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Definitionen

Auffalligkeit
Verzogerung/Retardierung
Krankheit

Intelligenzminderung
Multiaxiale- bzw. Mehrbereichs-
Diagnostik

,geistige Behinderung”



Anders sein — behindert sein
— was bedeutet das?
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Disability
Handicap



Entwicklungsstand und Lebensalter bei Kindern mit verschiedenen
Formen der mental-kognitiven Entwicklungsstorung

Entwicklungsalter
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Prozentrangskala

0,1 %

2,1%l
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2,1 %

99

0,1 %

z-Skala

-3 -2 0 +1 +2 +3
L 1 1 L L 1 1
Z-Skala 70 80 90 100 110 120 130
Abweichungs-1Q-Skala 55 70 85 100 115 130 145
L 1 1 L L i L
T-Skala 20 30 40 50 60 70 80
Wertpunktskala in den i ; - 2 z - 2
Wechsler-Intelligenztests 1 4 7 10 13 16 19
L L L L 1 1 1 1 L L 1
C-Skala -1) 0 1 Z 3 5 6 7 9 10 (11)
Stanine-Skala 1 2 3 5 6 7 9

Standardskalen in der psychologische Diagnostik



Der Trugschluss der Normalverteilung
der Intelligenz



Ursachen fur eine Intelligenzminderung

e Chromosomen-Anomalie

« Monogenetische Anlagestorungen
e Stoffwechselstorungen
 Polygenetische Syndrome
 Hirnfehlbildungen

 Pra- und perinatale Hirnschadigungen durch Hypoxie,
Blutung, Stoffwechselstorung, Infarkte, Entzindungen,
Toxine

 Hirnentwicklungsstorungen, z.B. bel Fruhgeburtlichkeit,
Fehlernahrung, Hormonstérungen

e Intra- und postnatale Hirnschaden durch Traumen
e« Zu spéate Erkennung und mangelnde Forderung



Aktuelle Einfliusse und Probleme

,Die geistige Behinderung ist die teuerste
Krankheit unseres Sozialwesens® (. ropers)

Philosophischer Utilitarismus . singer, 3. watson)
Moderner Utilitarismus in der Politik

Kostenexplosion bei Diagnostik, Therapie
und Betreuung

Mangelnde Therapie-Evaluation



Der Wunsch nach dem
perfekten Kind

System der Pranataldiagnostik

Problem der vorzeitigen
Schwangerschaftsbeendigung

Problem der unabhangigen Beratung
Beratung als Kassenleistung

Medizinische Indikation fiir §218a auf
Grund einer schwer belastenden

physischen und psychischen Situation
der Mutter



Die Atiologie schwerer mentaler

Entwicklungsstorungen
nach Aicardi 1998

Pranatal 55 %
chromosomale und andere genetische
Anomalien 12 %

Unbekannt 18 % Multiple angeborene Anomalien und

einschlieRlich Falle mit spezifische Syndrome 3 %
familiarer Belastung 4 % Alkohol in der Schwangerschaft 8 %

Postnatal 12 %

einschliefdlich Autismus
ohne bekannte Ursache 4 %

Perinatal 15 %

Fetale
Versorgungsstor-
ungen/Asphyxie 12 %
ZNS-Infektionen 3 %



Die Atiologie leichter mentaler

Entwicklungsstorungen
nach Aicardi 1998

Pranatal 23 %
chromosomale und andere genetische
Anomalien 5 %

0
U_nbekan_nt 5'{’ /0 _ Multiple angeborene Anomalien und
einschliefSlich Falle mit . spezifische Syndrome 10 %
familiarer Belastung 29 % Alkohol in der Schwangerschaft 8 %

Perinatal 18 %

Fetale
Versorgungsstor-
ungen/Asphyxie 17 %
ZNS-Infektionen 1 %

Postnatal 4 %

einschlieldlich Autismus
ohne bekannte Ursache 2 %




Hinwelse fur pranatale
Entwicklungsstorungen
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Verhinderbare Behinderungen?




