Gesellschaftliche Effizienzpotenziale von
Frihdiagnostik und frihzeitiger Therapie
von Entwicklungsstorungen

ERGEBNISBERICHT

Projektleitung: Prim. Dr. Klaus Vavrik

Projektteam: DSA Christoph Pammer, MPH, MA &
Alena-Maria Strauss, BSc.

Juni 2016



Zum Geleit

Die Risikofaktoren fiir Gesundheit und Entwicklung sowie die modernen Morbiditdaten von Kindern
und Jugendlichen haben sich in den letzten Jahrzehnten fundamental verandert. Waren es friher
hauptsachlich die klassischen Infektions- und Mangelerkrankungen, welche die Gesundheit und
Entwicklungschancen von Kindern und Jugendlichen bedroht haben, so wird heute international in
Industriestaaten neben einer steten Zunahme von so genannten Lebensstilerkrankungen vor allem
Uber einen Anstieg sowohl von biologisch-funktionellen wie auch psychisch-psychosozialen
Entwicklungsstérungen berichtet.

Diese stellen ein duRerst vielfaltiges Spektrum an Erkrankungsbildern — sowohl von der Kausalitat als
auch vom Verlauf her — dar. Gemeinsam ist lhnen aber haufig, dass sie auf Grund ihres Wesens oder
auf Grund unzureichender Behandlung oder Forderung zu Chronifizierung neigen, welche die
betroffenen Patientlnnen, ihre Familien aber auch die Gesellschaft nachhaltig belastet.

Die Absicht dieses Reviews war es daher zu erheben, ob bzw. wenn ja, welche Hinweise es in der
internationalen Literatur dafiir gibt, dass Frihdiagnostik und Frihintervention nach validierter
Methodik erfolgen kann, ob und in welcher Weise bei deren Einsatz ein klinisch verbesserter
Outcome belegbar ist und ob es vorliegende Arbeiten gibt, welche eine gesundheitsékonomische
Bewertung dieses Benefits erlauben. Hierbei soll primar auf Massnahmen innerhalb der
sozialversicherungsrechtlichen Zustandigkeit sowie auf das frilhe Lebensalter (0 — 6 Jahre) abgestellt
werden.

Der vorliegende Abschlussbericht enthalt Ausfihrungen der Herangehensweisen an den
Forschungsgegenstand, eine ausfiihrliche Darstellung der auf Vorschlag des Projektteams auf Grund
ihrer Pravalenz und/oder klinischen Relevanz einzuschlieRenden Entwicklungsstérungen, sowie eine
Ubersicht zu empirischen sowie validen (Test-)instrumenten der Friihdiagnostik und effektiven
Frihinterventionen (Nebenfragestellung 1 » Kap.2). Dabei wird systematisches Wissen aus
epidemiologischen Studien sowie klinischer Expertise zu den einzelnen Aspekten zusammengefasst.

Dann erfolgt eine Beschreibung des methodischen Vorgehens, die Darstellung der Ergebnisse zur
Nebenfragestellung 2 (Studien (ber Krankheitskosten und indirekte Kosten) sowie eine
Problemdarlegung der Schwierigkeiten zur Nebenfragestellung 3, der gesundheitsokonomischen
Bewertung evidenzbasierter Methoden zur Friiherkennung und -intervention in der frihen Kindheit.
Der Ergebnisbericht liefert somit Entscheidungsgrundlagen, ohne mogliche Rationalisierungs-
potenziale durch Investitionen in MaRnahmen der Frihidentifikation und -therapie frihkindlicher
Entwicklungsstorungen genauer abschatzen zu kénnen.
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1. Begriindung der Voraussetzungen und Herangehensweisen

Das Erkrankungsspektrum von Kindern und Jugendlichen in Industriestaaten verschiebt sich von den
friheren Bedrohungen durch Infektions- und Mangelerkrankungen zunehmend in Richtung so
genannter Lebensstilerkrankungen, zu Chronifizierung neigenden Entwicklungsstérungen und
psychosozialen Integrations- und Regulationsstérungen (,Moderne Morbiditaten”) (Vavrik, Bericht
zur Lage der Kinder- und Jugendgesundheit, 2010).

Der Begriff ,Entwicklungsstorung” wird je nach Definition und EinschluRkriterien unterschiedlich weit
gefasst, weshalb Angaben zu deren Haufigkeiten eine groRe Bandbreite aufweisen. In groflen
Reihenuntersuchungen werden durchschnittliche Pravalenzen von 10 — 20% angegeben.

Generell kann geschatzt werden, dass etwa jeder sechste Bub (im Alter von null bis 17 Jahren) und
jedes neunte Madchen einen langer als 12 Monate andauernden Bedarf an Behandlung, Therapie
oder Forderung wegen einer funktionellen Entwicklungsstérung hat (von Suchodoletz, 2010). In der
HBSC-Studie gaben 16,8% der 11-17 jahrigen 0Osterreichischen Schiilerinnen an, eine arztlich
diagnostizierte chronische Erkrankung bzw. Behinderung zu haben (HBSC-Survey 2010).
Osterreichische epidemiologische Daten zur Pridvalenz von Entwicklungsstérungen sind im
Allgemeinen nur unzureichend vorhanden.’

Obwohl die Angabe von exakten Haufigkeiten von seelischen Entwicklungsstérungen angesichts der
vielen moglichen Falldefinitionen, der vielfdltigen Erscheinungsformen und der anspruchsvollen
Diagnosestellung eine groRe methodische Herausforderung ist, hat etwa die KiGGs-Studie in
Deutschland (Ravens-Sieberer et al., 2009) anhand eines standardisierten Testinstruments erhoben,
dass im Alter von sieben bis 17 Jahren 21,9 % aller Kinder Hinweise auf psychische Auffalligkeiten
zeigen. Als spezifische Auffilligkeiten treten Angste bei 10 %, Stérungen des Sozialverhaltens bei
7,6 % und Depressionen bei 5,4 % der Kinder und Jugendlichen auf.

Als Risikofaktoren erwiesen sich insbesondere ein unglinstiges Familienklima sowie ein niedriger
sozio-6konomischer Status als bedeutsam. Bei kumuliertem Auftreten mehrerer Risikofaktoren steigt
die Haufigkeit von Entwicklungsauffalligkeiten stark an. Personale, familidre und soziale Gesundheits-
ressourcen sind bei unauffdlligen Kindern stdrker ausgeprégt. Die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat auffalliger oder beeintrachtigter Kinder und Jugendlicher ist deutlich eingeschrankt.

Nur durch eine Friherkennung sowohl von funktionell-somatischen wie auch psychisch-sozialen
Entwicklungsrisiken oder -beeintrachtigungen wird es moglich, Kindern und deren Eltern friihzeitig
Hilfen anzubieten, um das Auftreten einer manifesten Entwicklungsstérung zu verhindern bzw. deren
Folgen zu mildern. Wenn so genannnte ,kritische Entwicklungsphasen” verstrichen sind, ist ein
Aufholen von Entwicklungsriickstinden nur mehr deutlich erschwert oder nicht mehr méglich.? Eine

! Die epidemiologische Kenntnislage erlaubt weder Osterreichweite noch reprdsentative Aussagen zur Haufigkeit
entwicklungsbedingter Auffilligkeiten und von Entwicklungsstorungen. Die Datenbestande liegend zumeist nicht in einer
vergleichbaren Weise vor und decken einer Zusammenfiihrung des OBIG (2012) zufolge zudem nur spezifische
Altersausschnitte ab. Die Kenntnislage wird dennoch im Rahmen des Kap. 2 auf Basis des OBIG-Berichts verwertet, muss
jedoch vorsichtig interpretiert werden. Auf die Darstellung von Inanspruchnahmedaten wird wegen der starken
Unterschatzung der Privalenz und anderer Qualitdtsprobleme der Dateninterpretation wie im OBIG-Bericht verzichtet. Zu
sog. tiefgreifenden Entwicklungsstdrungen (Autismus, ADHS) fehlen deshalb Privalenzschitzungen aus Osterreich als
Grundlage fiir den gegenstdndlichen Review.

%in Anlehnung an von Suchodoletz, Fritherkennung von Entwicklungsstérungen, S.3



grundsatzlich vorhandene Veranlagung braucht die rechtzeitige Stimulation und das nétige
Erfahrungslernen, um zeitgerecht (hoch motivational und 0Okonomisch) zu einer reifen,
lebenspraktischen Fertigkeit zu werden. Diese Zeitfenster sind laut neurobiologischer Forschung aber
relativ begrenzt (Spitzer 2002).

Frihdiagnostik braucht jedenfalls hohe Qualitdt und Expertise, um die Differenzierung zwischen
physiologischer Varianz und Pathologie inhaltlich kompetent, zeitgerecht und im Kontext der Familie
angemessen zu erfassen. Andernfalls kann sie durch Verunsicherung und Angstigung auch mehr
Schaden und Irritation erzeugen, als sie Nutzen bringt (vgl. Kap 3.1.2, S. 50).

1.1 Die Lebensverlaufsperspektive

Die Lebensverlaufsperspektive ("Life-course approach”, Yu 2006) spielt eine zunehmend wichtige
Rolle, um die Entwicklung der Gesundheit in der Bevdlkerung besser als bisher zu verstehen.
Gesundheit ist in Anlehnung an die Gesundheitsdefinition der WHO und den gegenwartigen Stand
der epidemiologischen Forschung eine Folge von gesundheitlichen Risikofaktoren versus Ressourcen
und Faktoren der technischen und sozialen Umwelt, die zu unterschiedlichen Zeitpunkten auf das
menschliche Leben einwirken und aufeinander kummulativ, additiv und gar multiplikativ bezogen
sind. Der Life-course approach geht auf aufwandige britische Langzeitstudien zurlick (s. u.) und
kombiniert Erkenntnisse aus der Epidemiologie inkl. der Sozialepidemiologie und Gesundheits-
forderungsforschung. Der Ansatz erhalt eine spezielle Bedeutung, wenn es darum geht zu verstehen,
auf welche Art und Weise friih im Leben stattfindende Einflisse und Erfahrungen die Gesundheits-
chancen in unterschiedlichen Lebensaltern beeinflussen.

Die gesundheitlichen Unterschiede sind aus den Befunden der Lebenslaufforschung (Dragano &
Siegrist; 2009) - je nach individuell-biographischem Hintergrund - vor allem auf zwei Ebenen zu
verstehen: einerseits auf der Ebene von glinstigen oder schadlichen Einflissen wahrend wichtiger
Lebens- und Entwicklungsphasen (,,Modell der kritischen Perioden”), und andererseits auf der Ebene
von Summationseffekten verschiedenster Belastungen im Laufe eines Lebens (,,Kumulationsmodell®).

Fir das ,,Modell der kritischen Perioden” sind vor allem die Phasen mit groBer Wachstums- und
Differenzierungsdynamik wie etwa die fétale Entwicklung im Mutterleib, Geburt und die ersten 1.000
Tage des Lebens von hoher Bedeutung. Aber auch im weiteren Kindes- und Jugendalter finden
wichtige Reifungs- und Entwicklungsprozesse statt. Schadigungen, welche in solchen ,kritischen
Perioden” gesetzt werden (Fehlbildungen und Entwicklungsstorungen durch Schadstoffe wie Alkohol,
Nikotin, u.d. wahrend der Schwangerschaft, peripartale Geburtsschadigungen, Bindungsstérungen,
geringe motorische oder Sprachkompetenz durch mangelnde friihkindliche Férderung) sind haufig
nicht oder schwer reversibel und verbleiben als faktisches Krankheitsbild oder als hohes Erkrankungs-
risiko lebenslang bestehen. Daher spricht man auch von ,biologischer Programmierung”.

Ein ganz besonders hervor zu hebendes Zielorgan friihkindlicher Erfahrungen und Entwicklung ist,
aufgrund der groRRen neurobiologischen Plastizitdt, das menschliche Gehirn. Kein anderes Lebewesen
kommt mit einem derart gering determinierten Gehirn auf die Welt, wie das menschliche Baby.
Neben den funktionellen Folgen friihkindlicher Hirnschadigungen sind daher ganz besonderers die
kognitive Entwicklung und die psychische Gesundheit von diesen friihen pragenden Einfliissen
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betroffen. Aus der Mannheimer Longitudinal-Studie von Manfred Laucht etwa sind die faktischen
Ausmalen der Auswirkungen von frihkindlichen Risikobelastungen auf die weitere Biographie von
Kindern und Jugendlichen bekannt. In dieser seit 1989 laufenden Kohorten-Studie wurde die
Entwicklung von Kindern sowohl mit biologischen (Friihgeburt, cerebrale Hypoxie, Sepsis, etc.) wie
auch mit Umwelt-Risiken (Armut, geringer Bildungsstand, psychische oder chronische Erkrankung der
Eltern, Gewalterfahrung, uam.) in regelmaRigen Abstdnden verfolgt. Die Ergebnisse sind gleichzeitig
beeindruckend wie erschreckend: Kinder mit erheblichen bis schweren biologischen Risken zeigten
mit 8 Jahren zu 33,1% motorische Entwicklungsbeeintrachtigungen und wurden zu 21,2% nicht in der
ihrem Lebensalter entsprechenden Regelklasse beschult; der Anteil von kognitiv entwicklungs-
verzogerten 8-Jahrigen war in der hoch psychosozial belasteten Gruppe mit 27,7% knapp dreimal so
hoch als in der unbelasteten Gruppe, die Rate von psychischen Auffalligkeiten bei Kindern dieser
Altersgruppe lag bei 41,4%. Die Weiterverfolgung der Kohorte ergab bei denselben spater 19-
Jahrigen eine 11 mal so hohe Rate an Suchterkrankungen, 3 mal so hohe Zahlen beziglich Stérung
des Sozialverhaltens und eine Verdoppelung von affektiven und depressiven Stérungen. Die
pathologischen Folgen von traumatischen Erfahrungen sind heute bis hinein in den genetischen Code
nachweisbar, was die Ubertragung einer Vulnerabilitit in die nichste Generation wahrscheinlich
macht.

Dem ,Kumulationsmodell” hingegen liegt das Wissen zu Grunde, dass viele - v.a. chronische -
Erkrankungen oftmals erst durch die Kombination verschiedener Belastungsfaktoren ausgel6st
werden oder im Laufe des Lebens, durch die ,Summation” von negativen Gesundheitseinfllissen
(Verursachungs- oder Risikoketten) entstehen, sich agravieren oder erst durch mangelnde bzw.
versaumte Therapieoptionen bzw. Férdermoglichkeiten klinisch relevant werden. Es gibt also zumeist
nicht bloR den einen isolierten Ausldser oder Erkrankungshintergrund einer Stérung, sondern oftmals
»ein Bundel von Faktoren, die in Kindheit, Jugend und Erwachsenenalter wirken, sich gegenseitig
verstiarken oder abschwachen bzw. in zeitlichen Sequenzen folgen“ (Blane, 2006). Solche
,Risikoketten” oder , Teufelskreise” kénnen sich auf unterschiedlichen Ebenen bilden und den
faktischen Outcome von Entwicklungsstérungen sowie die erreichbare Lebenskompetenz und
Lebensbewaltigung erheblich beeinflussen.

Ebenso ist die Lebensverlaufsperspektive bei der Erforschung gesundheitlicher Ungleichheiten
relevant, etwa wenn auf Kinder mit Migrationsbiographie im Vergleich zu Kindern aus Familien der
Aufnahmegesellschaft stark ungleiche Lebensbedingungen in Bezug auf die sozio-Okonomische
Situation, die Sprachentwicklung oder den Zugang zu Gesundheitsdiensten einwirken. Andererseits
bestehen aber auch Hinweise dafiir, dass die sozialen Netzwerke und die soziale Unterstiitzung von
Kindern mit Migrationsbiographie in der frilhen Kindheit vergleichsweise besser ausgepragt sind
(Hermann & Mielck, 2001). Dieses Wechsel- und Zusammenspiel von Risikofaktoren und Ressourcen
in unterschiedlichen Lebenslagen und -kontexten und ihr Einwirken auf Gesundheit werden zur
Ausgangslage des Life-course approach.

Die Lebenslaufperspektive flhrt zur - fir den gegenstdndlichen Review - zentralen Frage, welche
Interventionen institutionalisiert werden koénnen, um den negativen Einfluss verschiedener
Risikofaktoren in der Kindheit zu verlangsamen und Gesundheitsressourcen zu erweitern, nicht
zuletzt um die enormen gesellschaftlichen Folgekosten durch frithe Risiken sowie wachsende sozial
bedingte gesundheitliche Ungleichheit zu reduzieren.



In Bezug auf kindliche Entwicklungsstorungen liegt ein wesentlicher Vorteil der Lebensverslaufs-
perspektive in der perspektivischen Erweiterung bei der Erklarung von Atiologie und Pathogenese
unterschiedlicher kindlicher Stérungsbilder. So fihrte eine eingeschrankte Perspektive bloR auf
biologische Risikofaktoren etwa bei Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitatssyndrom (ADHS) dazu,
dass der genetischen Pradisposition eine ausschlieRliche &tiologische Bedeutung beigemessen
wurde, die eine Stérung des Neurotransmitter- (insbesondere Dopamin-) Stoffwechsels bewirkt.
Mittlerweile werden psychosoziale Faktoren— Ulber eine dysfunktionelle Interaktion zwischen dem
Kind und seinen Bezugspersonen einwirkend — zurecht auch als ursachlich bzw. bedeutsam fiir den
Schweregrad und die Chronizitdt von ADHS erachtet. Erst durch die Erweiterung der Perspektive auf
psychosoziale Einflussfaktoren konnte der sprunghafte und kontinuierliche Anstieg der ADHS-
Pravalenz in den letzten 15 Jahren ausreichend gut erklart werden (Schlack, 2004).

1.2  Exkurs zum Status-Syndrom

Die Anwendung einer breiten Perspektive auf die gesundheitlichen Problemlagen in der Bevolkerung,
wie sie etwa die Lebenslaufperspektive bietet, streicht die Bedeutung der Unterschiede im sozio-
okonomischen Status in vielerlei Hinsicht als ein wesentliches Grundproblem der Gesundheit von
Kindern und Jugendlichen hervor. Der Zusammenhang zwischen sozialer Ungleichheit und
Gesundheit ist schon allein deshalb komplex, weil von einem indirekten Einfluss der soziod-
konomischen Lage auf die Gesundheit auszugehen ist. Das AusmaR sozial bedingter gesundheitlicher
Ungleichheit ist aus mindestens dreierlei Perspektive fir den gegenstandlichen Review relevant:

1.2.1 niedriger sozio-6konomischer Status als Risikofaktor fiir Entwicklungsstérungen

Kinder und Jugendliche aus Familien mit niedrigem sozio-6konomischen Status sind héheren Risiken
fir das Eintreten von Entwicklungsstérungen ausgesetzt. Nahezu alle somatischen Krankheiten sind
schichtspezifisch zu Ungunsten der unteren Statusgruppen verteilt. Eine soziale Ungleichverteilung
findet man bei Mannern bei 62 der 66 haufigsten Todesursachen, bei Frauen bei 64 der 70 haufigsten
Todesursachen (Drever et al. 1996, S. 15-20). Kinder und Jugendliche aus Familien mit niedrigem
sozio-6konomischen Status sind in ihrer gesundheitlichen Entwicklung beeintrachtigt, und die
Unterschiede bei den Erkankungsrisiken bleiben langfristig — oft Uber die gesamte Lebensspanne -
aufrecht (Richter-Kornweitz 2010a; BMFSJ 2009; Power & Kuh 2008, Siegrist & Marmot 2008).

So hat etwa jedes zweite Kind, das im Vorschulalter in relativer Armut aufwéachst, auch beim Eintritt
ins Berufsleben eine negativ verfestigte Ausgangslage (Hock 2000, Holz Puhlmann 2005, Holz 2005),
wobei sich vor allem materielle Armut stark auf die Wahrscheinlichkeit negativer Selbstbilder, von
Minderwertigkeitsgefiihlen und Vermeidungstendenzen und autoaggressiver Verhaltensweisen
(Elder & Caspi, 1988 und 1991), sowie insgesamt auf Gesundheit und Wohlbefinden von Kindern und
Jugendlichen auswirkt (Schoon, 2006). Seitens der personalen Gesundheitsressourcen verfiigen
Kinder und Jugendliche aus niedrigen sozialen Schichten {iber weniger Selbstwirksamkeits-
Uberzeugung (Hurrelmann, 2013). Schoons Ergebnisse belegen einen (iberdauernden Zusammen-



hang zwischen sozio-6konomischer Benachteiligung im friihen Kindesalter und dem Fehlen von
Resilienzfaktoren im Erwachsenenalter.

Da nahezu alle Gesundheitsdeterminanten sozial ungleich verteilt sind, spricht man auch von
kumulierter Deprivation, etwa wenn niedriger sozio-6konomischer Status mit schlechten
Wohnverhiltnissen, Arbeitsbedingungen/Arbeitslosigkeit, schlechtem Zugang zu adiquaten
Freizeiteinrichtungen etc. einhergeht. So waren in einer qualitativen Studie Uber die
Gesundheitsdeterminanten von Volksschulkindern in unterschiedlichen Grazer Stadtbezirken (Haring
& Zelinka-Roitner, 2011) erwartungsgemalR alle biologischen, psychischen und sozialen
Krankheitsdaten in Abhangigkeit von der Lage der Volksschule (bzw. der sozialen Lage der Eltern)
ungleich verteilt. Mit abnehmendem sozio-0konomischen Status gab es viel seltener familidre
Aktivitaten, auch am Wochenende. In einem wohlhabenden Stadtteil beurteilten die Eltern den
familidren Zusammenhalt zu 90 % als stark, in einem ehemaligen Arbeiterbezirk nur zu etwas mehr
als der Halfte. Diese Eltern nahmen auch weit haufiger depressive Verstimmungen, Angst und
Woutanfalle bei ihren Kindern wahr.

1.2.2 geringere Chance auf effektive Férderung und Therapie

Okonomisch schwache Kinder und Jugendliche haben eine geringere Chance auf effektive Férderung
und Therapie. Ob die mit Friihdiagnostik verbundenen Chancen auch genutzt werden kénnen, hangt
nicht nur davon ab, ob Entwicklungsrisiken friihzeitig erkannt werden kénnen, sondern auch davon,
ob das Erkennen konsequent in therapeutisches Handeln umgesetzt werden kann. Dies entspricht
auch Anforderungen an MalRnahmen der Sekundarprdvention, zu der in der klassischen
Differenzierung von Praventionsmallnahmen alle MaBnahmen zur Friherkennung klinisch
symptomloser Frihstadien mit dem Ziel, die Inzidenz der jeweiligen (Anm.: hier:)
Entwicklungsstorung zu reduzieren (» Kap. 3.1.2). Bei Werner & Erb zeigte sich 2003 in Deutschland,
dass nur etwa zwei Drittel der Kinder mit einer bekannten Entwicklungsstorung eine Frihférderung
in Anspruch nehmen. Die Verteilung der Inanspruchnahme ist zudem von der Nationalitdt der
Familie, in der das Kind aufwéachst, abhadngig - die Inanspruchnahmeraten betrugen in
unterschiedlichen Einwanderungsgruppen ein Viertel (tiirkisch, eh. jugoslawisch) bis zur Halfte im
Vergleich zu Kindern aus der deutschen Mehrheitsgesellschaft.

Im gegenwartigen Diskurs in Osterreich wird - nicht zuletzt wegen eines Mangels an systematischer
Information liber Pravalenzraten und genaue Kenntnis der Inanspruchnahme von Angeboten - davon
ausgegangen, dass zur Einschidtzung des Behandlungsbedarfs ein Vergleich mit Inanspruchnahme-
Raten aus Deutschland (vgl. Paspok 2011, Streissler 2013) sowie mit Pravalenzschatzungen aus
Befragungsdaten adaquat sei, um eine allgemeine Unterversorgung bei Kindern mit
Entwicklungsstorungen zu konstatieren.

Soziale Unterschiede kdnnen sowohl hinsichtlich des Inanspruchnahme-Verhaltens (,Unterschicht-
zugehorige suchen spater medizinische Versorgung und vor allem Praventionsangebote auf”) als
auch hinsichtlich der zur Verfligung stehenden Versorgungsangebote (z. B. ,Unterschichtangehérige
konsultieren eher Allgemeinmediziner/innen als Facharzt/innen und nehmen weniger therapeutische
Leistungen in Anspruch”) beobachtet werden, und auch weitere Kommunikationseffekte und andere
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Einflussfaktoren auf die helfende Beziehung sind in unterschiedlichen Subgruppen untersucht
worden (z. B. "Einverstdndnis im Missverstdndnis" bei Gruppen von Migrant/innen - Brucks, 1994).

Die Debatte um Zuzahlungen bzw. privat vorauszubezahlende Angebote und Leistungen, die das
Angebotsspektrum in den Bereichen der funktionalen Therapien sowie Psychotherapie pragen, ist
sowohl epidemiologisch als auch gesundheitsékonomisch relevant. Es gilt dazu als erwiesen, dass
Selbstbehalte — vor allem bei Kindern und Jugendlichen - zwar als Finanzierungsinstrumente, nicht
jedoch als Steuerungselemente betrachtet werden kénnen, weil sie dazu fiihren, dass notwendige
Leistungen nicht oder zu spat in Anspruch genommen werden (Laimbdck, 2000) und die bestehende
soziale Ungleichverteilung in den Gesundheitsrisiken durch die Zugangsselektion zu den Angeboten
verstarkt wird. Selbstbehalte sind daher gesundheitspolitisch kontraproduktiv, wenn es darum geht,
mehr Kindern als bisher einen gesunden bzw. gesiinderen Lebensstart zu ermoglichen.

Einschrankend bemerkt z. B. Babitsch (2007, S. 108), dass in Fragen sozial bedingter Ungleichheit es
sich um einen ,,bis Dato nicht so gut untersuchten Gegenstandsbereich" handelt. Dies mag mit Angst
vor iatrogenen Ursachenzuschreibungen, Tabuisierung von Ungleichheiten und anderen Faktoren
einhergehen. Bezeichnenderweise nennen Tiesmeyer et al. ihr 2008 zu dieser Frage erschienenes
Buch ,Der blinde Fleck.” Darin versuchen sie, zu einer Rollenklarung des Medizinsystems in der Frage
gesundheitlicher Ungleichheit beizutragen und nach , Gewissheit dartiber [zu suchen], ob das System
der Krankenbehandlung [...] den bestehenden Zusammenhang zwischen sozio-6konomischem Status
und Krankheit nur reflektiert, ob es darauf reagiert, oder ob einzelne Bereiche des Systems diesen
Zusammenhang zu Ungunsten bestimmter vulnerabler Gruppen sogar noch verstarken (vgl.
Tiesmeyer et al., 2008, 0. S.).

1.2.3 Impact sozialer Ungleichheit auf die Gesundheitschancen aller Kinder

In Abhadngigkeit vom gesellschaftlichen Ausmal? sozialer Ungleichheit sinken die Gesundheitschancen
aller Kinder und Jugendlichen. Wilkinson (2001) eruierte, dass unter den Industrienationen vor allem
jene Gesellschaften gesiinder sind, die auch sozial ausgewogen sind und Uber sozialen Zusammenhalt
verfligen. Dies heilSt nichts anderes, als dass die Qualitat des sozialen Lebens einer Gesellschaft eine
der wichtigsten Determinanten flr die Gesundheit ihrer Mitglieder ist.

Dass die Wahrscheinlichkeit guten sozialen Kapitals wiederum sehr eng mit dem Ausmall an
Einkommensungleichheit zusammenhangt, bestdtigten auch andere Wissenschaftler/innen
mehrfach. So wiesen Kawachi et al. (1996) in den USA nach, dass das AusmaR des sozialen Kapitals
innerhalb einer Gesellschaft vom AusmaR der sozialen Ungleichheit abhangig ist. Sie erklarten damit
den Haupteinflussfaktor auf die Mortalitdtsraten und die Lebenserwartung der Gesamtbevélkerung
anders als durch die sozio-6konomischen Einflussfaktoren auf Einzelne innerhalb einer Gesellschaft,
deren Wirksamkeit unbestritten ist.

Eine solche Beweisfihrung vertieft Wilkinson in seinem Werk mit Beispielen aus verschiedensten
Landern und Kulturen und unter Berlicksichtigung verschiedenster alternativer Faktoren, die solche
Ergebnisse ebenso erklaren hatten konnen. Kaplan (1996) sowie Kennedy (1996) zeigten unabhangig
voneinander, dass die Aussage ,Lebenserwartung ist abhdngig vom Sozialkapital ist abhdangig vom
Ausmal der Ungleichheit“nicht nur im internationalen Vergleich besteht, sondern auch innerhalb der
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Gesellschaften Giiltigkeit besitzt. Beispielsweise wiesen amerikanische Bundesstaaten mit grofleren
wirtschaftlichen Unterschieden auch niedrigeres soziales Kapital und héhere Sterberaten insgesamt,
liber das gesamte Krankheitssprektrum hinweg inkl. der schweren korperlichen Erkrankungen, auf.

Die Relationen bleiben auch dann noch duRerst signifikant (r=0,62), wenn die durchschnittlichen
Einkommen, die absolute Armut und ethnische Unterschiede statistisch mitberiicksichtigt werden.
Auch Shlomo (1996), der mit Daten kleiner Gebiete in GroRbritannien arbeitete, konnte einen
statistisch  signifikanten Trend beobachten, dass Gebiete mit einer ausgeglicheneren
Einkommensverteilung auch bei Berlicksichtigung des durchschnittlichen Deprivationsniveaus in
diesen Gebieten niedrigere Sterberaten aufweisen (Wilkinson 2001, S. 97).

Mielck verdichtet Wilkinsons Thesen zusammenfassend so, dass die durchschnittliche Mortalitat in
einem Staat stdrker durch das Ausmall der Einkommensungleichheit gepragt wird als vom
durchschnittlichen Wohlstand. Wenn eine geringere Einkommensungleichheit nicht nur zu einer
geringeren gesundheitlichen Gefahrdung der armeren Bevolkerungsgruppen fiihrt, sondern auch zu
einer geringeren Mortalitdt auf der Ebene der Gesamtbevolkerung, dann liegen erheblich starkere
Argumente fir eine Verringerung der Einkommensungleichheit vor als bis dahin angenommen
wurde. Anders gesagt konnten von einer Verringerung sozialer Ungleichheit auch reichere
Bevolkerungsgruppen in Form besserer psychosozialer Lebensbedingungen und durch eine in der
Folge héhere Lebenserwartung profitieren.
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2. Entwicklungsstérungen - valide Fritherkennung und effektive
Frihintervention

2.1  Stérungen von Bindung, Emotion oder psychosozialem Verhalten

2.1.1 Storungen der frithen Bindung

Eine sichere emotionale Bindung zu einer Hauptbindungsperson gilt als zentraler Bestandteil einer
gelungenen Entwicklung des Sauglings im ersten Lebensjahr. Grundlegend bei allen Formen von
Bindungsunsicherheit ist eine nicht adaquate, unzureichende oder widerspriichliche Antwort der
Bindungsperson auf das kindliche Bediirfnis nach Schutz und Ndhe oder bei angstlicher Aktivierung
des Bindungsbediirfnisses. John Bowlby entwickelte in den 1950er Jahren seine Bindungstheorie,
nach der bei Angst oder Trennung das Bindungssystem des Sauglings aktiv wird, um so Schutz und
Nadhe zur Bindungsperson herzustellen. Evolutionsbiologisch hat diese Schutzfunktion eine zentrale
Bedeutung (Bowlby, 1983). Der im ersten Lebensjahr entwickelte Bindungstypus bleibt weitgehend
wahrend des gesamten Lebens bestehen.

Durch intensive Forschungstatigkeiten konnten verschiedene Konzepte der Bindungstheorie
empirisch validiert werden (Brisch 2005, S. 24). Hinsichtlich der Bindungsqualitat des Kindes lassen
sich vier unterschiedliche Typen differenzieren: sicher gebundene Kinder (Typ B), unsicher-
vermeidende Kinder (Typ A), unsicher-ambivalent gebundene Kinder (Typ C) sowie Kinder mit einem
desorganisierten, desorientieren Bindungsmuster (Typ D) (Main & Hesse, 1990). Nach ICD-10 kénnen
zwei Formen der Bindungsstorung klassifiziert werden: reaktive Bindungsstérung (F94.1) und
Bindungsstorung mit Enthemmung (F94.2) (Dilling et al., 1991).

Eine sichere Bindung ist ein bedeutsamer Schutzfaktor fur die kindliche Entwicklung. Sie erhéht die
Widerstandskraft gegenliber psychischen Belastungen (,resilience”), starkt Stressresistenz, fordert
Emphatie, Flexibilitdt und prosoziales Verhalten bis hin zu kognitiven Funtionen und Lernverhalten.
Eine unsichere Bindungsentwicklung hingegen ist ein wesentlicher Risikofaktor fiir die weitere
emotionale Entwicklung des Kindes (Brisch 2005, S. 25ff). Stérungen der Bindungsentwicklung,
insbesondere desorganisiertes Bindungsverhalten konnte mit einer Reihe von anderen
Entwicklungsproblemen und -stérungen in Zusammenhang gebracht werden, insbesondere sind hier
vor allem bei Buben friihe Verhaltensprobleme und Defizite hinsichtlich der sprachlichen Fertigkeiten
und der Ausprdgung von Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitatsstorungen (ADHS) zu nennen
(Brisch 2005, S. 32). Bei Weiterbestand kdnnen sie sich zu tiberdauernden psychopathologischen
Mustern einer schweren Personlichkeitsstorung verfestigen (Brisch & Hellbriigge 2003).

Die starksten Pradiktoren flir ein desorganisiertes Bindungsverhalten sowie Bindungsstorung sind
Kindesmisshandlung bzw. Trauma in der friihen Kindheit. Diese Men-Made-Disasters gehen mit einer
Verdnderung in der Entwicklung der rechten Gehirnhalfte, die fir verschiedenen Aspekte der
Bindung und Affektregulation verantwortlich ist, einher (Schore, 2001). Der zweitstarkste Effekt geht
von einem erlebten Trauma der Bezugspersonen aus (Lyons-Ruth & Block 1996; Lyons-Ruth &
Jacobvitz 1999).
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Es konnte eine 75%ige Ubereinstimmung zwischen der eigenen Bindungsqualitit der Bindungsperson
und jener des Kindes nachgewiesen werden. Selbst unsicher gebundene Bindungspersonen haben
haufiger auch unsicher gebundene Kinder (van ljzendoorn & Sagi, 1999). Dieser Zusammenhang
weist auf eine Weitergabe von Bindungsstilen und -mustern zwischen den Generationen hin. Diese
kann sowohl direkt zwischen Bezugspersonen und Kindern erfolgen, oder sich indirekt, (ber
Generationen hinweg, z. B. liber eine Traumatisierung der Bindungspersonen durch die Grof3eltern
auf die Kinder auswirken (Brisch 2005, S. 33).

Der Anteil von Kindern mit desorganisiertem Bindungsmuster betragt in nicht-klinischen Stichproben
ca. 15%, in niedrigen sozialen Schichten steigt er je nach Messinstrument auf 25-34%. In klinischen
Stichproben konnten unter den Kindern mit neurologischen Auffalligkeiten 35% mit desorganisiertem
Bindungsmuster identifiziert werden, 43% der Kinder mit drogen- oder alkoholabhdngigen Miittern
waren desorganisiert gebunden. Bezugspersonen, die in ihrer Kindheit selbst Erfahrungen mit Miss-
handlungen gemacht hatten, wiesen den groRten Anteil (48-77%) an Kindern mit desorganisiertem
Bindungsmuster auf (Brisch 2005, S. 37).

2.1.1.1 Friiherkennung von Stérungen der Bindungsentwicklung

Storungen in der Bindungsperson-Kind-Interaktion kdnnen am besten durch Videoaufnahmen und
Mikroanalyse diagnostiziert werden. Stérungen der Feinfihligkeit und der Interaktion — etwa bei
Tatigkeiten wie Wickeln, Spielen oder Fittern — kénnen so einer fachlichen Analyse unterzogen
werden (Brisch 2005, S. 35).

