht zum
3. Info fiir Klassen- Tragen und wird aus Spenden finan-
kameraden ziert.

4. Intensive Ein-
schulung (ca. 2
Wochen)

selten

Anmerkung zur Flachendeckung

Schwerpunkt liegt bei der Unterstltzung in den
Betreuungseinrichtungen.

Allgemeine Information der Lehrkrafte durch ei-
nen Arzt der Kinderdiabetesambulanz. Die aktive
und individuelle Schulung erfolgt liber MOKI Bur-
genland.

ca. 2 Falle/Jahr

Die Zuweisung erfolgt derzeit nur tber die Kin-
der- und Jugendhilfe. Es werden daher haupt-
sachlich schwere und betreuungsintensive Félle
(Compliance-Probleme der Eltern und der be-
troffenen Kinder und Jugendlichen) betreut.

Hausbesuche und Einsatze in den Be-
treuungseinrichtungen werden im Rah-
men der medizinischen Hauskranken-
pflege finanziert.

Grundsatzlich haben Familien fur die In-
anspruchnahme von MOKI immer einen
Selbstbehalt von € 10 + Kilometergeld

Die Finanzierung erfolgt Gber das Ju-
gendamt/Abteilung fiir Gesundheit.

Lehrerschulung der
Kinderdiabetesam-
bulanz im LKH
Villach

Lehrkrafte konnen sich freiwillig auf der Kinderdi-
abetesambulanz des LKH Villach einschulen las-
sen.
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Anbieter/Angebot

Niederosterreich
MOKI Niederoster-
reich

Oberosterreich
MOKI Oberdéster-
reich

Anlassbezogene
Unterstiitzung

1. Allgemeine Info

2. Individuelle
Schulung

3. Info fur Klassen-
kameraden

selten selten
Intensive Beglei-
tung (Uber 1-2 Wo-
chen)

Bewusstseins-
bildung bei
Lehrkrdften

Anmerkung zur Flachendeckung

Ca. 10 Falle/Jahr — Die Fallzahlen sind deswegen
so gering, weil es keine Finanzierung fur die Be-
treuung von Kindern mit DM 1 gibt. Es kdnnen
daher nicht alle Falle betreut werden.

Die Unterstiitzung im Bereich DM1 findet auf-

grund fehlender finanzieller Ressourcen sehr sel-
ten statt. Kinder und Jugendliche mit DM1 kon-
nen nicht immer unterstitzt werden, da die Hilfe
an anderer Stelle dringender benétigt wird.

Die Finanzierung erfolgt Gber das Land

Finanzierung

Die Finanzierung erfolgt zur Ganze Gber
Spenden.

Oberosterreich (gemeinsamer Budget-
topf mit OGK Oberdsterreich). Das jahr-
liche fixe Budget wird fir fast alle mobi-
len MOKI Dienste herangezogen. Der
Verein ist daher zusatzlich auf Spenden
angewiesen.

Hilfswerk
Oberdsterreich

Das Hilfswerk OO bietet seit ca. einem Jahr keine
Unterstitzungsleistungen im Bereich DM1 an.
Davor gab es eine intensive (tagliche Unterstiit-
zung in einem Zeitraum von ca. 2 Wochen) Unter-
stutzung fiir schwer einstellbare Kinder, um z.B.
wahrend der Mittagspause in den Betreuungsein-
richtungen beim Insulinspritzen zu helfen. Eine
generelle Einschulung der Pddagogen war durch
diese Unterstiitzungsleistung jedoch nicht vorge-
sehen.

Die Leistung wurde Uber die Medizini-
sche Kinder-Hauskrankenpflege er-
bracht. Die Finanzierung erfolgte tGber
das Land, die OGK und die Gemeinden.
Der Selbstbehalt der Eltern betrug zwi-
schen € 2,—und € 7,— pro Betreuungs-
stunde.
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Bewusstseins-

i bildung bei
. Unterstutzung " . . .
Anbieter/Angebot Lehrkraften Anmerkung zur Flachendeckung Finanzierung

Anlassbezogene

Vorarlberg ‘ ‘
Connexia sehr selten selten
Hausbesuche werden sehr selten durchgefiihrt. |Connexia wird ausschlieBlich tiber das
Hauptsachlich in Der Schwerpunkt liegt eher bei der Unterstiitzung|Land Vorarlberg finanziert. Fiir die El-
Kindergarten und im Kindergarten und in Spielgruppen, wenn rund (tern fillt ein jahrlicher Kostenbeitrag
Spielgruppen um die Jausenzeit Unterstltzung benotigt wird.  |von € 30,—an.
Die Einsatze sind schwer planbar und finden da-
Ca. 2 Termine/Wo- her nur sehr selten statt.
che rund um die Es gibt immer wieder individuelle Lésungen — So
Jausenzeit ibernehmen Arzte aus den Krankenh&usern ver-
einzelt die Einschulung der Pddagogen in den Be-
treuungseinrichtungen.

Tabelle 1: Uberblick Versorgungsangebote in Osterreich
Quelle: Eigene Darstellung
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5.2 Schlussfolgerung

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass es in Osterreich kein einheitliches und
auch kein flaichendeckendes Unterstiitzungsangebot gibt, welches fiir alle betroffenen
Kinder und Jugendlichen, deren Familien und Betreuungspersonen zur Verfiigung steht.

Zudem wird festgestellt, dass bewusstseinsbildende MaBnahmen, die bereits in der Leh-
rerausbildung und Lehrerfortbildung gesetzt werden, vor allem in der Verantwortung des
Bildungssektors liegen. Hier ware es wichtig, die notwendigen Rahmenbedingungen zu
schaffen, damit Padagogen bestmoglich ausgebildet und liber das Krankheitsbild infor-
miert werden, um eine Ausgrenzung von Kindern und Jugendlichen mit DM1 zu verhin-
dern. Erste Pilotversuche, wie das ,,Freie Wahlfach” an der Padagogischen Hochschule in
Graz sowie ein Modul fiir die laufende Lehrerfortbildung und die Moglichkeit der allge-
meinen Wissensvermittlung Gber ein E-Learning, wurden bereits gestartet. Eine Oster-
reichweite Forcierung dieser MaRnahmen von Seiten des Bildungsbereichs ware wiin-
schenswert.

Aus Sicht der Sozialversicherung ist besonders die anlassbezogene Unterstiitzung von Kin-
dern und Jugendlichen mit DM1 sowie der Eltern und Betreuungspersonen von groRRer
Bedeutung. Durch Hausbesuche und Unterstiitzung in den Betreuungseinrichtungen kon-
nen die Betroffenen in lhrem Selbstmanagement gestarkt und dadurch schwerwiegende
gesundheitliche Folgen des DM1 vermieden werden. Zudem bringen anlassbezogene Un-
terstitzungsmafnahmen mehr Sicherheit fiir die Paddagogen und eine wesentliche Entlas-
tung fir die Eltern. Die mobile Unterstiitzung ist daher als wichtige PraventionsmalRnahme
zu sehen, um gesundheitliche Folgekosten bei allen Beteiligten zu verhindern. Die Ent-
wicklung eines Osterreichweit einheitlichen Betreuungsstandards ist daher zu forcieren,
um die Basis fur eine flaichendeckende Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit DM1
sowie deren Familien und Betreuungspersonen zu schaffen.