Verhinderbare Behinderungen?




Verhinderbare Behinderungen?




Der Risiko-Saugling




Praventionsmaoglichkeiten von
Krankheiten beim Kind

e unproblematisch e problematisch

— bel der Mutter — pradiktive Diagnostik
e vor der Graviditat — ICSI
 wahrend der — fetale Diagnostik nach

Schwangerschaft der 12. SSW

* bel der Geburt — Entscheidungen im

— belm Kl_nd Kreisssaal
* richtige Versorgung und — Entscheidungen auf der

~ Behandlung Intensivstation

— In der Gesellschaft _ Entscheidungen in

« Forderung Einrichtungen

 Vermeidung sozialer

Ungerechtigkeiten — Auswahl von

Therapieversuchen



Pranatale Moglichkeiten der Pravention

Impfung der Mutter (Roteln!)
Einnahme von Folsaure!

Ausreichende Ernahrung der Mutter (Kalorien,
Proteine, Fett, Eisen, Vit. B,,)

Expositionsprophylaxe in der Graviditat (CMV,
Toxoplasmose, HIV)

Vermeidung von Toxinen (Rauchen, Alkohol,
Drogen)

Regelmaldige SS-Untersuchungen/Gestose-
Pravention

Richtige Behandlung (HIV)




Perinatale Moglichkeilten

Frih- bzw. rechtzeitige Entbindung
Vermeidung von Hausgeburten

jede Risiko-Geburt im Perinatalzentrum
Sachgerechte Reanimation

Modernes Neugeborenen-Screening auf
— Stoffwechselerkrankungen

— Hypothyreose

— HOrstorungen



Moglichkelten

Richtige Ernahrung
Impfungen

Im 1. Lebensjahr

— Stillen!

Apnoe/SIDS-Pravention

Vermeidung von Sc
Vermeidung von De
Frihestmaogliche Er

nutteltraumen
orivation

Kennung und Behand-

lung schwerwiegender behandelbarer
Erkrankungen (Meningitis, Enzephalitis,
Stoffwechsel- und HormonstGérungen,
Sehstorung, Schwerhorigkeit, Epilepsie)



Moglichkeiten einer genetischen
Pravention vor der Schwangerschaft

Genetische Beratung bei bekannten EW-
Storungen und Erkrankungen in der Familie,

z.B. Vererbbare Chromosomopathien
genetische Hirnfehlbildungen

Gangliosidosen
Fra-X
Mitochondriopathien
NF 1und 2
Tuberose Sklerose
myotone Dystrophie
Chorea Huntington
u.v.m.



Genetische Beratung in der
Frihschwangerschaft

Blastozysten-Diagnostik
Chorionzotten-Biopsie
Amniozentese
Triple-Test

Sonographische Untersuchung des
Feten

— Kopfumfang

— Nackenzyste

—andere Fehlbildungen




Postnatale Moglichkeiten

Kompetente peri- bzw. neonatale Behandlung
~ruhzeitige Erkennung und Behandlung von
Krankheiten, z.B.

— Stoffwechselstorungen/Hormonstorungen

— Meningitis/Enzephalitis

— Tumor

— Epilepsie (Vit. Bg Sultiam, Kortikoide, Valproat)
Vermeidung von Toxinen (Blel)
Psychohygiene!




Grenzen und Probleme

Pranatale Erkennung von

Spontanmutationen, z.B.
e Rett, Angelman, Williams-Beuren etc

Betreuung extrem Fruhgeborener
Neurodegenerative Erkrankungen

Friherkennung und Friahbehandlung der
meisten Kinder mit unspezifischer
Lernstorung bzw. leichtester 1Q-
Minderung




Sozialpadiatrische Zentren

§ 119 SGB V

Sozialpadiatrische Zentren, die fachlich-
medizinisch unter standiger arztlicher Leitung
stehen,....kbnnen vom Zulassungsausschuss
zur ambulanten Behandlung ermachtigt
werden.