Die Qualitdt sowie der Typus der Bindungsentwicklung kann mit der ,Fremden Situation” im
spateren Sauglings- sowie Kleinkindalter — besonders valide zwischen dem 12. und dem 19.
Lebensmonat - analysiert werden (Ainsworth & Witting, 1969). Zu beachten sind vorbestehende
Erfahrungen des Kindes mit Fremdbetreuung. Die ,Fremde Situation” besteht aus 8 Episoden, bei
denen in einem fremden Spielzimmer und unter Anwesenheit einer fremden Person jeweils zwei
standartisierte Bindungsperson-Kind-Trennungen durchgefiihrt und per Video aufgezeichnet werden.
Das Bindungsmuster des Kindes wird auf Grund seines Verhaltens sowohl bei der Trennung wie auch
bei der Rickkehr der Bezugsperson eingeschatzt. Details zu den psychometrischen Eigenschaften,
insbesondere zur sehr guten Test-Retest- sowie Inter-Rater-Reliabilitdt finden sich bei Solomon &
George (1999). Fir altere Kinder gibt es Adaptionen der , Fremden Situation”, Puppenspiele sowie
das Geschichtserganzungsverfahren (Gloger-Tippelt &Konig 2009) , die mit bindungsrelevanten
Stammgeschichten und deren Ergadnzungen arbeiten. Ab dem 10. Lebensjahr bis zur Adoleszenz
bietet sich die Maoglichkeit, das Child Attachment Interview (Target et al., 2003) bei der
Bindungsklassifikation einzusetzen (Brisch 2005, S. 36f).

Es gibt zahlreiche Interview- und Fragebogeninstrumente, mit denen Bindungsqualitdten
Erwachsener — so etwa auch der Eltern - untersucht werden kénnen. Inwieweit diese als Screenings
(Reihenuntersuchungen) zur Sekundarpravention eingesetzt werden kdnnen, ist Gegenstand einer
andauernden Methodendiskussion.

Es ist anzunehmen, dass mittels Fragebogen fiir Bezugspersonen und Personal in Einrichtungen der
Elementarbildung andere Konstrukte von Bindung erfasst werden konnen, als dies beim Einsatz von
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projektiven Verfahren und Interviews der Fall ist. Daher kdénnten sie als Screening-Instrumente
besonders fir Kleinkinder potenziell hilfreich sein. Insbesondere, wenn in einem Bindungsfragebogen
erhohte Werte festgestellt werden, die mit erhdhten Werten in anderen Fragebégen kindlicher
Verhaltens- bzw. Entwicklungsstorungen korrelieren, ergdbe sich daraus die Notwendigkeit zu
weiteren Untersuchungen und therapeutischen Interventionen (Brisch 2005, S. 38).

2.1.1.2 effektive Friihintervention

Frihzeitige Bindungsdiagnostik sowie eine bindungsorientierte-psychotherapeutische Behandlung
des Bindungsperson-Kind-Systems gelten als sinnvoll und notwendig, um durch feinfiihlige Inter-
aktions- und Bindungserfahrungen die psychodynamischen und neurobiologischen Reifungsprozesse
des Kindes positiv zu beeinflussen und eine Chronifizierung der Stérung zu verhindern (Brisch 2005,
S. 39). [» Kap. 2.1.2.2: effektive Frihintervention bei emotionalen Stérungen, S. 15]

2.1.2 Emotionale Stérungen inkl. Angststérungen

Obwohl emotionale Stérungen zu den haufigsten Storungen des Kindesalters gehoren, ist die
Abgrenzung dieser Storungsgruppe zwischen Auffalligkeit und Normalitdt als schwierig anzusehen.
Als die beiden zentrale Merkmale fiir das Vorliegen einer emotionalen Stérung werden unter
Bericksichtigung des Altersstands Normabweichungen hinsichtlich des Verhaltens und/oder des
Erlebens und einer daraus resultierenden Beeintrachtigung verstanden (Steinhausen 2004b, S. 13).
Als typische Merkmale gelten Konstellationen von Angstlichkeit und Verstimmtheit, Scheu, soziale
Isolation, Empfindsamkeit und Beziehungsprobleme (Steinhausen, 2002).

Bei jungen Kleinkindern sind emotionale Stérungen eher selten. In einer Studie mit eineinhalb-
jahrigen Kindern aus Danemark konnte eine Rate von 4,3% an emotionalen Stérungen - auch in
Kombination mit Stérungen des Sozialverhaltens - ermittelt werden (Skovgaard et al., 2007). Mit
zunehmendem Alter steigt der Anteil von emotionalen Stérungen betroffenen Kinder (McDonell &
Glod, 2003).

Emotionale und Verhaltensauffilligkeiten werden in Osterreich bei ca. 10 % der Vier- bis
Siebenjahrigen vermutet (Basis: regionale Ergebnisse von Schuleingangsuntersuchungen in Graz
sowie Vorarlberg). Dies stimmt mit der Erwartungshaltung beziglich des Anteils inzidenter Falle
Uberein, der aus deutschen Studien abgeleitet bzw. geschatzt werden kann, wonach 7% - 11% der
drei- bis 13jihrigen Kinder emotionale Auffilligkeiten aufweisen (OBIG 2012, S. IV-V).

Der Fokus in diesem Kapitel liegt auf den emotionalen Stérungen des Vorschulalters, also der
Altersspanne bis zum Schuleintritt. Durch die Entwicklungsdynamik in diesem Alter finden sich rasche
Verdnderungen. Stérungen lassen sich oft schwer von Varianten normaler Entwicklung abgrenzen.
Junge Kinder zeigen zudem spezifische Storungsbilder, die in den klassischen Klassifikationsschemen
der IDC-10 und der DSM-IV nicht in ausreichender Differenzierung abgebildet sind.
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Angste und Furcht gehéren auch zur normalen Entwicklung eines Kindes. Im Laufe ihrer Entwicklung
haben daher viele Kinder alterstypische Angste. Diese sind vergleichsweise mild und temporar. Als
Hinweise flir das Vorliegen einer Angststoérung kdonnen Intensitdt, Unangemessenheit, Dauer der
Angste und die daraus resultierenden Beeintriachtigung dienen. Angsterkrankungen bei Kindern sind
Risikofaktoren fiir die Ausbildung von spateren Angststérungen, affektiven Storungen und Substanz-
abhiangigkeit im Erwachsenenalter (Briickl et al., 2008; Schneider & Niindel , 2002). Als Median fur
das Auftreten von Angststorungen konnte das Alter von elf Jahren ermittelt werden (Kessler et al.,
2005). Daher ergibt sich ein Bedarf fir MaRnahmen zur Privention von Angsten im Kindes und
Jugendalter (Blatter& Schneider 2007, S. 116).

Nach ICD-10 kénnen vier unterschiedliche Auspragungen von Angststérungen im Kindes- und Jugend-
alter unterschieden werden: emotionale Stérung mit Trennungsangst (F93.0), phobische Stérung
(F93.1), Stérung mit sozialer Angstlichkeit (F93.2) und die generalisierte Angststérung (F93.80)
(Blatter& Schneider2007, S. 117).

2.1.2.1 Friiherkennung emotionaler Stérungen

Die Diagnostik einer emotionalen Stérung im Vorschulalter bendtigt groRRe Sorgfalt. Besonderer Wert
wird auf eine umfassende Anamnese sowie die Einbeziehung des sozialen Umfeldes gelegt. Es folgen
Beobachtungen zu Interaktion und Beziehung — je nach methodischer Ausrichtung und Moglichkeit in
einer Spielsitzung, einer videogestiitzten Interaktionsdiagnostik, o.a. - sowie ein psychopatho-
logischer Befund nach den Kategorien des Infant and Toddler Mental Status Exam -ITMSE (AACAP,
1997). Standardisierte Untersuchungsinstrumente umfassen Entwicklungstests, Intelligenztests,
Verhaltensskalen, Fragebogenverfahren, Interaktionsinstrumente und strukturierte psychiatrische
Interviews (DelCarmen-Wiggens & Carter, 2004).

Bis zum Alter von funf Jahren empfiehlt Von Gontard ein eigenes Klassifikationssystem fiir Sduglinge
und junge Kleinkinder, das sog. Zero-to-Three (1994), das wegen der Schwierigkeiten in der
Frihdiagnostik als Ergdnzung zu IDC-10 und DSM-IV entwickelt wurde (2010, S. 180f).

2.1.2.2 Effektive Friihintervention

Nach Deutschen Leitlinien zu Diagnostik und Therapie von psychischen Stérungen im Sauglings-,
Kindes- und Jugendalter kommen bei emotionalen Stoérungen folgende Interventionen in Frage:
Aufklarung und Beratung, kognitiv-verhaltenstherapeutische, psychodynamische, auf das Familien-
system bezogene und medikamentdse Interventionen. Nach den amerikanischen Empfehlungen zur
Pharmakotherapie bei jungen Kleinkindern sollte immer eine Psychotherapie an erster Stelle stehen
und nur in extremen Fallen auf medikamentdse Interventionen zurtickgegriffen werden.

Psychotherapie ist eindeutig - mit mittleren bis groRen Effektstarken - wirksam. Allerdings sind
verhaltenstherapeutische Zugdnge wesentlich haufiger evaluiert worden als einsichtsorientierte,
tiefenpsychologische Zugange, die in einer Meta-Analyse von Weisz et al. (2006) besser abschnitten
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als verhaltenstherapeutische Verfahren.? Ein aktueller Review wiederum unterstreicht die Effektivitat
kognitiver Verhaltenstherapie bei Kindern und Jugendlichen vor allem bei Angststorungen (James et
al., 2015). Zudem beziehen sich Evaluationsstudien psychotherapeutischer Verfahren vorwiegend auf
dltere Kinder, wahrend fiir das Vorschulalter kaum Analysen vorliegen.

Psychotherapie bei Kindern muss sich nach deren kognitivem und emotionalem Entwicklungsstand
sowie der allgemeinen Problemlage im sozialen System richten. Die Abwagung fir das jeweilige
Setting (Einzeltherapie, Bezugspersonen-Kind-Therapie oder systemische Familientherapie) muss mit
entsprechender fachlicher Qualifikation getroffen werden. Einzeltherapie wird nach von Gontard auf
Grund der altersbedingten Trennungsproblematik friilhestens ab einem Altern von etwa vier Jahren
empfohlen. Dabei missen fiir das Kind ansprechende nonverbale Medien wie das Spiel gewahlt
werden. Unter Spieltherapie werden verschieden Therapieformen, die alle (iber den Modus ,,Spie
wirken, aber hinsichtlich theoretischer Schwerpunkte und des auf das Spiel gelegten Fokus
unterschieden werden kdnnen, zusammenge-fasst. Von den vielen verschieden Spieltherapien

Ill

werden drei Vertreter exemplarisch genannt (von Gontard 2010, S. 182f).

Die Patient Child Interaction-Therapy (PCIT) nach Eyberg und Hanf ist eine strukturierte Kurzzeit-
Therapie mit Fokus auf die Bezugsperson-Kind-Beziehung. Die Kombination von Verhaltenstherapie
und Spieltherapie erfolgt in Blocken, zu Beginn steht immer der Beziehungsaufbau zwischen den
Bezugspersonen und dem Kind. Als Hauptindikationen gelten externalisierende Stérungen des
Kleinkindalters mit oppositionellem, verweigerndem und aggressivem Verhalten und klassische
emotionale, internalisierende Storungen. Es handelt sich um eine auBergewdhnlich wirksame
Therapieform, mit Effektstarken von 0,61 bis 1,45 (Thomas & Zimmer-Gembeck, 2007).

Die personenzentrierte Spieltherapie nach Rogers und Axline, als klassische ,humanistische”
Therapie zielt sie auf die Wiederherstellung der Kongruenz zwischen dem Kind selbst und der
Umgebung. Der Fokus liegt auf dem bewussten Erleben und Wahrnehmen des Kindes. Sie ist, bei
leichten bis mittelschweren Stérungen weit verbreitet. Die Effektivitdt wurde empirisch untersucht,
allerdings konnten eher geringe Effektstarken nachgewiesen werden (Weisz et al., 1995).

Die Sandspieltherapie dient als Beispiel flir eine tiefenpsychologisch fundierte Form der
Spieltherapie. Die Sandbilder driicken sowohl reales Erleben, als auch intrapsychische Inhalte aus.
Entscheidend ist das Ubertragungsgeschehen zwischen Kind und Therapeut/in, d.h. die Beziehung.
Die Datenlage zur Sandspieltherapie ist sparlich, aus diesem Grund wurde die SAT-Studie, eine nicht-
randomisierte, prospektive Studie (von Gontard et al. 2009) durchgefiihrt. Mit ihr konnte eine hoch
signifikante Verbesserung aller Symptome nachgewiesen werden, die in weiterer Folge mit
kontrollierten Studien Gberprift werden (von Gontard 2010, S. 186).

® Je eher die Performance (Durchfiihrungsqualitit) von psychotherapeutischen Leistungen standardisierbar
(und damit systematisch evaluierbar) gemacht werden kann, desto eher belegen Studien in Peer reviewed
journals die erwartbaren Effekte therapeutischer Leistungen auf unterschiedliche Outcomes.
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2.1.2.3 Préiivention von Bindungsstérungen und emotionalen Stérungen

Ziel der Pravention von emotionalen Storungen ist es, eine sichere Bindungsentwicklung als Basis fiir
eine resiliente und gesunde Personlichkeitsentwicklung zu férdern. Psychosoizale Belastungen sind
mit Verzogerungen bis hin zu schwerwiegenden Stérungen sowohl in den kognitiven wie in den
emotionalen Fahigkeiten der Kinder verbunden. So zeigen 11-jahrige Kinder nach friihkindlichen
psychosozialen Risikobelastungen zu 22,1% kognitive Beeintrachtigungen und zu 36,1%
Auffalligkeiten im Sozialverhalten (Laucht, 2002). Sie weisen eine Persistenz auf und kénnen ohne
neue positive Beziehungserfahrung oder therapeutische Intervention nicht aufgelost werden (Brisch
2007, S. 167f).

Safe (Sichere Ausbildung fiir Eltern) ist ein von Dr. Brisch (Haunersches Kinderspital, Miinchen)
entwickeltes primdrpraventives Programm, das spezifisch eine sichere Bindungsentwicklung
zwischen Eltern und Kind fordern, die Entwicklung von Bindungsstérungen verhindern und ganz
besonders die Weitergabe von traumatischen Erfahrungen Uber Generationen verhindern soll. Die
Intervention beginnt Mitte der Schwangerschaft und wird bis zum Ende des ersten Lebensjahres des
Kindes fortgesetzt. Das Setting besteht aus Eltern-Gruppen sowie bei Bedarf auch videogestiitzen
Einzelinterventionen. Traumazentrierte Psychotherapie kann zusatzlich extern zum Einsatz kommen.
Diese Moglichkeit der Kombination der Effekte ermoglicht ein Durchbrechen von sekundaren
Traumatisierungsmustern (Brisch 2007, S. 176).

STEEP (Steps Toward Effective Enjoyable Parenting) ist ein videogestiitztes Beratungs- und
Frihinterventionsprogramm, das auf der Bindungstheorie basiert und in den USA von Martha
Erickson und Byron Egeland, University of Minnessota — Center for early education and development
— entwickelt wurde. Ziel des Programms ist es, besonders Eltern aus Belastungssituationen beim
Aufbau einer gelingenden Eltern-Kind-Beziehung zu unterstlitzen. Daher setzt STEEP bereits in der
Schwangerschaft an und wird bis ins dritte Lebensjahr angewandt. Dabei kommen sowohl
Einzelkontakte (Hausbesuche) mit videogestiitzter Beratung, als auch Eltern-Kind-Gruppen zum
Tragen. So kann die beginnende Bindungsentwicklung zwischen Eltern und Kind optimal geférdert
werden. Im Prozess der Begleitung, der an dem Programm teilnehmenden Familien dienen objektive
Methoden zur Einschatzung der Interaktionsqualitdt (z.B. Feinflihligkeitsskala) als Interventions-
grundlage. Eltern sollen nicht perfekt, jedoch ausreichend gut mit ihren Kindern umgehen kénnen.
Insofern wird auch ein kritisch-reflexiver Umgang mit dem eigenen Erziehungsverhalten und der
eigenen Biographie angestrebt. Das STEEP™-Programm dient insbesondere der Resilienzférderung
und der Verhinderung von Kindeswohlgefdhrdungen und richtet sich spezifisch an psychosozial
hochbelastete Familien.

B.A.S.E. (Babywatching gegen Aggression und Angst zur Férderung von Sensitivitdt und Empathie)
ist eine primar- wie auch sekundarprdventive MalRinahme fiir Kindergartenkinder zur Verhinderung
oder Reduktion aggressiver und angstlicher Verhaltensstorungen. Diesen Verhaltensauffalligkeiten
soll durch die Entwicklung von Empathie und selbstreflexiven Kompetenzen entgegengewirkt
werden. Die Kinder beobachten — angeleitet von einer/m ausgebildeten Padagog/in - einmal
wochentlich die Interaktion einer Mutter mit ihrem Saugling. Die Kinder sollen drei Ebenen erfassen:
die Handlungsebene (Was macht die Mama? Was macht das Kind?), sie sollen sich Gedanken lber
Motive hinter den Handlungen (Warum macht das die Mama / das Kind?) und dartber, wie es
Mutter und Kind in der jeweiligen Situation emotional geht (Wie geht es der Mama / dem Kind
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dabei?), machen. Die letzte Stufe der Babybeobachtung ist die Empathiestufe, bei der die Kinder sich
selbst in die Mutter oder das Baby hineinversetzten sollen. Nach einem Jahr Babywatching konnten
bei Buben und Madchen signifikant positive Effekte auf externalisierende und internalisierende
Auffalligkeiten festgestellt werden. Bei den Madchen konnten auch koérperliche Beschwerden und
Schlafstorungen reduziert werden. In der Kontrollgruppe konnten solche positiven Veranderungen
nicht festgestellt werden (Brisch 2007, S. 177f).

Das Freunde-Programm ist die deutsche Version des etablierten australischen Friends-Programme
zur Pravention von Angststérungen (Barrett et al., 2000). Es basiert auf zwei kognitiv-verhaltens-
therapeutischen Therapieprogrammen (Kendall, 2000d sowie Barrett et al., 1994). Im Rahmen von
zwolf Gruppensitzungen erlernen Kinder Strategien zur Identifikation von Angst sowie Bewaltigungs-
strategien. Die Effektivitat des Friends-Programme konnte in verschieden Studien nachgewiesen
werden. Nach Beendigung der Intervention zeigte sich ein Riickgang der Angste und depressiven
Symptome, auch bei Durchfiihrung der Intervention durch gut geschulte Lehrer/innen (Barrett &
Turner, 2001). Es konnte eine Reduktion der selbst berichteten Angstsymptome bei Kindern mit
héherem Risiko flr Angststorungen festgestellt werden (Lowry-Webster et al., 2001).

Wenn eine Bezugsperson unter einer Angststorung leidet, hat auch das Kind ein erhdhtes Risiko, eine
Angststorung zu entwickeln. Eine erfolgreiche Behandlung der Bezugsperson hat einen positiven
Einfluss auf die Entwicklung des Kindes. Moglicherweise kann die Behandlung von Bezugspersonen
als Praventionsstrategie gegen emotionale Stérungen bei Kindern eingesetzt werden (Schneider et al.
2008).

Als weitere Moglichkeit der Pravention kann eine friihe Auseinandersetzung mit dem Thema Angst
anhand einer kindgemaRen psychoedukativen Broschiire sein. In einer Evaluationsstudie konnte die
Praventionsbroschiire ,Nur keine Panik” (Schneider und Borer, 2002) als inhaltlich valide, didaktisch
gut aufbereitet und empfehlenswert fir Kinder und Jugendliche, mit hoher Akzeptanz bei Bezugs-
personen und Kindern eingeschatzt werden (Blatter& Schneider 2007, S. 127).

2.1.3 Storungen des Sozialverhaltens

Der Alltag von Kindern mit einer Storung des Sozialverhaltens ist durch Streit und Konflikte gepragt.
Sie zeigen wiederkehrende Muster von dissozialem, aggressivem oder aufsdssigem Verhalten und
haben Schwierigkeiten beim Aufbau von Beziehungen und Freundschaften. Durch die Chronizitat des
gestorten Sozialverhaltens erfahren die Kinder eine Reihe von negativen Konsequenzen. Je langer
diese Chronizitat aufrecht erhalten wird, desto unwahrscheinlicher wird eine gesunde psychische
Entwicklung und Prognosen fiir das Erwachsenenalter fallen unglinstig aus (Petermann & Koglin
2005, S. 119).

Hinter dem Begriff Stoérung des Sozialverhaltens stehen heterogene Verhaltensweisen, denen als
gemeinsamer Aspekt eine Schadigungsabsicht zu Grunde liegt. Die Ausdrucksformen aggressiven
Verhaltens verandern sich mit dem Entwicklungsstand des Kindes (Petermann& Koglin 2005, S. 120).

Im multiaxialen Klassifikationsschema fir psychische Stérungen des Kindes- und Jugendalters nach
ICD-10 werden Storungen des Sozialverhaltens (F 91) als Muster wiederholt auftretender Verhaltens-
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weisen bezeichnet, bei denen die Grundrechte anderer oder soziale Normen und Gesetze verletzt
werden. Die Symptome lassen sich in folgende Bereiche untergliedern: oppositionelles, trotziges
Verhalten, aggressives Verhalten gegeniliber Menschen und Tieren, Zerstorung von Eigentum, Betrug
oder Diebstahl und schwere RegelverstoRe (Petermann& Koglin 2005, S. 121)

Die Haufigkeit fiir Stérungen des Sozialverhaltens betragt je nach Methodik und Definition 5%-15%
der Kinder und Jugendlichen. Buben sind mit 6%-16% haufiger betroffen als Madchen (2%- 9%).

Kinder mit Storungen des Sozialverhaltens sind haufig von komorbiden Stérungen betroffen. Mit 5%
bis 45% tritt am haufigsten eine Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitatsstorung auf, auch emotionale
Storungen treten vermehrt auf. Besonders im Jugendalter besteht eine erhohte Wahrscheinlichkeit
fir die Entwicklung von Stérungen mit Substanzkonsum (Petermann & Koglin 2005, S. 123),
Depressionen und antisozialer Personlichkeitsstorungen (Petermann 2010, S. 213).

2.1.3.1 Friiherkennung von Stérungen des Sozialverhaltens

Storung des Sozialverhaltens ist eine klinische kinder- und jugendpsychiatrische Diagnose, welche zur
Spezifizierung und in Beachtung von Differenzialdiagnosen und komorbiden Stérungen tunlichst im
multiprofessionellem Team gestellt werden sollte. Die Identifikation orientiert sich an der
entwicklungspsychopathologischen Forschung, die ein multifaktorielles Ursachenmodell nahe legt. Es
wird von biologischen, psychologischen und sozialen Faktoren mit wechselseitigem Einfluss
ausgegangen. Neben der Art der Risikofaktoren ist auch die Anzahl selbiger von Bedeutung fir die
Entwicklung einer Stérung des Sozialverhaltens (Petermann & Koglin 2005; Petermann 2010). In
Risiko- und Entwicklungs-Modellen werden Hinweise auf Risikofaktoren fiir die Entwicklung von
Storungen des Sozialverhaltens modelliert. Es gibt eine Reihe von Entwicklungsmodellen zu
Storungen des Sozialverhaltens (Webster-Stratton& Taylor, 2001; Loeber & Hay, 1997; Moffitt, 1993;
Silverthorn & Frick, 1999; alle z. n. Petermann & Koglin 2005).

Bei einer Stérung mit frithem Beginn sieht die Prognose wenig glinstig aus. Haufig bleibt eine
antisoziale Personlichkeitsstorung auch im Erwachsenenalter bestehen. Betroffene fallen haufig
durch wiederholtes kriminelles und gewalttatiges Verhalten auf (Petermann & Koglin 2005, S.126f).
Bei einer Stérung des Sozialverhaltens mit spatem Beginn liegen oft weit weniger Risikofaktoren vor,
Hier steht meist der Anschluss an deviante Gleichaltrige, negative Lebensereignisse im Jugendalter
oder vermehrt internalisierte Probleme im Vordergrund. Das aggressiv-dissoziale Verhalten wird im
Erwachsenenalter meist abgelegt und durch ein verantwortungsbewussteres und angepassteres
Leben ersetzt (Petermann& Koglin, 2005).

Effiziente Frihdiagnostik basiert auf bekannten Entwicklungsverlaufen von Risikokonstellationen. Als
guter Pradiktor gilt, ,,schwieriges Verhalten in der friihen Kindheit“, insbesondere friihe Probleme
durch trotziges und aggressives Verhalten (Petermann & Koglin 2005).

Werden Storungen nur durch Screeningverfahren erhoben, ist in einer reprasentativen Stichprobe
mit einer erhdhten Rate an Fehlklassifikationen zu rechnen. Um die Effizienz des Screenings zu
erhohen ist es sinnvoll, diese um die Betrachtung multipler Problembereiche zu erweitern. Die
zusatzlich bestehenden Probleme kénnen dabei unabhangig von der Stérung des Sozialverhaltens
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bestehen, sie konnen Folge oder Ausgangspunkt darstellen. Mittels Erweiterung um die Betrachtung
multipler Problembereiche konnte die Sensitivitdt eines Screenings von 0,45 auf 0,80 erh6ht werden,
das heiRt bei der erweiterten Screeningmethode wurden 80% der Kinder richtig erkannt. Die
Spezifitat ist mit der Erweiterung von 88% auf 79% gesunken (Flanagan et al., 2003).

Petermann& Koglin (2005, S. 129) empfehlen ein Stufen-Screening mit moglichst hoher Sensitivitat,
um alle Risikokinder im ersten Schritt zu identifizieren. In einem zweiten Schritt werden zusatzliche
Informationen von verschiedenen Bezugspersonen und Uber weitere Entwicklungsbereiche hinweg
eingeholt. Durch eine Vernetzung der unterschiedlichen Informanten kann ein umfassendes Bild tber
den Entwicklungsstand des Kindes gewonnen werden (Petermann& Koglin, 2005, S. 129).

Zur Frihdiagnostik von Risikokindern sollen alltagstaugliche Verfahren, die in standardisierter Form
Uber hohe Durchfiihrungs- und Auswertungsobjektivitdt verfligen, von klinisch erfahrenen
Expert/innen als Hilfsmittel eingesetzt werden. In diesem Rahmen bieten sich Fragebtgen an, die
vielfaltige Entwicklungsbereiche umfassen an und bei denen die Bezugspersonen aufgefordert
werden, die Entwicklungsbereiche ihrer Kinder zu beurteilen. Beispiele sind der Elternfragebogen zur
erganzenden Entwicklungsbeurteilung- EEE U6-U, Petermann & Macha, 2003, Eyberg Child Behavior
Inventory-ECBI, 1999, deutsche Version von Losel et al., 2002.

Aktuell kann die Treffsicherheit von Screeningverfahren zu Stérungen des Sozialverhaltens nur bei
bestimmten Risikokonstellationen als hoch eingeschatzt werden, in der Allgemeinbevolkerung gelingt
eine Friherkennung bestenfalls mittelmaRBig gut, und ist daher angesichts des notwendigen
Ressourceneinsatzes eher fragwirdig. Idealerweise kdnnte ein Screening-System verschiedene
Informationsquellen aus unterschiedlichen Lebensbereichen des Kindes miteinander vernetzten
(Petermann & Koglin 2005, S. 134).

2.1.3.2 effektive Friihinterventionen

In einem Review werden 11 evidenzbasierte Ansatze zur Behandlung von Kindern mit Stérungen des
Sozialverhaltens vorgestellt (Eyberg et al., 2008).

Bezugspersonentrainings gelten - vor allem bei jlingeren Kindern - als besonders effektive Methode,
um Stérungen des Sozialverhaltens zu begegnen, da der direkte Einfluss des Erziehungsverhaltens auf
das Verhalten ihrer Kinder unbestritten ist. Die zentralen Komponenten hinsichtlich des Erfolgs sind
In-vivo-Ubungen mit dem eigenen Kind und Fertigkeiten zur Kommunikation iber Emotionen. Auf
Kinderebene kann externalisiertes Verhalten am deutlichsten reduziert werden, wenn es den
Bezugspersonen gelingt, positiv mit ihrem Kind zu interagieren und bei Fehlverhalten konsistent zu
reagieren (Kaminski et al., 2008).

Furlong et al. (2012) Uberpriften spater in einem systematischen Review (Meta-Analyse) der
Cochrane Collaboration die Wirksamkeit von Gruppenschulungen fiir Eltern auf das Verhalten von
Kindern mit Verhaltensproblemen sowie auf eine Stressreduktion bei Eltern. Dabei wurden 13
Randomised Controlled Trials und zwei gesundheitsokonomische Evaluationsstudien eingeschlossen
(n=1078). Die Ergebnisse zeigen, dass Elterntraining zu einer statistisch signifikanten Reduktion der
Verhaltensprobleme von Kindern und Verbesserung der psychischen Gesundheit von Bezugs-
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personen fihrt, unabhidngig davon, ob dies diese selbst oder Expert/innen einschatzten. Ebenso
unabhangig davon reduzierte sich die Haufigkeit der Anwendung gewaltnaher Erziehungsmethoden.
Die Autoren betonen, dass die kurzfristige Wirksamkeit von Eltern-Gruppentrainings klar belegt ist,
Langzeit-Evaluationsergebnisse jedoch fehlen.

Ein weiterer systematischer Review von Woolfenden, Williams & Pete (2009) zeigt, dass die
Wirksamkeit familienbezogener Ansatze bei bereits dlteren Kindern und Jugendlichen von 10 bis 17
Jahren begrenzt ist. Es zeigten sich keine psychosozialen Verbesserungen bei der Familiensituation,
jedoch eine kurzfristige Reduktion institutioneller Unterbringung und einer mittelfristig reduzierten
Wahrscheinlichkeit fir Haftaufenthalte. Allerdings waren sieben von acht RCTs, die ausgewertet
wurden, auf fremduntergebrachte Kinder bezogen.

Wahrend kindzentrierte und andere Angebote fiir Eltern vielversprechend sind, weisen die
Ergebnisse eines dritten systematischen Reviews darauf hin, dass kognitiv-verhaltenstherapeutische
Interventionen fiir die Bezugspersonen auf das Verhalten von Kindern, das Wohlbefinden der Eltern
sowie das Kommunikationsverhalten zwischen Eltern und Kindern keinen nennenswerten Effekt
haben (Turner, McDonald & Dennis, 2009).

2.2  Exkurs zu Frihgeburtlichkeit als hohem Risikofaktor fiir v.a. funktionelle
Entwicklungsstorungen

Guillen et al. (2010) identifizierten in einem systematischen Review, der anglosachsische und
europaische Studien von Friihgeburtlichkeit vor der 28. SSW bzw. mit einem Geburtsgewicht von
weniger als 1000 g verglich, hohe Anteile neurologischer Entwicklungsstorungen. In dieser Gruppe
steigt die Pravalenz bis auf 57 % an. Die Autor/innen verschiedener Studien verweisen sowohl auf
einen Bias, der durch Loss-to-follow-up zu einer Uberschitzung der Privalenz in den verglichenen
Studien fiihrte als auch auf die Rolle der Qualitat in der geburtshilflichen Versorgung, die fir die
Hohe der Frihgeburtenrate mitverantwortlich gemacht wird.

In Osterreich resultieren zwei Drittel der Mehrlingsschwangerschaften in Friihgeburten (< 37. SSW) -
womit Osterreich in einer internationalen Vergleichsstudie (Blondel, 2006) die héchste Inzidenzrate
aufwies.

Das Alter der Mutter bei der Geburt, die Anwendung von Methoden zur kinstlichen Befruchtung
sowie das Vorliegen einer Mehrlingsschwangerschaft sind bekannte Einflussfaktoren auf
Frihgeburtlichkeit (Cheong & Doyle, 2012). In ihrer retrospektiven Kohortenstudie analysierten
Messerschmidt et al. (2010) eine Kohorte von 1423 Frithgeburten in Osterreich und verglichen den
Gesundheitszustand von Babies aus spontanen Schwangerschaften mit den Outcomes von Babies,
die durch IVF gezeugt wurden. Die Inzidenz von Mehrlingsgeburten nach einer IVF war signifikant
hoher als nach spontan gezeugten Embryonen. Das bedeutet, dass die moderne Reproduktions-
medizin die Rate von Mehrlingsschwangerschaften und somit indirekt die Frihgeburtenrate negativ
beeinflusst.

Allerdings steht die Frihgeburtenrate, als geburtshilflicher Outcome, in unauffélligen
Schwangerschaftsverlaufen nicht direkt mit der Qualitdt der geburtshilflichen Versorgung in
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Verbindung bzw. ist relativ unabhangig von der Performance von Gesundheitsdiensteanbieterinnen
der Geburtshilfe (NCHOD, 1999). Im Falle pathologischer Schwangerschaftsverlaufe nimmt die
Qualitat der geburtshilflichen Versorgung sehr wohl Einfluss auf das Friihgeburtenrisiko (Steer, 2006).
Die Pravalenz von Friithgeburten ist jedoch primar von anderen Faktoren abhdngig. Shapiro et al.
(2013) haben z. B. herausgefunden, dass zuséatzlich zu den physiologischen Risikokonstellationen
Angste, die in unmittelbarem Zusammenhang mit der Schwangerschaft stehen, als priméarer
psychosozialer Stressfaktor bei unauffilligen Schwangerschaften auf das Risiko einer Friihgeburt
einwirken (Shapiro et al., 2013).

Demgegeniiber steht die Evidenz aus geburtshilflichen Versorgungmodellen durch kontinuierliche
Hebammenbetreuung. In Lindern wie Osterreich mit wenigen Kontakten zu Gesundheitsdiensten
durch Schwangere mit Ausnahme von Gyndkolog/innen, zeigt die Evidenz in nationalen
Gesundheitssystemen in U.K., Niederlande, Australien und Neuseeland auf, das seine frih
einsetzende kontinuierliche Hebammenbetreuung mehreren Meta-Reviews zufolge die
Frihgeburtenrate signifikant senkt. Ebenso signifikant sinkt die Interventionsrate unter der Geburt,
verglichen mit medizinisch geleiteten Geburtsverlaufen (Sandall, 2013).

23 Motorische Entwicklungsstérungen

Im Sauglingsalter bestehen zahlreiche Reflexantworten, die sich entlang wesentlicher motorischer
Meilensteine zu Willkiirbewegungen entwickeln. Als motorische Meilensteine werden jene
Entwicklungsschritte gesehen, die von normalentwickelten Kindern bis zu dem jeweiligen
Meilensteinalter gemacht werden (z.B. Kopf halten, Sitzen, Stehen, Gehen). Andererseits weist die
motorische Entwicklung aulerordentliche inter- und intraindividuelle Variabilitdt hinsichtlich des
Erreichens der einzelnen motorischen Meilensteine wie auch der Qualitat der Bewegungskomptenz
auf, da ein starker Zusammenhang der motorischen Entwicklung mit kognitiven, motivationalen und
emotionalen Fahigkeiten des Kindes besteht (von Suchodoletz 2005, S. 46f).

Die Ursachen motorischer Entwicklungsstérungen sind vielfaltig: frihkindliche Hirnschadigungen,
Fehlbildungen, genetische Syndrome, u.a.m. Bei Kindern mit motorischen Entwicklungsstérungen ist
die Summe der pra- und perinatalen biologischen Risikofaktoren signifikant héher, als bei Kindern
ohne motorische Entwicklungsstérung (Esser, 2002). Sie treten haufig in Kombination mit Sprech-
und Sprachstérungen, sowie auch mit sozialen, emotionalen und Verhaltensproblemen auf.
Gelegentlich kénnen bei Kindern mit motorischen Entwicklungsstérungen auch schwerwiegende
Schulprobleme auftreten (von Suchodoletz 2005, S48f). 70% der Kinder mit Lernstérungen weisen
auch motorische Entwicklungsstérungen auf (Polatajko, 1999).