Aufgrund der Heterogenitat der aktuellen Unterstitzungsangebote und —Modelle werden
auf Basis der durchgefiihrten IST-Standserhebung vorerst nur die wesentlichen Eckpunkte
fiir einen 6sterreichweit einheitlichen Betreuungsstandard fiir Hausbesuche und die Un-
terstiitzung in den Betreuungseinrichtungen abgeleitet (siehe Kapitel 6 Eckpunkte fir ei-
nen osterreichweit einheitlichen Betreuungsstandard). Diese fungieren als erster Vor-
schlag fir einen zukiinftigen Osterreichweit einheitlichen Betreuungsstandard.
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6 Eckpunkte fiir einen osterreichweit einheitlichen Betreu-
ungsstandard

Der Betreuungsstandard fiir die mobile Unterstiitzung im Bereich DM1 bei Kindern und
Jugendlichen bezieht sich ausschlieBlich auf anlassbezogene Unterstiitzungsangebote
und steht immer in Verbindung mit einem an Diabetes erkrankten Kind oder Jugendli-
chen.

Die Eckpunkte des Betreuungsstandards beziehen sich daher nicht auf Angebote, die auf
eine reine Bewusstseinsbildung und Information der Pddagogen abzielen und in der Leh-
rerausbildung bzw. —Fortbildung erbracht werden.

6.1 Art der anlassbezogenen Unterstiitzungsangebote

Die Durchfiihrung der mobilen UnterstiitzungsmaRBnahmen erfolgt bei Bedarf im Rahmen
von Hausbesuchen und/oder in Betreuungseinrichtungen. Der Schwerpunkt der mobilen
Leistungen liegt bei der Unterstiitzung der betroffenen Kinder und Jugendlichen, der ge-
samten Familie sowie der Pddagogen in den Kindergarten und in den Volksschulen. Dar-
Uber hinaus sind auch Interventionen bei Tagesmittern sowie in Kinderkrippen, Wohnge-
meinschaften und bei Sportvereinen moglich.

6.2 Ziele und Zielgruppen der mobilen Unterstiitzungsangebote

Ziele der mobilen Unterstiitzung im Bereich DM1:
e Den Eltern und Betreuungspersonen Angste nehmen und Sicherheit geben

e Eltern entlasten und dadurch gesundheitliche Belastungen vermeiden

e Betroffene Kinder und Jugendliche im Selbstmanagement starken

e Betroffene Kinder und Jugendliche vor Ausgrenzung und Stigmatisierung bewah-
ren

Zielgruppen der mobilen Unterstitzung im Bereich DM1:
e Kinder und Jugendliche bis zum 18. Lebensjahr, die an Diabetes mellitus Typ 1 er-

krankt sind. Uber dem 18. Lebensjahr hinaus ist individuell und in Abstimmung mit
dem Krankenversicherungstrager zu entscheiden, ob eine mobile Unterstiitzung
zweckmaRig und zielfihrend ist.

e Eltern von Kindern und Jugendlichen mit DM1

e Betreuungspersonen von Kindern und Jugendlichen mit DM1. Zu den Betreuungs-
personen zdhlen beispielsweise GroReltern, Tagesmitter, Pddagogen in Kinder-
krippen und Kindergarten, Lehrkrafte, Schularzte, Trainer in Sportvereinen,...
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6.3 Qualitative Anforderungen an das mobile Unterstiitzungsange-
bot

Mobile Unterstlitzungsangebote haben ausreichend und zweckmaRig zu sein. Sie dirfen
das MaR des Notwendigen nicht (iberschreiten. Sie miissen hinsichtlich ihrer Ausfiihrung,
Art und Dauer den anerkannten Erfahrungsgrundsatzen der beteiligten Wissenschaftsdis-
ziplinen (z.B. Pflegewissenschaft, Paddagogik) und dem Stand der medizinischen Erkennt-
nisse entsprechen.

Verantwortlich fir eine qualifizierte Leistungserbringung ist der Leistungsanbieter. Er hat
fir ein entsprechendes Qualitatsmanagement Sorge zu tragen — dazu gehort:

e die Vorlage eines strukturierten Schulungskonzeptes

e die Erbringung der Unterstltzungsleistung durch qualifizierte Fachkrafte

e die Dokumentation der Leistungserbringung

e ein kontinuierliches Qualitatsmanagement

6.3.1 Vorhandensein eines strukturierten Schulungskonzeptes

Den mobilen Unterstiitzungsangeboten ist ein schriftlich fixiertes Schulungskonzept und
Schulungscurriculum (,, Trainermanual®) zu Grunde zu legen, welche die folgenden Ausfiih-
rungen umfassen:
e Art der Unterstlitzungsangebote
e Darstellung der Ziele und Zielgruppen
e Angaben zur Qualifikation der Fachkrafte und zu Fort- und Weiterbildungsmaf-
nahmen
e Darstellung des Ablaufs und der Inhalte der einzelnen Unterstiitzungsangebote
(Indikationen fiir Inanspruchnahme der Leistung, Zuweisungs- und Abstim-
mungsprozess, Durchfiihrung der Leistung, Dokumentation)
e Zeitlicher Rahmen der einzelnen Unterstiitzungsangebote (Anzahl, Frequenz und
Zeitumfang der einzelnen Unterstiitzungsangebote)
e Padagogisch und zielgruppenspezifisch aufbereitete Schulungsmaterialien — z.B.
Handout fir Familien, betroffene Kinder und Jugendliche sowie Betreuungsper-
sonen

6.3.2 Qualifiziertes Schulungspersonal

Die mobilen Unterstiitzungsangebote sind von einer qualifizierten Fachkraft durchzufiih-
ren:
¢ Diplomierte Gesundheits- und Krankenpflegekraft (DGKP) oder Diplomierte
Kinderkrankenpflegekraft (DKKP)
e Zusatzausbildung zur Diabetesberaterin
e Mindestens 2 Jahre Berufserfahrung im Bereich der Gesundheits- und Kranken-
pflege/im Bereich der Kinder- und Jugendlichenpflege

Neben der fachlichen Grund-Qualifikation ist ein regelmaRiges Up-Date des medizinischen
und pflegerischen Fachwissens notwendig. Darlber hinaus sind methodisch-didaktische
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(padagogische), soziale und psychologische Kompetenzen fur die Qualitat der mobilen Be-
treuung von besonderer Bedeutung. Diese Fahigkeiten/Kompetenzen sowie Zusatzquali-
fikationen sind in Form von regelméRigen Fort-/Weiterbildungen im AusmaR von zumin-
dest 2 Stunden pro Jahr zu sammeln. Ein Nachweis der Teilnahme an den jahrlichen Fort-
/Weiterbildungen ist dem Krankenversicherungstrager auf Anfrage zu erbringen.