Die Behandlung ...ist auf diejenigen Kinder
auszurichten, die wegen der Art, Schwere und
Dauer ihrer Krankheit oder einer drohenden
Krankheit nicht von geeigneten Arzten oder in
geeigneten Fruhforderstellen behandelt
werden konnen.



Sozialpadiatrische Zentren

§ 43a SGB V

Versicherte Kinder haben Anspruch auf
....psychologische, heilpadagogische und
psychosoziale Leistungen, wenn sie unter
arztlicher Verantwortung erbracht
werden...

In SPZs muss die Verfugbarkeit neuropadia-
trischer, psychodiagnostischer sowie
funktionstherapeutischer und heilpadago-
gischer Kompetenz gewahrleistet sein....



Grundlage fur Diagnostik und Therapie

« Mehrbereichsdiagnostik

e Interdisziplinaritat

 Nutzung aller Ressourcen

e Partizipation

o Definition erreichbarer Nahziele

e ICFCY

— Medizinische Diagnosen nach der ICD 10
— Forderung eigener Aktivitaten



Mehrbereichsdiagnostik

> 0 T X M

Sozialpadiatrie (MBS)

Entwicklung/Intelligenz
Korperlich-neurologische Befunde
Psychische Befunde

Soziale Begleitumstande

Abklarung der Atiologie

Teilhabe/Partizipation



ICF/ICFCY

International Classification of Functioning

» Gesundheitsprobleme <

nach ICD 10 - MBS K, A
A

\4

Korperfunktiongn L L
MBs;pE,Kundp b > Aktivitaten > Partizipation

A

v

» Kontextfaktoren «

materiell, sozial, verhaltensbezogen
MBS: S



Basale Diagnostik bel
Intelligenzminderung

Auxologie e evt.

Klinische Unter- — MRT Schadel
suchung (Haut! Ab- — Schlaf-EEG
domen! Dysplasien) — Organische Sauren
FEG — Chromosomen

_ — spezifische
BB, klin. Labor Gendiagnostik

Augen — CHG-Array

Ohren — Biopsien

Sonographie — Fibroblastenkulturen
— etc.



Grundprinzipien fur die Verordnung von
Therapien bel Entwicklungsstorungen

Keine Indikationsstellung auf Grund von
Einzelbeobachtungen

Diagnosestellung nach ICD-10
Definition von therapeutischen Zielen!

Berlicksichtigung von Intelligenz und psycho-
sozialem Hintergrund

Elternanleitung

Vor Langzeitverordnung Mehrbereichs-
diagnostik



Konkrete therapeutische
Moglichkeiten

Interdisziplinare Frihforderung mit
Komplexleistung

Spezielle Fruhforderung
Hellmittel

Behinderten-Platz im Ki-Garten
Einzelintegration
Sonderpadagogische Betreuung
Eltern-Selbsthilfe
Reha-Malinahmen
Kur-Mal3hahmen



Wesentliche Aspekte bel der Behandlung von
Kindern mit Entwicklungsstorungen
und ihren Familien

Realistische Beschreibung der Fahigkeiten im
multiaxialen Kontext

Versuch einer atiologischen Abklarung
Ausfuhrliche Beratung

Zielorientierte Verordnung von Heilmitteln und
Komplexleistungen

FOorderung von Motivation
Ausnltzung der Ressourcen

FOorderung von realistischer Akzeptanz
Unterstltzung von Partizipation



Basale Konzepte fur die frihe
Entwicklung von Kindern

Familiare Stabilitat

Soziale Integration

Soziale Partizipation

Adaguate Information

Vermeidung von Verunsicherungen

Motivation zur FOrderung eigener
Aktivitaten

Unterstltzung der allgemeinen
Gesundheit

Beobachtung und Dokumentation




Konkrete therapeutische Moglichkeiten
bel globalen Entwicklungsstorungen

Interdisziplinare Frahforderung mit Komplexleistung
Spezielle Fruhforderung

Heillmittel

Behinderten-Platz im Regel-Kindergarten
Einzelintegration

Sonderpadagogische Betreuung

Eltern-Selbsthilfe

Reha-Malinahmen

Kur-Mallnahmen

Sehr selten kausale Behandlungen
 Neurochirurgische Operationen
« Medikamente (Stoffwechsel, Epilepsie)
e Diat