Schatzungen der Pravalenz spezifischer motorischer Entwicklungsstérungen kénnen in Osterreich auf
der Basis von Reihenuntersuchungen inkl. der schuldrztlichen Statistik vorgenommen werden. Die
Ubertragbarkeit und Gultigkeit der Raten muss jedoch vorsichtig interpretiert werden. Einer
oberosterreichischen Reihenuntersuchung zufolge war bei 25 % der vier- bis flinfjahrigen Kinder ein
Unterstiitzungsbedarf festzustellen, weitere 35 % waren leicht auffallig. Im Rahmen der Salzburger
Schuluntersuchung wurden bei 16% der sechs- bis achtjahrigen Kinder grobmotorische sowie bei

23



ebenso vielen feinmotorische Auffalligkeiten festgestellt, allerdings Gberlappten die Gruppen (vgl.
OBIG 2012, S. 30).

2.3.1 Infantile Zerebralparese

Die international anerkannte Klassifikation der europdischen Arbeitsgemeinschaft , Surveillance of
Cerebral Palsy in Europe” (SCPE) definiert die Zerebralparese (Zerebralparese, ,.cerebral palsy”, CP)
als ,eine Gruppe von Krankheitsbildern, die zu einer Stérung von Bewegung, Haltung und
motorischer Funktion flhren, permanent, aber nicht unveranderlich sind und durch eine nicht
progrediente Stérung, Lasion oder Auffalligkeit des sich entwickelnden oder unreifen Gehirns
entstehen” (Cans, 2000). Diese Definition impliziert bereits, dass es sich um ein klinisch und
pathophysiologisch duRerst vielfdltiges Krankheitsbild in der frihen Kindheit handelt, das einen
interdisziplindren Ansatz in Diagnostik, Therapie und Rehabilitation nahelegt.

In der ICD-10 wird die Infantile Zerebralparese (G80) als zerebrale Lahmung, die durch einen
frihkindlichen Hirnschaden verursacht wird, erfasst. Unter einer spastischen tetraplegischen®
Zerebralparese (G80.0) bezeichnet man die mit etwa 60 % der Betroffenen haufigste symptomatische
Auspragungsform. Von Ataxie (Storung in der Koordination von Bewegungsablaufen) sind ca. 15 %
der Kinder mit Zerebralparese betroffen, von Athetose ca. 10 % (G80.4). Unter G80.1 sind in der ICD-
10 spastische diplegische Zerebralparesen erfasst (ausgenommen Hereditare spastische Paraplegie -
G11.4). G80.2 bezeichnet die infantile hemiplegische Zerebralparese.

Zusatzlich zu den Bewegungsstorungen treten haufig weitere Krankheitserscheinungen auf, die durch
die zugrundeliegende Hirnschadigung verursacht werden. Eine erhebliche Zahl der Patient/innen
haben eine symptomatische Epilepsie. Auch die geistige Entwicklung kann verzogert sein. Dabei
treten moglicherweise auch Verhaltensstorungen auf. Etwa die Halfte der Betroffenen hat aber eine
normale oder nur leicht verminderte Intelligenz. Wenn die Hirnschddigung entsprechende Regionen
betrifft, konnen auch Symptome in Form von Schielen, Sprachstérungen sowie Horbehinderung
hinzutreten. Die Stérung der Steuerung der Muskulatur kann in ausgepragten Fallen schlieflich zu
Minderwuchs und Muskelschwund fiihren.

Unter 110 Friihgeburten am LKH Graz (23.-26. SSW) hatten im Alter von 12 und 24 Monaten
insgesamt 8 % eine Zerebralparese und weitere 29 % milde neurologische Symptome (Sommer,
2007). Zu einer dhnlichen Pravalenzrate von 9 % fiihrten die Beobachtungen von Palsy et al. (2006) in
einer Gruppe von 546 Frithgeburten in einer franzdsischen Region. Die Gruppe um Weber (et al.,
2005) beobachtete Friihgeburten mit einem Gestationsalter von der 22. bis zur 26. Schwanger-
schaftswoche (1999-2001) in 14 Osterreichischen Versorgungszentren. Im Alter von 1 Jahr litten -
abhangig von der Geburtswoche - 25 bis 50 % der Kleinkinder an einer Zerebralparese.

* Die haufig im Zusammenhang mit infantiler Zerebralparese gebrauchten Begriffe der Para-, Hemi-, Di- oder
Tetraplegie sind insofern ungenau und nicht zutreffend als eine Plegie eine vollstindige/irreversible Lshmung
etwa im Rahmen einer Querschnittldhmung beschreibt.
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2.3.2 Muskelerkrankungen

Bei Muskelerkrankungen handelt es sich um spezfische motorische Behinderungen. Myopathien
umfassen Funktions-, Stoffwechsel- und Strukturveranderungen der Skelettmuskulatur. Es handelt
sich insgesamt um eine klinisch und genetisch heteroge Krankheitsgruppe.

Myopathien konnen schneller oder langsamer voran schreiten und sind von Muskelschwund bzw. -
schwache und zunehmenden Einschrankungen der motorischen Fertigkeiten gepragt.

Pravalenzstudien zur Haufigkeit von kongenitalen Myopathien beziffern ihr Auftreten mit 1:26.000
(Darin, 2000) bis 1:27.000 (Amburgey et al., 2011), es handelt sich also um sehr selten auftretende
Erkrankungen.

2.3.3 Umschriebene Storungen der motorischen Entwicklung

Charakteristisch fiir umschriebene Stérungen der motorischen Entwicklung ist, dass es sich um
primare Beeintrachtigungen der betroffenen Funktion handelt, familidre Haufungen auftreten, ein
stetiger Verlauf zu beobachten ist, Buben haufiger betroffen sind als Madchen und mit dem alter
werden haufig eine Besserung eintritt (von Suchodoletz 2005, S. 45).

Die ICD-10 definiert unter F82 umschriebene motorische Entwicklungsstérungen als schwerwiegende
Beeintrachtigung der Entwicklung der motorischen Koordinationsfahigkeit, die nicht durch andere
Ursachen zu erklaren ist. Die Koordinationsfahigkeit des Kindes bei fein- oder grobmotorischen
Anforderungen liegt deutlich unter dem Niveau, das auf Grund des Alters und der Intelligenz zu
erwarten gewesen ware.

Die Haufigkeit umschriebener motorischer Entwicklungsstérungen wird mit 4% bis 6% (Krach, 2002)
angegeben, wobei Buben doppelt so oft betroffen sind wie Madchen (Esser, 1991). Die in der
Literatur zu findenden Haufigkeitsangaben sind insgesamt widerspriichlich und von der Definition
abhangig. Fiir eine Zunahme motorischer Stérungen in den letzten Jahren gibt es keine empirischen
Belege (von Suchodoletz 2005, S. 49).

2.3.4 Friiherkennung von Bewegungsstérungen und Stérungen der motorischen Koordination

Eine griindliche Anamnese und klinisch-neuropadiatrische Untersuchung liefert Hinweise, sowohl auf
eine infantile Zerebralparese und anderer Bewegungsstérungen, als auch fiir eine umschriebene
Entwicklungsstorung motorischer Funktionen. Zusatzlich kénnen sowohl Schwangerschafts- und
Geburtsrisiken als auch familidgre Haufungen von motorischen Entwicklungsstérungen auf diesem
Weg identifiziert werden (von Suchodoletz 2005, S. 52f).

Bei der Diagnostik von Bewegungsstorungen, muissen neben der korperlichen Symptomatik, auch
Gesamtentwicklung, mental-kognitive Entwicklung sowie psychische und soziale Begleitumstande
Beachtung finden. Neben diesen, im Konzept der Multiaxialen-Diagnostik festgehaltenen
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Diagnosebausteinen ist, nach der International Classification of Functioning, Disability and Health
(ICF-CY) der WHO, vor allem die Teilhabe der Betroffenen am gesellschaftlichen Leben von
entscheidender Bedeutung. Daher besteht die Forderung diese Partizipation als diagnostisches
Kriterium aufzunehmen (StralRburg 2010, S. 27).

2.34.1 Friiherkennung der infantilen Zerebralparese

Neuro-Imaging (kraniale Sonographie und/oder Magnetresonanztomographie) gehoért zur
medizinisch-diagnostischen Standardversorgung fiir "Friihchen" und ermoglicht die friihzeitige
Erfassung etwa von cerebralen Einblutungen und anderen Vorstufen der Erkrankung (Van Wezel-
Meijler, 2014). Eindeutige Auffalligkeiten kdnnen mit zunehmender Genauigkeit vorhersagen, ob sich
mit hoher Wahrscheinlichkeit eine infantile Zerebralparese entwickeln kdonnte. Eine neue visuelle,
semi-quantiative Skala, die in sich stabile Reliabilitatswerte aufweist (Fiori, 2014), zeugt von aktuellen
Bemihungen zur Erhéhung der Treffsicherheit, wenn Auffalligkeiten im bildgebenden Verfahren
(bevorzugt MRT) nicht eindeutig sind.

Als Hinweis auf motorische Entwicklungsstérungen konnen Auffalligkeiten im Berreich der General
Movements, komplexer Spontanbewegungen des Neugeborenen oder jungen Sauglings, gewertet
werden. Hinsichtlich der Friiherkennung von infantilen Zerebralparesen wurden fiir Spezifitdt und
Sensivitdt bei Hochrisikokindern Werte von 90-100% berechnet (Bode, 2004). Die Treffsicherheit der
Beurteilung von General Movements ist deutlich héher als die einer neurologischen Untersuchung
(Seme-Ciglenecki, 2003). Es sind Interrater-Reliabilitdt von tGber 0,9 zu erreichen.

Fir die Friiherkennung von zerebralen Bewegungsstorungen werden beim Vojta-Test
Lagereaktionen des Sauglings standardisiert beurteilt. Die Aussagekraft der Untersuchung ist schwer
einzuschatzen, da Sensitivitat und Spezifitat nicht naher untersucht wurden.

Das Prinzip der Essentiellen Grenzsteine baut auf Erwerb von motorischen Meilensteinen auf. Als
Grenzstein ist das Alter definiert, in dem 90-95% der gesunden Kinder die entsprechende Fahigkeit
sicher beherrschen. Wenn ein Kind einen essentiellen Grenzstein nicht zeitgerecht erreicht, wird
weitere Diagnostik empfohlen. Die diagnostische Aussagefidhigkeit wurde bislang nicht auf ihre
Verlasslichkeit Gberpriift, ebenso fehlen Aussagen beziiglich Sensitivitat und Spezifitat.

Der Gross Motor Function Measure (GMFM) untersucht Kinder und Jugendliche standardisiert in finf
Subskalen: Liegen und Drehen, Sitzen, Krabbeln und Knien, Stehen, Gehen, Laufen und Hipfen. Es
wird ein Prozentsatz der maximal erreichbaren Punktezahl errechnet (Bode 2009). Bei dem Gross
Motor Function Classification System (GMFCS) handelt es sich um ein standardisiertes, gut
validiertes und reliables System zur Klassifizierung der motorischen Beeintrachtigung auf einer 5-
Punkte Ordinalskala von Patienten mit Zerebralparese (Palisano et al., 2000). Es kann hiermit der
Schweregrad der Bewegungsstérung bei Kindern mit CP o.a. klassifiziert werden. lhm wird ein hoher
prognostischer Wert bei der motorischen Entwicklung zugeordnet (Ostensjo et al. 2003), der
Auswirkungen auf die Therapieentscheidungen und das Outcome der Patienten hat (Mall et al. 2000,
Palisano et al. 2000).
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Da oftmals nur bei sehr ausgepragten motorischen Stérungen eindeutige Symtome einer infantilen
Zerebralparese eine friihe Diagnosestellung ermoglichen und viele Symptome auch als passageres
Durchgangsstadium, ohne spatere Entwicklungsstérung, auftreten, wird im friihen Sauglingsalter
haufig lediglich der Verdacht auf eine infantile Zerebralparese, ohne diagnositische Festlegung
geduBert.

Boychuck et al. (2014) gingen im Rahmen einer Analyse von Krankenakten der Frage nach, welche
Faktoren eine frihzeitige Diagnose und Zuweisung zu rehabilitativen MalRnahmen beeinflussen und
stellten erhebliche Unterschiede zwischen "Primary Care Centers" (U.S.; vergleichbar mit allgemein-
medizinischer und therapeutischer Versorgung) und Specialist Care (vergleichbar mit Facharzt/innen)
fest. Die hoherschwelligen Versorgungseinrichtungen diagnostizierten jeweils friilher und leiteten
eher eine Behandlung ein als Primarversorgungszentren.

Eine weitere Gruppe um Mayorga (2011) entwickelte eine nicht validierte diagnostische Skala, die
Padiater/innen in den ersten Lebensmonaten einsetzen kénnen, um therapeutische MaRRnahmen
rechtzeitig einzusetzen. Auch sie beobachteten, dass haufig zugewartet wird. Bereits mit einem
Therapiebeginn rund um die Vollendung des ersten Lebensjahres gehen aber schon Nachteile im
Vergleich zu einem frilheren Beginn einher. Ein nicht unwesentliches Problem ist, dass
standardisierte Mehrkomponenten-Skalen erst ab dem Alter von 12 Monaten valide Testergebnisse
versprechen (Mayson, 2009). Eine kompetente entwicklungs-neuropadiatrische Untersuchung zeigt
jedoch auch im Sauglingsalter hohe Erfassungsraten (Seme-Ciglenecki; 2003).

Ein systematischer Review aus dem Jahr 2007 hat in der Frage der moglichst friihen Erkennung
motorischer bzw. neurologischer Entwicklungsdefizite (neuromotorische Funktionalitdt) vier
Methoden der Frihidentifikation verglichen (Heinemann & Hedders-Algra, 2008): "Umfassende
neurologische Untersuchungen" (Hirnnerven, Kérperhaltung, Muskeltonus, Reflexe und Reaktionen)
sind weit verbreitet, aber kaum in Evaluationsstudien untersucht. Die prognostische Validitat ist
insbesondere, was schwerwiegende Entwicklungsstérungen wie die infantile Zerebralparese betrifft,
gut. Weniger auffallige Entwicklungsstérungen und -verzégerungen werden hingegen bestenfalls
mittelmaRig gut erkannt. Friherkennung mittels standardisierter Scoring- und Testinstrumente
liefert zwar zuverldssige Ergebnisse, die prognostische Validitdt von schwerwiegenden
Entwicklungsstorungen ist hingegen mangelhaft. Beziiglich der Friihidentifikation von
Entwicklungsverzogerungen wurden keine belastbaren Studien identifiziert. Auch die bloRe
Beachtung der Meilensteine der Entwicklung hatte bezliglich der Verlasslichkeit und prognostischen
Validitat Schwachen. Die beste prognostische Validitat fir schwerwiegende Stérungen und -
verzogerungen resultierte aus der Kombination des Einsatzes mehrerer Assessmentmethoden
(Meilensteine, neurologische Untersuchungen und die Beobachtung des motorischen Verhaltens).

2.3.4.2 Friiherkennung von Myopathien

Kongenitale Myopathien sind Muskelerkrankungen, deren Symptome schon bei der Geburt
vorhanden sind oder im frilhen Kindheitsalter auftreten. Einer Beobachtung von 125 Fallverlaufen
zufolge (Colombo et al., 2013) konnten die Friihsymptome bei 75 % im Sauglingsalter bzw. im ersten
Lebensjahr identifiziert werden.
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Die Diagnose von wird durch Anamnese, klinische Untersuchung, Bestimmung der Muskelenzyme im
Serum und Muskelbiopsie oder molekulargenetische Untersuchung gestellt. Hauptsymptome sind
Muskelhypotonie, Muskelschwache, Hyporeflexie und verzégerte motorische Entwicklung. Die
Hypotonie ist ein unspezifisches Symptom, das mit einer allgemeinen Verminderung der
Muskelspannung (Tonus) einhergeht. Bei Neugeborenen macht sich die Hypotonie durch eine
allgemeine Schlaffheit bemerkbar, die Babies liegen bevorzugt flach in Riickenlage mit gespreizten
Beinen und in den Ellbogen gebeugten Armen. Die Bewegungsaktivitdit und die allgemeine
Erregbarkeit sind herabgesetzt.

2.3.4.3 Friiherkennung von umschriebenen Stérungen der motorischen Entwicklung

Das Hauptmerkmal der umschriebenen Stérung der motorischen Entwicklungs ist eine schwer-
wiegende Beeintrachtigung der Entwicklung der motorischen Koordination, die nicht alleine durch
eine Intelligenzminderung oder durch eine andere angeborene oder erworbene neurologische
Storung erklarbar ist. Die Kinder wirken bei komplexen motorischen Anforderungen unbeholfen und
ihre feinmotorische Geschicklichkeit entwickelt sich verzogert. Die Abgrenzung zwischen
Normvarianten und pathologischen Auffalligkeiten ist im Kleinkindalter oft schwierig. Haufig fallen
diese Beeintrachtigungen erst auf, wenn im Kindergarten oder der Schule hohere
Koordinationsleistungen erwartet werden (von Suchodoletz 2005, S. 51f).

Zur Diagnose von umschriebenen Entwicklungsstorungen motorischer Funktionen sollen — neben
einer qualifizierten neuropadiatrischen oder entwicklungs- und sozialpadiatrischen Begutachtung -
nach IDC-10 standardisierte Testverfahren zur Beurteilung der grob- und feinmotorischen
Fahigkeiten eingesetzt werden. Zur Feststellung des motorischen Entwicklungsstands stehen
zahlreiche motometrische Tests zur Verfligung (von Suchodoletz 2005, S. 64). Die Motometrische
Rostock-Oseretzky-Skala (ROS) ist hinsichtlich der Testgitekriterien gut Gberprift (Gollnitz, 1955).
Fir die Lincoln-Oseretzky-Skala Kurzform (LOS KF 18) liegt eine deutsche Adaption (Eggert, 1974)
vor. Die Normwerte kénnen fir normal entwickelte Kinder mit einer Lernstorung und beeintrachtigte
Kinder vom flinften bis zum dreizehnten Lebensjahr eingesetzt werden.

Die Movement-Assessment-Battery for Children (M-ABC), ist die am haufigsten eingesetzte Skala.
Neben einer quantitativen Auswertung der motorischen Fahigkeiten soll (ber eine qualitative
Beobachtung eine Bewertung von Verhalten und Motivation durch Expert/innen erfolgen. Mittels
Bezugspersonen/Lehrer-Selbstausfuller-Beobachtungsbogen  erfolgt eine  Einschdtzung der
motorischen Alltagskompetenz. Der Test wird neben der Bestimmung des Entwicklungsstands auch
zur Therapieplanung und -evaluation eingesetzt. Fiir die M-ABC werden hohe Interrater- ( r=0,96)
und Retest-Reliabilitdten (r=0,77 - 0,98) angegeben. Seit 2005 liegt eine deutsche Adaption vor
(Henderson & Sudgen, deutsch von Lugt,2005; Chow & Henderson, 2003: Schoemaker et al.,2003;
alle z. n. von Suchodoletz 2005, S. 66).

Die Testguitekriterien des Kérper-Koordinationstest fiir Kinder (KTK) (Kiphard &Schilling, 1974) sind
ausreichend uberprift. Die Normen fir die Untertests werden zum Teil fir Buben und Ma&dchen
getrennt angegeben, flir den Gesamtwert liegen Normen fir normal entwickelte Kinder mit einer
Lernstérung und hirngeschadigte Kinder vor. Frostings Test der motorischen Entwicklung (FTM)
(Frosting, deutsch: Bratfisch & lvath, 1985) ist eine deutsche Adaption des Frosting-Tests (1974),
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neben der quantitativen Bewertung flieBen auch qualitative Beobachtungskriterien in die
Auswertung ein. Bei der Checklist motorischer Verhaltensweisen (CMV) (Schilling, 1976) steht eine
qualitative Beurteilung des Bewegungsverhaltens hinsichtlich der Ausfiihrung unter Berlicksichtigung
von Antrieb, Motivation, Ubereifer und Angstlichkeit im Vordergrund (von Suchodoletz 2005, S.64 ff).

Auch motorische Entwicklungsstorungen im Kindergarten- und Vorschulalter werden haufig
Ubersehen. Lediglich 40% der Kinder, die bei der Einschulungsuntersuchung fein- und
grobmotorische Auffilligkeiten hatten, waren bereits im Rahmen einer vorangegangenen
Vorsorgeuntersuchung aufgefallen (Erb & Werner, 2003).

Es gibt eine Reihe von Entwicklungstests fiir das Kleinkindalter, mit dem Ziel eine Vorhersage
beziiglich der spateren allgemeinen kognitiven Fahigkeiten zu treffen. Gewdhnlich enthalten diese
eine oder mehrere Skalen, die auch den motorischen Entwicklungsstand beurteilen. Wie hoch die
Testgltekriterien hinsichtlich der Friihdiagnostik von motorischen Entwicklungsstérungen sind, ist
kaum untersucht (von Suchodoletz 2005, S. 62).

Zu einer genauen Diagnostik, insbesondere zur Abgrenzung gegeniiber der normalen
Variationsbreite, sollen standardisierte motometrische Testverfahren eingesetzt werden. Nicht
standardisierte Verfahren sollen auf Grund der fehlenden Normierung nicht zur Unterstiitzung der
Diagnose einer motorischen Stérung herangezogen werden (von Suchodoletz 2005, S. 71).

2.3.5 Frihintervention bei Bewegungsstérungen und Stérungen der motorischen Koordination

Da die natiirliche Bewegungsentwicklung einerseits sowohl nach biologischen inneren GesetzmaRig-
keiten, andererseits aber auch Uber Erfahrungslernen und Anregung von aulen verlauft, ist eine
moglichst frihzeitige — das bedeutet moglichst unmittelbar nach Erhebung von ersten Verdachts-
momenten — therapeutische Intervention zu empfehlen. Diese kann je nach Bild und Schweregrad
der Storung in unterschiedlichen Settings — etwa Einzel- oder Gruppentherapie, grobmaschige
Beratung oder hochfrequente Intensivtherapie — erfolgen.

Eine moderne Therapie/Rehabilitation von Patient/innen mit Zerebralparese (Anmerkung der
Autoren: wie auch von allen anderen Bewegungsstorungen) bedarf eines interdisziplindren und
multiprofessionellen Vorgehens (Mall, 2009), dies wird im Einklang aller zitierten Studien fir
hochrelevant erachtet. Eine rezente chinesische Studie beschreibt, dass die Effektivitat umfassender
Therapie- und RehabilitationsmaRnahmen bei Kindern mit Zerebralparese vom AusmaR der
Intelligenzbeeintrachtigung der Kinder sowie von einem friihzeitigen Eintreten der MalRnahmen (im
ersten Lebensjahr) abhéngig ist (Zhang, 2015).

Zerebralparesen (wie auch Myopathien oder Spina bifida) konnen nach derzeitigem medizinischen
Wissensstand nicht geheilt werden, weshalb als bedeutsame Therapieziele die Verbesserung oder
Beibehaltung der Funktionalitdt flr alterstypische Aktivititen sowie gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat gelten, bzw. bei zunehmender Problematik auch die Verlangsamung der
Verschlechterung (Sewell, 2014). Dammann & O’Shea (2007) beschreiben aufgrund der Ergebnisse
einer europaweit durchgefiihrten Studie zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt, an der 500
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Kinder mit Zerebralparese teilnahmen, dass Kinder mit Zerebralparese im hoheren Kindesalter und
Jugendalter nicht notwendiger Weise ungliicklicher sind.

In Abhdngigkeit der motorischen Funktionalitat ist die Zufriedenheit mit Kérperfunktionen geringer,
und Schmerzen erkldren die niedrigere Lebensqualitat eines kleineren Teils der betroffenen Kinder.
Ansonsten war die Mehrheit der Dimensionen von "Kidscreen", einer anerkannten Erhebungs-
methode fir die gesundheitsbezognene Lebensqualitit von Kindern, nicht mit der klinischen
Diagnose assoziiert. Auch Dickinson et al. (2007) fanden keine relevanten Unterschiede der
Lebensqualitat, interessanterweise zeigte in dieser Studie der Schweregrad der motorischen
Beeintrachtigung keine direkte Korrelation zur Lebensqualitat.

Da infantile Zerebralparesen relativ selten sind, ist die Aussagekraft mancher Studien aus dem
Bereich der Versorgungsforschung von vornherein limitiert. Damiano (2014) untersuchte die
Ergebnisse klinisch-epidemiologischer Interventionsstudien im Hinblick auf die Sensitivitat der
erzielten Erfolge fiir individuelle Bedirfnislagen. Die haufig zur Ergebnisberichterstattung
verwendeten Mittelwerte zur Beschreibung der Bedirfnislagen von Subgruppen waren nicht
ausreichend geeignet - ihrer Ansicht nach fehlen zuverldssige Patient/innen-Parameter, um
unterschiedliche Subgruppen (Geburtsgewicht, klinische Diagnose) der betroffenen Kinder zu
spezifischen Therapien zuzuweisen.

Wegen der insgesamt geringen Pravalenz von 2-2,5 Fille pro 1000 Kinder im Alter von 1 Jahr
(Eunson, 2012) ist es notwendig, einen hohen organisatorischen Aufwand zu betreiben, um grofRere
Gruppen von Betroffenen gleichzeitig zu erreichen. Viele der identifizierten Studien beziehen sich auf
lediglich 10-15 Teilnehmer/innen und die Studien werden h&ufig ohne Vergleichsgruppen konzipert,
was die externe Validitat ihrer Ergebnisse einschrankt.

So ist auch die Effektivitat von Physiotherapie und Ergotherapie nicht ausreichend gut untersucht,
wahrend ihr klinischer Einsatz unumstritten ist (Patel 2005, Dimitrijevic 2014, Sewell 2014). Zu den
krankheitsspezifischen Zielen von Physiotherapie und Ergotherapie zidhlen die Bahnung einer
physiologischen motorischen Entwicklung, die Verhinderung negativer Folgen durch Spastizitat
(Schmerzen, Gelenkskontrakturen) sowie die Unterweisung von Eltern bei der Unterstlitzung zum
Essen, beim Baden, Ankleiden und anderen Alltagsaktivitdten. Bei infantiler Zerebralparese wird
Ergotherapie haufig zur Verbesserung der Funktionalitdt der oberen Extremitaten eingesetzt.

Wahrend Physiotherapie hochakzeptiert und in der Guideline des National Insitute for Health and
Care Excellence (U.K.) (NICE, 2012) empfohlen wird, gibt es unterschiedliche Evidenz zu ihrer
Effektivitat. Die Effekte von Physiotherapieprogrammen zum Kraftaufbau ("Strength programmes")
sind in drei systematischen Reviews bestatigt worden (Darrah 1997, Dodd 2002, Verschuren 2008).
Aus methodischer Sicht ist anzumerken, dass diese Reviews nicht auf randomisierte Studien
beschrankt waren (vgl. Einleitung).

Physiotherapie ist eine effektive Interventionsmoglichkeit bei der Behandlung von Bewegungs-
stérungen. Allerdings kann festgestellt werden, dass jede Form von Physiotherapie die Kontrolle der
Korperhaltung verbessert, Sekundarprobleme verringert und positiv auf Motivation und Partizipation
der Patient/innen wirkt (StraRburg 2010). Es gibt kaum Evidenz aus wissenschaftlichen Studien, die
eine Uberlegenheit einer Behandlungsmethode gegeniiber einer anderen nachweisen konnte.
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Das Bobath-Konzept besteht nicht in Form von standardisierten Ubungen - vielmehr stehen
individuelle und alltagsbezogene therapeutische Aktivitdten (An- und Ausziehen, Aufstehen, Setzten,
Gehen, etc.) im Vordergrund. Die/der Therapeut/in versucht Gber Normalisierung des Spannungs-
zustandes der Muskulatur normale Bewegung zu bahnen. Durch stindiges Wiederholen der
Aufgaben sollen andere, nicht betroffene Areale im Gehirn diese Funktion zu Gbernehmen lernen.
Wichtig ist vor allem auch das h&usliche Eigentraining ohne die/den Therapeut/in, um durch hohe
Ubungsfrequenzen bestmégliche Ergebnisse zu erzielen. Sekundir sollen durch die Therapie auch
Folgen im emotionalen und sozialen Bereich beeinflusst werden.

Die Grundlage der Vojta-Therapie bildet die Reflexlokomotion, bei der es zu einer koordinierten,
rhythmischen Aktivierung der Skelettmuskulatur kommt, in dem Reflexzonen stimuliert werden. Die
in einer bestimmten Ausgangsstellung durch Druckreize ausgeldsten, regelmafig und zyklisch
ablaufenden motorischen Reaktionen sind bereits beim Neugeborenen vollstiandig auslésbar und
beliebig oft reproduzierbar. Durch therapeutische Anwendung der Reflexlokomotion werden beim
Patienten die flr spontane Bewegungen im Alltag bendtigten — unbewusst eingesetzten -
Muskelfunktionen, besonders an der Wirbelsaule, aktiviert (vojta.com).

Aus der Vielzahl der Therapiekonzepten konnten einige identifiziert werden, die bei Bewegungs-
stérungen Anwendung finden. Diese Konzepte werden in altersspezifischen, strukturierten
Programmen vor allem im angloamerikanischen, skandinavischen und niederlandischen Raum
umgesetzt (Strallburg 2010, S. 25).

Beispiele sind:

— NIDCAP (Newborn Individualized Development Care Assessment Programme) fir
Frihgeborene, das versucht intrauterine Lebensbedingungen nachzuahmen,

— COPCA (COPying with and CAring for infants with neurological dysfunctions- a family
centered program) zielt auf die Erh6hung der Variabilitdt von Reaktionen auf AulRenreize ab

- CMOP (Canadian Model of Occupational Performance)
— CIMT (Constraint-induced Movement Therapy) fiir Kinder mit Hemiparese und

- NDT (NeuroDevelopmental Treatment) als allgemeine Form der motorischen Aktivierung bei
Bewegungsstorungen (StralRburg, 2010, S. 25f).

Positive Effekte versprechen psychosoziale Interventionen fir Eltern und Angehorige (Martinez,
2014). Studien, die Interventionen zur Verbesserung der Interaktion und Kommunikation evaluierten,
konnten hingegen aufgrund von methodischen Problemen nicht direkt verglichen werden
(Pennington, 2004).

Zur Behandlung der Zerebralparese bei Kindern stehen auch medikamentése und evidenzbasierte
neurochirurgische Methoden zur Verfligung, wie etwa die selektive dorsale Rhizotomie (Narayanan,
2012) sowie die Durchfiihrung unterschiedlicher orthopadisch-chirurgischer Interventionen (Gorton,
2012). Dariber hinaus kdnnen Verbesserungen von Bewegungsstorungen auch mittels Verordnung
von Hilfsmitteln erzielt werden (StraBburg 2010, S. 21). Der Review geht hinsichtlich motorischer
Entwicklungsstorungen jedoch nicht auf medikamentdse, orthopadische oder chirurgische
Behandlungsmoglichkeiten und deren Evidenz ein.
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Umschriebene Entwicklungsstorungen der motorischen Koordination werden — auf Grund der
motivierenden Peer-Group-Situation - haufig im Rahmen von Gruppentherapien (Psychomotorik-
Gruppe 0.3.) behandelt. Ergotherapie (u.a.a. ergotherapeutisches Klettern) ist insbesondere dann
indiziert, wenn eine ausgepragte Dyspraxie (Handlungsplanungsschwéache) oder Wahrnehmungs-
(verarbeitungs)schwache vorliegen.

2.4  Spracherwerbsstorungen

,Mit dem Eintreten in die Sprache 6ffnet sich das Tor zur symbolischen Welt. Kinder werden in eine
Sprache hineingeboren, die allem um sie herum Bedeutung verleiht. Lange vor dem ersten Wort
kénnen Kinder Laute unterscheiden und sprachliche Botschaften entschliisseln, vor allem durch ihr
frihes Verstandnis fiir den emotionalen Gehalt des Gesprochenen. Im Anschluss an die ersten Worte
findet dann eine regelrechte Explosion des Wortschatzes statt. Bei entsprechendem Angebot lernen
Kinder neben der Muttersprache eine oder sogar zwei Sprachen akzentfrei sprechen. Wenn hingegen
Kinder die Sprache ihrer Umgebung nicht ausreichend beherrschen, sinken ihre Bildungschancen
dramatisch.” (Franz Resch & Jorg Maywald, Vorwort Frithe Kindheit, 01/05).

Die Grundlagen des Wortschatzes und der Grammatik der Muttersprache werden in den ersten drei
Jahren erworben. Da die Sprache eine zentrale Rolle bei der Sozialisation und dem Wissenserwerb
des heranwachsenden Kindes spielt, ist eine normale Sprachentwicklung eine unentbehrliche
Voraussetzung flir einen intakten Verlauf des Sozialisationsprozesses, der kognitiven Entwicklung und
der schulischen Laufbahn (Weissnborn 2005).

2.4.1 Umschriebene Entwicklungsstérungen des Sprechens und der Sprache

Mit der Sprachproduktion beginnen Sauglinge bereits durch Schreien, Vokalisieren und Lautieren,
welches wahrend des ersten Lebensjahres variantenreicher wird. Kinder sind von Geburt an mit
wichtigen Voraussetzungen fir den Spracherwerb ausgestattet und erwerben schon in den ersten
Lebensmonaten spezifische Kenntnisse Uber das Laut- und Sprachsystem der Muttersprache.
Bestimmte Stufen des Sprachverstindnisses und der Sprachproduktion - die Meilensteine der
sprachlichen Entwicklung - werden dabei von allen Kindern in einer &ahnlichen Reihenfolge
durchlaufen (Sachse 2010, S. 156). Diese Stufenabfolge ist ein zeitlich aber sehr variabler Prozess, bei
dem etwa Zwei-Wort-Satze von den schnellsten 10 % im Alter von 15-16 Monaten, von den
langsamsten 10 % aber erst 12 Monate spater gebildet werden.

Nach der ICD-10 liegen die Sprachfertigkeiten eines Kindes mit einer umschriebenen Sprach-
entwicklungsstérung - bei guten Horfahigkeiten, altersgerechtem Kommunikationsbedtirfnis und
nonverbalen Fahigkeiten - deutlich auBerhalb der Norm (definiert als zwei Standardabweichungen).
Die Sprachstérung darf dabei auf keine andere bekannte Erkrankung oder Stérung wie eine kognitive
Storung, hirnorganische Erkrankung, auf emotionale oder soziale Entwicklungsstérungen oder auf
mangelnde Anregung in der Umwelt zurlickzufiihren sein (Sachse 2010, S. 158). Umschriebene
Sprachentwicklungsstorungen werden in eine expressive Stérung der Sprachentwicklung (F80.1), bei
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der die Sprachproduktion deutlich beeintrachtigt ist, aber das Sprachverstindnis nicht oder nur
gering sowie in eine rezeptive Stérung (F80.2), bei der zusatzliche Defizite im Sprachverstandnis
auftreten, unterschieden. Artikulationsstorungen (F80.0) treten bei sonst gutem Sprachverstdandnis
und -kompetenz auf.

Umschriebene Sprachentwicklungsstérungen treffen einer allgemeinen Einschatzung internationaler
Vergleichsdaten zufolge im Vorschulalter einen Anteil von 6% -8% aller Kinder (z. B. Tomblin, 1997)
und treten bei Buben haufiger auf als bei Madchen. Die Ergebnisse der oOsterreichweiten
Sprachstandsfeststellungen® lassen vermuten, dass bei 4% - 5% aller Kinder im Alter von vier bis funf
Jahren eine Sprachentwicklungsstérung bzw. ein diesbeziiglicher Forderbedarf vorliegt. Diese
Schatzung schlielSt jedoch nur Kinder mit deutscher Muttersprache mit ein.