Vor der erstmaligen Durchfiihrung der mobilen Unterstiitzung ist eine Basisschulung/Ein-
schulung in die mobile Tatigkeit zu absolvieren. Diese hat auf Grundlage des Betreuungs-
konzepts und des Schulungscurriculums zu erfolgen. Ziel ist es, die Fachkrafte mit den ad-
ministrativen und inhaltlichen Abldufen und Aufgaben vertraut zu machen. Etwaige Werk-
zeuge, Methoden und Standardabldaufe werden an neue mobile Fachkrafte weitergege-
ben. Die Durchfiihrung der Basisschulung liegt in der Verantwortung des Leistungsanbie-
ters. Ein Nachweis der Absolvierung der Basisausbildung ist dem Krankenversicherungs-
trager auf Verlangen vorzulegen.

6.3.3 Dokumentation der Leistungserbringung

Pflegedokumentation:

Angehorige der Gesundheits- und Krankenpflegeberufe haben bei Ausiibung ihres Berufes
die von ihnen gesetzten gesundheits- und krankenpflegerischen MaRnahmen gemafR
GuKG (Gesundheits- und Krankenpflegegesetz) zu dokumentieren. Die Dokumentation
hat insbesondere die Pflegeanamnese, die Pflegediagnose, die Pflegeplanung und die Pfle-
gemalinahmen zu enthalten.

Datenblatt/Informationsblatt und Einverstandniserkldrung der Erziehungsberechtigten
fiir die Diplomierte Gesundheits- und Krankenpflegekraft:

Auf Basis der arztlichen Anordnung und in Abstimmung mit den Eltern (Erziehungsberech-
tigten) ist ein Datenblatt anzulegen, um alle relevanten Informationen beziiglich der pfle-
gerischen und medizinischen Therapie des Kindes zu erheben. Dieses Datenblatt stellt die
Grundlage fiir eine etwaige Einschulung in der Betreuungseinrichtung dar und enthalt eine
Einverstandniserklarung der Eltern, damit diese Einschulung stattfinden darf. Folgende
Daten sind zu erheben:

e Datum und Uhrzeit der geplanten Einschulung

e Anzahl der Teilnehmer
e Adresse des Einschulungsortes (der Betreuungseinrichtung)
e Name der Leitung der Betreuungseinrichtung
e Angaben zur Familie:
o Name des Kindes
o Name der Eltern (Erziehungsberechtige)
o Geburtsdatum des Kindes
o Diabetes seit
e Angaben zur Therapie des Kindes:
o Was kann das Kind selbst?
o Wird ein Pen verwendet?
o Wird eine Pumpe verwendet?
= Wenn ja, welche?
= |Ist der Bolus Rechner aktiviert?
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O

O

O

Wird ein Sensor verwendet?

= Wenn ja, welcher?

Welchen Korrekturfaktor hat das Kind?
Wieviel Insulineinheiten gibt das Kind fiir eine BE ab?

MaBnahmen bei Unterzucker?

e Notfallnummern:

O

O

Betreuendes Krankenhaus/betreuender Arzt (Name und Telefonnum-
mer)
Notfallnummer der Eltern (des Erziehungsberechtigten)

e Angaben zur schulenden Person (Name, Profession, Organisation, Telefonnum-

mer, E-Mail-Adresse)

e Einverstandnis der Erziehungsberechtigten:

O

@)

Ich bin damit einverstanden, dass die Einschulung zum oben genannten

Termin stattfindet und dass die angegebenen, personenbezogenen Da-
ten den Schulungsteilnehmern im Rahmen dieser Schulung bekannt ge-

geben werden.
Datum und Unterschrift der Eltern/Erziehungsberechtigten

Schulungsdokumentation und Vereinbarung fiir Kindergarten, Schule und andere Betreu-

ungseinrichtungen:

Im Rahmen der Schulungsdokumentation geben die Eltern (Erziehungsberechtigten) die
Zustimmung, dass die Ubertragenen éarztlichen Tatigkeiten nach eingehender Schulung
von den Padagogen ausgeiibt werden dirfen. Die Schulungsdokumentation wird von der
schulenden Person, den Schulungsteilnehmern und den Eltern (Erziehungsberechtigten)
unterschrieben und verbleibt in der Betreuungseinrichtung.

Vom Bundesministerium fir Bildung, Wissenschaft und Forschung wird die Verwendung
folgender Vereinbarungsformulare empfohlen (siehe Anhang, Kapitel 8.5):
e Formular ,Vereinbarung auf Allgemeinwissen beruhende Tatigkeit”

Die Vereinbarung regelt Tatigkeiten, die jeder medizinische Laie erbringen darf —

z.B. die Ubertragung von Titigkeiten, wie:

O

O

O

O

das Uberwachen der selbststindigen Medikamenteneinnahme des Kin-
des,

das Herbeiholen von arztlicher Hilfe,

das Erinnern des Kindes an die Blutzuckermessung oder

das Erinnern des Kindes an die Jauseneinnahme.

e Formular ,Vereinbarung arztlicher Tatigkeit” und ,Vereinbarung Medikamen-

tenverabreichung”
Die Vereinbarung regelt Tatigkeiten, die durch einen Arzt oder iber Weiterdele-

gation durch Angehorige des gehobenen Dienstes fiir Gesundheits- und Kranken-

pflege an medizinische Laien iibertragen werden kénnen — z.B. die Ubertragung

von Tatigkeiten, wie:

O

O

O

die aktive Medikamentenverabreichung an das Kind,
das Blutzuckermessen beim Kind oder
aktive Handlungen an der Insulinpumpe.
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e Formular ,Verabreichung von Medikamenten im Notfall”
Die Vereinbarung regelt das Erbringen medizinischer Tatigkeiten, wenn es sich um
einen Notfall handelt — z.B.
o die Verabreichung einer Notfallinjektion oder eines Notfallmedikaments,
wenn es zu einer massiven Unterzuckerung kommt.

Bei Nicht-Verwendung der vom Bundesministerium empfohlenen Formulare hat die Schu-
lungs-Dokumentation/Vereinbarung jedenfalls folgende Punkte zu enthalten:
e Angaben zum Kind:

o Name des Kindes
o Geburtsdatum des Kindes
o Diabetes seit
o Adresse
e Behandelnde Kinderdiabetesambulanz/behandelnder Arzt
¢ Name, Anschrift und Telefonnummer der durchfiihrenden Schulungsperson (An-
gehorige des gehobenen Dienstes flir Gesundheits- und Krankenpflege gem. § 15
Abs. 7 Gesundheits- und Krankenpflegesetz GuKG)
e Angaben zur Betreuungseinrichtung:
o Name und Adresse der Betreuungseinrichtung
o Name und Adresse der geschulten Person/Personen
e Zustimmung zur Auslibung der Gbertragenen arztlichen Tatigkeiten nach einge-
hender Schulung wird erteilt durch die Eltern (den gesetzlichen Vertreter):
Name, Adresse und Telefonnummer der Eltern (des gesetzlichen Vertreters)
e Dokumentation der Schulungsinhalte:
o Inhalte der ,Allgemeinen Information”:

= Diabetes — Entstehung, Diagnose und Behandlung
= Notwendigkeit von Insulin bei DM1
=  Hypoglykdmie — Erkennen und Behandeln
= Notfallplan — Worauf ist zu achten?
o Themen der individuellen Schulung:

=  Was ist Insulin und warum ist es bei Typ 1 so wichtig?
= In welcher Form wird Insulin verabreicht (Pen oder Pumpe)?
=  Selbstkontrolle (Blutzuckermessung, Sensormessung)
* Praktische Ubungen zu Blutzucker messen, Insulin spritzen, Insu-
linpumpe bedienen
= Alltagssituationen
=  Schuljause
= Ausflige, Projekttage, Schullandwochen, Skikurse
= Sport
= Hypoglykdmie und Hyperglykdamie
= Notfallbox
= Richtiges Handeln in einer Notfallsituation
o Themen der Integrationshilfe:

= Schulung der Padagogen — Anleitung zum aktiven Unterstiitzen
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e Name, Datum und Unterschrift des Unterweisers
e Name, Datum und Unterschriften der Schulungsempfanger
e Name, Datum und Unterschriften der Eltern

Therapieblatt — Vereinbarung fiir Betreuungseinrichtungen:

Auf Basis des Informationsblatts bzw. der Einverstandniserklarung der Eltern, ist ein ,, The-
rapieblatt” zu erstellen. Dieses hat alle relevanten Informationen zur medizinischen und
pflegerischen Therapie des Kindes zu enthalten (z.B.: Basalrate, Angaben zu Broteinheiten,
Korrektur von erhéhten Blutzuckerwerten,...) und ist bei der individuellen Schulung an die
Padagogen auszuhandigen. Das Therapieplatt enthalt zudem eine Unterweisung bezlglich
der Notfallbox, die von den Eltern zusammenzustellen ist.

Dokumentation fiir Krankenversicherungstrager:
Zwecks Abrechnung sind die von den Krankenversicherungstragern geforderten Nach-
weise halbjahrlich zu erbringen — Zu dokumentieren sind:

e Anzahl der betreuten Familien

e Anzahl der Hausbesuche insgesamt

e Dokumentation der Schulungsteilnehmer und der Schulungsinhalte im Rahmen
der Hausbesuche

e Anzahl der Betreuungseinrichtungen, die unterstitzt wurden

e Dokumentation der Art und Anzahl der Leistung in den Betreuungseinrichtungen
(Allgemeine Information, Individuelle Einschulung, Information der Klassenka-
meraden, Intensive mehrtagige Begleitung)/Betreuungseinrichtung

e Fahrtenbuch zwecks Abrechnung des Kilometergeldes

e Dokumentation der Kommunikation mit dem behandelnden Arzt/dem Team der
Kinderdiabetesambulanz

6.3.4 Laufendes Qualitatsmanagement

Strukturqualitat:

Die Bereitschaft zur kontinuierlichen Fort-/Weiterbildung der mobilen Gesundheits- und
Krankenpflegekrafte wird vorausgesetzt. Ein Nachweis der Qualifikation sowie der konti-
nuierlichen Fort- und Weiterbildung der mobilen Fachkrafte ist dem Krankenversiche-
rungstrager auf Anfrage zur Verfligung zu stellen.

Prozessqualitat:

Das Betreuungskonzept ist regelmaRig an den aktuellen Forschungsstand anzupassen und
auf Anfrage dem Krankenversicherungstrager zur Verfligung zu stellen.

Die Dokumentation hat gemal} Punkt 6.3.3 zu erfolgen.

Ergebnisqualitat:
Der Leistungserbringer hat sich an etwaigen QualitatssicherungsmaBnahmen (z.B. Be-
gleitevaluation, Fokusgruppe, Zufriedenheitsbefragungen) der Krankenversicherungstra-
ger zu beteiligen.
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6.4 Gesetzeslage: Ubertragung von arztlichen Titigkeiten an Laien

6.4.1 Rechtslage zur Ubertragung von pflegerischen und arztlichen Titig-
keiten an Laien

Laut Gesetzeslage sind Angehorige des gehobenen Dienstes fiir Gesundheits- und Kran-
kenpflege berechtigt pflegerische Tatigkeiten an Laien zu delegieren (§3b GuKG Perso-
nenbetreuung und §3c GuKG Persénliche Assistenz)2.

Die Moglichkeit der Weiterdelegation von arztlichen Tatigkeiten durch Angehorige des
gehobenen Dienstes fiir Gesundheits- und Krankenpflege an Laien ist ebenfalls moglich (§
15 (7) GuKG Kompetenzen bei medizinischer Diagnostik und Therapie).

6.4.2 Rechtslage fiir allgemeinbildende Pflichtschulen beziiglich der
Amtshaftung

Seit der Bildungsreform im Jahr 2017 sind Padagogen von allgemein bildenden Pflicht-
schulen aus der Amtshaftung ausgenommen und dirfen bestimmte Hilfeleistungen lber-
nehmen. Bei den Tatigkeiten zur Unterstitzung chronisch kranker Kinder werden 3 Situa-
tionen unterschieden:?®

1. Die Situation erfordert einfache Tatigkeiten, die lediglich auf Allgemeinwissen

beruhen und die jeder medizinische Laie erbringen darf. Die Ausiibung solcher
Tatigkeiten ist fur Lehrpersonen im Rahmen der beruflichen Tatigkeit verpflich-
tend.

2. Tatigkeiten, die an sich Arzten vorbehalten sind. GemaR § 50a Arztegesetz 1998
gibt es jedoch unter bestimmten Voraussetzungen die Méglichkeit der Ubertra-
gung solcher arztlicher Tatigkeiten an einen medizinischen Laien. Lehrpersonen
konnen sich bereit erklaren, freiwillig solche Tatigkeiten zu libernehmen. Auf-
grund dieser freiwilligen Ubernahme &rztlicher Aufgaben entsteht eine Dienst-
pflicht fir die Lehrperson, woraus wiederum durch das Amtshaftungsgesetzt die
Haftung der Republik Osterreich resultiert.

3. Das richtige Handeln in Notsituationen. Die Verpflichtung zur Hilfeleistung im
Notfall trifft alle Personen — Lehrpersonen bilden in diesem Zusammenhang
keine Ausnahme.

Fiir die Ubertragung dieser Titigkeiten an Laien, die Einholung der Einwilligungserkli-
rung der Eltern und arztlichen Bestétigung wird von Seiten des Bundesministeriums fir
Bildung, Wissenschaft und Forschung die Verwendung von Vereinbarungs-Formularen
empfohlen (siehe Kapitel 6.3.3 und Anhang Kapitel 8.5 ). Jedenfalls sind, die unter dem
Kapitel 6.3.3 angefiihrten Punkte zu dokumentieren und zu vereinbaren.®

6.4.3 Rechtslage fiir Kinderbildungs- und Betreuungseinrichtungen be-
ziiglich der Amtshaftung

,Die Rechtslage fiir Kinderbildungs- und Betreuungseinrichtungen, wie Kindergdrten, ist
momentan unklar. Im Kinderbetreuungsbereich trifft die Haftung die 6ffentlichen und pri-
vaten Erhalter, die in aller Regel (iber eine Haftpflichtversicherung verfiigen. Es miisste erst
eingehend gepriift werden, ob nicht ausgehend von der Judikatur des OGH ohnehin eine
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Haftung des Erhalters einer Kinderbetreuungseinrichtung fiir das Fehlverhalten einer Kin-
dergartenpddagogin/eines Kindergartenpddagogen gemdfs §§ 1313a ABGB (Haftung fiir
Erfiillungsgehilfen) und ergénzend das Dienstnehmerhaftpflichtgesetz zum Tragen kom-
men, da die Ubernahme medizinischer Tétigkeiten gemdf § 50a Abs. 1 Arztegesetz 1998
durch das Kinderbetreuungspersonal mit Zustimmung des Erhalters als Teil des Betreu-
ungsvertrages gesehen werden kann. Damit wére dann aber gar keine Schutzliicke gege-
ben und eine gesonderte diesbeziigliche landesgesetzliche Regelung wiirde sich erlibri-
gen.