J.J. Heckman

geb. 1943, Nobelpreis 2000, Okonom in Chicago
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 Einsparung durch Vermeidung

HANDBOONKS I ECOMOMICS 2

von HANDBOOK OF
ECONOMETRICS

— Sonderbeschulung
— Sozialhilfemal3nahmen
— Kriminalitat
— Unterbringung etc.

e Untersuchung bei 989 frih
geforderten und 550 nicht
geforderten Kindern nach 20

Jahren => Kostenersparnis 1 : 3,7




Unrealistische, falsche und
abzulehnende Vorstellungen

Schaffung eines einheitliches
Meinungshbildes in unserer Gesellschaft

,<Anprangerung” der Betroffenen
Es gibt eine sichere Pranataldiagnostik

Es gibt kausale Therapiemoglichkeiten
bel den meisten hirnorganischen und
genetischen Veranderungen

Die Kosten konnen vermindert werden



Prinzipien von Adriano Ferrari?t

Leben kann nicht nur Therapie
bedeuten

Es gibt eine enge Beziehung
zwischen Spielen, Sport und
Entwicklung

Spielen ist niemals eine sinnlose
oder vorubergehende
Beschaftigung

Wenn es moglich ist, Spiel und
Therapie miteinander zu
kombinieren, ist dies die effektivste
Art, einem Kind mit
Bewegungsproblemen zu helfen

LFerrari, A: Infantile Zerebralparese — spontaner Verlauf und
Orlentlerungshllfen far die Rehabilitation. Springer, Berlin, 1998

Vergleiche mit J. Piaget, A. Wygotskij, A. Winnicott etc.



A. Milani Comparetti (1919-1986)
, Der kreative Dialog*

Reiz und Vorschlag und
,From cure to care” Reaktion Gegenvorschlag



Fragen 1

Ab welchem Alter konnen bel einem Kind eine
geistige Behinderung, Cerebralparese oder
Autismus diagnostiziert werden?

Welche Standards in der Diagnostik gibt es fur
das Kindesalter?

Wie geht man lege artis bei der
Diagnosefindung vor?

Welche Bedeutung hat die Diagnose einer
Entwicklungsstorung moglicherweise fur die
Familie des betroffenen Kindes (systemische
Aspekte, die sich aus der Diaghose einer
Entwicklungsstorung ergeben)?



Fragen 2

Was ist hinsichtlich dieser Problematik
besonders zu beachten?

Welche Hilfestellungen fir die Familien sind
etabliert (Bewaltigungstrategien/-
maoglichkeiten)?

Welche Bedeutung hat die Diagnose im Hinblick
auf die Forderung? Wie bilden sich
atiologische, gehirnstrukturelle und
neuropsychologische Befunde auf
Forderkonzepte im individuellen Fall ab?

Welche Bedeutung hat der moglicherweise
voraussagbare Spontanverlauf bei einer

spezifischen Ursache der Behinderung auf
Forderkonzepte?



Fragen 3

 Was bedeutet die Diagnose fur die Prognose
(z.B. spezifisches genetisch definiertes
Syndrom; Schadigungsmuster des Gehirns)?

 Wie werden unterschiedliche Bereiche der
Schadigung/Funktionsstorung/ Behinderung
(z.B. Sehstorung, motorische Storung, geistige
Behinderung) in FOorderkonzepten integriert?

« Welche Probleme bestehen aus Sicht der
Sozialpadiatrie Iim Hinblick auf die
Weiterfuhrung von Behandlungs-,
medizinischen Betreuungs- und
FOorderkonzepten in das Erwachsenenalter?