Aus einer Vielzahl von Studien ist bekannt (vgl. Sachse 2010, S. 158), dass Kinder mit
Sprachentwicklungsstérungen gravierende Probleme im schulischen Bereich aufweisen und
insgesamt bedeutend schlechtere Chancen im spateren Leben als sprachlich unauffillige Kinder
haben. So wird im Multiaxialen Klassifikationsschema des ICD-10, WHO angemerkt: ,Einer
Sprachentwicklungsstorung folgen oft Schwierigkeiten beim Lesen und Schreiben, Stérungen im
Bereich der zwischenmenschlichen Beziehungen und im emotionalen und Verhaltensbereich.” Die
Frihdiagnostik und Frihintervention ist wegen dieser sehr hohen Bedeutung von Sprache fir die
gesamte Entwicklung eines Kindes klinisch hochrelevant.

2.4.1.1 Friiherkennung von umschriebenen Sprachentwicklungsstérungen

Die hohe zeitliche Variabilitat des Erreichens der Meilensteine in der Sprachentwicklung weist auf die
besondere Herausforderung in der Frihdiagnostik hin, nur sprachliche Risikokinder zu identifizieren
und Normvarianten der Entwicklung nicht als pathologisch zu beurteilen. Auch die differenzial-
diagnostische Friherkennung von Horbehinderung und Intelligenzminderung ist wesentlich.
Entsprechende Untersuchungen sind etwa bei allen Lernstérungen bedeutsam.

Fir die Friihdiagnostik im ersten Lebensjahr existieren zwar Verhaltensbeobachtungen des
Schreiens, Lautierens und Reagierens auf Laute und Sprache, allerdings keine standardisierten
Testverfahren. Verschiedene generische Instrumente, die den allgemeinen Entwicklungsstand mit 12
Monaten - und nicht die klinische Diagnostik einer Sprachentwicklungsstérung - mittels ltem-
Batterien bei Bezugspersonen erfragen, sind als Screening-Instrumente ungeeignet. Aber auch
spezifische Messinstrumente erfiillen fir das Alter von 12 Monaten nicht die erforderliche Testgiite
(vgl. Sachse, 2005, S. 187) in der Diagnostik von Verdachtsfillen (einem Bereich mit wesentlich
hoheren statistische Chancen auf hohe pradiktive Werte des Testverfahrens, da die Testverfahren in
einer hochpravalenten Population angewendet wird).

Zu Beginn des zweiten Lebensjahres weitet sich der produktive Wortschatz bei sprachlich normal
entwickelten Kindern sehr schnell aus ("Wortexplosion"). Der Wortschatz ist das wichtigste und
durch Forschungsergebnisse am besten bestatigte Kriterium (SETK-2) zur Beurteilung des

> Die Vergleichbarkeit von Ergebnissen logopadischer Reihenuntersuchungen sowie von Sprachstandsfest-
stellungen ist wegen unterschiedlicher Erhebungsmethoden eingeschrankt. In Niederdsterreich werden keine
Sprachstandsfeststellungen in Kindergarten durchgefihrt.
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sprachlichen Entwicklungsstandes im Alter von 24 Monaten (Grimm, 2003). Mehr als die Halfte der
im Alter von 24 Monaten identifizierten Late talkers haben innerhalb der ndachsten 12 Monate die
Sprachentwicklung ohne Intervention auf ein normales Niveau verbessern koénnen
("Sprachentwicklungsverzégerung"). Um bereits im Alter von zwei Jahren Aussagen daruber treffen
zu konnen, welche der im Alter von 24 Monaten identifizierten Late talkers den Rickstand nur
schwer oder nicht aufholen, und somit ein héheres Risiko fiir eine Sprachentwicklungsstérung im
Alter von 36 Monaten haben , hat sich ein niedriger Bildungsstand der Mutter als der belastbarste
Einflussfaktor erwiesen. (Kiihn & Von Suchodoletz, 2008).

Im dritten Lebensjahr produzieren sprachlich verzogerte Kinder Wortverbindungen mit einer
verminderten AuRerungsldnge, die erst spidt zu Sidtzen mit korrekter Syntax und Morphologie
zusammengefligt werden kénnen, so dass mit drei Jahren eine eigentliche Sprachentwicklungs-
stérung mit den oben genannten Kriterien der ICD-10 vorliegen kann. Die endgiiltige Diagnose von
Sprachentwicklungsstérungen kann erst im Alter von drei Jahren mit ausreichender Sicherheit
festgestellt werden. Daflir stehen der Elternfragebogen ELFRA-2, der SETK2 zur genauen
Klassifikation des Sprachschatzes sowie die Reynell-Skala zur Differenzierung von Sprachverstandnis
und -produktion als geeignete Instrumente fiir den deutschsprachigen Raum zur Verfligung.

Eine Artikulationsstorung (Dyslalie) liegt vor, wenn die Lautbildungsfahigkeit des Kindes unterhalb
des Niveaus seines Intelligenzalters, seine sonstigen sprachlichen Fertikeiten — inkl. Horvermogen
und rezeptives Sprachverstandnis — aber im Normbereich liegen. Im Alter von vier Jahren gibt es
haufig noch einzelne Artikulationsfehler. Mit sechs bis sieben Jahren werden die muttersprachlichen
Laute Ublicherweise komplett beherrscht. Ausgepragte Storungen der Lautbildung (multiple Dyslalie,
stark verwaschene, unverstandliche Sprachproduktion) sind auch friihzeitig klinisch bzw. durch
logopadische Testbatterien zu diagnostizieren und zu behandel.

24.1.2 effektive Friihintervention

Ziel der sprachtherapeutisch-logopadischen Behandlung und Forderung sprachauffalliger Kinder ist
es, sowohl an der Verbesserung der Sprachkompetenz anzusetzen, insbesondere aber auch die
soziale Integration des Kindes zu unterstltzen und seine Teilhabe am sozialen Leben zu verbessern.
Angebote fir Bezugspersonen, die nicht nur als Trainer/innen gesehen, sondern vor allem in ihrem
psychischen Bewaltigungsprozess unterstiitzt werden, gehdren zu wichtigen Voraussetzungen des
Therapieerfolgs. Bezugspersonen erwarten einerseits eine umfassende Forderung des Kindes, aber
auch eine fir sie selbst spirbare Entlastung (von Suchodoletz & Macharey, 2006). Bei jlingeren
Kindern besteht die Therapie vorwiegend in einer Anleitung der Bezugspersonen zu
sprachférderndem Verhalten.

Viele Logopadinnen gehen nach Von Suchodoletz, 2010 (S. 70) davon aus, dass eine allgemeine
kognitive oder emotionale Forderung bzw. ein Training nicht sprachlicher Basisfertigkeiten tber
Generalisierungseffekte zu einer Verbesserung der Sprachkompetenz fiihrt. Welche Therapieeffekte
umgekehrt, von sprachspezifischen Interventionen auf nichtsprachliche Bereiche der Entwicklung
bestehen (Motorik, Lese-Rechtschreibkompetenz, etc.), ist ebenfalls nur unzureichend untersucht
worden.
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Zahlreiche Studien kommen zum Schluss, dass alle Interventionsmethoden positive Effekte mit sich
brachten. Vergleichende Evaluationsstudien und systematische Reviews beschreiben, dass keine
eindeutigen Vorteile einer evaluierten Methode gegenliber einer anderen Therapieoption bestehen.
Untersucht wurden hauptsachlich kurzfristige Ergebnisse logopadischer Therapien, allerdings fehlt es
an systematischer Forschung der Effektivitat der Ergebnisse in der Langzeitperspektive.

Was den Zeitpunkt des Beginns der Frihintervention betrifft, gehen die Einschatzungen weit
auseinander. Fir einen zeitigen Beginn spricht, dass die ersten Jahre als sensible Phase fiir den
Spracherwerb anzusehen sind. Andrerseits ist die Abgrenzung zu late talkers da oft noch schwer.
Auch wenn es dafiir noch keine gesicherte Studienlage gibt, ist davon auszugehen, dass eine
sprachtherapeutische Friihintervention erhebliche Vorteile der kommunikativen wie sozialen
Entwicklung erzielen kann. Pradiktoren fiir eine eher persistiernde Spracherwerbsstérung sind ein
niedriger Bildungsstand der Mutter, zusatzliche Sprachverstandnisprobleme sowie familidre
Belastungen der Laut- und Schriftsprache (Sachse 2007). Buschmann et al. (2009) zeigten, dass durch
eine frilhe Anleitung der Bezugspersonen zu sprachforderndem Verhalten die Manifestation von
Sprachentwicklungsstérungen verhindert werden kann.

2.5 Kognitive Entwicklungsstorungen und geistige Behinderung

Aufgaben zur Beurteilung von exekutiven Funktionen beanspruchen vielfaltige kognitive Teilprozesse
und sind erst im spaten Kindesalter moglich. Ihre Vorldufer-Fahigkeiten sind anhand von Spiel- und
Kommunikationsfahigkeiten bereits im friihen Kindesalter zu beobachten. Bei Kindern mit
Intelligenzstorungen verlauft bereits die Entwicklung des Spielverhaltens verlangsamt oder
qualitative verandert. Die Entwicklung des nachahmenden und symbolischen Spiels beginnt bei
normaler Entwicklung mit dem zweiten Lebensjahr und erfordert die Ausbildung und Koordination
einer mentalen Reprasentation vom Selbst und von Anderen. Die Koordination zielgerichteter
Tatigkeiten und die Abstimmung gemeinsamer Aufmerksamkeit im sozialen, dialogischen Spiel sind
in Abhangigkeit von kognitiven Steuerungs- und Verarbeitungsprozessen zu sehen und bilden als
Episoden gemeinsamen Handelns (,joint engagement”, Tomasello, 1995) die Grundlage fiir Prozesse
des Beobachtungslernens und der Aneignung frilher kommunikativer Kompetenzen. Kindern mit
einer geistigen Behinderung fallen diese Fahigkeiten, die in Abhangigkeit von kognitiven Steuerungs-
funktionen gesehen werden schwerer als normal entwickelten Kindern (Sarimski 2005, S. 147).

Charakteristisch fiir eine Intelligenzminderung oder geistige Behinderung (IQ< 70) ist neben dem
verminderten Intelligenzniveau auch eine erschwerte Anpassung an die Anforderungen des all-
taglichen Lebens (HaRler 2010, S. 33). Laut IDC-10 ist eine Intelligenzminderung eine wahrend der
Entwicklung sich manifestierende, stehen gebliebene oder unvollstandige Entwicklung der geistigen
Fahigkeiten mit besonderer Beeintrachtigung von Fertigkeiten, die zum Intelligenzniveau beitragen,
wie etwa Kognition, Sprache, motorische und soziale Fahigkeiten. Es wird an Hand des 1Q zwischen
leichten (1Q 50 bis 70), mittelgradigen (1Q 35 bis 49), schweren(IQ 20 bis 34) und schwersten (IQ <20)
Intelligenzminderungen unterschieden.

In der internationalen Literatur wird von einer Pravalenz von ca. 3 % berichtet. Das Verhaltnis
zwischen Mannern und Frauen betrédgt etwa 1,6 : 1 (Neuh&duser & Steinhausen, 2003). Innerhalb der
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Gruppe der Kinder und Jugendlichen mit geistiger Behinderung liegt der Anteil der leichten
Intelligenzminderung bei ca. 80% (von Gontard, 2003).

Menschen mit Intelligenzminderung weisen eine erhdhte Vulnerabilitat flir korperliche und
psychische Komorbiditat auf, die drei bis viermal so hoch wie in der Gesamtbevélkerung liegt.
Psychiatrische Stérungen sind etwa doppelt so haufig.

Die Ursachen, die einer Intelligenzminderung zu Grunde liegen sind vielfaltig. Neben den biologisch-
organischen/pranatalen Ursachen, also genetischen Syndromen oder Anlageveranderungen spielen
perinatale Ursachen eine bedeutende Rolle. Die klassische Auffassung, dass bei der leichten geistigen
Behinderung lediglich familidre und soziale Entwicklungsfaktoren kausal zusammenwirken, trifft nur
fir eine Minderheit dieser Kinder zu (Sarimski 2005, S. 138).

2.5.1 Friiherkennung kognitiver Stérungen

Auf Grund der betrachtlichen individuellen Variabilitdt der Entwicklungsverlaufe ist bei friher
Diagnosestellung Zuriickhaltung hinsichtlich der deterministischen Festlegung auf den Grad der
Intelligenzminderung geboten.

Bei der Subgruppe der Kinder, die nach einer komplikationsreichen Neonatalzeit bzw. einer extrem
unreifen Geburt eine Intelligenzminderung entwickeln, erleidet ein betrachtlicher Teil eine
dauerhafte Schadigung. Ein Teil der Kinder kdnnen jedoch die anfanglichen Entwicklungsprobleme
kompensieren und sich weitgehend unbeeintrachtigt entwickeln. Eine zuverldssige Prognose im
Einzelfall ist weder auf Basis der funktionalen noch der sozialen Einflussfaktoren moglich (Sarimski,
2005, S139).

Fir die Feststellung des Entwicklungsstandes stehen deutschsprachige, standardisierte
Entwicklungstests zur Verfligung: Bayley Il, MFED - Miinchner Funktionelle Entwicklungsdiagnostik
(fir das 2. und 3. Lebensjahr), GES - Griffiths Entwicklungsskalen, Entwicklungsstest - ET 6-6, die
bereits flr das erste und zweite Lebensjahr Aufgaben zur Einschdtzung der Abweichungen in
einzelnen Entwicklungsdimensionen umfassen. Fir alle Verfahren liegen BezugsgroRen von Kindern
einzelner Altersstufen vor. Diese Verfahren identifizieren Kinder, die bedeutsam von der
durchschnittlichen Entwicklung abweichen und daher einer spezifischen Férderung bedirfen. Kinder
mit einer ausgepragten Entwicklungsverlangsamung werden sich mit hoher Wahrscheinlichkeit auch
weiter langsamer als der Durchschnitt entwickeln und friiher ihr individuelles Plateau erreichen. Sind
die Abweichungen weniger ausgepragt, ist die Vorhersage entsprechend unsicherer (Sarimski 2005,
S. 141). Fir Kinder ohne korperlich-organisches Risiko sind die Ergebnisse von Entwicklungstest im
ersten Lebensjahr zur Vorhersage der Intelligenzentwicklung wenig tauglich, da das Ergebnis stark
von Motivation und Kooperationsbereitschaft, Wahrnehmungsfahigkeit und (hand-)motorischen
Kompetenzen des Kindes abhangt.

Erst ab einem Alter von vier Jahren erlauben Intelligenztests eine relativ stabile Prognose der
spateren geistigen Leistungsfahigkeit. Vorhersagen aus frilhen Entwicklungstests treffen nicht in allen
Fallen zu, es gibt Kinder, die zundchst nicht im Bereich der geistigen Behinderung liegen, spater doch
in ihren kognitiven Fahigkeiten stark beeintrdchtigt sind und Kinder die anfangs sehr weit vom

36



Durchschnitt abweichen, einen Teil dieser Entwicklungsverlangsamung aber im weiteren Verlauf
kompensieren kdnnen (Sarimski, 2005, S. 142).

Auf Grund dieser Unsicherheiten werden Fragen der Bezugspersonen hinsichtlich einer Prognose in
die Zukunft verschoben, wenn der Verlauf besser zu beurteilen ist. Auf diese Weise bleiben die
Familien oft langer im Unklaren Uber Dauerhaftigkeit der Beeintrachtigung der Lern- und
Auffassungsfahigkeit ihres Kindes. Dies geht mit einer Belastung der Familien und verschiedenen
anderen Risiken fiir die Entwicklung des Kindes, durch Uberforderung, Frustration, Verlust des
Vertrauens in die eigenen Fahigkeiten und Misserfolgsangsten einher (Sarimski 2005, S. 143).

Konventionelle Entwicklungstests geben Auskunft Uber das Ausmall einer Entwicklungsverlang-
samung, nicht jedoch Uber die qualitativen Merkmale des Informationsverarbeitungsprozesses. Das
Zusammenspiel von biologisch-determinierten Verarbeitungsabldufen und der Effektivitdt der
Bearbeitungsstrategien entscheidet dariiber, wie leicht oder schwer es dem Kind fallt zu lernen im
Sinne dessen, neue Erfahrungen mit dem vorhandenen Wissen zu integrieren (Sarimski, 2003).
Multiple Storungen in diesem komplexen Verarbeitungssystem sind Kennmerkmale der geistigen
Behinderung (Sarimski 2005, S. 146).

Zur Identifikation von Frihindikatoren geistiger Behinderung konnten Zusammenhdnge zwischen
der sensomotorischen Entwicklung und der zerebralen Entwicklung identifiziert werden. Die Dauer
fokussierter Aufmerksamkeit und die Zielgerichtetheit von Explorationshandlungen unterscheidet
Kinder mit intellektuellen Stérungen von normal entwickelten bereits im ersten Lebensjahr. Die
Initiative zu Interaktion und Kommunikation korreliert mit der sprachlichen Entwicklung.

Qualitative Merkmale des Spiel- und Kommunikationsverhaltens erscheinen als geeignet, Kinder
mit frihen Intelligenzstérungen zu identifizieren. Diese Entwicklungsmerkmale werden in den
konventionellen Entwicklungstests nur unzureichend abgebildet, oder gar nicht berlcksichtigt.
Sarimski empfiehlt daher Bestimmungen des Entwicklungsalters mittels Entwicklungstests um
systematisch-strukturierte Beobachtungen des Spiel- und Kommunikationsverhaltens zu erganzen
umso zu einer Einschatzung hinsichtlich Bedeutsamkeit und Dauer der Stérung der kognitiven
Verarbeitungsfahigkeit zu kommen. Als Orientierung fir die Beurteilung, der qualitativen Frih-
indikationen von Intelligenzstérungen, koénnen entwicklungspsychologische Stufenmodelle, zur
Diagnostik der sensomotorischen und kommunikativen Entwicklung, dienen (Sarimski 2005, S151).

Besondere Anforderungen stellt die Differentialdiagnostik zwischen Kindern mit Intelligenzstérungen
und autistischen Kindern dar, da in beiden Gruppen im frihkindlichen Alter sowohl die exekutiven
Fuktionen als auch sozial-kommunikative Fahigkeiten eingeschrédnkt sind (Charman et al, 1997, z.n.
Sarimski, 2005, S152). Die qualifizierte Feststellung von Schweregrad und individueller Auspragung
der intellektuellen Einschrankung, ist eine Grundvoraussetzung fir alle weiterflihrenden
Interventionen. Die auch fiir die Bewertung der psychischen Auffalligkeiten unbedingt notwendig ist.

2.5.2 effektive Frithintervention

Da es sich bei einer Intelligenzstorung haufig nicht um eine behandelbare Krankheit handelt, zielen
therapeutische Interventionen auf Entwicklungsférderung, die begleitende psychische Stérungen,
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Verhaltensauffilligkeiten und Funktionsbeeintrachtigungen und damit auf eine Verbesserung der
sozialen Anpassung und Teilhabe am gesellschaftlichen Leben, ab.

Interventionen - insbesondere jene die auf den Aufbau und die Erweiterung von Funktionen und
Fertigkeiten abzielen - sollten im vertrauten Lebensumfeld der Kinder und unter Einbeziehung der
Bezugs- und Pflegepersonen stattfinden. Aufsuchende sonder- und heilpadagogische Hilfen — wie
etwa die Frihforderung - haben sich sowohl im héauslichen, als auch im institutionalisierten Setting
als besonders effektiv heraus gestellt (HaRler 2010, S. 39), fallen aber nicht in die Verantwortung der
sozialen Krankenversicherung. Da sich sowohl auf den Kontext gerichtete systematischen
Interventionen, als auch individuen-zentrierte Therapieansitze (wie Musiktherapie oder
Ergotherapie) bewahrt haben, erscheinen multimodale Ansdtze mit einer engen Vernetzung der
psychosozialen Helfersysteme als sinnvoll (HaBler 2010, S40). Interventionen missen auf die
individuellen Fahigkeiten und Beddrfnisse der Betroffenen zugeschnitten sein, wobei die wichtigsten
Bezugspersonen einzubeziehen sind.

Unter Psychoedukation fallt die Informationspflicht bezlglich individueller Ressourcen, bestehender
Verhaltensauffalligkeiten, komorbider psychischer Stérungen und verschiedener Behandlungs-
alternativen, gegeniber der Person mit Intelligenzminderung und den Sorgeberechtigten.

Beim Training lebenspraktischer Fertigkeiten (ADL) werden die Ziele im Hinblick auf die Bedeutung
fir die Gesamtsituation des Betroffenen festgelegt. Im Bereich des Aufbaus und der Erweiterung von
Funktionen und Fertigkeiten stehen Methoden der Verhaltensmodifikation und Methoden des
Bezugspersonen- und Mediatorentrainings zur Verfligung. Nach einer Analyse des individuellen
Funktions- und Fertigkeitsniveaus, wird durch gezieltes Training die Kompetenz zur eigenstdandigen
Lebensbewaltigung gehoben und sekundaren Verhaltens- und Emotionsstérungen vorgebeugt. Es
gibt sehr ausgefeilte und praxisorientierte individuelle Therapieprogramme fiir Kinder mit kognitiven
Storungen (HaRler, 2010, S41).

Ziele der Ergotherapie sind v.a. die Behandlung von Beeintrachtigungen, Begleitsymptomen oder
Komorbiditiaten, die einen Verlust der Handlungskompetenzen nach sich ziehen. Ziel ist die
Erhohung der Alltagskompetenz hinsichtlich der Gruppenintegration, einem Schulbesuch oder dem
Ausleben von Freizeitinteressen (HaRler 2010, S. 44).

Im Rahmen einer Verhaltenstherapie sollen Verhaltensauffalligkeiten reduziert, eine bessere soziale
Adaption ermoglicht, sekundare Stérungen modifiziert, Handlungskompetenz und soziale Teilhabe
gestarkt werden. Insbesondere bei leicht geistig behinderten Menschen haben sich verhaltens-
therapeutische Interventionen bewahrt. Es existieren zahlreiche, wenn auch nur fir Erwachsene
evaluierte Therapieprogramme, fiir Einzel- oder Gruppensettings, mit oder ohne zuséatzliche Gabe
von Medikamenten. , Anger Management Training”, ,Rational Emotive Therapie”, , entwicklungs-
dynamisch orientierte Beziehungstherapie” und ,kognitives Diskriminationstraining” zielen
insbesondere auf stereotypes, fremd- und autoaggressives Verhalten (HaRler 2010, S. 43).

Bisher liegen nur geringe Erfahrungen mit psychoanalytischen Ansatzen, wie der psychoana-
lytischen-interaktionellen Psychotherapie zur Behandlung von Kindern mit geistiger Behinderung vor
(HaRler 2010, S. 42).
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2.6  Autismus-Spektrumstorungen

Autismus bezeichnet ein zwar verhaltensphanotypisch gut beschriebenes aber doch unscharf
begrenztes Krankheitsbild mit unklarer Entitat und einer breiten Streuung an Schweregrad (vgl. ICD-
10 und DSM V). In seiner haufigsten Verwendung in der Literatur umfasst er zumeist den
frihkindlichen Autismus, das Asperger-Syndrom, den atypische Autismus sowie — als Restkategorie
fir unklare Zuordnungen - die nicht ndher bezeichnete tiefgreifende Entwicklungsstérung und grenzt
diese Gruppe gegeniliber anderen tiefgreifenden Entwicklungsstérungen ab. Auch der in letzter Zeit
international etablierte Begriff der , Autismus Spektrum Stérung” (ASS) wird uneinheitlich, jedenfalls
aber inhaltlich breiter verwendet und grenzt das Storungsbild nicht eindeutig ein.

Das klinische Bild wird definitionsgemall von folgenden gemeinsamen Merkmalen gepragt:
qualitative Beeintrdchtigungen der sozialen Interaktion, Beeintriachtigung der verbalen und/oder
nonverbalen Kommunikation sowie Vorliegen von eingeschrankten, repetitiven bzw. stereotypen
Aktivitdten und Interessen, Ritualen und Routinen (vgl. ICD-10, Dilling et al., 2011).

Neben diesen Kernsymptomen treten oft verschiedene komorbide psychiatrische, kognitive, sowie
korperliche Stérungen und Symptome auf (Noterdaeme 2005, S. 75). Das Spektrum der autistischen
Symptomatik wird auch dadurch erweitert, dass autistische Kinder in ihrer Personlichkeit und ihrer
Intelligenz groRe Unterschiede aufweisen (Noterdaeme 2005, S. 87).

Atiologisch wird davon ausgegangen, dass eine bedeutsame genetische Komponente wirksam ist und
dass eventuell zusatzlich hirnorganische Stérungen in der Atiopathogenese eine Rolle spielen.

Epidemiologische Untersuchungen, die sich auf die aktuellen diagnostischen Kriterien stitzen und
somit das gesamte autistische Spektrum erfassen, ergeben Prdvalenzraten von 3 bis 6 pro 1000
Personen (Fombonne, 2005). In andern Arbeiten werden - abhangig auch von der unterschiedlichen
diagnostischen Grenzziehung der Spektrum-Stérung — internationale Pravalenzen von etwa 0,4 — 1 %
Betroffene in der Allgemeinbevolkerung mit einer weit Uberwiegenden Bubenlastigkeit angegeben.
Nach Lord & Bishop 2010 ist mit einem Verhéltnis von Asperger-Autismus zu friihkindlichem
Autismus von etwa 2-5:1 zu rechnen. Es bleibt vorerst noch unklar, ob jener in den letzten Jahren
beobachtete Anstieg der Erkrankungszahlen Uberwiegend auf ein steigendes Bewusstsein fir
autistische Zustandsbilder und die héhere medizinisch-therapeutische Aufmerksamkeit sowie auf
bessere diagnostische Moglichkeiten bzw. eine Erweiterung der diagnostischen Einschlusskriterien
oder auf eine tatsachliche Zunahme der Erkrankung zuriickzufiihren ist.

Die Storungen im Bereich der multimodalen Wahrnehmungsverarbeitung, des spezifischen Lern- und
Lebensstils sowie der eingeschrankten oder deutlich veranderten Moglichkeit soziale Beziehungen zu
leben, beeintrachtigen den lebenspraktischen Alltag jedenfalls in erheblichem AusmaR. Haufig sind
soziale Kernkompetenzen derart betroffen, dass eine eigenstandige Lebensfiihrung nicht méglich ist.

2.6.1 Friiherkennung autistischer Storungen

Autistische Kinder sind in der Regel kérperlich gesunde Kinder. Die Bezugspersonen bemerken Auf-

falligkeiten bei der Entwicklung des Kontakt- und Kommunikations- sowie des Spielverhaltens. Haufig
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fiihrt eine Kombination aus Auffilligkeiten des sprachlichen und des sozialen Bereichs dazu, dass die
Kinder bei Fachleuten vorgestellt werden.

Retrospektive Elternbefragungen ergaben, dass bei einer groRen Zahl der von Autismus betroffenene
Kinder bereits im zweiten Lebensjahr deutliche Auffilligkeiten vorlagen (Noterdaeme 2005, S. 78).
Trotz des friihen Beginns der Auffilligkeiten wird die Diagnose oft leider sehr viel spater, z.T. um
Jahre verzogert, gestellt (Filipek et al., 1999; Gillberg et al., 1996). Obwohl sich autistische Kinder
hinsichtlich ihrer Verhaltensprobleme deutlich von normal entwickelten Kindern unterschieden, ist
die diagnostische Zuordnung oftmals schwierig. Viele der oben genannten Auffilligkeiten finden sich
auch bei entwicklungsverzogerten und geistig behinderten Kindern. Die typischen Problembereiche,
die eine klare differentialdiagnostische Abgrenzung ermoglichen, sind haufig noch nicht so deutlich
ausgepragt (Johnson et al., 1992; Knoblauch & Pasamanick, 1975). Eine frihkindliche Autismus-
diagnose sollte auf Grund des Auftretens von Symptomen der drei Hauptkategorien Ende des
zweiten Lebensjahrs jedoch mit relativ grofRer Sicherheit méglich sein (Noterdaeme 2005, S. 78f).

Die Diagnostik erfolgt sinnvollerweise in zwei Schritten. Nach einer Verdachtsdiagnose durch eine
Fachperson nach Beobachtung des Verhaltens und der Schilderungen der Bezugspersonen werden
die Kinder mit dem Ziel einer umfassenden Diagnostik in einem zweiten Schritt an ein spezialisiertes
Zentrum verwiesen. In diesem soll eine multiprofessionelle-mehrdimensionale Diagnostik auf hohem
Niveau angeboten werden, welche jedenfallls auch Kompetenzen zur Erkennung neuropéadiatrisch/
kinderpsychiatrischer Differenzialdiagnosen oder Komorbiditdten beinhaltet. Der Hauptteil der
Diagnostik, bestehend aus Beobachtungen und Befragungen, nimmt mehrere Termine (ber einen
langeren Zeitraum hinweg in Anspruch (Noterdaeme 2005, S. 82).

Eine moglichst frihzeitige Diagnosestellung ist von groRem Wert, weil diese einerseits eine wichtige
Orientierung fir Eltern und paddagogische Betreuung in ihrem Alltag mit dem Kind darstellt und
andrerseits der frilhe Einsatz von spezifischen Therapie- und Fordermafnahmen eine deutlich
bessere Chance fiir die Lebensqualitdt der ganzen Familie und die spatere Lebenskompetenz des
Kindes bedeutet. Da die Diagnose anhand eines breiten Spektrums von typischen Verhaltens-
besonderheiten gestellt wird, braucht es fiir eine sachgerechte Beurteilung der Symptomatik
profunde klinische Erfahrung. Mittlerweile wurden auch Instrumente fiir eine standardisierte
Diagnostik entwickelt, die in Screeninginstrumente und Instrumente flr eine zuverldssigere
diagnostische Zuordnung unterteilt werden konnen (Noterdaeme 2005, S. 82).

Die Checklist for Autism in Toddlers (CHAT) ist ein kurzes Instrument, das fir die kinderarztliche
Praxis entwickelt wurde. Das Verfahren zeigt sehr hohe Spezifitdt, jedoch eine geringe Sensitivitat,
was durch die Interpretation der einzelnen Items durch die Bezugspersonen erklart werden kann. In
der derzeitigen Fassung scheint die CHAT nicht flir ein generelles Screening im Rahmen der
Vorsorgeuntersuchung geeignet, allenfalls fiir ein Screening verhaltensauffalliger Kinder hinsichtlich
einer autistischen Stérung (Noterdaeme 2005, S. 82ff).

Das Autism Diagnostic Interview - Revised (ADI-R) ist ein standardisiertes, halbstrukturiertes,
Untersucher-geleitetes Interview, das auf Beobachtungen der engsten Bezugsperson des Kindes
basiert. Es werden abschlieRend Summenwerte fir die drei Verhaltensbereiche ,soziale Inter-
aktion”, ,Kommunikation“ und , repetitives Verhalten” gebildet. Das Autism Diagnostic Observation
Schedule-Generic (ADOS-G) ist ein halbstandardisiertes Spiel, bei dem soziale Interaktionen
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abgerufen werden. Es wird modular, je nach kognitivem und sprachlichem Entwicklungsstand des
Kindes eingesetzt (Noterdaeme 2005, S. 85).

ADOS und ADI-R sind die meist verwendeten Instrumente in der Diagnostik autistischer Stérungen.
Reliabilitat, Spezifitdt und Sensitivitat sind als gut bis sehr gut einzustufen (Falkner et al. 2013). Das
ADI-R Elterninterview ermoglicht eine relativ sichere diagnostische Einordnung ab einem Ent-
wicklungsalter von 18 Monaten. Bei der standartisierte Autismus-Testdiagnostik muss der Aspekt
beachtet werden, dass Kinder etwa mit einer primar geistigen Behinderung und Riickzugsverhalten
oder einer sozialer Interaktionsstorung falsch positiv als autistisch eingestuft werden kdnnten,
wahrend Kinder mit Asperger Syndrom oder einem atypischen Autismus mit durchschnittlicher
Intelligenz eher zu selten diagnostiziert werden (Noterdaeme, 2005, S 86f).

Da autismustypische Probleme oft erstmals im Rahmen von Vorsorgeuntersuchungen oder Friih-
fordermaBnahmen angesprochen werden, sollten die zustindigen Fachpersonen gut Uber Erst-
erscheinungsformen autistischer Stérungen informiert sein, um auffillige Kinder an kompetente
Facheinrichtungen verweisen zu kénnen.

2.6.2 effektive Friihintervention

Die Heilung einer autistischen Storung ist nicht moglich, die Entwicklung der Kinder kann jedoch
durch eine friihe Behandlung giinstig beeinflusst werden. Da das Erscheinungsbild von Autismus
extrem heterogen verlaufen kann, bestimmt die Auspragung die Ziele und Art der therapeutischen
Interventionen. Im Laufe der Entwicklung muss die Therapie von Kindern mit autistischen Stérungen
stetig an ihre individuellen Bediirfnisse angepasst werden (Noterdaeme 2010, S. 171).

Die Effektivitat einer frihen und intensiven (hohe Stundenzahl pro Woche (ber einen ldangeren
Zeitraum unter Einbindung der Bezugspersonen) verhaltenstherapeutischen Intervention bei
autistischen Kindern konnte von verschieden Autoren nachgewiesen werden (Eikeseth et al. 2002;
Cohen et al. 2006; z.n. Noterdaeme, 2010, S. 162).

Es steht daher auRer Frage, dass besonders Interventionsverfahren, die auf lerntheoretischen und
verhaltenstherapeutischen Grundsatzen basieren, in der Férderung und Erziehung von Menschen mit
Autismus einen positiven Einfluss auf die genannten Kernbereiche autistischer Entwicklungs- und
Verhaltensauffalligkeiten haben. International betrachtet existieren aber nur wenige Interventions-
methoden, die gut evaluiert sind und die Forderungen erfiillen, einerseits speziell im Hinblick auf die
autistischen Wahrnehmens- und Lern-Spezifika entwickelt worden und andererseits ganzheitlich
ausgerichtet zu sein.®

Als wesentliche Bestandteile der Behandlung bei Autismus gelten heute folgende Kriterien:

(1) ein moglichst frither Beginn (glinstigenfalls im Kleinkindalter, ab 2 bis 3 Jahre),

(2) die Einbeziehung der Eltern als ,,Co-Therapeuten des Alltags” fiir ihr Kind sowie

(3) ein von Experten durchgefiihrtes, strukturiertes Programm zur Entwicklungsforderung.

® Aus: Gutachterliche Stellungnahme der Osterreichischen Liga fiir Kinder- und Jugendgesundheit an den OSR
(2012)
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Bei traditionellem verhaltenstherapeutischem Vorgehen zeigte sich bald die Schwierigkeit, dass die
Kinder das in der Therapie gelernte nur nach Aufforderung zeigten und keine Ubertragung auf un-
gelbte Situationen stattfand. Daher wird im sog. natirlichen Lernformat (Natural Learning
Paradigm-NLP) von Koegel (2001) die kindliche Spontanitdt und die Eigenmotivation betont. Unter
dem Begriff , Trainingsprogramm von Schliisselverhaltensweisen” (Pivotal Response Training) wurde
diese Methode weiterentwickelt. Motivationsanreize, natirliche Verstarker, sowie die Verstarkung
von Kommunikationsansadtzen fihren zu einem schnelleren Lernen. Vergleiche zwischen dem
traditionellen und dem nattrlichen Lernformat zeigen ein besseres Lernen in natiirlichen Situationen,
eine bessere Ubertragbarkeit in den Alltag und eine Bevorzugung der Bezugspersonen des natiir-
lichen Formats (Noterdaeme, 2010, S160). Bislang ist nicht eindeutig geklart, welche Kinder von
einem intensiven Frihtherapieprogramm am meisten profitieren und welche Elemente in der
Therapie besonders wirksam sind (Noterdaeme, 2010, $162).