6.5 Ablauf der mobilen Unterstiitzung

6.5.1 Indikationen fiir die Inanspruchnahme der mobilen Unterstiitzung

Hausbesuch  Betreuungs-

einrichtung

e Nach der Diagnosestellung und Erstversorgung im

Krankenhaus X X
e  Bei Therapieumstellung X X
e Bei Einstellungsproblemen und Unsicherheiten im

Selbstmanagement X
e Beifehlender Compliance der Eltern und Kin-

der/Jugendlichen in Bezug auf das Therapiema- X

nagement
e Beim Auftreten von Akutereignissen oder wenn

es bei den Kontrollterminen zu Auffalligkeiten X

kommt
e  Wenn durch Lebenskrisen und familidre Prob-

leme die sichere Behandlung des DM1 nicht mehr X

gewahrleistet ist
e  Wenn es wahrend der Pubertat zu Stoffwech-

selentgleisungen kommt X
e Bei Aufnahme in den Kindergarten oder in die

Schule X
e Bei einem Schulwechsel X
e Bei einem Wechsel des betreuenden Lehrers X

6.5.2 Zuweisung und Abstimmung des Unterstiitzungsbedarfs

Die Zuweisung zur mobilen Unterstitzung erfolgt in der Regel Uber die Kinderdiabe-
tesambulanzen der Krankenhduser. In Ausnahmefillen, wenn das Kind/der Jugendliche
nur ber den niedergelassenen Kinderarzt betreut wird, erfolgt die Zuweisung tber die-
sen.
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Die mobile Unterstiitzungsleistung der diplomierten Gesundheits- und Krankenpflege
erfolgt auf Basis der arztlichen Anordnung/des arztlichen Anordnungsblatts. Der medi-
zinische und pflegerische Unterstiitzungsbedarf ist mit dem behandelnden Arzt der Kin-
derdiabetesambulanz (gegebenenfalls mit dem niedergelassenen Kinderarzt) und den El-
tern (Erziehungsberechtigten) abzustimmen bzw. zu vereinbaren.

6.5.3 Rahmenbedingungen fiir Hausbesuche

Anzahl der Hausbesuche pro Familie:

Je nach Unterstiitzungsbedarf sind 1 bis maximal 5 Hausbesuche durchzufiihren. In Aus-
nahmefallen und mit entsprechender Begriindung kdnnen mehr als 5 Hausbesuche statt-
finden. Die Ausdehnung der Hausbesuche ist mit dem zustandigen Krankenversicherungs-
trager vorab zu klaren.

Informationsblatt und Einverstandniserkldarung fiir die Tatigkeit der mobilen Fachkraft in
der Betreuungseinrichtung:

Auf Basis der arztlichen Anordnung und in Abstimmung mit den Eltern ist ein Informati-
onsblatt/Datenblatt (sieh Kapitel 6.3.3) zu erstellen. Dieses enthélt das Einverstdandnis der
Eltern (Erziehungsberechtigten), die Einschulung in der Betreuungseinrichtung durchzu-
flihren und alle relevanten Informationen an die Paddagogen weiterzugeben.

Zeitaufwand fur die Hausbesuche:

Anzahl der Hausbesuche/Familie 1 bis max. 5
Dauer eines Hausbesuchs 1-1,5h
Vorbereitungszeit fur alle Hausbesuche 1,5h

Nachbereitungszeit fiir alle Hausbesuche (Dokumenta-

1,5h
tion, Folgegesprache/-Abstimmungen)

Maximaler Gesamtaufwand/Familie 15,5 h

Inhalte:
Die Hausbesuche zielen darauf ab, Angste zu nehmen und Sicherheit zu geben. Die Familie
wird aktiv im praktischen Tun unterstitzt. Das wahrend des stationdren Aufenthaltes Er-
lernte soll bei Bedarf wiederholt und gefestigt werden. Zu den Themen, die je nach Bedarf
bei den Hausbesuchen besprochen werden, gehéren beispielsweise:

e Warnzeichen eines Akutereignisses

¢ Notfallsituationen und was ist zu tun
e DM1 und Sport

e Richtig Essen und Trinken

e Berechnung der BE

e Gabe von Insulin

e Handhabung der Insulinpumpe

e Ubernachten bei Freunden

e Urlaub

e Pubertat

e Angst vor Folgeerkrankungen

e Diabetestagebuch (um auf Schwankungen reagieren zu kénnen)

89



Grobkonzept: Kinder und Jugendliche mit DM1 — Betreuungsstandard fir einen mobilen Unterstiitzungsdienst

6.5.4 Rahmenbedingungen fiir die Unterstiitzung in Betreuungseinrich-
tungen (Kindergarten, Schule)

In den Betreuungseinrichtungen sind bei Bedarf folgende Unterstiitzungsleistungen zu er-

bringen:
Allgemeine Information

Individuelle Einschulung
Information der Klassenkameraden

P w N

Intensive mehrtéagige Integrationshilfe (bei sehr kleinen Kindern)

6.5.4.1 Allgemeine Information

Die allgemeine Information richtet sich an alle Personen, die in der Betreuungseinrichtung
tatig sind — vom Schulwart Gber die Lehrkrafte bis zum Direktor/zur Leitung der Betreu-
ungseinrichtung. Ziel ist es, Bewusstsein fir das Vorhandensein eines an DM1 erkrankten
Kindes zu schaffen und die wesentlichen Informationen beziglich der Erkrankung weiter-
zugeben, damit bei einem Notfall die richtigen Schritte eingeleitet werden kénnen.

Format:
Die allgemeine Information ist im Rahmen eines Vortrags (z.B. im Rahmen der Lehrerkon-
ferenz) an moglichst alle Pddagogen weiterzugeben.

Themen der ,Allgemeinen Information”:
e Diabetes — Entstehung, Diagnose und Behandlung

e Notwendigkeit von Insulin bei DM1
e Hypoglykdmie — Erkennen und Behandeln
e Notfallplan — Worauf ist zu achten?

Zeitaufwand fur den Vortrag inklusiver Diskussionsmoglichkeit und Zeit um offene Fragen
zu beantworten:
e 1% bis max. 2 Stunden

Dokumentation:
e Die Dokumentation der allgemeinen Information hat gemall den Angaben zur

Schulungsdokumentation und Vereinbarung fiir Kindergarten, Schule und andere
Betreuungseinrichtungen zu erfolgen — siehe Kapitel 6.3.3.