Die Angewandte Verhaltensanalyse oder Applied Behavior Analysis (ABA) gilt als die derzeit
wissenschaftlich am besten abgesicherte bzw. wirksamste Methode zur Behandlung des Autismus.
Die Methode griindet auf einem behavioristisch gepragten verhaltensanalytischen Ansatz und ist auf
den Prozess einer Verhaltensdanderung im Sinne der Entwicklung von adaptivem, prosozialem
Verhalten sowie der Verringerung von nicht angepasstem bzw. fremd- und selbstschadigendem
Verhalten ausgerichtet (l. Lovaas, 1987). In den 1980er Jahren entwickelten u. a. Jack Michael, Mark
Sundberg und James Partington ein Konzept fir die Unterrichtung grundlegender sprachlicher
Fahigkeiten auf der Grundlage von B.F. Skinner’s Theorie des sprachlichen Verhaltens (,Verbal
Behavior, VB”) (Sundberg & Michael 2001). Sie konnten dadurch die Wirksamkeit der Methoden der
angewandten Verhaltensanalyse wesentlich steigern. Die frilhere Lovaas‘sche Therapie wurde immer
mehr durch modernes ABA ersetzt, inklusive Formen von ABA kombiniert mit Verbal Behavior
(ABA/VB). Moderne ABA Methoden basieren auf der Erarbeitung eines sehr individuell auf das Kind
zugeschnittenen Programms zur intensiven Arbeit in allen relevanten Entwicklungsbereichen.

Zwischen 1985 und - 2006 sind tber 500 empirische Artikel in wissenschaftlichen Fachzeitschriften
Uber ABA und ABA/VB erschienen. Studien belegen zunehmend, dass ein Teil der mit ABA/VB
behandelten Kinder ein ,normales” Funktionsniveau in Bezug auf Intelligenz, Sozialverhalten und
Emotionalitdt erreichen kann (McEachin, Smith & Lovaas, 1993, Bernard-Opitz, 2009, Hippler &
Sousek 2008). *

Das TEACCH-Programm (Treatment and Education of Autistic and related Communication
Handicapped Children) fokussiert auf den Nutzen von autistischen Kindern durch eine strukturierte
Lebens- und Lernsituation. Die Schwachen und Stdrken des Kindes sollen in Einklang gebracht
werden und zu einer moglichst selbststandigen und konfliktfreien Lebensgestaltung flihren. Die
Interventionen gehen von zwei Prinzipien aus: Einerseits sollen individuelle Fahigkeiten, mit Ziel die
Selbststandigkeit zu erhdéhen, gestarkt werden. Zum Anderen werden Umgebungsbedingungen an
die speziellen Bedirfnisse der autistischen Kinder angepasst. TEACCH ist eine relativ effektive
Interventionsstrategie, die Entwicklungsschritte der geforderten Kinder waren viermal so groR wie
jene der Kinder in der Kontrollgruppe (Ozonoff & Cathcart, 1998).

Das Picture Exchange Communication System (PECS) ist auf die Autismus typischen Interaktions- und
Kommunikationsprobleme ausgerichtet. Auch PECS ist verhaltenstherapeutisch orientiert und
forciert vor allem auch das Initiieren von Kommunikation durch den Betroffenen selbst im Sinne
spontanen Kommentierens (Bondy & Frost, 2001).
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Beim RDI-Programm (Relationship Development Intervention) handelt es sich um eine bezugsper-
sonenbasierte Intervention, bei der diese ausgebildet werden, den Kindern in alltaglichen Situationen
Orientierungshilfen zu bieten. Der Fokus liegt auf der Fahigkeit, die Bedeutungen und Wertungen von
Informationen zu erkennen und sich flexibel an veranderte Situationen anzupassen. Evaluations-
studien zeigen eine positive Wirkung auf die autistischen Kernsymptome (Gutstein et al. 2007).

Durch den chronischen Verlauf von autistischen Stérungen bedeuten diese haufig eine grolle und
langfristige Belastung fiir die gesamte Familie. Da die ersten Jahre nach der Diagnosestellung oft von
Unsicherheiten und Selbstzweifel hinsichtlich der eigenen elterlichen Kompetenz, bis hin zu depres-
siven Verstimmungen gepragt sind, stellen neben kindzentrierten auch bezugspersonenzentrierte
Interventionen wichtige therapeutische MaRnahmen dar (Noterdaeme 2010, S. 156). Uber eine
systematische Aufklarung und Anleitung fir konkrete Handlungsschritte der Bezugspersonen kann
ihre Lebensqualitdt und ihre Kompetenz gesteigert werden (Tonge et al. 2007; Probst, 2003).

In einem Review von Oono et al. (2013) zu Bezugspersonen-vermittelnden Interventionen zum
Benefit von autistischen Kindern und ihren Bezugspersonen, finden sich dariberhinaus
Wirksamkeitsbelege hinsichtlich der Bezugspersonen-Kind-Interaktion, dem Sprachverstandnis der
Kinder und einer Verringerung des Schweregrades der autistischen Stérung.

Neben diesen Programmen gibt es noch eine Reihe weiterer psychoedukativer Programme, die
haufig im Zusammenhang mit der therapeutischen Férderung von autistischen Kindern zitiert
werden, deren Theorie und Wirksamkeit jedoch nicht Gberprift wurden.

Neben den bereits beschrieben verhaltenstherapeutisch orientierten Methoden, wurden in letzter
Zeit Methoden mit Orientierung auf die neuropsychologischen Basisdefizite von autistischen
Storungen entwickelt. In diesem Zusammenhang ist die Theory of Mind, also die Fahigkeit sich in
Gedanken, Gefiihle oder Absichten anderer Menschen einzufiihlen, zitiert. Mittels sozialer Kurz-
geschichten von alltdglichen Problemsituationen sollen im Alltag Verhaltensanderungen initiiert
werden (Noterdaeme, 2010, S. 168). Die Evidenz fiir einen Einsatz von Interventionen auf Basis der
Therory of Mind wird in einem aktuellen Review von Fletcher-Watson et al. (2014) als schwach bis
sehr schwach eingeschatzt.

Zur Verbesserung der sozialen Fahigkeiten gelten gruppentherapeutische Interventionen als
wirkungsvoll. Das ,Kontakt-Programm® (Herbrecht und Poustka, 2007) ist eine strukturierte
Gruppentherapie fur Kinder und Jugendliche, der bei einer ersten Evaluation eine Verbesserung der
Kompetenzen, bzw. eine Reduktion der Symptomschwere bestatigt wurde.

Es gibt nachgewiesene Effekte von Musiktherapie auf das Training von Kindern mit Autismus.
(LaGasse, 2014). Allerdings ist Erforschung der Wirksamkeit von Musiktherapie, die bei
unterschiedlichen Entwicklungsstorungen und auch nach schwerwiegenden Lebensereignissen bei
Kindern zum Einsatz kommt, aufgrund der Heterogenitdt der untersuchten Konzepte und
Messmethoden noch nicht weit fortgeschritten.

Die Wirksamkeit psychopharmakologischer Interventionen bei autistischen Stérungen wird derzeit
vermehrt untersucht. Im Gegensatz zu anderen psychiatrischen Erkrankungen fehlt bei autistischen
Stérungen ein schlissiges neurochemisches Korrelat bei der Entstehung der Storung, daher ist das
konkretere Ziel der Medikation eine Behandlung der Begleitsymptome (Poustka & Poustka, 2007; Mc
Cracken, 2005).
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2.7 Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitatsstorungen (ADHS)

Eine Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitatsstorung (ADHS) umfasst im Kern das Vorliegen von drei
Leitsymptomen: ausgepragte motorische Unruhe (Hyperaktivitat), Unaufmerksamkeit (Aufmerksam-
keitsdefizit) und UbermaRige Impulsivitdt. Die Stérung tritt definitionsgemal vor dem sechsten
Lebensjahr auf und verandert sich vom Vorschul- tGber das Grundschul- und Jugendalter. Impulsivitat
und Hyperaktivitdat stehen im Vordergrund und nehmen ab, wahrend das Symptom Unaufmerk-
samkeit iber die verschiedenen Lebensphasen hinweg haufig stabil bleibt (vgl. Jacobs & Petermann
2010, S. 194). ADHS ist eine, in ihren Folgen oft schwerwiegende Storung, deren Diagnose auf der
Beobachtung und Beschreibung des Verhaltens beruht (phdnomenologische Diagnose - vgl. BMG
2013, S. 6).

Abhangig von den Klassifikationssystemen, die die Hauptkriterien unterschiedlich kombinieren und
somit zu einer engeren (ICD -10) oder weiteren Diagnoseauslegung (DSM-IV) kommen, lassen sich
vier Subgruppen (ICD-10 bzw. DSA-IV-TR) abgrenzen: vorwiegend unaufmerksamer Typus (F98.8 bzw.
314.00) ; vorwiegend hyperaktiv-impulsiver Typus (F 90.1 bzw. 314.01); Mischtypus (F90.0 bzw.
314.01). Zeigt sich zusétzlich aggressives, oppositionelles oder delinquentes Verhalten, wird von
einer hyper-kinetischen Stérung des Sozialverhaltens (F 90.1) gesprochen, was haufig mit einer
langeren Behandlungsdauer und ungiinstigeren Prognose verbunden ist.

So wurde nach ICD-Klassifikation in Studien regelmaRig eine geringere Pravalenz der ADHS erfasst als
in Studien, die auf Basis der weiter definierten Krankheitsdefinition des DSM-IV durchgefiihrt
wurden, wobei die Unterschiede in der Pravalenz z.T. enorm sind. Bei Dépfner et al. (2000, S. 93) er-
flllten in einem Vergleich der Anwendung beider Klassifikationssysteme nach DSM-IV drei Mal mehr
Kinder die Symptome einer ADHS. Deutsche Studien (Koster et al., 2004; Schlack et al., 2007) fanden
eine Pravalenz bei Jungen von 5,8 % - 7,9 % und bei Madchen von 1,4 % - 1,8 %. Somit fand sich die
Diagnose bei Jungen etwa 4 mal so haufig wie bei Madchen.

AD(H)S ist eine phanomenologische Diagnose des Verhaltens. Fiir die Entstehung des Krankheits-
bildes wird eine multifaktorielle Genese verantwortlich gemacht, wobei eine genetisch-biologische,
eine psychodynamische und eine soziogene Ebene zu beachten ist (Vavrik et al., 2005). Zu Beginn der
ADHS-Forschung wurde eine genetische Disposition mit einer folgenden Hirnstoffwechselstérung des
Dopamin-Haushalts als ursachlich angesehen. Dazu gibt es aber auch begriindete Skepsis (Joseph
2000). Ebenso gelten perinatale Komplikationen sowie Frithgeburtlichkeit bzw. Untergewicht bei der
Geburt (Esser et al., 2007; Shum et al., 2008) und Noxen wahrend der Schwangerschaft (Nikotin und
Alkohol) als kausale Faktoren fiir das spatere Auftreten von ADHS. Belastende psychosoziale
Bedingungen gelten fiir viele Autoren alleine zwar nicht als primare Ursache von ADHS, sie sehen sie
aber fur die Aufrechterhaltung der Erkrankung bedeutsam, da vor allem inkonsistentes Erziehungs-
verhalten die Stérung nachteilig beeinflussen kann (Hackenberg, B. et al., 2012). Andere Autoren
sehen psychosoziale Umfeldbedingungen sehr wohl als kausale Erklarung fiir das Stérungsbild
(Furman 2005, Mattner 2006, Hiuther 2006, Hopf 2006 u. 2014, Gebhardt 2008, Leuziger-Bohleber
2007/08, Streeck-Fischer 2007, Kiefer 2014). Erst durch die Erweiterung der Perspektive auf
psychosoziale Einflussfaktoren konnte der sprunghafte und kontinuierliche Anstieg der ADHS-
Pravalenz in den letzten 15 Jahren ausreichend gut erkldrt werden (Schlack, 2004). Weitere
Risikofaktoren in Bezug auf die Eltern stellen dar: geringer Ausbildungsgrad, niedriger sozio-
Okonomischer Status, Alkoholprobleme, Alleinerziehende (Bundesarztekammer 2005) unpassendes
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Erziehungsverhalten (Fuhrer 2015). Ein signifikanter Zusammenhang mit Bildschirmzeit konnte in
einer Longitudiane-Studie nachgewiesen werden (Landhuis 2007). Auch eine mangelhafte Krippen-
betreuung bei Kleinkindern erhéht die Wahrscheinlichkeit, spater eine ADHS-Diagnose zu erhalten
(Babchishin 2013).

ADHS ist mit einer Reihe von schwerwiegenden Beeintrachtigungen wie etwa schlechteren Schul-
leistungen, Interaktionsproblemen mit Lehrer/innen, Bezugspersonen und Gleichaltrigen, Stérungen
des Sozialverhaltens (50-60%, vgl. Petermann & Petermann 2008, S. 195) sowie Angststérungen und
Depressionen (ca. 25 %; vgl. Jarret & Ollendick, 2008), bipolaren Stérungen und Ticstérungen
assoziiert. Auch Lernstérungen treten gehauft auf (Jacobs et al., 2009). Die Persistenz der Kern-
symptomatik in das Jugendalter hinein wird mit rund zwei Drittel angegeben (Steinhausen 2004, S.
94; ADHS-Bericht des OSR).

2.7.1 Friiherkennung der ADHS

Zu den frilhen Symptomen gehoren ein altersinaddquat hohes Aktivitatsniveau, GbermafRige Unruhe
und eine reduzierte Konzentrationsfahigkeit. Darliber hinaus kommt es zu Kommunikations- und
Interaktionsproblemen in Betreuungssettings, die oft mit Krankung, Zurlicksetzung und Ausgrenzung
einhergehen und die Entwicklung destruktiven Verhaltens begiinstigen. Abhangig von der Interaktion
mit Bezugspersonen kann ein solches Verhalten schnell zu einem (berdauernden Durchsetzungs-
muster werden. Zudem sind die Kinder haufig vergleichsweise ungeschickt und schatzen Risiken
inaddquat ein, was eine erhéhte Unfall- und Verletzungshaufigkeit zur Folge haben kann.

Eine frihzeitige Diagnostik von ADHS wird durch die Abgrenzung der Varianz normaler Entwicklung
oftmals erschwert. Es werden die sog. Regulationsstérungen im Sauglingsalter mit einem erhdhten
Risiko fiir die spatere Entwicklung einer ADHS in Verbindung gebracht (vermehrtes Schreien,
exzessive Aktivitdt, Unausgeglichenheit, emotionale Irritabilitdt), die die Bezugspersonen-Kind-
Interaktion negativ beeinflussen und eine allfdllige Symptomatik dadurch wechselseitig negativ
verstdrken kdnnten.

Obwohl die ersten Lebensjahre insgesamt durch eine groRe Heterogenitdt in den Entwicklungs-
verldufen gekennzeichnet ist und individuelle Prognosen dadurch erschwert sind, herrschen unter-
schiedliche Auffassungen liber die Moglichkeiten zur Frilherkennung im Vorschulalter. Dépfner et al.
(2004, S. 94) weisen darauf hin, dass es im Vorschulalter nur unzureichend gelingen kann,
persistierende von nicht persistierenden Verlaufen zu unterscheiden. Dennoch nahmen etwa nach
Greenhill ( 2004, S. 94) die Diagnosestellungen und Verschreibungen im Vorschulalter sowie unter 2-
4jahrigen Kindern zu. Taylor (2004, S. 94) schliel3t eine Diagnosestellung vor Vollendung des dritten
Lebensjahres aus.

Im Grundschulalter finden sich sodann die eingangs beschriebene Voll-Symptomatik und assoziierte
Entwicklungsstorungen. Nach den Empfehlungen der American Academy of Child and Adolescent
Psychiatry, soll eine stérungsspezifische Mehrebenendiagnostik zum Einsatz kommen.

In der Anamnese konnen bei der Befragung von Bezugspersonen, Betreuer/innen und Lehrer/innen
Schatzskalen fiir die Diagnostik zum Einsatz kommen; ab dem Alter von 11 Jahren auch die
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Selbsteinschatzung des betroffenen Kindes. Diese begriinden keine Diagnose, sind aber wertvolle
Instrumente flr eine standardisierte Befragung verschiedener Bezugssettings (Eltern, GroReltern,
Lehrer, etc.) sowie fiir eine Verlaufsbeobachtung und -dokumentation. Darliber hinaus sind eine
medizinische Diagnostik (entwicklungsneurologische oder kinderpsychiatrische Untersuchung, bei
Bedarf Hor- und Sehtests), eine psychologische Testuntersuchung (Aufmerksamkeit, Intelligenz,
Personlichkeit, Teilleistungsschwachen) sowie eine Verhaltensbeobachtung indiziert. Als weitere
Ebenen kdnnen bei entsprechenden Anhaltspunkten (EEG, Drogenscreening) oder optional (neuro-
physiologische, biochemische und bildgebende Untersuchungen) (HaRler et al. 2000, S. 95) sowie
ergotherapeutische und neuropsychologische Diagnostik eingesetzt werden.

HaRkler & Reis (in von Suchodoletz 2005, S. 97 u.) argumentieren, dass zur Einschdtzung der
Verlasslichkeit eingesetzter Testverfahren die Retest-Reliabilitdat (r>0,9 exzellent, r>0,8<0,9 gut,
r>0,5<0,8 moderat) herangezogen werden soll sowie die Zeitspanne zwischen den Messungen (je
groRer, desto geringer die Retest-Reliabilitdt) beriicksichtigt werden muss. Das Diagnostische Inter-
view bei psychischen Stérungen im Kindes- und Jugendalter (DIPS, Unnewehr et al. , 1995) erfullt
die wichtigsten Anforderungen an eine gesicherte Diagnose (mehrere Perspektiven, exzellente
Retest-Reliabilitat). Klinische Interviews, wie auch das sog. DISYPS-KJ von Dopfner & Lehmkuhl (2000)
[Anm.: ohne Reliabilitdtsangaben] sind allerdings aufwandig. HaRler und Reis empfehlen daher in
nicht-psychiatrischen Settings, die Problemlage des Kindes durch Befragungsmethoden zu erfassen,
z. B. mittels Strengths and Difficulties Questionaire (Goodman, 2001).

In der Anamnese sollte nicht nur die Kernsymptomatik (Hyperaktivitat, Impulsivitdt und Aufmerk-
samkeitsstorung) erfasst werden, sondern auch die stérungsspezifische Entwicklungsgeschichte inkl.
des Konsums von Genussmitteln wahrend der Schwangerschaft sowie stérungsrelevante
frihkindliche Rahmenbedingungen. Fiir die Planung systematischer Friiherkennung ist relevant, dass
die Exploration von Kindern und Bezugspersonen gleichzeitig der Kontaktaufnahme und dem Aufbau
einer therapeutischen Beziehung dient.

Ist die klinische Verdachtsdiagnose gestellt, helfen testpsychologische Verfahren (Begabungs- und
Personlichkeitsprofil) bei der Bestdtigung oder Verwerfung einer ADHS, wobei v. a. Tests, die die
Aufmerksamkeitsfahigkeit messen, kontext-gerecht eingesetzt werden kénnen (z. B. Differentieller
Leistungstest, Wiener Reaktionstest, Dortmunder Aufmerksamkeitstest etc.). Der etwas
umfassenderen Entwicklungs- und Intelligenzdiagnostik kommt wegen des notwendigen Abgleichs
mit Entwicklungsstadien eine hohe Bedeutung zu. Dabei kdénnen eine Vielzahl von Uberpriiften
Verfahren eingesetzt werden, wobei von hoher Bedeutung ist, dass sowohl fir die Testverfahren
selbst als auch fiir Kinder ausreichende Erfahrungen vorliegen. Denn die Giiltigkeit der Ergebnisse
nimmt ab, um so jiinger das getestete Kind ist.

Die direkte Beobachtung in Kombination mit klinischen Daten scheint Schatzskalen und Fragebogen
allerdings (iberlegen zu sein (HaBler & Reis, in Suchodoletz 2005, S. 107), worauf mehrere
Evaluationsstudien hinweisen. Allerdings ist diese Bewertung vorsichtig zu interpretieren, wenn
gleichzeitig soziale Entwicklungsstérungen vorliegen. Darlber hinaus sind Dauer, Praktikabilitat und
das Setting selbst als wesentliche Storfaktoren zu bezeichnen, die eine Vergleichbarkeit der Er-
gebnisse erschweren.
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Es gibt auch eine wichtige und engagierte Diskussuion beziiglich einer Uber- und Fehldiagnostik des
ADHS (Bruchmidiller, Schneider 2011). Ulrike Lemkuhl, Direktorin der Kinderklinik fiir Kinder- und
Jugendpsychiatrie und Psychotherapie an der Berliner Charité, etwa spricht von 90%.’

Das Inventar zur Verhaltensbeobachtung der motorischen Aktivitat ist ein valides, interrater- und
Test-Retest-reliables sowie praktikables Verfahren, mit dem altersabhdngige Aktivitatsnormen fir
Deutschland erarbeitet wurden ("Eichung"). Es eignet sich sowohl zur Diagnostik im Unterricht
(empfohlen) und zu Hause, sowie in der Klinik und fir die Evaluierung der Effektivitat
unterschiedlicher therapeutischer Interventionen (vgl. HaRler & Reis, in Suchodoletz 2005 S. 110).

Die Verlasslichkeit apparativer Methoden wie Aktometer, Pedometer, sensitive FuBbodenplatten etc.
ist umstritten. Dennoch haben sich diese Verfahren in der Forschung durchgesetzt, weil metrische
Daten in der Analyse etwa gegeniber Ordinaldaten Vorteile bergen. Die Methoden sind daher nur
flr Forschungszwecke, nicht jedoch fiir die klinische Diagnostik zu empfehlen.

2.7.2 effektive Frithintervention

Zur Behandlung von ADHS werden bezliglich Zielgruppe bezugspersonenzentrierte, kindzentrierte,
schulorientierte und bezlglich des Inhalts psychoedukative, verhaltensmodifizierende und
medikamentdse Verfahren angewendet. Es gibt wenige Studien, die die Wirksamkeit von Inter-
ventionen bereits im Vorschulalter untersucht haben.

Die haufig zitierte "Multimodal Treatment Study [...]" (MTA Coop. Group, 1999) zeigte anfangs eine
leichte Uberlegenheit der Kombinationsbehandlung mit Stimulanzien und Verhaltenstherapie
gegenlber einer ausschlieBlich medikamentdsen Behandlung oder der medikamentdsen Behandlung
mit Beratung (MTA Cooperative Group, 1999). Nach drei Jahren konnten 85 % der Ausgangs-
stichprobe (485 Patienten) erneut untersucht werden. Dabei waren die nach 14 Monaten gezeigten
Effekt-Unterschiede zwischen den vier Gruppen nach 36 Monaten nicht mehr nachzuweisen. Dies
deutet darauf hin, dass in der langfristigen Betrachtung die medikamentdse oder kombinierte
Therapie einer alleinigen Verhaltenstherapie nicht Gberlegen ist. Insgesamt bedeutet dies, dass die
urspriingliche Botschaft der MTA-Studie, ,,dass Medikamente das alleinige Mittel der Wahl seien,
deutlich zuriickgenommen werden muss“ (Dopfner 2007).

Psychoedukation soll grundsatzlich von allen befasten Berufsgruppen als erster Schritt einer evtl.
weiteren multimodalen Intervention angewandt werden. Sie wird von Arzt/innen haufig begleitend
zur medikamentdsen Therapie angeboten (Pliszka et al., 2007). Sie beinhaltet Aufklarung tber das
Storungsbild sowie die Erarbeitung eines gemeinsamen Erklarungsmodells. Psychoedukation wird als
Teil der Beratung bzw. beim Einstieg in bezugspersonen- oder kindzentrierte Therapien eingesetzt.
Wegen der hohen Relevanz der Interaktion von Bezugspersonen und Kindern (sich hochschaukelnde
Konfliktdynamiken und Eskalation) ist Psychoedukation dhnlich wirksam wie Verhaltenstherapie,
wenn es gelingt, die Bezugspersonen am therapeutischen Prozess zu beteiligen.

Bezugspersonentrainings bestehen haufig aus Psychoedukation und einem zielorientierten Be-
ratungsprozess und werden als Bausteine eines bezugspersonen- und kindzentrierten Behandlungs-

’ www.wissen57.de/ritalin.html
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ansatzes eingesetzt. Pelnam W. et al. (2008, S. 200) evaluierten Bezugspersonentrainings als
effektive Behandlungs- und praventive Malnahme im Vorschulalter. Eingesetzt werden kénnen
mehrere unterschiedlich intensive Trainingsprogramme, die auf Basis der Belege fiir ihren Erfolg als
wirksamkeitsbasiert eingeschatzt werden kdnnen.

Interventionen in Schulen und Kindergdrten bestehen — etwa im Rahmen einer Helferkonferenz -
aus einer Aufklarung des Personals Gber ADHS und das Verhalten betroffener Kinder, die nicht selten
als mutwillige Storenfriede erlebt und entsprechend behandelt werden. In weiteren Schritten
werden Belohnungsprogramme, Rickmeldekarten und Punktsysteme angewendet und mit Lehrer-
und Betreuer/innen gemeinsame Ziele formuliert. Pelham et al. (2008, S. 202) weisen auch schul-
und kindergartenzentrierte Interventionen gegen ADHS als effektive und wirksamkeitsbasierte
Programme aus, welche allerdings aus den Ressourcen des Bildungswesens heraus geleistet warden
mdssen.

Die Wirksamkeit kindzentrierter Interventionen ist stark altersabhangig. Jiingere Kinder profitieren
eher von einem Spieltraining, dltere von Selbstinstruktionstechniken, Selbstmanagementmethoden
und neuropsychologischen Ansatzen. Selbstmanagementmethoden beinhalten Selbstbeobachtung
und -wahrnehmung und ein schrittweises Erarbeiten angemessener Verhaltensalternativen mit dem
Kind (Petermann & Petermann, 2008b , S. 203). Spezifische neuropsychologische Methoden wie etwa
der Einsatz des sog. Attentioners bzw. von Neurofeedback sind in Evaluationsstudien nicht als eigen-
standig effektive Interventionen bewertet worden (vgl. Jacobs & Petermann 2008, S. 205-206).

Empfehlungen fir den kombinierten Einsatz medikamentdser Therapie mit/ohne verhaltens-
therapeutische Intervention fir Kinder und Bezugspersonen sind unterschiedlich - eine Mehrheit
empfiehlt medikamentése Behandlung erst dann, wenn andere Interventionen nicht den
gewlinschten Effekt zeigen (vgl. Jacobs & Petermann in von Suchodoletz 2010, S. 208).

Zur medikamentoésen Behandlung werden vorwiegend Methylphenidate eingesetzt, weshalb etwa
mehrere systematische Reviews der Cochrane Collaboration seit 2012 auf die Evaluation dieser
Gruppe fokussieren. So wiesen mehrere Studien auf eine Rate von 80 % und mehr bei Kindern
zwischen 6 und 18 Jahren hin, bei denen sich die Leitsymptome der ADHS wesentlich reduzieren. Fir
die Verabreichung von Prdaparaten mit langerer Wirkdauer spricht eine Verringerung der
Wahrscheinlichkeit, dass die Leitsymptome widerkehren, sowie eine positive Verdnderung in der
Compliance (Szymansk & Zolotor,2001). Andere medikamentdse Ansatze sind Atomoxetin sowie
standardisierte Fischol-Aufbereitungen.

Gleichzeitig birgt die Medikation Risiken und selbst bei leitliniengetreuer Titration der Dosishéhe
kénnen vor allem Kopfschmerzen, Appetitlosigkeit, Schlafstorungen, Miudigkeit, Personlichkeits-
veranderungen oder Wachstumsstorungen auftreten. Die meisten dieser Nebenwirkungen kénnen
im Laufe der Behandlung jedoch auf ein ertrdgliches Mal} reduziert werden. Die Cochrane Group
verweist auf die Sorge in vielen Landern, die durch einen Anstieg und eine Verbreiterung des
Einsatzes von Methylphenidaten bei unter Sechsjahrigen entstehen, da sie als Anzeichen
unerwiinschter Medikalisierung gesehen werden koénnten. Deshalb lduft derzeit eine umfassende
Evaluation verschiedener medikamentdser Therapiestrange bei ADHS mit unterschiedlichen
Medikamenten in unterschiedlichen Altersstufen. Vor allem die friihe Kindheit ist hinsichtlich
moglicher negativer Effekte unbeleuchtet (Storebo et al., 2012).
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Einem anderen systematischen Review zufolge ist der Einsatz von Nahrungserganzungsmitteln nicht
wirksam im Sinne einer Reduktion der Symptome der ADHS von Kindern und Erwachsenen (Gillies et
al., 2012). Ebenso ist der Einsatz atypischer Antipsychotika nicht evidenzbasiert, auch Risperidone
wirken nur kurzfristig bei Impulsstérungen/Aggression, die als Begleiterscheinung einer ADHS
auftreten kdnnen (Loy et al., 2012).

Die Menschenrechtskommission in Genf hat in den letzten Jahren mehrere europdische Lander — so
auch Osterreich — aufgefordert, iber die Zunahme der ADHS-Medikation Auskunft zu geben und
Nicht-medikamentdse Behandlungsarten verstarkt anzubieten®. Es wird ersucht, ,dass der
Vertragsstaat das Phdnomen der ibermdfigen Verschreibung von Psychostimulanzien fiir Kinder
sorgfiltig priifen und Initiativen ergreifen mége, um Kindern mit diagnostizierten Aufmerksamkeits-
defizit- und Hyperaktivitéts-Stérungen ebenso wie deren Eltern und Lehrern Zugang zu einer breiten
Palette von psychologischen, pddagogischen und sozialen Mafinahmen und Behandlungen zu bieten.”

Deutschland® wie auch andere Lander haben darauf etwa mit gesetzlichen Einschriankungen bei der
Verschreibung von ADHS-Medikation sowie Ausbau der Nicht-Medikamentdsen Therapieangebote
reagiert.

® Concluding Observations vom 5.10.2012 des UN-Committee on the Rights of the Child (CRC)

% sachverstandigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen (Sondergutachten 2009, S 68)
sowie Beschluss des Gemeinsamen Bundesausschusses {iber eine Anderung der Arzneimittel-Richtlinie (Anlage
[ Nummer 44, 16. September 2010)
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Tab. 1: UBERSICHT DER EPIDEMIOLOGISCHEN GRUNDLAGEN NACH ENTWICKLUNGSSTORUNG

Entwicklungsstérung Pravalenz Diagnosestandard evidenzbasierte Komorbiditat
Interventionen
Bindungsstorung F 94 -desorganis. | -Videoaufnahmen und bindungsorientierte- Sprachdefizite,
F 94.1 reaktive Bindungs- Mikroanalyse der psychotherapeutische Unruhe-
Bindungsstorung muster: 15% | Interaktion Behandlung des verhalten,
F 94.2 Bindungsstorung mit _Kinder aus -"Fremde Situation" Bindungsperson-Kind- Personlichkeits-
Enthemmung . -Puppenspiele und Systems storungen
niederen Geschichtenerganzungsver
sozialen fahren
Schichten: -ab 10. LJ: Child

25%-34%

Attachment Interview

Emotionale 7%-11% der | -umfassende Anamnese -Patient Child

Storungen/Angststorung F 93 | drei- bis -Zero-to-three Interaction-Therapie

F93.0 emotionale Stérung mit 13jshrigen -Infant and Toddler _personenzentrierte

Trennungsangst Mental Status Exam Spieltherapie nach

F 93.1 phobische Storung

F93.2 Stérung mit sozialer ioreelis

Angstlichkeit -Sandspieltherapie

F 93.8 generalisierte

Angststorung

Stérungen des 5-15% der -multiaxiale Diagnostik -Bezugspersonentraining | 5% - 45% ADHS,

Sozialverhaltens F 91

F91.0 Auf den familidaren
Rahmen beschrankte Stor. d.
Sozialverh.

F91.1 Stor. d. Sozialverh. bei
fehlenden sozialen Bindungen

6-18jahrigen

-friih auftretende
Stérungen miissen im
interdisziplindren und
multiprofessionellen Team
gestellt werden

-Skalen und Scores als
diagnostische Hilfsmittel

-Gruppenschulungen fir
Eltern

emotionale
Stérungen,
Stérungen mit
Substanz-
konsum ab
Jugendalter,
Depressionen,

F91.2 Stor. d. Sozialverh. bei antisoziale
vorhanden soz. Bindungen Personlichkeits-
F91.3 Stor. d. Sozialverh. mit storungen
oppositionellem, aufsassigem

Verhalten

F91.8-F91.9 sonstige und

nicht ndher bezeichnete Stor.

d. Sozialverh.

Motorische 16% (Sbg., 6- | -General movements -Bobath-Konzepte Sprech- und
Entwicklungsstorungen 81J) (Neugeborene) -Vojta-Therapie Sprachstorun-
G80.0-G80.2 infantile 25% (00: 4- | -Cross Motor Function -strukturierte gen; soziale,
Cerebralparesg 5 IEfirfs] Elesifiestien S Therapiekonzepte emotionale und
G.71 Myopathien Verhaltens-

F.82 Umschriebene Stérungen
der motorischen Entwicklung

8%-50% der
Frih-
geburten vor
der 26. SSW

-kombinierte
Durchfiihrung mit
neurologischer
Untersuchung

probleme; 70%
der Kinder mit
Lernstérungen
weisen auch
motorische
Entwicklungssto
rungen auf;
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Umschriebene 6%-8% aller | -produktiver Wortschatz Logopadie Folgen oft Lese-
Entwicklungsstérungen des Kinder 24 Monate ("Late- Rechtsschreib-
Sprechens und der Sprache 4%-5:? der Talkers") sowie Stérung,
F80 4-5jahrigen . L
F80.0 Artikulationsstorung (othe Kignder _3,6 Monate (friheste .Schwmjrlgkelten
F80.1 expressive mit Diagnose) im sozialen,
Sprachstérung Migrationsbi | -Elternfragebogen ELFRA-2 emotionalen
F80.2 rezeptive Sprachstérung | ographie) -SETK2 Klassifikation des und Verhaltens-
Sprachschatzes bereich
-Reynell-Skala zur
Differenzierung von
Sprachverstandnis und -
produktion
Kognitive ca. 3% -Bayley Il -Psychotherapie korperliche und
Entwicklungsstérungen und -Miinchner Funktionelle -Ergotherapie psychische

Intelligenzminderung F70

Entwicklungsdiagnostik
(far das 2. und 3.
Lebensjahr)

-Griffiths Entwickl.-Skalen
Entwicklungstest - ET 6-6
-Intelligenztest (ab 4
Jahren)

-multimodale Ansatze
inkl. Psychoedukation
-individuenzentrierte
Psychotherapieansatze
-Training lebens-
praktischer Fertigkeiten

Komorbiditat,
psychiatrische
Erkrankungen

Autismus-
Spektrumstorungen F84
F84.0 Friihkindlicher Autismus
F84.1 Atypischer Autismus
F84.2 Rett-Syndrom

F84.3 andere desintegrative
Storungen des Kindesalters
F84.5 Asperger-Syndrom
F84.8 weitere tiefgreifende
Entwicklungsstérungen

0,4% - 1%

-Multiprofessionelle
mehrdimensionale
Diagnostik nach Ende 2. LJ
-unterstiitzend: Checklist
for Autism in Toddlers
-Autism Diagnostic
Interview

-friihe und intensive
Verhaltenstherapie
-Pivotal response
training
-angewandte Ver-
haltensanalyse

-Relationship developm.

intervention
-Musiktherapie

verschiedene
korperliche,
psychiatrische
und kognitive
Stérungen

ADHS F90

F90.0 einfache Aktivitats- und
Aufmerksamkeitsstérung
F90.1 Hyperkinetische
Storung des Sozialverhaltens
F90.8 sonstige
hyperkinetische Storungen
F98.8
Aufmerksamkeitsstérung
ohne Hyperaktivitat

ca. 6-8%
Buben, ca.
1,5-2%
Maédchen; 3
mal so hohe
Pravalenzsch
atzung bei
Anwendung
DSM-IV

-Stérungsspezifische
Mehrebenendiagnostik
-Diagnostisches Interview
bei psychischen Stérungen
im Kindes- und
Jugendalter

-Strengths and Difficulties
Questionnaire

-Inventar zur
Verhaltensbeobachtung
der motorischen Aktivitat

-Verhaltenstherapie
-Psychoedukation
-Bezugspersonen-
trainings

-evtl. Kombination mit
Stimulantien

Stérungen des
Sozialverhaltens
(50-60%)
Angststorungen
und
Depressionen
(ca. 25 %)
bipolaren
Stoérungen
Ticstérungen
Lernstérungen
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3. Fragestellung und Methodik

Wahrend die Pravalenz und Trends in der Verteilung von Entwicklungsstorungen relativ gut doku-
mentiert sind und der Forschungsstand Uber Effektivitat von Frihdiagnostik- und -therapie erhoben
wurde (» Kap. 2), besteht auch Informationsbedarf zur Frage, welche 6konomischen Konsequenzen
mit dem Auftreten von Entwicklungsstorungen verbunden sind und wie Behandlungsressourcen
effizient eingesetzt werden kénnen.

3.1 Zielsetzung und Eingrenzungen

Ziel dieser systematischen Literaturrecherche war, die vorhandene Literatur auf Quellen zu
iberpriifen, welche versuchen die 6konomischen Aspekte der Friihdiagnostik und -therapie bei
Entwicklungsstorungen von Kindern einzuschdtzen. Um dieses Ziel in angemessener Weise zu
definieren, wurden die eingeschlossenen Entwicklungsstorungen und Interventionen definiert und
eine Haupt- sowie Nebenfragestellungen formuliert.

Als therapeutische Interventionen wurden vorab alle Angebotsformen von Gesundheitsdienst-
leistungen definiert, die aus den Bereichen Kinder- und Jugendheilkunde (vor allem Neuropadiatrie
und Entwicklungs- und Sozialpadiatrie), Kinder- und Jugend Psychiatrie, Ergotherapie, Logopdadie,
Physiotherapie, Psychotherapie und Psychologie zur Fritherkennung und Frihintervention erbracht
werden oder einen wesentlichen Beitrag zur Sekundarpravention leisten kénnen. Explizit werden
zum einen keine Sonder- und Heil- oder andere padagogischen MalRnahmen untersucht, weil diese
nicht in den Verantwortungsbereich der Sozialversicherung fallen, und andererseits MaBnahmen der
Friihen Hilfen, weil es hierzu eigenstindige Arbeiten der Gesellschaft Gesundes Osterreich gibt.

Wegen der steigenden epidemiologischen und 6konomischen Relevanz psychosozialer Gesundheits-
faktoren in der Kindheit beinhaltet die Definition und Eingrenzung von Entwicklungsstérungen nicht
nur motorische, sprachliche und kognitive Entwicklungsstéorungen, sondern auch emotionale
Storungen und Fehlentwicklungen des Bindungs- und Sozialverhaltens. Fir die definitive Auswahl der
eingeschlossenen Storungsbilder waren vorerst die Arbeiten von Univ.-Prof. Dr. med. Waldemar von
Suchodoletz an der Ludwig-Maximilians-Universitdt Minchen (vgl. von Suchodoletz 2005, 2009,
2010) lGber die haufigsten Entwicklungsstérungen fir den deutschen Sprachraum richtungsweisend.

Eine vereinbarte Vorgabe war die Eingrenzung des Gegenstandsbereichs auf die 6konomische
Evaluationen von MaRBnahmen, die sich an Klein- und Vorschulkinder richten. Dies steht nicht im
Widerspruch dazu, dass Entwicklungsstorungen oftmals bis ins Jugendalter fortdauern und die
Gesundheitschancen wahrend des gesamten Lebens beintrachtigen konnen, was volkswirtschaftlich
relevant ist.

Zentrale Fragen sind, mit welchen Mitteln Entwicklungsstérungen moglichst frihzeitig erkannt und
wirksam therapiert werden kénnen, um ihre negativen Gesundheitsfolgen zu reduzieren.
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3.2  Forschungsfragen

3.2.1 Hauptfragestellung

Welche Kostenfolgen und Konsequenzen gehen mit potenziellen Investitionen der sozialen
Krankenversicherung in Interventionen der Frithdiagnostik und Friihtherapie von Entwicklungs-
storungen bei Kindern einher?

3.2.2 Nebenfragestellung 1

Wie kann die Evidenzlage aus Wirksamkeitsnachweisen in randomisierten, kontrollierten Studien

(RCT) beziglich der "maximalen" Wirksamkeit der untersuchten Interventionen sowie beziiglich der

Wirksamkeit der untersuchten Interventionen "unter realen Bedingungen im Versorgungsalltag"

beschrieben werden?

International verwendete Klassifikationssysteme wie ICD-10 und DSM-IV stellen fiir die Durchfiihrung
von Studien und die Vergleichbarkeit von Ergebnissen unverzichtbaren Referenzsysteme dar, die
vergleichende Gesundheissystemforschung (iberhaupt erst ermoglichen. Die Organisation der
Leistungserbringung und der professionellen Systeme in den Therapiefeldern, die Behandlungs-
systematik, die Remuneration sowie der Zugang zu den jeweiligen Leistungen sind in verschiedenen
Landern sehr unterschiedlich definiert und strukturiert, worunter die Vergleichbarkeit der Ergebnisse
leidet. Zum Beispiel deshalb, weil die Dokumentation mitunter lickenhaft und die Analyse von
Krankheitskosten nicht oder nur mit einem unverhaltnismaRigen Aufwand durchfihrbar ist.

Als klinisch besonders relevant wird die Verteilung der Schweregrade der Entwicklungsstérungen
sowie die Wahrscheinlichkeit fiir eine langerfristige Beeintrachtigung in unterschiedlichen Lebens-
bereichen erachtet. Die gesamte Krankheitslast in Osterreich (Burden of Disease), also die Summe
aller direkten und indirekten Gesundheitskonsequenzen, kann mangels geeigneter Daten und
Moglichkeiten nicht ohne Weiteres eingeschatzt werden.

Die Auswahl der Wissensquellen fiir die erste systematische Literatursuche zur Nebenfragestellung 1,
deren Ergebnisse in » Kap. 2 ausfuhrlich dargestellt werden, erfolgte unter Anwendung der
hierarchischen Beziehungen zwischen Studien: So wurde die Cochrane Database of Systematic
Reviews unter Anwendung aller Keywords fur die Literatursuche (vgl. weiter unten) untersucht (Stich-
tag 17. 3. 2015). Systematic Reviews und Meta-Analysen stehen in der Evidenzhierarchie, die in der
Evidence Based Medicine Anwendung findet, an hochster Stelle. Die Cochrane Collaboration gilt als
herausragende Organisation fiir die Zusammenfiihrung und Interpretation des aktuellen medi-
zinischen Forschungsstandes in klinischen und anderen Bereichen epidemiologischer Forschung. lhre
Working Groups bestehen aus Netzwerken anerkannter Wissenschaftler/innen, die den Forschungs-
stand fortwahrend beobachten und dariiber publizieren sowie die elektronischen Ressourcen in einer
spezifischen Datenbank kontinuierlich zusammenfihren.
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3.2.1.2 Nebenfragestellung 2

Welche Effizienzpotenziale kdnnen aus gesundheitsokonomischen Evaluationsstudien abgeleitet
werden?

In der zweiten Projektphase Marz bis Mai 2015 wurde eine systematische Literatursuche in
medizinisch-wissenschaftlichen Datenbanken durchgefiihrt und die identifizierten Studien auf ihre
Relevanz hinsichtlich der Beantwortung der Nebenfragestellung 2 Uberprift und die ein- und
ausgeschlossenen Studien systematisch beschrieben. Danach wurden die Volltextversionen
zusammengetragen, die Studien im Detail gelesen, die relevanten Inhalte und Textstellen exzerpiert
sowie paraphrasiert und die Ergebnisse entlang der Nebenfragestellung 2 systematisch dargestellt
und beschrieben.

Entwicklungsstorungen sind fiir einen hohen und wachsenden Anteil der Krankheitslast von Kindern
und Jugendlichen verantwortlich. Die Gruppe der Entwicklungsstérungen schlagt nicht nur im Ge-
sundheitssystem zu Buche, sondern geht mit einer Reihe von Auswirkungen auf andere gesellschaft-
liche Funktionssysteme und Lebensbereiche der betroffenen Kinder und Familien einher. Der gegen-
standliche Review erfasst in einem 6konomisch breiten und umfassenden Sinn gesichertes Wissen
Uber die Aufwande und Kosten, die mit Entwicklungsstérungen einhergehen.

Wahrend als Qualitatsmerkmal einzelner gesundheitsokonomischer Studien eine moglichst genaue
Vorabdefinition des zugrunde liegenden Kostenbegriffs aus 6konomischer Perspektive gilt (Suhrcke,
2007), ist das methodologische Vorgehen des Reviews dadurch gepragt, dass Studien unabhangig
vom Kostenbegriff, der ihnen zugrunde liegt, in die Betrachtung eingeschlossen werden. Die dabei
identifizierten Kostenformen werden tabellarisch gelistet, vergleichbar gemacht, und die Ergebnisse
warden zusammenfassend beschrieben und interpretiert.

Direkte Kosten entsprechen tatsdchlichen Geldfliissen, also alle Ausgaben von Leistungstrager-
organisationen, Leistungserbringern und Patient/innen bzw. Klient/ innen fiir Therapeut/innen,
Medikamente und Forderangebote, etc. zdhlen zu den sog. Krankheitskosten. Indirekte,
volkswirtschaftliche Kosten entstehen Ublicherweise als Produktivitatsausfalle, die in ge-
sundheitsékonomischen Studien mit unterschiedlichen methodischen Verfahren bewertet werden.
Sogenannte intangible Kosten flr Stress, Angst oder Schmerzen sind in der Regel schwierig zu er-
heben und werden in gesundheitsbkonomischen Analysen Ublicherweise nicht oder nicht aus-
reichend beriicksichtigt (Szucs 1997, S. 102-116).

In Bezug auf Entwicklungsstérungen von Kindern und Jugendlichen geraten eine Reihe von 6ko-
nomischen Kosten ins Blickfeld, die schwierig zu erheben sind und bei denen daher davon aus-
zugehen ist, dass sie auch in gesundheitsokonomischen Studien nicht ausreichend bericksichtigt
werden konnten. Dazu gehdren zum Beispiel die Kosten, die fir den Aufwand von Eltern, An-
gehorigen oder sonstigen Bezugspersonen von Kindern mit Entwicklungsstérungen bei der Férderung
und Therapie entstehen. Diese indirekten Kosten kénnen im Falle von Entwicklungsstérungen bei
Kindern betrachtlich sein, da bei mehreren nachweislich wirksamen Friihinterventionen die
Leistungen der Bezugspersonen zu wichtigen Produktionsfaktoren fiir die Gesundheit der Kinder
werden (» Kap. 2).
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3.2.3 Nebenfragestellung 3

In welcher Art und Weise kénnen Erkenntnisse und Empfehlungen aus den Forschungsergebnissen

abgeleitet und in den 6sterreichischen Kontext Gibertragen werden?

Die Ergebnisse aus Wirksamkeitsanalysen der eingeschlossenen therapeutischen Interventionen zur
Friihdiagnostik und -therapie konnen ebenso wie die Bewertungen in 6konomischen Evaluations-
studien nicht ohne Weiteres fiir den Osterreichischen Kontext adaptiert werden. Sie sind in
unterschiedlichen Gesundheitssystemen, zu unterschiedlichen Zeiten und unter unterschiedlichen
Bedingungen entstanden, was bei ihrer Interpretation beriicksichtigt werden muss. Die im Kap. 2
beleuchtete Frage nach Leistungen, deren Wirksamkeit belegt ist, ist von methodischen
Limitierungen bezlglich verallgemeinerbarer Aussagen nicht so sehr betroffen, wenngleich auch hier
Interpretationsliicken bleiben.

Uber den 6konomischen Gegenstandsbereich des Forschungsprojekts mangelt es in Osterreich an
vielen Informationen, so auch an den notwendigen Krankheitskostenanalysen und Pravalenzdaten,
welche hochgerechnet werden konnten, um die Kosten der durchgefiihrten Leistungen im
Gesundheitswesen einzuschatzen. Wahrend hier die Herausforderung bestehen wiirde, die
Privatausgaben moglichst gut zu erfassen, mangelt es auch an Analysen liber Daten, mit der die in
der Regelversorgung erbrachten bzw. 6ffentlich finanzierten Leistungen erfasst werden.

33 Systematische Literatursuche

Im Rahmen des Forschungsprojekts wurden mehrere systematische Literatursuchen durchgefihrt.
Zur Beschreibung der Grundlagen der Entwicklungsstorungen (Definition, Ursachenzuschreibungen)
wurde auf die Werke von Waldemar von Suchodoletz zuriickgegriffen, der ein Vorreiter im deutschen
Sprachraum ist, wenn es um gesichertes Wissen zu Kerngebieten des Forschungsprojekts geht. Er
fuhrt in vier zwischen 2003 und 2010 erschienen Fachbiichern aus, welche Chancen Kinder mit
Entwicklungstérungen haben, und welche Rolle Qualitdt in der Diagnostik und Therpie dabei
einnehmen. Dabei fanden letztlich mit Ausnahme der Lese-Rechtschreibstérung alle haufigen der bei
ihm umschriebenen Entwicklungsstérungen Eingang in die Auswahl dieses Reviews.

Ergdnzend zu den von Suchodoletz zusammengetragenem Wissen Uber Standards und Validitat der
in der Diagnostik eingesetzten Verfahren zielte die erste systematische Literatursuche darauf ab, ein
“Update” dieses Wissens herzustellen. Deshalb wurde per 15. Marz 2015 gezielt die Cochrane
Datenbank fiir systematische Reviews (Zugang: MedUni Graz) und die Working Group on Maternity
and child health (Zugang: FH Joanneum) als Quellenbestinde fir die gezielte Literatursuche
miteinbezogen. Einen dritten Quellenbestand stellten nationale Guidelines fiir die Diagnostik und
Therapie von Entwicklungsstorungen dar, ein internationaler Vergleich von Guidelines ware
angesichts des Ressourceneinsatzes flir das Forschungsprojekt zu aufwandig gewesen.

Zur Beantwortung der Nebenfragestellungen 2 und 3 wurden in erster Linie Embase 88-2015 &
Medline mit der Einschrankung auf Studien, die seit 1996 verdffentlich wurden, als mogliche
elektronische Ressourcen genutzt. Zwischen 2. und 12. Mai 2015 fand die elektronische
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Literatursuche zur Nebenfragestellung 2 statt. Dazu wurden Uber die OVID-Suchmaske zu den Online-
Ressourcen der MedUni Graz in unterschiedlichen medizinisch-wissenschaftliche Datenbanken
gesucht, in dem verschiedene Kombinationen von vorab definierten Suchbegriffen (vgl. Beilage) zur
erweiterten Suche angewendet wurden. Die Suche in den Datenbanken Cochrane DSR, ACP Journal
Club und Health Technology Assessments fiihrte zu keinen weiteren relevanten Treffern.

Zur Nebenfragestellung 2 wurde die Literatursuche mit der Kombination aus der Bezeichnung der
Entwicklungsstérung nach ICD 10 (englisch, Schlagwortersuche in Indizes, verschiedene Begriffe flr
ahnliche Entwicklungsstorungen) und den Suchbegriffen “costs”, “economic burden” und “economic
evaluation” durchgefiihrt. Wegen internationalen Unterschieden in den Abgrenzungen und

Begrifflichkeiten wurden ca. 120 Kombinationen abgefragt.

Die Suche zur Nebenfragestellung 2 fiihrte zu insgesamt 1027 Treffern, von denen 137 aufgrund ihres
Titels eingeschlossen wurden. Von diesen 137 Studien wurden 69 aufgrund des Abstracts
ausgeschlossen. Diese Arbeiten waren vor allem dadurch gekennzeichnet, dass der Titel im Unklaren
lie, ob die Arbeit auf 6konomische Aspekte einging, wahrend das Abstract keine Hinweise darauf
enthielt, dass es sich um eine relevante Studie handeln kdnnte. Von den verbleibenden 68 Studien,
die aufgrund des Titels und des Abstracts in den Review einbezogen wurden, konnten 21 als
elektronische Ressourcen bezogen werden — 47 wurden beim Literaturservice der MedUni Graz
bestellt.

Die Suche zur Nebenfragestellung 3 fihrte zu 1654 Treffern, von denen 44 aufgrund ihres Titels
eingeschlossen wurden. Von diesen 44 Studien wurden 7 wegen ihres Abstracts ausgeschlossen, weil
sie zu unspezifisch oder offensichtlich unbrauchbar waren. Von den verbleibenden 37 Studien
konnten 16 Volltextversionen online und 21 weitere beim Literaturservice der MedUni Graz bezogen
werden. Nach Durchsicht der Studien und der offensichtlich kaum vorhandenen Evidenz zur
Nebenfragestellung 3 bei mehreren Entwicklungsstérungen, wurde die Suchstrategie variiert: Es
wurde gezielt nach Kosten-Effektivitdtsanalysen der in der Einleitung als nachgewiesenerweise
wirksame (Einzel-)MaRBnahmen der Frithdiagnostik und -therapie (vgl. Ubersicht epidemiologischer
Grundlagen, S. 50) weitergesucht.

Die Volltextversionen wurden im Hinblick auf relevante Textstellen gelesen, und die berichteten
Ergebnisse der Forschungsfragen in unterschiedliche Kostenformen kategorisiert und zusammen-
gefasst. Diese Textstellen wurden exzerpiert und paraphrasiert. Die Frichte der mihsamen
Vorarbeiten bestanden in dieser Phase des Prozesses darin, Uber ausreichendes Vorwissen und
“theoretische Sensibilitat” fir die Identifikation von Schatzungen. Mehrere Studien wurden daher als
zu unspezifisch ausgeschieden, weil die 6konomische Dimension lediglich als Randnotiz, haufig zur
Untermauerung der Relevanz einer meist klinisch-epidemiolgischen Fragestellung geblieben ist und
nicht ndher ausgefiihrt wurde. Ebenso wurde einer &ffentlichen Schitzung der Osterreichischen
Arztekammer bzgl. des 6konomischen Impacts von Entwicklungstérungen nachgegangen, welche
nicht auf systematischer Evidenz beruhte.
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4. ERGEBNISSE ZUR NEBENFRAGESTELLUNG 2

4.1 Entwicklungsstorungen (unspezifisch)

Parish (2004) und andere verglichen Familien mit entwicklungsgestorten und gesunde Kinder anhand
von prospektiv gesammelten Sekundardaten aus der Wisconsin Longitudinal Study (1957, 1975,
1992). Die Teilnehmenden wurden durchschnittlich im Alter von 18, 36 und 53 Jahren nach
Wohlstandsindikatoren und Erwerbstatigkeit der Mitter befragt. Im Alter von 18 Jahren waren die
beiden Gruppen dhnlich wohlhabend, doch (ber die Jahre kam es zu Veranderungen. Mit 36 Jahren
hatten Mitter von Kindern mit Entwicklungsstérungen weniger wahrscheinlich einen Job langer als 5
Jahre, und sie verdienten signifikant weniger. Die Wahrscheinlichkeit einer Vollzeitbeschaftigung war
flr Mitter von entwicklungsgestorten Kindern auch niedriger, wenn die Kinder dlter waren.

Eltern von entwicklungsgestorten Kindern hatten ein um USD 11.900 niedrigeres Durchschnitts-
Jahreseinkommen als Eltern der Vergleichsgruppe (USD 38.200 vs. USD 50.100), ebenso hatten sie
um etwa 27% weniger Ersparnisse als die Vergleichsgruppe (USD 133.000 vs. USD 181.000).
Hinsichtlich Hauseigentums, Kreditraten und Pensionsanspriichen gab es hingegen keine
Unterschiede. Der auffilligste Unterschied lie8 sich hinsichtlich des Einkommens der Miitter zu
Erhebungszeitpunkt nach 18 Jahren Studienlaufzeit feststellen, Mitter mit entwicklungs-
beeintrachtigten Kindern hatten ein signifikant niedrigeres Einkommen als Mutter mit normal
entwickelten Kindern (USD 4.900 vs. USD9.400). Mit dem Alterwerden der Kinder verringerte sich der
Unterschied auf USD 14.600 fir die Mitter mit den entwicklungsgestorten Kindern zu USD 18800 fiir
die Kontrollgruppe.

Das niedrigere Durchschnittseinkommen stand wahrend der gesamten Laufzeit der Studie in
Zusammenhang mit einer niedrigeren Beschaftigungsrate von 46% der Mitter mit entwicklungs-
gestorten Kindern, im Vergleich zu 64% in der Kontrollgruppe. Mutter mit beeintrachtigten Kindern
waren eher Teilzeit angestellt (26% vs. 20%). Die weniger intensive Erwerbstatigkeit blieb auch mit
steigenden Alter der Kinder konstant und betrug nach 35 Jahren 25% vs. 16%.

Myklebust et al. (2005) setzen sich mit Frage auseinander, ob es jungen Menschen mit Férderbedarf
gelingen kann, eine Vollzeitanstellung zu finden, die ihnen 6konomische Unabhangigkeit bietet. Dafir
zogen sie eine fir die norwegische Bevolkerung reprdsentative Stichprobe und fiihrten 500
Interviews mit jungen Erwachsenen zwischen 23 und 25 Jahren, die verschiedene gesundheitliche
Einschrankungen (Funktionalitdt) aufwiesen. Etwa 60% der Jugendlichen mit der hochsten
Funktionalitat hatten ihre 6konomische Unabhangigkeit bereits nach 6-7 Jahren nach Beginn der
Oberstufe erlangt. Im niedrigsten Funktionslevel gelang dies hingegen weniger als einem Viertel,
wobei Manner haufiger 6konomische Unabhangigkeit erreichten als Frauen, und Frauen ohne Kinder
haufiger als Mutter.

Stabile et al. (2012) bewerteten in einem systematischen Review die direkten Zuzahlungen (privat
vorausbezahlte Kosten fiir Versorgungsleistungen), sowie die indirekten 6konomischen Folgen fiir die
Familien mit entwicklungsgestorten Kindern anhand der Erwerbstatigkeit (Humankapitalmethode)
und anderer langerfristig eintretenden Kostenfolgen durch die eingeschrankte Leistungsfahigkeit der
Kinder (,,6konomischer Erfolg”) in USD. Die Kostenkalkulation schloss die Kosten fiir 6ffentliche
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Forderprogramme mit ein, es konnten aber nicht alle anfallenden Kosten erfasst werden
(insbesondere Versicherungsleistungen), was zu einer Unterschiatzung der tatsidchlichen Kosten
durch die Studie fihrt.

Ein Kind mit einer Einschrankung zu haben erhéhte die Wahrscheinlichkeit, dass die Mutter (weniger
haufig der Vater) die Erwerbstéatigkeit einschrankt oder aufgibt. Ein Kind mit Einschrankungen kann
sich auch auf die Gesundheit der Mutter und die Beziehung der Eltern erheblich auswirken. Negative
Prognosen waren fiir Kinder mit mentalen Beeintrachtigungen haufiger als fiir Kinder mit physischen
Beeintrachtigungen. Die Kosten fiir eine Familie mit beeintrachtigtem Kind wurden auf USD 30.500
(100%) pro Jahr und Familie geschatzt.

Die geschatzten jahrlichen Durchschnittskosten pro Familie mit einem eingeschrankten Kind verteilen
sich auf sonderpadagogische Bildungsbediirfnisse (45%), gefolgt von indirekten volkswirtschaftlich
relevanten Kosten durch Reduktion der zukiinftigen Einklinfte (15%), reduzierter Teilnahme am
Arbeitsmarkt (11 %) und einem Riickgang der Beschaftigung der Eltern (7%). Der Anteil der direkten
Krankheitskosten durch hohere Versicherungsleistungen (15%) und Selbstbehalte (3,5%) war ebenso
erheblich, die Kosten fiir eine zeitweise Betreuung der Betroffenen gering (1%). Insgesamt wurden
die jahrlichen Kosten fiir die Familien auf USD 10.830 und die gesellschaftlichen, durch das
Sozialsystem entstehenden auf USD 19.702 geschatzt (also in etwa im Verhaltnis 1:2). Es wurden
keine Angaben zu Kosten und Einsparungen, die durch frihe Interventionen oder
PraventionsmalRnahmen und 6ffentlicher Programme entstehen, gemacht.

4.2 Emotionale Storungen

Glied et al. (2001) schatzen die allgemeinen und speziellen jahrlichen Kosten fiir die medizinische
Versorgung von Kindern mit Depressionen in den USA mit USD 3.792 signifikant héher ein als die
Ausgaben fir Kindern mit anderen psychischen Erkrankungen (USD 1.421) bzw. fiir Kindern ohne
psychische Erkrankungen (USD 754). Auf etwas geringere direkte Krankheitskosten kommen Mandell
et al. (2003) in einem sorgfaltig dokumentierten Systematischen Review (Medline, Psychinfo, Eric
und UK’s National Health Service (NHS) Economic Evaluation Database), der die mit der
medizinischen Versorgung, der psychischen Gesundheit und der Notfallversorgung in Zusammenhang
stehenden Kosten von depressiven Kindern (3-15 Jahre) auf USD 6.688 (fiir die letzten 3 Jahre) im
Vergleich zu Kindern ohne psychische Erkrankung (USD 160) schatzt.

4.3 Angst-Storungen

Uber die o6konomischen Folgen von Angststérungen liegen mehrheitlich Studien vor, die
Kostenschatzungen nicht spezifisch auf Kinder und Jugendliche bzw. auf Kinder mit Entwicklungs-
stérungen bezogen vornehmen, womit keine Erkenntnis in Bezug auf die Fragestellung des Reviews
im engeren Sinn verbunden ist. Auffallend an den Ergebnissen mehrerer identifizierten Studien ist die
Verteilung der Ergebnisse auf direkte und indirekte Kosten. Je nach Berechnungsweisen sind
indirekte Kosten bis zur Halfte der Kostenfolgen verantwortlich (Kasper, 2006), der Anteil direkter
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Kosten an den Gesamtkosten ist verglichen mit indirekten, in unklarem AusmaR auf emotionale und
psychische Entwicklungsstorungen zurlickflihrbaren Kosten verhaltnismaBig hoch, bei Hoffman
(2008) betragen sie bis zu vier Finftel der Gesamtkosten. Nardi (2003) beschreibt, dass die gréRten
Kosten durch Einkommensverlust, oder durch nicht diagnostizierte Patientlnnen, die keine
Behandlung fiir ihre Krankheit erlangen, entstehen und die durch Angststérungen verursachten
Einschrankungen des Lebens, die sozialen und 6konomischen Probleme weithin unterschatzt
werden.

Hoffman et al. (2008) schatzen in ihrem systematischen Review (Medline/Embase, 1990-2008) auf
Basis des Kosten-Schatzungsmodells fiir die 6konomischen Pro-Kopf-Kosten von Erkrankungen des
Gehirns in Europa (Andlin-Sobocki et al., 2005), dass die insgesamt durch Angststérungen in
Deutschland entstehenden Kosten pro Patientln in der Hohe von jahrlich € 2.728 héher sind als die
entsprechenden Kosten fiir andere Angsterkrankungen (€546 - € 1517).

4.4 Storungen des Sozialverhaltens

keine relevanten Studien identifiziert

4.5 Friihgeburt

Petrou und Kolleg/innen (2010) verglichen Ausgaben fir friihgeborene und termingeborene Kinder
mit und ohne einer DSM-IV-Diagnose auf Basis der ,EPICure”-Studie, die zwischen der 20. und 25.
Schwangerschaftswoche auf einer der 276 Geburtenstationen in GroRbritannien und Irland zwischen
Marz und Dezember 1995 geboren wurden. Die Kontrollgruppenangehorigen besuchten Regel-
schulen, waren reif geborene und wurden hinsichtlich Alter, Geschlecht und ethnischer Zugehorigkeit
gematched. Die Daten von Friih- und Termingeborenen wurden getrennt ausgewertet und die
Kosten zu UK £ Sterling-Geldwerten in den Jahren 2006 und 2007 angegeben.

Fir die gesamte Gesundheits- und Sozialversorgung entstehen fiir die an einer Stérung leidenden
Kinder im 11. Lebensjahr Kosten in Hohe von £ 1854,7, auf die Kinder ohne Diagnose entfallen £
961,3. Friihgeburten verursachen in erster Linie hohe direkte Krankheitskosten fir Krankenhaus-
aufenthalte (im Verhéltnis 1:3), fir ambulante Versorgung und Tagespflege (im Verhaltnis 1:3) sowie
fir Gesundheits- und Sozialfursorge (1:1,5). Im Bildungsbereich waren die Kosten leicht erhéht.

Frihgeborene Kinder mit einer DSM-VI-Diagnose verursachen in allen betrachteten Bereichen die
meisten Kosten. Frihgeborene mit und ohne Diagnose verursachen signifikant hohere Kosten als die
gematchten Kontrollen mit und ohne Diagnose.

Ziel des systematischen Reviews von Soilly et al. (2014) war es, die kurzfristigen Unterschiede der
direkten Kosten flr Frithgeburten in Zusammenhang mit dem Schwangerschaftsfortschritt zu
erheben, wofir Studien zwischen 1991 und 2011 eingeschlossen wurden, die in industrialisierten
Landern durchgefiihrt und den Schwangerschaftsfortschritt beriicksichtigten. In Abhangigkeit von der
SSW der Frihgeburt wurden die Abstufungen ,extreme frihe Geburt”, ,friihe Frihgeburt”,
,moderate Friihgeburt” und ,spate Friihgeburt” verwendet.
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Die mit extrem frither Geburt assoziierten Kosten lagen alleine fiir das erste Lebensjahr (iber USD
100.000, jene fir friihe FG zwischen USD 40.000 und 100.000. In Zusammenhang mit moderater
Frihgeburt fielen Kosten zwischen USD 10.000 und USD 30.000 sowie weniger als USD 4500 fiir spate
Friihgeburten an.

Petrou et al (2003) versuchten in ihrem systematischen Review hingegen, alle 6konomischen
Konsequenzen von Frihgeburtlichkeit zu erfassen und berechneten Kosten fiir die neonatale,
lebensnotwendige Intensivpflege zwischen £ 84.490 und £ 174.040.

Unter einem Geburtsgewicht von 1000 g lagen die Gesundheitsausgaben in der Follow-up-Periode (8-
9 Jahre) bei £ 14.510, fir Kinder der mittleren Klasse (1000-1500g) bei £ 12.051 und fiir die Gruppe
mit einem Geburtsgewicht von mehr als 1500g bei £7.178 (1998 £ Sterling).

Direkte nicht-medizinische Kosten als Resultate der notwendigen Gesundheitsversorgung im ersten
Lebensjahr waren mit USD 100 bis 150 pro Monat eher gering.

Der groRte Anteil der Langzeitkosten fiir Friihgeburtlichkeit entstehe nicht im Gesundheitswesen,
sondern im Bildungssystem. Fiir das Bildungssystem der USA werden inkrementelle Kosten in der
Hohe von USD 322,9 Millionen fiir Kinder mit zu niedrigem Geburtsgewicht geschatzt, ohne dass fir
jene unter ihnen, die an Entwicklungsstorungen litten, spezifische Kosten berechenbar waren.

Eine neuere Studie dieses Autorenteams (Petrou, 2012 a) zeigt die 6konomischen Konsequenzen fiir
moderate und spate Frihgeburt fir das Gesundheitssystem, Familien und Pflegende, und die
Gesellschaft differenzierter. Sie basiert auf einem systematischen Review unter Verwendung eines
entscheidungsanalytischen Modells, das die Kosten fiir moderate (32-33 SSW) und spate (34-37 SSW)
Frihgeburt fir die Kindheit schatzt. Es wurden Kosten fiir folgende Bereiche erhoben: Gesundheits-
und Sozialversorgung, Bildungssystem, Ausgaben der Eltern und Arbeitsausfallskosten. Die direkten
Krankenhausksten des Krankenhaus-Erstaufenthalts beliefen sich fiir (iberlebende) Termingeborene
auf durchschnittlich USD 1.334, fir moderate oder spat Frihgeborene auf USD 32.153 (Krankenhaus-
aufenthalt 1,2 Tage vs. 22,6 Tage). Die sozialen Mehrkosten fiir moderat friihgeborene Menschen bis
zum 18. Lebensjahr werden mit £ 36.291, fir spat Frihgeborene mit £ 10.828 angegeben.

Wie hoch die 6konomische Bedeutsamkeit von Frihgeburten aus Sicht der Leistungstrager ist,
demonstrieren Gilbert et al. (2006), in dem er allein die Kosten fiir den ersten Krankenhaus-
aufenthalt, also ohne Beriicksichtigung der Folgekosten, mit € 200.000 pro Geburt beziffert. Kinder
die nach der 34 SSW geboren wurden, sind selten von Mortalitdt oder schwerer Morbiditat betroffen
und die 6konomische Belastung war signifikant reduziert, auf USD 7.000 pro Fall.

Chambers (2014) stellt die Kosten durch Frihgeburten in Assoziation von Mehrlingsschwanger-
schaften durch Reproduktionstechnologien dar, welche in Osterreich im internationalen Vergleich
besonders haufig eingesetzt und woraus, ebenfalls an internationalen Vergleichsdaten ersichtlich,
Uiberproportional viele Frithgeburten in Osterreich resultieren. Mehrlinge verursachen héhere Kosten
fir Familien, die Gesundheitsversorgung sowie fiir die gesamte Gesellschaft als spontane
Einlingsgeburten. Reproduktiontechnologien tragen 12-13% zur Frihgeburtenrate der USA bei,
Mehrlingsschwangerschaften haben ein erhéhtes Risiko flr Friihgeburt, aber auch einzelne In-Vitro-
Sauglinge haben ein erhdhtes Risiko fur Friihgeburten. Die durch In-Vitro assoziierten Frihgeburten
verursachten Kosten in der Héhe von 1 Milliarde USD (2008).
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Die Kosten bleiben ab 2001 relativ stabil, obwohl die Anzahl der In-Vitro-Befruchtungen sich
vervielfacht haben. Dies wird von den Autor/innen in den Kontext der Ausschépfung medizinischer
Moglichkeiten fir mehr Einlinge nach IVF-Behandlungen in Verbindung (Trend zum Single-Embryo-
Transfer) gebracht. In der gesundheitsbkonomischen Betrachtung ist der Single embryo-Transfer
gegeniber dem Double embryo-Transfer vor allem dann kosteneffektiv, wenn die 6konomischen
Folgekosten der aus erhdhten Raten an Entwicklungsstorungen leidenden Babys und Kleinkinder in
Betracht gezogen werden.

Johnston et al. (2014) wendeten ein validiertes Modell klinischer Entscheidungsfindung in einer
reprasentativen kanadischen Bevolkerung an und rechneten diese Zahlen auf die Bevolkerung von
Quebec hoch. Sie zeigten, dass — obwohl die direkten Krankheitskosten fiir sehr friih Geborene pro
Fall am hochsten sind — die grofSten Einsparungspotenziale bei der Verschiebung der Verteilung von
moderat zu spat Friihgeborenen sowie von spat Frihgeborenen zu Termingeburten liegen
(Linkstriangulation der Risikoverteilung, vgl. Rose-Theorem). Ziel war es, die Okonomischen
Konsequenzen von Frithgeburten (in Gruppen nach Gestationsalter: extreme < 28 SSW, moderate 28-
32 SSW, spate Friihgeburt 33-36 SSW) hinsichtlich Ressourcennutzung, direkter medizinische Kosten,
privat vorausbezahlter Leistungen, Ausbildungskosten und Sauglings- und Mittersterblichkeit zu
beurteilen.