6.5.4.2 Individuelle Einschulung

Die individuelle Einschulung richtet sich insbesondere an Lehrkrafte, die im regelmaRigen
Kontakt mit dem betroffenen Kind stehen (z.B. Klassenlehrer, Handarbeitslehrer, Religi-
onslehrer, Kindergartenpadagogen, Hortbetreuer). Ziel ist es, diese Personen auf die indi-
viduellen Bediirfnisse des an DM1 erkrankten Kindes einzuschulen.

90



Grobkonzept: Kinder und Jugendliche mit DM1 — Betreuungsstandard fir einen mobilen Unterstiitzungsdienst

Erstellung eines ,Therapieblatts” zwecks Dokumentation und Einverstandniserklarung der
Erziehungsberechtigten:

Die wichtigsten Informationen zur Therapie des Kindes sind in Abstimmung mit den Eltern
auf einem , Therapieblatt” (siehe 6.3.3) — eine Art Checkliste — darzustellen und den Pada-
gogen auszuhandigen. Das Therapieplatt enthalt zudem eine Unterweisung bezliglich der
Notfallbox, die von den Eltern zusammenzustellen ist.

Format:
Die individuelle Einschulung erfolgt im Rahmen eines Einzel- oder Gruppengesprachs. Die
maximale Teilnehmerzahl betragt 5 Personen.

Themen der individuellen Schulung:
e Wasiist Insulin und warum ist es bei Typ 1 so wichtig.

e In welcher Form wird Insulin beim betroffenen Kind verabreicht (Pen oder
Pumpe)

e Selbstkontrolle (Blutzuckermessung, Sensormessung)

e Praktische Ubungen zur Blutzuckermessung, zum Insulinspritzen und zur Bedie-
nung der Insulinpumpe

e Alltagssituationen

e Schuljause

e Ausfliige, Projekttage, Schullandwochen, Skikurse

e Sport

e Hypoglykdmie und Hyperglykdamie

e Notfallbox

e Richtiges Handeln in einer Notfallsituation

Zeitaufwand fur die individuelle Einschulung:
e 2 Stunden

6.5.4.3 Information der Klassenkameraden/Kindergartenkameraden

Die Information der Klassenkameraden/Kindergartenkameraden erfolgt spielerisch (z.B.
mit einer Insulinpuppe oder einem kindergerechten Kurzfilm). Vermittelt werden nur die
wichtigsten Informationen. Dabei sind insbesondere die Bediirfnisse des betroffenen Kin-
des zu beriicksichtigen mit dem Ziel zu vermitteln, dass das an DM1 erkrankte Kind alles
gleich machen kann, wie auch seine Klassen-/Kindergartenkameraden.

Themen der Information der Kameraden:
e Wie wurde der Diabetes bemerkt?

e Wie war es im Krankenhaus?
e Insulinpumpe und Pen
e Verhalten bei einem Notfall

Zeitaufwand fir die Information der Klassenkameraden/Kindergartenkameraden:
e Im Kindergarten: max. 30 Minuten

e In der Schule: max. 50 Minuten
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6.5.4.4 Mehrtagige Integrationshilfe bei sehr kleinen Kindern

Die intensive mehrtagige Integrationshilfe erfolgt in der Regel Giber einen Zeitraum von 1
bis 2 Wochen. Im Einzelfall kann in Absprache mit dem zustdndigen Krankenversiche-
rungstrager eine langere intensive Betreuung stattfinden. Es handelt sich dabei um tagli-
che Einséatze, die rund um die Pause, in Kinderkrippen/-garten und Volksschulen stattfin-
den, um aktiv bei der Blutzuckermessung, beim Berechnen der BE’s und der Verabrei-
chung des Insulins zu unterstiitzen. Die Paddagogen sollen durch diese intensive Integrati-
onshilfe angeleitet werden, um in weiterer Folge selbststandig unterstiitzen zu kénnen.

Themen der Integrationshilfe:
e Schulung der Padagogen — Anleitung zum aktiven Unterstiitzen

Zeitaufwand und Dauer der Integrationshilfe:
e 30 Minuten/Tag

e 1-2 Wochen

6.5.4.5 Zeitaufwand im Uberblick

Vorberei- Nachberei-
Dauer . .
tungszeit* tungszeit**
Allgemeine Information 1,5bis2 h
Individuelle Einschulung 2h
Information der Kindergar-
30 bis max. 50 Minuten
ten-/Klassenkameraden ! X inu 1-2h 1-2h

Intensive mehrtagige Integ-
rationshilfe fur Kinder-
krippe und Kindergarten

30 Minuten pro Tag fur
max. 2 Wochen

Tabelle 2: Uberblick Zeitaufwand fiir Unterstiitzungsleistungen in den Betreuungseinrichtungen
* Vorbereitungszeit flir Abstimmungsgesprache mit den Eltern, dem Krankenhausteam
und der Betreuungseinrichtungen sowie Vorbereitung der benétigten Formulare und Ma-
terialien.

** Nachbereitungszeit fiir Dokumentation und Abrechnung

6.6 Finanzierung

Die Finanzierung der Unterstiitzungsangebote ist dsterreichweit einheitlich zu regeln und
kann erst nach Finalisierung des Betreuungsstandards konzipiert und festgelegt werden.
Fiir die Finanzierung sind folgende Punkte zu beriicksichtigen:

e Art und Umfang der Unterstiitzungsangebote (Einzel- oder Pauschalangebote)

e Vor- und Nachbereitungszeit

e Fahrtkosten der mobilen Fachkriifte
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7 Ausblick 2021: Festlegung eines Osterreichweit einheitli-
chen mobilen Betreuungsstandards fiir Kinder und Ju-
gendliche mit DM1

Wie im Kapitel 6 dargestellt, wurden aus der Fille an unterschiedlichen mobilen Betreu-
ungsmodellen und Unterstiitzungsangeboten erste Eckpunkte fiir einen zukiinftigen Be-
treuungsstandard fur Kinder und Jugendliche mit DM1 herausgefiltert.

Diese Eckpunkte werden in einem nachsten Schritt mit Fachexperten diskutiert und wei-
terentwickelt. Ziel ist es, einen Minimalstandard zu definieren, der als Basis fir eine dster-
reichweit einheitliche Umsetzung und Finanzierung von mobilen Betreuungsangeboten
fiir Kinder und Jugendliche mit DM1 fungieren kénnte.