Die Kosten pro Kind in den ersten zehn Lebensjahren lagen bei den extrem Friihgeborenen bei CAD
67.467, mit moderaten Frihgeborenen wurden CAD 52.796 assoziiert und mit den spat
Frihgeborenen CAD 10.010. Das bedeutet nationale Gesamtausgaben von CAD 123,3 Mio. fir
extrem frilhgeborene Kinder, CAD 255,6 Mio. fiir moderat friihgeborene Kinder, CAD 208,2 Mio. fir
spat Frihgeborene und CAD 587,1 Mio. fiir alle anderen Kinder.

Mangham et al. (2009) berechneten auf dieselbe Art und Weise die Kosten von Friithgeburt in
England und Wales fiir die ersten 18 Lebensjahre. Mittels Sensitivitdtsanalysen wurden
Unsicherheiten der Modellparameter Uberprift und mittels Konfidenzintervallen die Kosten-
schatzungen abgerundet. Das Modell arbeitet mit der hypothetischen Kohorte der 669.601
lebendgeborenen und friihgeborenen Kinder in England im Jahr 2006. Die gesamten Kosten fiir den
offentlichen Sektor wurden auf £St. 2.946 Mio. (USD 4.567 Mio.) geschatzt. Die inkrementellen
Kosten pro frilhgeborenem Kind bis zu seinem 18 Lebensjahr betragen im Vergleich zu einem
termingeborenem Kind £ 22.885, diese Kosten sind jedoch fiir sehr friihgeborene Kinder (£61.781)
und extrem frithgeborene Kinder (£ 94.740) hoher.

4.6 Cerebralparese (CP):

Chang et al. (2013) berechneten die direkten Krankheitskosten fiir die Versorgung von Kindern mit
Entwicklungsverzogerungen in Taiwan auf Basis von Sekundardaten der nationalen Kranken-
versicherung. Kinder mit CP benétigten jahrlich um USD 692,1, Frilhgeborene um USD 554,3 mehr als
unauffallig entwickelte Kleinkinder. Die Kosten steigen wéahrend fiinf weiterer Jahre nach der
Diagnose speziell fir Kinder mit CP und Frihgeborene.

Ziel einer Studie des Center for Disease Control (CDC, U.S., 2004) war die Schatzung der direkten und
indirekten Kosten, die mit geistiger Behinderung, CP, Gehorlosigkeit und Sehbehinderungen in

61



Zusammenhang stehen. Es wurden Daten aus unterschiedlichen Befragungen, Berichten und Daten-
banken umfassend analysiert, um sowohl private Zuzahlungen und vorab bezahlte Leistungen
(Betroffenenperspektive; National Health Interview Service), direkte medizinische Kosten (National
Medical Expenditure Survey, Healthare Cost and Utilization Project) sowie sonderpadagogische
Kosten (CDC’s Metropolitan Atlanta Developmental Disabilities Surveillance Programme, Special
Education Expenditure Project) zu erheben und die Informationen zu vergleichen.

Die geschatzten gesamten Lebenszeitkosten fir im Jahr 2000 geborene Kinder mit geistiger
Behinderung betragen USD 51,2 Milliarden, fir CP USD 2,1 Mrd.

Die Pro-Kopf Lebensdauerkosten von Personen mit geistiger Behinderung wurden auf USD 1.014.000
geschatzt, flr Personen mit CP auf USD 921.000. Die indirekten Kosten machten dabei, mit 63%-81%
den groBten Anteil aus, fiir Personen mit geistiger Behinderung USD 38.927 Millionen USD, fir
Personen mit CP USD 9.241 Mio. Die geschatzten direkten medizinischen Kosten lagen fiir Personen
mit geistiger Behinderung bei, USD 7.061 Mio. fiir Personen mit CP bei USD 1.175 Mio. Die
geschatzten nicht-medizinischen Kosten lagen fiir Personen mit geistiger Behinderung bei USD 5.249
Mio. und mit CP bei USD 1.054 Mio.

Martin et al. (2014) stellen in ihrem systematischen Review (MEDLINE und EMBASE zwischen 1/2002
und 10/2012 sowie Handsuche Konferenz-Abstracts) fest, dass keine Studien tber die 6konomischen
Belastungen im Zusammenhang mit Spastiken der unteren Extremitaten und ihrer Komplikationen im
Erwachsenenalter auffindbar waren. Dies ist relevant, weil bei drei Viertel aller CP-Personen
Spastiken der unteren Extremitadten zu finden sind.

4.7 Spina Bifida (SB)

Rofail et al. (2013) fassten die 6konomischen Belastungen durch SB in einer systematischen
Literaturrecherche, die medizinisch-wissenschaftlich Datenbanken (PUBMED, Psychinfo, EMBASE;
1976-2010) bericksichtigte, zusammen. Die durchschnittlichen Lebenszeit-Kosten fiir die medi-
zinische Betreuung von SB-Personen liegen zwischen USD 285.959 und USD 378.000. Die direkten
nicht-medizinischen Kosten, wie sonderpddagogische Aufwidnde oder entwicklungsférdernde
Interventionen betragen USD 52.570 pro Person. Die Schatzungen der indirekten Lebenszeit-Kosten
belaufen sich auf USD 432.176 oder 57% der gesamten Lebenszeit- Kosten pro Person.

Es beschaftigen sich nur wenige Studien mit der Pespektive der Betroffenen von NTD’s oder deren
Pflegenden. Fiir Eltern steht die SB eines Kindes 6konomisch gesehen im Zusammenhang mit einer
Reduktion der Arbeitszeiten. Miitter reduzieren ihre bezahlte Erwerbsarbeit durchschnittlich um 14
Stunden pro Woche, Vater um 5 Stunden. In monetdren Kosten ausgedriickt bedeuteten diese
Reduktionen Lebenszeitkosten in der Héhe von USD 162.124 (Geldwert USD 2010, % abgezinst und
unter Berlicksichtigung eines alters- und geschlechtsangepassten Einkommensprofils).

Die Studie von Tilford et al. (2009) schatzt die durch die Versorgung von Kindern und Jugendlichen
mit SB fir den Arbeitsmarkt entstehenden Kosten aus der Gegenuberstellung der Angaben dieser
bezliglich lhres Pflegeaufwands im letzten Jahr, im Abgleich mit dem Bevdlkerungsdurchschnitt. Je
nach Schweregrad der SB der Kinder arbeiteten ihre pflegenden Angehdrigen durchschnittlich
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zwischen 7,5 und 11,3 Stunden pro Woche weniger als die Kontrollen. Die Differenzen ergeben in
Lebenszeitkosten USD 133.755 (Geldwert USD 2002, 3% Abzinsung, Einkommensprofile nach Alter
und Geschlecht angepasst.

Van Nooten et al. (2012) befragten die in einer Patientendatenbank verzeichneten Falle von Spina
bifida aus zehn Jahren zum Inanspruchnahmeverhalten im letzten Jahr. Die durchschnittliche Anzahl
der jahrlichen Konsultationen bei Allgemeinmediziner/innen lag bei 7,6, in der Urologie bei 3,6 und
Physiotherapie wurde 65,3 Mal in Anspruch genommen. Jene Personen, die stationdr behandelt
wurden hatten eine durchschnittliche Verweildauer von 14,8 Tagen auf einer Akutstation. Innerhalb
der letzten zehn Jahre erhielten 67,0% einen Rollstuhl, 64,7% Brillen, 59,1% orthopéadische Schuhe.
Mit durchschnittlich, 2,5, 2,8 und 6,1 Erneuerungen der Objekte.

Colombo et al. (2009) veroffentlichten die Resultate einer zwdlfmonatigen, prospektiven,
multizentrische Beobachtung von 130 Patient/innen in Mailand, Rom und Parma, um die
Krankheitskosten bei Spina bifida aus Patienten-, Gesellschafts- und Gesundheitssystemperspektive
zu eruieren. Die durchschnittlichen Gesamtkosten fiir SB in Italien wurden auf € 11.351 pro
Patient/in und Jahr geschatzt. Wobei 58% (€ 6.584) direkte Kosten darstellen und 42% (€ 4.767)
indirekte Kosten anfallen. Unterschiede konnten hinsichtlich Schweregrad und Alter festgestellt
werden. Fir die Altersgruppe der 0-4 Jahrigen wurden jahrliche Pro-Patient-Kosten in der Héhe von €
13.882 festgestellt, mit schweren SB-Fallen, die nicht gehen konnten, sind € 14.323 assoziiert und im
Zusammenhang mit offener SB € 12.103 pro Patient und Jahr. Die gesamten Krankheitskosten fir
Italien wurden auf jahrlich € 60 Mio. geschatzt.

Bowles et al. (2014) untersuchten die Versicherungsdaten von 4.141 Personen mit
Neuralrohrdefekten in Deutschland, die aus einer Population von 7,8 Mio. gescreenten Personen
ausgewahlt wurden. Ziel war, die Liicke an Wissen hinsichtlich der 6konomischen Konsequenzen von
Neuralrohrdefekten in  Deutschland zu schlieBen. Die durchschnittlichen jahrlichen
Gesundheitsausgaben fiir Personen mit NTD betragen € 4.532, wovon € 1.358 (30%) der stationaren
Versorgung, € 644 (14,2%) der ambulanten Versorgung, € 29 (0,6%) der Rehabilitation, € 562 (12,4%)
der medikamentésen Versorgung und € 1.939 (42,8%) Ausgaben fiir Heil- und Hilfsmitteln
zuzurechnen sind. Die durch NTD verursachten inkrementalen Kosten waren in allen Altersgruppen
hoher als durchschnittliche Versicherungsausgaben.

4.8 Sprache

In der Studie von Law et al. (2006) wurden zwei unterschiedliche ,Early Year Centers” (EYC) fir frihe
Interventionen im Bereich Sprachschwierigkeiten (n=91) miteinander und mit der Standard-
intervention durch den National Health Service (NHS) verglichen. In einer vorangegangenen Studie
wurden verschiedene Entwicklungsstorungen hinsichtlich ihrer Kosten fiir Interventionen verglichen.

Die Kosten fiir Sprachstérungen wurden mit £ 5.701 (Geldwert 1995) fir zwei Jahre angegeben
(Kakalik et al. 1981, zitiert nach Barnett 2000, zitiert nach Law 2006). Die durchschnittlichen Kosten
pro Jahr von Kindern mit Sprachstérungen lagen je nach Intervention zwischen £ 173,6 - £ 181,0 fir
die NHS-Gruppen und bei £ 462,0 - £ 645,5 fiir die beiden EYC.
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Werden die Kosten fiir Pflege und Versorgungsdienste bericksichtigt, liegen die jahrlichen Kosten fir
Sprachstorungen fir die NHS-Gruppen wesentlich héher, namlich zwischen £ 8.861 und £ 4.276 und
jene der EYC zwischen £ 5.926 und £ 5.298. (2000er £)

4.9 kognitive Entwicklungsstorungen und geistige Behinderung

Doran et al. (2012) berechneten die Kosten fiir die Inanspruchnahme von Gesundheitsdiensten in
Australien sowie private Kosten im Zusammenhang mit geistiger Behinderung, die liber den ,Client
Service Receipt Inventory” erhoben und ,top down” berechnet wurden. Die jahrlichen mit geistiger
Behinderung assoziierten Gesamtkosten liegen bei AUSD 14.720 Mio. Die Opportunitatskosten fir
verlorene Erwerbszeiten machen 85% der Kosten fiir Familien aus.

Der Durchschnitt der Out-of-Pocket-Kosten von Familien mit Kindern mit moderater geistiger
Behinderung in den letzten sechs Monaten lag bei AUSD 12.533, jener mit leichter geistiger
Behinderung bei AUSD 7.689, und jener mit schwerer geistiger Behinderung bei AUSD 8.984. Die
Opportunitatskosten fiir Pflege durch die Familie lagen zwischen AUSD 31.817 fiir leichte geistige
Behinderung, AUSD 37.786 fiir moderate geistige Behinderung und bei AUSD 52.494 fiir schwere
geistige Behinderung.

Die staatlichen Ausgaben im Zeitraum 2005-2006 (alle Angaben in Mio. AUSD) durch Sozialhilfe lagen
bei 1.413,99 Die Gesamtausgaben fir Sozialhilfe lagen bei 12.513,2 - das heiRt, 11,3% standen im
Zusammenhang mit geistiger Behinderung. Die mit Behindertenhilfe assoziierten Kosten fiir geistige
Behinderung lagen bei 1.525,24 (= 38,6% der Gesamtkosten filir Behindertenhilfe). Fir andere
behinderungsspezifische Leistungen, wie etwa Heimaltenpflege wurden in Assoziation mit geistiger
Behinderung wurden 29,96 ausgegeben, die Gesamtausgaben fir Altenpflege betragen 5.370,6
(AIHW, 2007). Fur Haus- und Gemeindepflege im Zusammenhang mit geistiger Behinderung wurden
41,84 ausgegeben (bei 41.408,9 Gesamtkosten fiir Haus- und Gemeindepflege). Die mit geistiger
Behinderung in Zusammenhang stehenden Bildungsausgaben liegen in Hohe von 349,63 Mio.

Petrou et al. (2012) fihrten mit einer Studienpopulation aus extrem frihgeborenen Kindern und
ihren termingeborenen Kontrollen Vergleiche im elften Lebensjahr durch, die sich mittels
standardisierter kognitiver Tests und klinischer Beurteilungen auf die funktionalen Fahigkeiten
bezogen. Die Inanspruchnahmen der Kinder des Gesundheits-, Sozial- und Bildungssystems und ihr
Gesundheitsstatus wurden mittels detailliertem Fragebogen von der Hauptbezugsperson erhoben.
Mittels deskriptiven und Multiregressions-Techniken wird der Zusammenhang zwischen
neurologischen Entwicklungsproblemen und 6konomischen Konsequenzen fiir die Betroffenen sowie
den Gesundheitsversorgungskosten im NHS erklart.

Die durchschnittlichen Ausgaben im Gesundheits- und Sozialsystem wahrend der letzten drei Monate
wurden auf £ 577 flir Kinder ohne neurologische Entwicklungsschwierigkeiten, £ 831 fur Kinder mit
leichten neurologischen Entwicklungsstérungen, £ 1.053 fiir Kinder mir moderaten neurologischen
Entwicklungsstorungen und £ 1.662 fur Kinder mit schweren neurologischen Entwicklungsstorungen
geschéatzt. Nachdem klinische und soziokonomische Einflussfaktoren konstant gehalten wurden
erhohten sich die Kosten in Gesundheits- und Sozialsystem fir leichte, moderate und schwere
neurologische Entwicklungsstérungen durchschnittlich um £ 397, £ 655 und £ 1. 065.
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Ziel der Studie von Sacco et al. (2013) war die direkten Gesundheitsversorgungskosten von Fragilem
X Syndrom (FXS) in den USA zu analysieren. FXS ist die haufigste, vererbbare Form von geistiger
Behinderung mit kognitiven und verhaltensauffalligen Einschrankungen bei Buben. Es handelt sich
um einen Kostenvergleich zwischen zwei unterschiedlichen Versichertengruppen: Gruppe 1
(Kommerziell Versicherte + Medicare), Gruppe 2 (Medicaid). Das Durchschnittsalter war 18 Jahre.

In allen Altersgruppen waren die durchschnittlichen jahrlichen Gesamtgesundheitsausgaben in der
Gruppe 1 (zwischen USD 2.222 - 2.955) niedriger als in Gruppe 2 (USD 4.548 - USD 9.702). In der
Gruppe der in medizinscher Behandlung Befindlichen waren die Mediankosten pro Patient bei USD
1.614 (Gruppel) und USD 3.064 (Gruppe2). Die jahrlichen Mediankosten jener, die mindestens einen
Krankenhausaufenthalt hatten, lagen in Gruppe 1 bei USD 7.740 und in Gruppe 2 bei USD 4.468.

In einer anderen Studie von Vekeman et al. (2013) wurden (ber einen langeren Zeitraum hinweg
(1999-2012) aus Krankenversicherungsdaten (Health Maintainance Organisation) die inkrementellen,
direkten Kosten und die Ressourcenverwendung im Zusammenhang mit Fragilem X Syndrom (FXS)
erhoben. Hinsichtlich der Verrechnung von stationarer, ambulanter und Notfall-Versorgung sowie
Hauskrankenpflege konnten signifikant hohe Kosten festgestellt werden. FXS-Betroffene (unter 65
Jahre) hatten gegeniiber der Kontrollgruppe signifikant hohere Gesamtkosten pro Kopf und Jahr:
Gesamtkosten USD 14.674 vs. USD 5.110, stationdre Versorgung USD 4.507 vs. USD 1.328, ambulante
Versorgung USD 4.730 vs. USD 2.394, Medikamente USD 2.331 vs. USD 844 (Signifikanzniveau:
p<0,01 fir alle).

Die FXS-assoziierten Kosten betrugen: Gesamt USD 5.890 vs. USD 1.744, stationdre Versorgung
USD2.730 vs. USD 788, ambulante Versorgung USD 1.799 vs. USD 555, Medikamente USD 1.008 vs.
USD 197 (Signifikanzniveau: p<0,01 fir alle), verglichen mit nicht-FXS-Kontrollen.

4.10 Autismusspektrumstérung (ASD)

Buescher et al. (2014) legten einen systematischen Review von Studien aus GroRbritannien und den
USA zu autistischen Personen und ihren Familien vor. Die durchschnittlichen jahrlichen Kosten fir
Versorgung, Unterstltzung, Opportunitdatskosten und Arbeitsausfallskosten von autistischen
Personen mit und ohne kognitive Einschrankungen wurden abhangig von Prdvalenz, Funktionalitat
und Wohnstatus ermittelt. Es wurden die Kosten fiir Wohnsituation, Kurzzeitpflege,
Sonderpadagogik, Versorgung medizinisch/nicht-medizinisch,  Arbeitsausfall der Eltern,
ehrenamtliche Unterstltzung und Beihilfen jeweils nach Altersgruppen erhoben und analysiert.

Die durchschnittlichen jahrlichen Pro-Kopf-Gesamtkosten fir Kinder und Erwachsene mit ASD mit
kognitiver Einschrankung in UK sind geschatzt fir 0-1 Jahrige bei £ 5.904, flr 2-3 Jahrige bei £ 10.431,
fir Kinder zwischen 4-11 Jahren bei £ 35.069, flir 12-17 Jahrige bei £ 50.233 und fir Erwachsene 218
Jahren bei £ 86.981. Fir unter Autismus Leidende ohne kognitive Einschrankungen wurden folgende
durchschnittliche jahrliche Pro-Kopf-Gesamtkosten geschatzt: 0-1 Jahr £ 1.412, 2-3 Jahre £ 6.815, 4-
17 Jahre £ 29.767 und fiir Erwachsene > 18 Jahre £ 49.804.

Fir die USA wurden fiir Personen mit ASD mit kognitiver Einschrankung folgenden durchschnittliche
jahrliche Pro-Kopf-Gesamtkosten geschatzt: 0-5 Jahre USD 107.863, 6-17 Jahre USD 85.690, > 18
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Jahre USD 88.026. Fiir ASD-Personen ohne kognitive Einschrankungen wurden die durchschnittlichen
jahrlichen Pro-Kopf-Gesamtkosten in den USA wie folgt geschatzt: 0-5 Jahre USD 63.291, 6-17 Jahre
USD 52.205, 2 18 Jahre USD 50.320.

Die lebenszeitlichen Kosten fiir Autismus-Patient/innen mit kognitiven Einschrankungen werden fur
UK auf £ 1,5 Mio. (USD 2,2 Mio.) und fur die USA auf USD 2,4 Mio. geschatzt. Kosten fiir die
Unterstltzung von Betroffenen ohne kognitive Einschrankungen lagen in der Hohe von £ 920.000
(USD1,4 Mio.) fur UK und USD 1,4 Mio. fir die USA vor. Die bedeutendsten Kostenkomponenten
wiahrend der Kindheit waren im Bildungsbereich (Sonderp&ddagogische Angebote) und durch den
Arbeitsausfall der Eltern zu finden.

Sandberg et al. (2013) identifizieren in einem systematischen Review 36 Studien, die direkte und
indirekte Folgekosten von Autismus jeweils nur teilweise abbildeten und ermittelten auf der
Grundlage weniger Studien mit einem breiten Kostenverstandnis die Lebenszeitkosten zwischen €
1,2 bis 2,5 Mio.

Barrett et al. (2011) evaluierten die Inanspruchnahme von Versorgungseinrichtungen von 152
Kindern im Alter von 24 und 60 Monaten und fiihrten Interviews zur Erhebung privater Zuzahlungen.
Die gesamten Versorgungskosten pro Monat variierten stark (£ 53 - £ 1.116), der Durchschnitt lag bei
£ 430. Hohere Kosten waren mit steigendem Alter und Schweregrad der Symptome assoziiert. Die
durchschnittlichen Pro-Kopf-Kosten der sechs Monate vor dem Interview betrugen fiir Wohnen £ 16,
stationare Gesundheitsversorgung £ 301, fir ambulante Gesundheits- und Sozialversorgung £ 1.066,
flir Medikamente £ 16, flir ehrenamtliche Unterstiitzung £ 30, Bildung und Kinderbetreuung £ 1.152,
Out-of-Pocket-Kosten £ 227, Produktivitatsausfall £ 275.

Cidav et al. (2012) gingen in ihrer Arbeit spezifisch auf arbeitsmarkrelevante Konsequenzen fiir
Familien mit von Autismus betroffenen Kindern ein. Daflr analysierten sie die Ergebnisse des
Medical Expediture Panel Survey 2002- 2008 mit Fokus auf den Erwerbsstatus der Eltern von ASD-
Kindern, im Vergleich mit Eltern von Kindern mit anderen Gesundheitseinschrankungen und von
Familien mit gesunden Kindern.

Mitter von ASD-Kindern verdienten jahrlich 35% oder um USD 7.189 weniger als Mitter von Kindern
mit allen anderen Einschrankungen und um 56% (USD 14.755) weniger als Mitter von Kindern ohne
Einschrankungen. Die Wahrscheinlichkeit, dass sie erwerbstatig sind, war um 6% niedriger und sie
arbeiten sieben Wochenstunden weniger als Mitter von normal entwickelten Kindern. Fir die Vater
konnten keine signifikanten Unterschiede festgestellt werden.

Die Wahrscheinlichkeit dafiir, dass beide Eltern eines ASD-Kinds berufstatig sind ist um 9% niedriger
als bei Kindern mit anderen gesundheitlichen Einschrankungen. Das Familieneinkommen von
Familien mit ASD-Kindern ist pro Jahr um 21% (USD 10.416) niedriger als bei anders beeintrachtigten
Kindern in der Familien und um 28% (USD 17.763) niedriger, als bei Familien ohne Beeintrachtigung.

Lavelle et al. (2014) analysierten englische Daten aus dem Medical Expenditure Panel Survey in
Verknlpfung mit Daten aus dem National Health Interview Survey und flihrten zudem eine
studienspezifische Befragung liber Nutzung und Kosten fiir Gesundheit, Schule, ASD-assoziierter
Therapie, familienkoordinierten Dienstleistungen und Pflegeaufwand fir Kinder zwischen drei und 17
Jahren mit und ohne ASD durch. Die Auswertung erfolgte mittels Regressionsanalysen, die
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soziodemographischen Merkmale Versicherungsstatus, Haushaltseinkommen, Region und
Komorbiditat konstant gehalten.

Im Vergleich mit nicht ASD-Kontrollen war ASD mit USD 3.020 (95%-Cl: USD 1.017 - USD 4.259)
hoheren Gesundheitskosten, mit um USD 14.061 (95%-Cl: USD 4.390 - USD 24.302) hdheren
allgemeinen Versorgungskosten (ohne Gesundheitsausgaben), inklusive USD 8.610 (95%-Cl: USD
6.595 - USD 10.421) hoheren Schulkosten assoziiert.

Flanders et al. (2006) verglichen Kinder mit autistischen und ,autistisch anmutenden”
Entwicklungsstérungen anhand der Daten einer groflen U.S.-amerikanischen HMO. Sie errechneten
Gesamtkosten pro Jahr in der Hohe von USD 7.090, fir ambulante Versorgung USD 2.169, fir
Medikamente USD 1.946 und spezielle Gesundheitsversorgungskosten bis zu USD 1.987. Die Kosten
flr stationare Behandlung lagen bei USD 989.

4.11 Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitatsstorungen (ADHS)

Gupte et al. (2014) analysierten Daten aus dem 2011 durchgefiihrten Medical Expenditure Panel
Survey (MEPS) und verglichen Kinder mit einer diagnostizierten ADHS (ICD9-code=314) mit allen
anderen, um die jahrlichen Zusatzkosten der ADHS-Diagnose zu eruieren, wobei sie auf
unterschiedliche Altersgruppen (0-5, 6-11, 12-17 Jahre) eingingen. Die gesamten inkrementalen
Kosten umfassen die direkten Ausgaben, wie verschreibungspflichtige Medikamente, stationare,
ambulante und Notfall-Versorgung, als indirekte Kosten wurden die Arbeitsausfallkosten der Eltern,
auf Grund von Schulfehlzeiten der Kinder, definiert.

Fir Kinder mit diagnostiziertem ADHS entstanden um 2,7 mal haufiger Ausgaben flr medizinische
Leistungen (95%-Cl = 1,62- 4,62, p< 0,001), also fiir verschreibungspflichtige Medikamente, sowie
stationdre, ambulante und Notfallversorgung. Von allen Kindern, fiir die Ausgaben fir Kranken-
behandlung entstanden, waren die Ausgaben der ADHS-Kinder um 33% hoher, als jene der Kinder
ohne ADHS (p=0,001). Die hoéchsten Kosten mit USD 683 verursachte die Gruppe der Jugendlichen
(12-17 Jahre, p=0,011), die Altersgruppe der 0-5jdhrigen verursachte USD 494 (p=0,018), wahrend
die Kinder (6-11 Jahre) Kosten in der Hohe von USD 458 verursachten.

Le et al. (2014) fihrten einen systematischen Review durch, um die Kosten fiir ADHS in den
Niederlanden zu schatzen. Sie identifizierten sieben zwischen Janner 1990 und April 2013
veroffentlichte europdische Primarstudien, die den Einschlusskriterien standhielten. Die so
identifizierten Kostenschatzungen wurden in EURO umgewandelt und auf die niederlandische
Bevolkerung (AHDS Pravalenz von 4,8%), Familienzusammensetzungen und Erwerbsraten bezogen.
Auf Grund der wenigen Studien zu ADHS-verursachten Kosten in Europa wurden die Ergebnisse
gepoolt.

Die durchschnittlichen ADHS-assoziierten jahrlichen Gesamtkosten (direkte und indirekte Kosten inkl.
Arbeitsausfall) wurden zwischen € 9.860 und € 14.483 pro Patient angegeben, die Schatzungen fir
die jahrlichen nationalen Kosten lagen zwischen € 1,041 und € 1,529 Mio. Als das durch ADHS am
starksten belastete System konnte mit € 648 Millionen (42-62%) das Bildungssystem identifiziert
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werden, im Gesundheitssystem entstehen ADHS-assoziierte Kosten in der Hohe von € 84 Mio. (6%,
direkte Gesundheitsausgaben) und € 377 Mio. (25%, Gesamtausgaben inkl. indirekte Kosten) davon
im Sozialsystem € 4,3 Mio (0,3-0,4%). Der Grofteil der Kosten entsteht damit durch die ADHS
Patienten selbst, 11-15% der Gesamtkosten (€ 161 Mio.) entstehen durch Gesundheitskosten von
Angehorigen, die der ADHS-Erkrankung eines Familienmitgliedes zuzuschreiben waren . Der
Arbeitsausfall der Angehorigen wurde zwischen € 143 Mio. und € 339 Mio. (14-22%) geschatzt. Die
geschatzten gesellschaftlichen ADHS-assoziierten Kosten fiir die Niederlande mit etwa 16 Millionen
Einwohnern betragen jahrlich in etwa € 1 Milliarde.

Hinnenthal et al. vergleichen die Inanspruchnahme des Gesundheitssystems und der Kosten
zwischen ADHS-Erwachsenen und Erwachsenen mit anderen chronischen Erkrankungen
(Depressionen, Diabetes, saisonale allergische Rhinitis) im Rahmen eines Managed Care-Programms
in den USA, womit Selektionsnachteile des Versichertenkollektivs zu Lasten einer
Verallgemeinerbarkeit der Studienergebnisse verbunden sind. Bei Patient/innen mit ADHS oder
Depressionen traten signifikant haufiger komorbide mentale Stérungen auf, psychische
Gesundheitsangebote wurden signifikant haufiger in Anspruch genommen.

ADHS-Patient/innen verursachten jahrliche Gesamtkosten in der Héhe von USD 3.020. Die Kosten fir
Medikamente (USD 1.500) wurden in Medikamente mit psychotropischen Wirkstoffen (USD 549, das
entspricht 37% der Medikamentenkosten) und andere Medikamente (USD 951) unterteilt. Fiir ADHS-
Betroffene zeigte sich, dass jede weitere komorbide Stérung in um 37% hoheren Lebenszeitkosten
resultiert, wenn alle anderen Faktoren bei der Berechnung der geschatzten Kosten konstant gehalten
werden.

Kleinman et al. (2009) vergleichen in ihrer Fall-Kontroll-Studie Arbeitnehmer/innen mit ADHS mit
Arbeitnehmer/innen ohne ADHS hinsichtlich fur Arbeitgeber relevanter Outcomes wie Gesundheits-
ausgaben, Fehltage und Kiindigungen. Ebenso wurden Arbeitnehmer/innen als Bezugspersonen von
betroffenen Kindern, die fur die Pflege von ADHS-Kindern zustadndig sind, mit Arbeitnehmer/innen
mit Kindern ohne ADHS verglichen. Die Studie greift auf eine Population von mehr als 650.000
Arbeitnehmer/innen aus den USA zuriick (Einkommen, Berufsstatus, Gesundheitsplan, Ausgleichs-
anspriiche, Krankheitsentgang).

Von ADHS betroffene Arbeitnehmer/innen (jene, die selbst ADHS haben oder flr Kinder mit ADHS
Sorge tragen) verursachen signifikant hohere Belastungen fiir den Arbeitgeber als nicht direkt oder
indirekt betroffene Arbeitnehmer/innen. Durch ADHS konnten signifikant hohere jahrliche
Gesundheitsausgaben (USD 6.885 vs. USD 4.242, p<0,0001), Fehlzeiten (8,86 vs. 7,16 Tage, p< 0,01)
und Kindigungen (8,99% vs. 5,26%, p< 0,001) ermittelt werden. Arbeitnehmer/innen, die flur die
Sorge von ADHS-Kindern zustdndig waren, wiesen signifikant hohere Gesundheitsausgaben (USD
5681 vs. USD 4042, p< 0,0001), Fehltage (7,91 vs. 6,53, p< 0,0001) und — auch bei Mannern - eine
signifikant hohere Kindigungsrate (5,20% vs. 4,22%, p< 0,01) auf. ADHS stellt eine signifikante
okonomische Belastung fiur Arbeitgeber dar’.

Der systematische Review von Taneja et al. (2011) summiert die Wissenslage zu 6konomischen
Belastungen, die durch ADHS in der Kindheit und Jugend in Europa entstehen (EMBASE, MEDLONE
2001-2011). Fur Deutschland wurden die direkten ADHS-Kosten fiir 2002 mit € 158 Mio. pro Jahr
angegeben, diese erhdhten sich bis 2006 auf € 287 Mio. (+ 81 %) inklusive stationdrer Versorgung,
die etwa 40% der Gesamtkosten ausmacht. In anderen Studien wurden Krankenhausaufenthalte,
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Gesundheitsdienstleistungen, Komorbiditdaten und Arztbesuche in die Schatzungen mit einbezogen.
Die Gesamtkosten fiir ADHS 2012 in Deutschland wurden auf € 311 Mio. geschatzt. Die direkten
jahrlichen Kosten pro ADHS-Patient/in in Deutschland inklusive psychiatrischer Begleiterkrankungen
liegen bei € 5.908, im Vergleich dazu liegen jene der Niederlande bei € 974 alleine fir ADHS
diagnostizierte Patienten. Die Autorengruppe schlieBt mit der Erkenntnis, dass ADHS eine grofe
okonomische Belastung fiir Europa darstellt und die Tendenz der ADHS-assoziierten Kosten seit 2002
steigend ist, was mit einer steigenden Nachfrage von Gesundheitsdienstleistungen und dem
Eintreten komorbider Stérungen in Zusammenhang steht.

Der Review von Sexton et al. (2012) fiihrt Epidemiologie, Behandlungsstrategien, psychosoziale
Aspekte und Okonomische Belastungen hinsichtlich des Auftretens von ADHS gemeinsam mit
Leseschwierigkeiten (RD - Reading Disorder) in Schweden zusammen. Die durchschnittlichen
jahrlichen Kosten lagen bei SEK 42.040 pro Familie. Etwa 78% der Kosten waren indirekte Kosten, wie
Kosten zu Hause, die Schule betreffend oder Arbeitsausfallszeiten der Eltern.

Der systematische Review von Matza et al. (2005) schatzt die ADHS-assoziierten Kosten ebenso wie
Einsparungspotenziale, die durch adaquate Intervention entstehen kdnnen.

Kinder mit der Diagnose ADHS hatten hohere jahrliche Medikamentenausgaben als ihre vergleich-
baren Kontrollen ohne ADHS, wobei der Differenzbereich zwischen USD 503 bis 1.343 (gematchte
Kontrollgruppe)lag, und auch hohere Ausgaben als ihre nicht zugeteilten Kontrollen ohne ADHS, mit
einem Differenzbereich zwischen USD 207 bis USD 1.560. Den héheren Kosten liegen eine erhéhte
Anzahl an Krankenhausaufenthalten, Arztbesuchen in der Primarversorgung, mentaler Gesundheits-
dienste und vermehrter Bedarf an Medikamenten zu Grunde. So haben ADHS-Kinder ein um 9,02 Mal
hoheres Risiko eine ambulante psychische Hilfeleistung in Anspruch nehmen zu missen und 8,75 Mal
hoheres Risiko fiir eine Medikation als Kinder ohne ADHS.

ADHS-Erwachsene weisen signifikant hohere, zwischen USD 4.929 - USD 5.651 jadhrliche Medizin-
kosten auf als ihre Kontrollen (USD 1.473 — USD 2.771). Die durch die ADHS-Behandlung
entstehenden jahrlichen Mehrkosten wurden fiir Frauen mit USD 0,13 Mrd und fir Manner mit USD
0,40 Mrd. geschatzt. Die gesamten jahrlichen Mehrkosten fir Gesundheitsleistungen betrugen fir
Frauen USD 4,79 Mrd. und fir Manner USD 8,51 Mrd.

Die direkten Pro-Kopf Gesundheitsausgaben waren fiir Familienangehorige von ADHS-Patienten (USD
2.740) doppelt so hoch, wie von ihren Kontrollen (USD 1.365). Ahnlich verhalten sich die indirekten
Kosten durch Arbeitsausfall und Beeintrachtigungen (Familienangehérige von ADHS-Patienten USD
888, Kontrollen USD 551). Der starkste Pradiktor dafiir, ob Eltern die ADHS-Erkrankung ihres Kindes
als ernsthaftes Problem wahrnahmen, war, ob die Erkrankung einen Einfluss auf ihre Erwerbstatigkeit
hatte oder nicht. Es konnte gezeigt werden, dass die ADHS-Erkrankung eines Kindes einen
substanziellen Einfluss auf die finanzielle Lage einer Familie hat.