Im Jahr 2021 werden sich daher SV-interne und —externe Experten mit der Finalisierung
des Betreuungsstandards beschaftigen. Vorgesehen ist, folgende Fachgruppen bzw. Ex-
perten einzubeziehen:

e Osterreichische Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendheilkunde:

Priv.-Doz. Dr. Elke Frohlich-Reiterer
Leitung der AG Endokrinologie und Diabetologie
Univ.-Klinik fir Kinder- und Jugendheilkunde in Graz
o Osterreichische Diabetesgesellschaft
OA Assoz.Prof. PD. Dr. Sabine Hofer
Vorstandsmitglied der ODG
Universitatsklinikum Innsbruck
Leitung Padiatrie I/Diabetologie
FA fiir Kinder und Jugendheilkunde, FA fiir padiatrische Endokrinologie und Dia-
betologie
¢ Diplomierte Krankenpflegerin/diplomierter Krankenpfleger mit Spezialisierung
auf Kinder- und Jugendlichenpflege mit Erfahrung bei der Unterstiitzung von
Familien und in Betreuungseinrichtungen
e Osterreichische Diabetikervereinigung
DGKS Ulrike Humpel
Mitglied im Vorstand der ODV/Referat Kinder und Jugend, Diabetes Nanny in
Salzburg
e OGK, Landesstelle Steiermark
Prim. Dr. Reinhold Pongratz
Regionalleitung Medizinischer Dienst Steiermark der Osterreichischen Gesund-
heitskasse

Nach Finalisierung des Betreuungsstandards und SV-Interner Freigabe ist in weiterer Folge
—im Jahr 2022 - ein 6sterreichweit einheitliches Finanzierungskonzept zu erarbeiten.
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8 Anhang

8.1 ODV-Informationsblatt ,Diabetestherapie — Vereinbarung fiir
Schule/KIGA“

Diabetestherapie — Vereinbarung fiir die Schule/KIGA

Name des Kindes:

Adresse:
Eltern:
Telefon:
Insulinpumpe....... I R F befiillt mit INSUlin ..o
1. Basalrate: wird von den Eltern einprogrammiert, derzeit .............1E / 24 5td.
2. Insulin zum Essen (Bolus): Vormittagsjause: ....... IE pro BE
(Abgabe unmittelbar vor der Mahlzeit) (Beispiel: 2 BE - ........ E)
3. Behandlung von Unterzucker: BZ <700 v schnelle BE
BZ <50 cvienienns schnelle BE
4, VOR vermehrter korperl. Aktivitat: BZ-Kontrolle, Zusatz—BE's It. Plan
5. Korrektur von erhéhten Blutzuckerwerten: It. beiliegender Korrektur = Tabelle
0,1 IE senkt den BZ um .......... Mg,

Korrekturziel 100

BZ-Korrekturen frilhestens 3 Stunden nach der letzten Mahlzeit bzw. nach vorhergehender
Korrektur vornehmen!

Blutzucker = 250: Blutzucker — Korrektur It. Tabelle — Nachkontrolle nach
2 Stunden.
Falls kein BZ-Abfall : Hinweis auf absoluten Insulinmangel und
Gefahr einer diabetischen Entgleisung (Ketoazidose)

Bitte umgehend Kontakt mit den Eltern aufnehmen, damit sofort
die erforderlichen TherapiemaBnahmen eingeleitet werden

kénnen!

Sonstiges:

Abbildung 12: ODV Therapievereinbarung Schule/KIGA
Quelle: ODV Diabetes Nanny Salzburg — Ulrike Humpel
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8.2 ODV-Formular ,Schulungs-Dokumentation fiir Schule, KIGA
und andere Betreuungseinrichtungen”

Diabetes Nanny ODU

[ ]
Osterreichische
Diat

etikervereinigung

Schulungs — Dokumentation fiir Schule, KIGA und andere
Betreuungseinrichtungen

Name und Geburtsdatum des Kindes:
Diabetes seit:
Adresse:

Behandelnde Klinik/Arzt:

a) Durchfiihrende Schulungsperson (Angehorige des gehobenen Dienstes fiir Gesundheits —

und Krankenpflege gem. § 15 Abs.7 Gesundheits — und Krankenpflegegesetz GuKG):
[Mame, Anschrift, TelNr.]

b) Schulungsempfinger:

[Name w. Adresse der Betreuungseinrichtung + geschulte Personen)

c) Zustimmung zur Ausiibung der Ubertragenen arztlichen Tatigkeiten nach eingehender
Schulung wird erteilt durch die Eltern (gesetzl. Vertreter):

[Name, Adresse , TelNr.)

Osterreichische Diabetikervereinigung « Servicezentrale = MoosstraBe 18 = 5020 Salzburg
Tel. +43(0)662 827722 s Fax B29222 « E-Mail: pedv.office@diabetes.or.at » www.diabetes.or.at
ZVR 237137068 » UID-Nr. ATUS9631438

Abbildung 13: ODV Schulungs-Dokumentation fiir Schule, KIGA und andere Betreuungs-
einrichtungen, Seite 1
Quelle: Ubermittelt von Frau Ulrike Humpel
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Schulungs = Inhalte:
1. Was ist Diabetes
2. Wie wird Typ — 1 - Diabetes behandelt
3. Essen und Trinken bei Typ — 1 - Diabetes
4. Besondere Situationen in der Schule [ KIGA (5port, Ausflige, Feste...)
5. Diabetes-Notfalle:

- Unterzucker (Vorbeugen, Erkennen und richtig behandeln,
- MaBRnahmen bei Bewusstlosigkeit)

- Hoher Blutzucker [Erkennen und richtig behandeln)
6. Praktische Unterweisung:
- Durchfithrung der Blutzuckermessung

- Insulinabgabe mit der Insulinpumpe / Pen

7. Sonstiges
Unterweiser Schulungsempfianger Eltern
[Maurmee, Diaturn Uriterschrift] (Mamie, Datum Unterschrift) (Mame, Datum Unterschrife)

Osterreichische Diabetikervereinigung + Servicezentrale « Moosstrale 18 = 5020 Salzburg
Tel. +43{0)662 827722 « Fax 829222 « E-Mail: pedv.office@diabetes.or.at « www.diabetes.or.at
ZVR 237137068 « UID-Nr. ATUS9631438

Abbildung 14: ODV Schulungs-Dokumentation fiir Schule, KIGA und andere Betreuungs-
einrichtungen, Seite 1
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8.3 ODV Dokumentation

| Diabetes-Nanny Salzburg/OGK

Diabetesberaterin: Monat: Jahr:

ODV-Mitgl.

VETSICNETET [Name, Stunden Anzahl
Lfd. NryDatum Ja Nein |Name/ Adresse Kr.Kasse |Vers.Nr. Vers.Nr) (o.Fahrzeit) | Beschreibung d. Einsatzes Teiln.

CAaUsers\Wrike HumpenDesktop/GrazON_OGK_02_20.xs 28.04.2020

Abbildung 15: Dokumentation der Tatigkeiten fiir OGK Salzburg
Quelle: Diabetes Nanny Salzburg — Ulrike Humpel
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8.4 ODV-Datenblatt der Mobilen Beratung in Wien

DATENBLATT D

Osterreichische
Disbetikervereinigung

sind sie Mitglied bei der 50v? jal__| nein [

Datum &Uhrzeit der Einschulung/ Anzahl der
Teilnehmerinnen
Name des Kindes

MName der Eltarn

Adresse v. Kindergarten/Hort/5Schule bzw. des
Einschulungsortes
Leitung v. Kindergarten/Hort/Schule

Geb.Datum des Kindes

Seit wann hat siefer Diabetes?

Was kann siefer selber?

Hat sie/er eine Pumpe oder einen Pen?

Bei Verwendung einer Pumpe: Welche Pumpe
wird verwendet?
Wird ein 32nsor verwendet? Welcher?

Welchen Korrektur-Faktor hat sie/er?

Haben Sie, sofern siefer die Pumpe
verwenden den Belus Rechner aktiviert?
Wieviel Insulineinheiten gibt sie/er fiir eine BE
ab?

MaBnahmen bei Unterzucker?

Betreuendes Krankenhaus/ betreuende/r
ArztinfArzt
Notfallsnummer der Mutter/\Vater

Wenn Ihre Tochter/Ihr Sohn eine Pumpe hat, kdnnen Sie auch noch einen Pumpeneinschulungstermin direkt dber die
Firma in Anspruch nehmen. Bitte NICHT am gleichen Tag wie die Einschulung der ODV!

Ich bin damit einverstanden, dass die Einschulung zum oben genannten Termin stattfindet und dass
die angegebenen, personenbezogenen Daten den Schulungsteilnehmern im Rahmen dieser
Schulung bekannt gegeben werden.

Dratum:

Unterschrift des Erziehungsherechtigten:

Mag. Kathanina Honisch DGEP, Thabetesberatung honisch katharmaigdiabetes or.at
Dsterreichische Diabetikervereinigung Servicestelle Wien, Obere Augartenstrafe 26-28, 1020 Wien
Tel. 0173323277 E-Mail cedv.wisn@aon.at

Abbildung 16: ODV-Datenblatt
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8.5 Formulare zur Einholung der Einwilligungserklarungen und
arztliche Bestatigungen

= Bundesministerium
Bildung, ‘Wissenschaft

uné Farschung Vereinbarung auf Allgemeinwissen
beruhende Tatigkeit

(Rechtsgrundlage § 66b Abs. 2 7 1 SchUG)

Hiermit ersuche ich folgende Lehrkrifte (bitte einzeln nennen und unterschreiben bzw. bei
Mehrfachnennungen Namensliste mit Unterschriften anhingen)

die unten angefihrten auf Allgemeinwissen beruhende/n Titigkeit/en bei meinem Kind - sofern
kein begrenzter Zeitrahmen von mir angegeben wird - bis auf Widerruf in der Schule und bei
Schulveranstaltungen zu ibernehmen. Ich gebe hiermit auch fir jederzeitizge Rickfragen meine
aktuelle Telefonnummer den angefihrten Lehrkréften bekannt.

Telefon: ......

Bezeichnung der Tatigkeit

Unterschrift des/der Erzishungsberechtigten

Abbildung 17: Vereinbarung auf Allgemeinwissen beruhende Tatigkeiten
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= Bundasministerium

Bilc enschaft
und Farschung Vereinbarung &rztliche Tatigkeit
{Rechtsgrundlage: § 66b Schulunterrichtsgesetz und § 50a Arztegesetz 1998)
MName des Kindes Eeb M.
Sl Klasse: . ool

Hiermit ermachtige ich folgende Lehrkrifte (bitte einzeln nennen und unterschreiben bzw. bei
Mehrfachnennungen Namensliste mit Unterschriften anhingen)

1 U UU PSSO URURUUNUURROURRNL | | 101 5-1u i 1) § o

OSSNSO URURNUUORNUUUOR | | |- s~ 14 o

3) bei Mehrfachnennung siehe angehangte Liste

an meinem Kind die unten angefiihrten Tatigkeiten bis auf Widerruf nach vorgeschriebener drztlicher
Ubertragung durchzufiihren.

uUnterschrift des/der Erziehungsberachtigten

Vom Arzt [ von der Arztin auszufillen:
Folgende Tatigkeiten sind zu den angefiihrten Zeiten /im Anlassfall {nicht Zutreffendes streichen) durchzufilhren:

Art der Tatigkeit (z.B. Blutzuckermessung, Verabreichung Uhrzeit
von Sondennahrung etc.)

Ich habe die Ubertragung der oben angefiihrten drztlichen Tatigkeit gem.
§ 50a Arrtegesetz 1998 durchgefiihrt (siehe Ubertragungserkldrung).

ort, Datum mMame und Unterschrift dei

ztin/des Arztes

Abbildung 18: Vereinbarung arztliche Tatigkeiten
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= Bundesministarium

g, Wissenschaft

{ Forzchung

Vereinbarung Medikamentenverabreichung
(Rechtsgrundlage: § 66b Schulunterrichtsgesetz und § 50a Arztegesetz 1998)

EEbam.

Erméachtigung durch die Erziehungsherechtigten:

Hiermit ermachtige ich die Lehrkrafte

I T it USROS

meinem Kind die unten angefiihrten Medikamente zu den angegebenen Zeiten zu verabreichen/dis
Medikamenteneinnahme zu iberwachen (nicht Zutreffendes streichen). Das Medikament wird von mir in
ordnungsgemzRem Zustand in der Originalverpackung der ermachtigten Lehrkraft samt Beipacktext zur
Werfiigung gestellt und rechtzeitig erneuert. Fir Riickfragen erhilt die Lehrkraft immer meine aktuelle
Telefonnummer.

ort, Datum unterschrift des/der Erzichungsberechtigten

Die unten angefihrten Medikamente miissen wie folgt eingenommen bzw. verabreicht werden:

Mame des Medikamentes Uhrzeit Art der Dosis Dauer der
Verabreichung Einnahme

Ich habe die Ubertragung der oben angefiihrten drztlichen Tatigkeit/en gem. § 50a Arztegesetz 1998
durchgefiihrt {sieche Ubertragungserklirung).

ort, Datum Unterschrift und Stempel der Arztin/des Arztes

Abbildung 19: Vereinbarung Medikamentenverabreichung
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Verabreichung von Medikamenten im Notfall
(Rechtsgrundlage § 66b Abs. 25chulunterrichtsgesetz)

Sohiule s Klasse e

Ich nehme zur Kenntnis, dass im Notfall insbesondere unten angefihrte Lehrkrafte meinem Kind die unten
angefihrten Medikamente laut arztlichem Motfallplan verabreichen sowie weitere MaBnahmen laut
Motfallplan setzen (zB Lagerung)

3) bei Mehrfachnennungen siehe angehdngte Liste

Ich habe die Lehrkrafte dber die Erforderlichkeit der Verabreichung von den unten angefiihrten
Notfallmedikamenten aufgrund folgender Erkrankung bzw. Allergie

aufgekldrt und die Notfallsituation, in der meinem Kind die unten angefihrten Medikamente zu verabreichen
sind, genau besprochen. Die Medikamente werden von mir in ordnungsgemédfem Zustand in der
Originalverpackung der ermachtigten Lehrkraft samt Beipacktext zur Verfligung gestellt und rechtzeitig erneuert.
Ich halte mit den Lehrkriften regelmaigen Kontakt und stelle ihnen sinen immer aktuellen genauen
Motfallplan und zumindest zwei aktuelle Telefonnummern zur Verfligung.

Telefom L e Telef o 2 e

ort, Datum

ort, Datum unterschrift des/der Erzishungsberechtigten

Die unten angefihrten Medikamente sind im Motfall wie folgt verabreicht werden:

Name des Medikamentes Art der Verabreichung Diosis

ort, Datum Name und Unterschrift der Arztin/des Arztes

Abbildung 20: Vereinbarung Verabreichung Medikamente im Notfall
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