In verschiedenen Studien konnte gezeigt werden, dass ADHS-Kinder eine héhere Wahrscheinlichkeit
haben mit dem Gesetz in Konflikt zu kommen. So ist die Wahrscheinlichkeit fliir ADHS-Kinder im
Vergleich zu ihren Kontrollen héher, festgenommen (39% versus 20%), verurteilt (28% vs. 11%) oder
inhaftiert (9% vs. 1%) zu werden. Die durchschnittlichen mit Kriminalitdt assoziierten jahrlichen
Kosten waren fiir ADHS-Patienten deutlich hoher als fiir die Kontrollgruppe (USD 12.868 vs. 498).
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ADHS-Kinder leiden haufig an komorbiden Stérungen, die in Okonomischen Evaluationen
bericksichtigt werden sollten. So wurde in einer Studie die Behandlungen von ADHS in Kombination
mit komorbiden Stérungen mit jener von isoliertem ADHS verglichen. In zwei Jahre erhéhten sich die
Kosten fiir komorbide Depression um durchschnittlich USD 358 pro Kopf und Jahr. Ahnlich verhielt es
sich hinsichtlich oppositionellen devianten Stérungen (USD 258), bipolaren Stérungen (USD 541),
Verhaltensauffalligkeiten (USD 488), Angststorungen (USD 499), nicht abhangigem Drogenkonsum
(USD 868), Tics (USD 198) und Personlichkeitsstorungen (USD 247). Auch bei nicht-psychiatrischen
medizinischen Problemen kam es zu einer Kostensteigerung, wie fiir Atemwegserkrankungen (USD
630), akute Sinusitis (USD 670), allgemeine Infekte (USD 972) und Allergien (USD 507).

ADHS-Patienten aller Altersgruppen sind haufiger als ihre Kontrollen an Unféllen beteiligt. ADHS-
Erwachsene haben zudem signifikant hdhere Unfall-assoziierte Kosten fir medizinische Leistungen
(USD 642 vs. USD 194 pro Jahr) als ihre Kontrollen.

ADHS steht in Zusammenhang mit arbeitsbezogenen Problemen, die tiefgreifende 6konomische
Konsequenzen haben kénnen. Die geschatzten jahrlichen Mehrkosten (als Differenz zwischen den
ADHS-Personen und ihren Kontrollen) fir Arbeitsausfalle betrugen fiir ADHS-Frauen USD 1,20 Mrd.
und fiir ADHS-Manner 2,26 Mrd.

Telford et al. (2013) schatzten auf Basis der Daten aus der Cardiff Longitudinal ADHD Study die
okonomischen Belastungen durch betroffene Jugendliche in UK. Die Inanspruchnahme hinsichtlich
der mentalen Gesundheit wurde mit dem Child’s Service Interview erhoben. Die individuelle
Inanspruchnahme wurde mit den offiziellen Kostenquellen kombiniert und so Durchschnittskosten
pro Patient/in kalkuliert.

Die durchschnittlichen ADHS-assoziierten Kosten pro Patient/in betrugen im Gesundheits-, Sozial und
Bildungssystem innerhalb von 12 Monaten (Geldwert 2010) £ 5.493 (£ 4.415,68 - £ 6.678,61).

Von den gesamten im Gesundheitssystem anfallenden ADHS-assoziierten Kosten (£ 657,94) entfallt
der grofRte Anteil mit £ 387,63 (59%) auf Leistungen im Krankenhauskontext tatiger Psychiater/innen.
Auf die Erstversorgung im allgemeinmedizinischen Kontext entfallen etwa 31% der Kosten (£ 205,43).
In etwa 89% der gesamten Medikamentenkosten (£ 652,08) entfielen auf Stimulanzien (£ 584,69) -
65,7% des Samples nahmen diese ein.

Die im Sozialsystem anfallenden Kosten machten, mit £ 27,58 nur einen relativ geringen Anteil der
Gesamtkosten aus, 18% des Samples hatten Betreuung durch Sozialarbeiter/innen. Der gréRte Anteil
der Gesamtkosten, etwa 75% (£ 4155,03) fallt im Bildungssystem an. Der gréRte Anteil (37% oder £
1530) entfiel in GroRbritannien auf Lehrer/innen und Unterstitzungslehrer/innen im
Regelschulwesen, etwa ein Viertel wurde fir Sonderschulen aufgewendet, wahrend nur 8% der
Jugendlichen eine solche besuchten.
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5. ZUSAMMENFASSUNG

Die folgende Tabelle fasst die Ergebnisse der eingeschlossenen Studien als unterschiedliche
Kostenarten zusammen. Dargestellt sind die in den jeweiligen Studien berechneten Kosten, die durch
eine Aufzinsung und Umrechnung in € vergleichbar gemacht wurden - alle Werte in € zu
Wechselkursen am 1.9.2015.

Gesamtkosten, die in der Tabelle ausgewiesen werden, beziehen sich auf landerspezifische Studien
und wurden nicht als Anteile des BIP im jeweiligen Jahr berechnet. Wenngleich dies die
Vergleichbarkeit und Interpretierbarkeit erh6ht hatte, waren mangels Kenntnissen tber die Struktur
der Gesundheitsdienste in den jeweiligen Landern aus dem Studium der Studienergebnisse
womoglich falsche Rickschliisse gezogen worden. Vielmehr ist die Heterogenitdt der
eingeschlossenen Kostenformen — vor allem bei der Berechnung von indirekten Kosten und direkten
Kosten in anderen als dem Gesundheitssystem jener Faktor, der eine Vergleichbarkeit der Ergebnisse
nicht ratsam erscheinen lasst.

Eine Zusatzinformation Uber die Qualitdt und das Volumen der einbezogenen Evidenz, etwa bei der
durchaus vergleichbaren Berechnung jahrlicher Gesundheitsausgaben pro Patientln/Familie, befindet
sich in der Spalte ,EL“ = Evidenzlevel. Wahrend der grofSte Anteil der in die ndahere Auswahl
gezogenen Studien systematische Ubersichtsarbeiten sind (EL 1), wurden auch hochwertige
Beobachtungsstudien (EL 2) sowie Querschnittsstudien (EL 3) mit einbezogen.

LEGENDE
EL1= Systematische Reviews
EL2 = einzelne methodisch hochwertige Beobachtungsstudien (matched case control,
prospective cohort
EL3 = Querschnittsstudien (z.B. Krankheitskostenstudien)

Dargestellt sind Kosten in € zu Wechselkursen am 1. 9. 2015. Kosten aus friiheren Jahren wurden
entsprechend des Entstehungsjahres mit 3 % p. a. verzinst, um sie vergleichbar darstellen zu kénnen.
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|KOSTENART  direkte indirekte Autor
Kosten pro Kosten fiir out of Krankenver- sonderpad.
ENTWICKLUNGS- gesell. Ge- Kranken- Patient /) oder Ko- pocket pro SOrgung pro gesamte Bildungs-
STORUNG |samtkosten /) versorgung /) Lebenszeitkosten morbiditit Patient /) Patient /) Sozialwesen indirekte K.  Arbeitsausfall bediirfnisse
ALLE/ Stabile 2012
UNSPEZIFISCH 995 4.386 1.461 9.781 13.758
EMOTIONALE 15.958 Clarke 2004
5.071 Glied 2001
2.894 Mandell 2003
6.252 Francois 2009
Frithgeburt 3.180 10.657 Petrou 2010
cpP 2,9 Mia. (US) 913.381 CDC 2004
Spina bifida 166.163 442,943 Rofail 2013
168.600 Tilford 2009
13.960 8.097 5.863 Colombo 2009
4.808 Bowles 2014
Sprachstérungen 6.008 11.912 Law 2006
kognitive 17.497 10,3 Mio. (AUS) 489 Mio (AUS) 26.376 244 Mio. Doran 2012
10.125 Petrou 2012
2.874 Sacco 2012
3.862 Vekemann 201:
Autismus 2,1 Mio. (USA, UK) 40.588 Buescher 2014
1,85 Mio. Sandberg 2013
7.192 633 3.855 767 3.211 Barrett 2011
14,682 Ciday 2012
3.995 22.794 9.774 Lavelle 2014
6.650 Flanders 2006
ADHS 1,64 Mio. 12.913 4,56 Mio. 256 Mio. Le 2014
6.268 Hinnenthal 201:
360 Mio. 183 Mio. 6.849 Taneja 2011
4.968 Sexton 2012
1,59 Mia. 6.474 15.748 3.353 4,23 Mia. 1.087 Matza 2005
8.122 973 41 6.144 Telford 2013

EL
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6. DISKUSSION

Die Ergebnisse konnen entlang der Nebenfragestellungen des Forschungsprojekts wie folgt kurz
zusammengefasst und interpretiert werden:

Nebenfragestellung 1: Wie kann die Evidenzlage aus Wirksamkeitsnachweisen in randomisierten,

kontrollierten Studien (RCT) beziiglich der "maximalen" Wirksamkeit der untersuchten Interventionen
sowie beziiglich der Wirksamkeit der untersuchten Interventionen "unter realen Bedingungen im
Versorgungsalltag" beschrieben werden?

Die Ergebnisse im Kap. 2 (vgl. Tab. 1, S. 50) zeigen, dass in Bezug auf alle eingeschlossenen
Entwicklungsstorungen evidenzbasierte MaRnahmen der Frihidentifikation und -therapie
identifiziert werden konnen. Als Wissensgrundlagen dienen nicht nur randomisierte, kontrollierte
Studien, sondern auch Beobachtungsstudien ohne Randomisierung bzw. systematische
Literaturrecherchen, die sich auch auf Beobachtungsstudien beziehen. Wahrend mit Blick auf alle
identifizierten Studien auch Pravalenzraten und Komorbiditat eingeschatzt warden kénnen, fehlen
detaillierte epidemiologische Grundlagen fiir Osterreich weitgehend.

Nebenfragestellung 2: Welche Effizienzpotenziale kénnen aus gesundheitsékonomischen Evaluations-

studien abgeleitet werden?

Effizienz ist das Verhaltnis der eingesetzten Mittel (Kosten) im Vergleich zur Effektivitat (Nutzen) der
identifizierten MaBnahmen. Gesundheitsokonomische Evaluationsstudien, die Kosten und Nutzen
der zur Beantwortung der Nebenfragtestellung 1 identifizierten Malhahmen gegeniberstellen, sind
in medizinisch-wissenschaftlichen Datenbanken nur vereinzelt vorhanden, die Evidenzlage ist
unzureichend. Bei jenen Leistungen, die aufgrund der Vorarbeiten (Kap. 2) als nachgewiesener Weise
effektiv angesehen werden konnen, hatte bei entsprechender Kenntnislage — das heiRt
Vorhandensein gesundheitsokonomischer Evaluationsstuien wie insb. von Kosten-Effektivitatsstudien
— das Einsparungspotenzial durch MaRnahmen der Frihidentifikation und -therapie von
Entwicklungsstorungen eingeschatzt werden kdnnen.

Widhrend es an systematischen Kosten-Nutzen-Vergleichen mangelt, sind die (direkten und
indirekten) Kosten in Zusammenhang mit Entwicklungsstérungen relativ gut erfassbar. Diese Kosten
wurden als Ergebisse der Nebenfragestellung 2 (vgl. Kap. 4) umfassend dargestellt. Tabelle 2 (S. 73)
macht auf den ersten Blick ersichtlich, dass die Studien eine breite Heterogenitdt an Kosten erfassen
und unterschiedliche 6konomische Perspektiven einnehmen.

Die Verteilung der in der Tabelle ausgewiesenen Gesamtkosten oder Folgekosten variieren stark
innerhalb der einzelnen Entwicklungsstorungen sowie zwischen Landern. Relativ grofRe Differenzen
bei den Gesamtkosten sind auf Unterschiede hinsichtlich der BevolkerungsgroRe und auch auf
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unterschiedliche Pravalenzraten (in den USA viel hoher, als die in Europa verwendeten)
zuriickzufihren.

Nur, wie haufig beobachtet, die Kinder und Jugendlichen zu bericksichtigen birgt das Risiko, die
wahre gesellschaftliche Belastung durch Entwicklungsstérungen zu unterschatzen. Sowohl die Kosten
des belasteten Familiensystems wie auch jene, welche erst im weiteren Erwachsenenalter entstehen
sind haufig unterreprasentiert. Gerade hier ware aber der Nutzen einer friihzeitigen Diagnose und
frihen Intervention bei Annahme eines positiven therapeutischen Effekts besonders hoch.

Beim Vergleich der Verteilung von direkten und indirekten Kosten ist auffallig, dass in jenen Studien,
in denen indirekte Kosten beriicksichtigt wurden, ein hoher Anteil der Gesamtkosten auf
Arbeitsausfall entfdllt. In einigen Studien wurden auch indirekte Kosten, die bei der Inanspruch-
nahme von Bildungs- und Sozialsystem entstehen, berilcksichtigt. Die Lebenszeitkosten von
Entwicklungsstorungen sind, bei der Anwendung der gesellschaftlichen Perspektive, enorm hoch.

Die Krankheitskosten pro Patient und Jahr werden als einzige Kostenstelle in nahezu allen
eingeschlossenen Studien erwdhnt. Die Studien variieren in vielerlei Hinsicht, auffallend auch in der
Varianz der Kosten pro Patient.

Wahrenddessen sind erhebliche Kostenanteile auf die Begleiterkrankungen, vorangegangenen oder
spater neu auftretenden Entwicklungsstérungen zuriickzufiihren. Die Lebenszeitpravalenzen fir
verschiedene psychiatrische Stérungen, wie Verhaltensstorungen, deviantes Verhalten, antisozialer
Personlichkeitsstorung, Depressionen, bipolaren Stérungen, Angststérungen und Enuresis, sind etwa
flir ADHS-Personen um bis zu 30% hoher als fiir Personen ohne ADHS (Biederman et al., 2004). Die
dadurch entstehenden 6konomischen Belastungen miissen in einer Evaluation der 6konomischen
Konsequenzen von ADHS einbezogen werden.

Nebenfragestellung 3: In welcher Art und Weise kénnen Erkenntnisse und Empfehlungen aus den

Forschungsergebnissen abgeleitet und in den Gsterreichischen Kontext (ibertragen werden?

Entscheidende Einschrankungen erfahren die Erkenntnisse aus der Durchfihrung des
Forschungsprojekts hinsichtlich konkret verwertbarer Ergebnisse zur Nebenfragestellung 3, da die
Ubertragbarkeit des Wissensstandes um die gesundheitsékonomische Bewertung von MaRnahmen
der Frihdiagnostik und -therapie nur bedingt moglich ist. Die angewendete epidemiologisch
fundierte Bearbeitungsstrategie der Nebenfragestellung 3 war wegen eines Mangels an Evaluations-
studien zur gesundheitsékonomischen Bewertung bezlglich dieser im Kern interessierenden
Forschungsfrage nicht durchfiihrbar.

Angesichts der sparlichen Informationslage Gber den Bedarf, das Angebot und die Inanspruchnahme
wirksamkeitsbasierter Interventionen in Osterreich ist es nicht ohne die Einbeziehung weiterer
Informationsquellen, z. B. einer Sichtung der vorhandenen Sekundardaten bei Leistungstrdagern und —
erbringern, méglich, eine — wie im Anbot angedacht - “Ubertragung in den 6sterreichischen Kontext”
zu versuchen. Es ist zum Beispiel nur mit besonders gutem Mut moglich, anhand der Pravalenz-
schatzungen fir Osterreich, die fiir viele der untersuchten Entwicklungsstérungen nicht in der
wiinschenswerten Qualitdt vorliegen, Hochrechnungen der durchschnittlichen Krankheitskosten
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vorzunehmen. Und das, obwohl dies der geeignete, vergleichbare Parameter der einbezogenen
Studien ist.

Nichtsdestotrotz bieten die im Rahmen des Forschungsprojekts gesammelten Informationen wichtige
Hinweise fiir einen qualitdtsgesicherten Einsatz wirksamkeitserprobter diagnostischer und
therapeutischer MalRlnahmen bei Entwicklungsstérungen in der friihen Kindheit. Allerdings, ohne die
monetdren Konsequenzen solcher im Gesundheitswesen anfallender Investitionen und die in der
Folge zu erwartenden gesamtgesellschaftlichen Kostenersparnisse in Osterreich serids einschitzen zu
kénnen.

Die Beobachtung, dass ein GroRteil der v.a. langfristigen Kosten fiir Entwicklungsstérungen nicht im
Gesundheitssystem anfillt, konnte einen bedeutenden Einfluss fir die Umsetzung einer Politik in
Richtung friher medizinisch-therapeutischer Intervention und Férderung ausmachen. Hierzu bedarf
es neben einer umfassenderen Versorgungsforschung im Gesundheitswesen vor allem auch mehr
Forschung im Bereich der Sozial- und Bildungssysteme, sowie zu den 6konomischen Auswirkungen
von Arbeitsausfallen von Angehdrigen von Kindern mit Entwicklungsstérungen. Relativ selten wurden
bis dato Kosten fiir das Justizsystem, sowie Konsequenzen im Bereich des Substanzmissbrauch oder
Verkehrsunfalle einbezogen.

Auch im internationalen Vergleich zeigt sich, dass nur wenige Ldnder in der Lage sind, an der
Erforschung von Langzeitauswirkungen von in der frihen Kindheit gesetzten MaRnahmen in
ausreichender Qualitat teilzunehmen, um in Peer reviewed Journals und systematischen Reviews
bericksichtigt zu werden. In Sozialversicherungslandern mangelt es im Vergleich zu anglosachsischen
Landern an spezialisierten wissenschaftlichen Einrichtungen.
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ANHANG 1: SPEZIFIZIERUNG DER KOSTEN
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o6konomische
Perspektive

Studie: Autor,
Erscheinungsjahr

Entwicklungsstorung

Welche Kosten erfasst

Anm. zu Methoden der
Kostenerhebung

Hohe der Kosten
(Wdhrung)

unspezifisch Parish, 2004 Gesellschaft

Stabile, 2012 Familien

Gesellschaft/Sozialsystem

motorische
Entwicklungsstorung Xiong, 2011 Familien
Cerebral Parese Wang, 2008 Gesundheitssystem

indirekte: Arbeitsentgang --> geringeres
Durchschnittseinkommen als
Vergleichsgruppe

weniger Ersparnisse

direkte: Out of Pocket

Rickgang der Beschaftigung
Reduzierte Teilnahme am Arbeitsmarkt

Reduktion der zukinftigen Einklinfte

Medicaid (direkte Krankheitskosten)
Erhohung SSI- Supplemental Security
Income

zeitweise Betreuung der Familie
Sonderpadag Bildungsbedirfnisse

gesamt

Rehabilitation

Bildung

medizinische

Pflege

Kleidung

Essen

Unterhaltung

Spiel- und Lern-Utensilien
durchschnittl. Familien Einkommen
Beihilfen

medizinische Beihilfen

73

prospektive
Sekundardatenanalyse der
Wisconsin Longitudinal Study
1957, 1975, 1992

Interviews mit 319 Pflegenden
von Personen mit CP, Kosten fiir
2004 in China

$ 38200 vs. $ 50100

$ 133000 vs. $ 181000
$ 1000
$ 2000
$3150

$ 4680
$ 4408

$1185
$283
$ 13826

RMB 16410
RMB 13.470,73,
RMB 3363,41
RMB 7.311,46
RMB 2.575,61
RMB 1.453,12
RMB 5.413,66
RMB 982,20
RMB 1080,51
RMB 15159,35
RMB 3804,39
RMB 957,93



Entwicklungsstorung

Studie: Autor,

okonomische

Erscheinungsjahr Perspektive

Welche Kosten erfasst

Anm. zu Methoden der
Kostenerhebung

Hohe der Kosten
(Wdhrung)

Cerebral Parese

Wang, 2008

Centers for
Disease Control
and Prevention
(CDC), 1992

Gesundheitssystem

Gesundheitssystem

direkte Gesundheitsausgaben:

direkte Nicht-Gesundheitsausgaben:
Transport

direkte Nicht-Gesundheitsausgaben:
Unterkunft
Entwicklungskosten/Interventionen

davon Tagespflege/-betreuung

Arbeitsausfallskosten

direkte Kosten: Medikamente

direkte Kosten: Nicht-Medikamente=
Entwicklungskosten/interventionen und
sonderpadagogische Leistungen

108

Review US Forschungsarbeiten:
Human Capital Approach,
Demografische Daten aus

California Birth Defect

Monitoring Program; Pop: 1988
mit einem der 18 haufigsten
Geburtsdefekte Geborene

0-6 Jahre: $ 4137, 7-18
Jahre: $ 1265, 19+:
$2757

0-6 Jahre: $ 259, 7-18
Jahre: $239, 19+: $ 344
0-6 Jahre: $ 721, 7-18
Jahre: $374, 19+: $ 344

0-6 jahre: $ 595, 7-18
Jahre: $ 6869, 19+ : S
10188

7-18 Jahre: $ 5960,
19+: $9685

0-6 jahre: $ 475, 7-18
Jahre: $ 12269, 19+: S
19824

CP: $ 852 Mioionen,
Spina Bifida: $ 205 Mio.

CP: $ 445 Mio., Spina
Bifida: $ 43 Mio.



Studie: Autor, okonomische
Erscheinungsjahr Perspektive

Entwicklungsstorung

Welche Kosten erfasst

Anm. zu Methoden der
Kostenerhebung

Hohe der Kosten
(Wdhrung)

Centers for
Disease Control
and Prevention
(CDC), 1992

Cerebral Parese Gesundheitssystem

Chang, 2013 Gesundheitssystem

Centers for Gesellschaft
Disease Control
and Prevention,

2004

Center for
Disease Control
(CDC), 1989

Spina bifida Gesundheitssystem

Gesundheitssystem

Indirekte Kosten:

jeder neue Fall kostet

Diagnostik und Interventionen

ProKopf Lebensdauerkosten gesamt

indirekte Kosten

direkte medizinische Kosten

direkte nicht-medizinische Kosten

Kosten fiir medizinische und
chirurigische Versorgung

Lebenszeitkosten (med, chirurg
Versorgung, Langzeitpflege,
Behinderung, Ausbildung; indirekte
Kosten: Arbeitsausfille

109

NHI Datenbank: unter 6jahrige

Kinder mit

Entwicklungsverzégerung langer

als 2 Jahre

Review von
Sekundardatenanalysen,

unterschiedliche Datenquellen

seit 1980 Geborene mit Spina

Bifida

CP: $ 1129 Mio. , Spina
Bifida: $ 241 Mio.

CP: $ 503000, Spina
Bifida: $ 294000

Differenz zu Kindern
ohne Diseas
Conclusion--> CP: $
692,1, Frihgeborene: $
554,3

CP: $ 921000, geist
Behinderung $ 1014000

CP $ 9241 Mio, geist
Behinderung $ 38927
Mio

Cp $ 1175 Mio, geist
Behinderung $ 7061
Mio

CP $ 1054 Mio, geistige
Behinderung $ 5249
Mio

S 100 Mio.

$ 250000



Entwicklungsstérung  Studie: Autor,

okonomische

Welche Kosten erfasst

Anm. zu Methoden der

Hohe der Kosten

Erscheinungsjahr Perspektive Kostenerhebung (Wahrung)
Spina bifida Colombo, 2009 Gesundheitssystem direkte prospektive multizentrische €6.584
Beobachtung von 130 0-29y
Patienten 1 Jahr lang
indirekte €4.767
Gesellschaft Kinder 0-4 Jahre Gesamtkosten € 13.882
schwere SB nicht Gehend: Gesamtkosten €14.323
offene SB: gesamtkosten €12.103
Bowles, 2014 Krankenversicherung ambulante Versorgung Sekundardatenanalyse von 7,28 € 644
Mio. Versicherten nach ICD-
Sampling n=4141 Patienten,
Kosten fiir 2006-2009
stationdre Versorgung € 1.358
Reha €29
Medikamente €562
Heil- und Hilfsmittel € 1.939
inkrementale Kosten nach
Altersgruppen, Differenzen zu
durchschnittlichen Krankheitskosten
<1 Jahre €8.611
2-5 Jahre €7.766
6-10 Jahre €9.738
geringste Differenzen: 41-50 Jahre €1.423
Tilford, 2009 Arbeitsmarkt Lebenszeitkosten die durch geringere tel Interviews; Vergleich $ 133755

Rofail, 2013

Patienten und
Betreuende

Arbeitszeiten der Pflegenden entstehen

Lebenszeitkosten der Patienten fiir

direkte medizinische Betreuung

110

zwischen 98 Hauptpflegenden
von SB-Kindern und ihrem
Erwerbsprofil des letzten Jahres
mit allgemeinen Kontrollen von
normal Erwerbstatigen 2001-02
Systematic Review

$ 285959 -$ 378000



Entwicklungsstorung

Studie: Autor,

okonomische

Welche Kosten erfasst Anm. zu Methoden der

Hohe der Kosten

Erscheinungsjahr Perspektive Kostenerhebung (Wahrung)
emotionale Clark, 1994 Sozialsystem direkte nicht-medizinische $ 52570
Entwicklungsstorungen
indirekte $4321769
Out of Pocket 11% der
Gesamtausgaben=
$40928
Betreuende: Reduktion der bezahlen
Arbeitszeit
Miutter 14 h
Vater 5h
Lebenszeitkosten $162124
Unterstltzungsleistungen telefonische Interviews $9703- $13891
emotionale Petrou, 2010 Case Controll Gesamtkosten: Gesundheits und Kinder mit DSM-IV Diagnose £ 901,9 (vs Kontrolle £

Entwicklungsstorungen

Angst-storungen

Lynch, 2006

Hoffman, 2008

Kasper, 2006

Gesundheitssystem

Gesundheitssystem

Gesundheitssystem

Sozialversorgung

stationare Krankenhaus Versorgung
ambulante und Tages-Pflege
Gesundheits- und Sozialfiirsorge
Medikamente

Glied: medizinische Versorgung

direkte systematic Review
indirekte: Krankenstande

Gesamtkosten fiir Europa 28 (EU 25 +
Island + Norwegen + Schweiz)

111

340,4)

£123,7 (vs £42,5)
£213,8 (vs. £ 36,6)
£523,9 (vs. £ 252,3)
£40,5 (vs. £9,3)
$3792

€1.230

€399

€48 Mrd



Entwicklungsstorung Studie: Autor, okonomische

Welche Kosten erfasst

Anm. zu Methoden der

Hohe der Kosten

Erscheinungsjahr Perspektive Kostenerhebung (Wahrung)
direkte medizinische und nicht- €22 Mrd
medizinische Kosten
indirekten Kosten €26 Mrd

Francois, 2009 Inanspruchnahmen
Analyse
Case Controll

Friihgeburt Petrou, 2010

Soilly, 2014 Gesellschaft

Petrou, 2010

Gesamtkosten

Gesamtkosten: Gesundheits und
Sozialversorgung

stationare Krankenhaus Versorgung
ambulante und Tages-Pflege
Gesundheits- und Sozialfiirsorge
Medikamente

Bildungssystem

Gesamtkosten: Gesundheits und
Sozialversorgung

stationare Krankenhaus Versorgung
ambulante und Tages-Pflege
Gesundheits- und Sozialfiirsorge
Medikamente

Bildungssystem

Gesamtkosten Uber kurze Periode

extreme Friihgeburt
friihe Frihgeburt
moderate Frithgeburt
spate Frihgeburt
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Fall-Kontrollstudie zum

Vergleich Friih- mit

Termingeborerenen DSM-IV

Diagnose

systematischer Review
Friihgeburten <37 SSW

$ 3547-$ 8000

£ 1854,7 (vs. £901,9)

£343,1 (vs £ 123,7)
£262,7 (vs. £ 213,8)
£1216,7 (vs. £523,9)
£32,2 (vs. £ 40,5)
£6217,1 (vs 3152,0)
£961,3 (vs £ 340,4)

£346,6 (vs £ 42,5)
£131,0 (vs 36,3)
£462,2 (vs 252,3)
£21,5 (vs. 9,3)
£5112,5 (vs 3662,9)

< $100.000
$100.000 - $ 40.000
$30.000 - $ 10.000
>$ 4500



Entwicklungsstorung

Studie: Autor,

okonomische

Welche Kosten erfasst

Anm. zu Methoden der

Hohe der Kosten

Erscheinungsjahr Perspektive Kostenerhebung (Wahrung)
Friihgeburt Petrou, 2003 Gesundheitssystem Krankenhausbesuche der Eltern systematischer Review £ 120- £780
Out-of Pocket Kosten $ 95 /pro Woche
Gesundheitsausgaben in der
FollowUpPeriode (8-9 Jahre)
<1000 g £14.510
1000-1500g £12.051
>1500g £7.178
nicht-medizinische Kosten im ersten
Lebensjahr pro Monat:
Reisekosten: $15
Kinderpflegekosten $47
andere Ausgaben S62
Bildungswesen f 322,9 Mio.
Intensive Pflege £ 84.490- £ 174.040
Petrou, 2012a Gesellschaft Gesamtkosten nach Gestationsalter systematischer Review und

Chambers, 2014
Gilbert, 2006

Johnston, 2014

Gesellschaft
Gesellschaft

Gesellschaft

<27 SSW

28-31 SSW

32-33 SSW

34-36 SSW

>37 SSW

Gesamtkosten fiir In-Vitro-Friihgeburten
Kinder an der Lebensfahigkeitsgrenze

> 34 SSW

Gesamtkosten/pro Kind in den ersten 10
Jahren

< 28 SSW

28-32 SSW
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Modellierung der Kosten

151189
113160
87685
62222
51394

S 1 Mia.
$ 200.000

$ 7.000

CADS 67.467
CAD $ 52.796



Entwicklungsstorung Studie: Autor, okonomische

Welche Kosten erfasst

Anm. zu Methoden der

Hohe der Kosten

Erscheinungsjahr Perspektive Kostenerhebung (Wahrung)
Frithgeburt 33-36 SSW CAD $ 10.010
Gesellschaftliche Kosten fir alle Kinder
< 28 SSW CAD $ 123,3 Mio.
28-32 SSW CAD $ 255,6 Mio.
33-36 SSW CAD $ 208,2 Mio.
alle anderen Kinder CAD $ 587,1 Mio.
Mangham, 2009  Gesellschaft Gesamtkosten fiir den &ffentlichen £ 2.946 Mioiarden
Sektor
inkrementale Kosten bis 18 Jahre £ 22.885
sehr friihgeborene Kinder £61.781
extrem friihgeborene Kinder £94.740
McCormick, 1991 Case Kontroll direkte medizinische Kosten Kontrolle Normalgewichtige: S $10.139
1.179
kognitive Doran, 2012 Familien Out of Pocket-Kosten nach 109 Familien mit geisitg kognitiv
Entwicklungsstorungen Behinderungsgrad beeintrachtigten Kindern 2005-
2006
leicht S 7.689
moderat $12.533
schwer $8.984
Opportunitatskosten fir Pflegezeit durch
die Familien nach Behinderungsgrad
leicht $31.817
moderat $37.786
schwer $52.494
Sozialsystem staatliche Ausgaben
Sozialhilfe $1.413,99 Mio
Behindertenhilfe $ 1.525,24 Mio
Heimpflege $ 29,96 Mio
Haus-und Gemeindepflege S 41,84 Mio
Bildung S 349,63 Mio
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Entwicklungsstorung

Studie: Autor,

okonomische

Welche Kosten erfasst

Anm. zu Methoden der

Hohe der Kosten

Erscheinungsjahr Perspektive Kostenerhebung (Wahrung)
Petrou, 2012b Gesundheitssystem, Gesamtkosten in Gesundheits- und Kinder der EPICure-Studie:
Sozialsystem Sozialsystem nach Schweregraden der extrem Frithgeborene und ihre
neuro Entwicklungsstérung termingeborenen Kontrollen, im
11. Lebensjahr
keine £577
leicht £ 831
moderat £1053
schwer £1662
Sacco, 2013 Krankenversicherung Gruppenvergleich: Gruppe
1(Kommerziell Versicherte und
Medicare) vs. Gruppe 2
(Medicaids)
Gruppe 1:
Gesamtausgaben S 2222-$ 2955

Vekeman, 2013

Krankenversicherung

med Behandlung

Mediankosten: min 1
Krankenhausaufenhalt/ Anteil der
Versicherten

Gruppe 2

Gesamtausgaben

med Behandlung

Mediankosten: min 1
Krankenhausaufenhalt/Anteil der
Versicherten

Gesamtkosten pro FXS-Patient pro Jahr

stationare Versorgung
ambulante Versorgung
Medikamente
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Sekundardatenanalyse 590 FXS
Personen <65 Jahre, nach Erst
FXS Diagnose min 6 Monate
versichert 1999-2012

S1614
$7740 und 9,4%

$4548- $ 9702
$ 3064
$4468 und 12,5%

$14.674

$4.507
$4.730
$2.331



Entwicklungsstorung

Studie: Autor,

okonomische

Welche Kosten erfasst

Anm. zu Methoden der

Hohe der Kosten

Erscheinungsjahr Perspektive Kostenerhebung (Wahrung)
Autismus Buescher, 2014  Gesellschaft FXS-Kosten pro FXS-Patient pro Jahr $5.890
gesamt
stationdre Versorgung $2.730
ambulante Versorgung $1.799
Medikamente $1.008
jahrliche Gesamtkosten pro Kopf UK, ohne kogn Einschrankung
0-1 Jahr £ 1412
2-3 jahre £ 6815
4-17)ahre £ 29.767
>18 £ 49.804
UK mit kogn Einschrankung
0-1 Jahr £5904
2-3 jahre £ 10.431
4-11 Jahre £ 35.069
12-17 Jahre £ 50.233
>18 f 86.86.981
USA ohne kogn Einschrankung
0-5 jahre $63.291
6-17 Jahre $52.205
> 18 Jahre $50.320
USA mit kogn. Einschrankung
0-5 jahre $107.863
6-17 Jahre $85.690
> 18 Jahre $ 88.026

Lebenszeitkosten mit kogn.
Einschrankung
UK

USA
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£ 1,5 Mioionen (USD

2,2 Mio)
$ 2,4 Mio



Entwicklungsstorung

Studie: Autor,

Erscheinungsjahr

o6konomische
Perspektive

Anm. zu Methoden der
Kostenerhebung

Welche Kosten erfasst

Hohe der Kosten
(Wdhrung)

Autismus

Sandberg, 2013
Xiong, 2011

Xiong, 2011

Barrett, 2011

Gesellschaft
Familien

Familien

Familien

Lebenszeitkosten ohne kog
Einschrankung
UK

USA

Lebenszeitkosten

Erhéhung 6konomische Belastung
Rehabilitation

Bildung

medizinsche

Pflege

Kleidung

Essen

Unterhaltung

Spiel- und Lern-Utensilien
durchschnittl Familien Einkommen
Beihilfen

medizinische Beihilfen
monatliche Versorgungskosten

systematischer Review
systematischer Review

Interviews mit den Eltern von
152 Kinder im Alter von 26-60
Monaten

Gesamtkosten der letzten 6 Monate
Wohnen

stationdre Ges.-Versorgung
ambulante Ges- und Sozial Versorgung
Medikamente

ehrenamtliche Unterstiitzung

Bildung und Kinderbetreuung
Out-of-Pocket

Produktivitatsausfall
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£920.000 (USS 1,4
Mio)

$ 1,4 Mio

€ 1,2 bis 2,5 Mio
RMB 19582,4
RMB 19.196,72
RMB 6428,36
RMB 3.767,38
RMB 3560,66
RMB 1.019,92
RMB 5.209,84
RMB 1.215,16
RMB 598,69
RMB 19706,83
RMB 654,92
RMB 207,87

£ 430

£ 3,083
£16
£301
£ 1.066
£16
£30
£1.152
£ 227
£275



Entwicklungsstorung

Studie: Autor,

okonomische

Welche Kosten erfasst Anm. zu Methoden der

Hohe der Kosten

Erscheinungsjahr Perspektive Kostenerhebung (Wahrung)
Autismus Cidav, 2012 Gesellschaft Arbeitsausfallskosten

Einkommen von Mitter von ASD Kindern $ 7189 oder 35%
im Vergleich zu anderen weniger
beeintrachtigten Kindern
sowie im Vergleich zu normal $14755 oder 56%
entwickelten Kindern weniger
Familieneinkommen ASD
andere Beeintrachtigung 21% niedriger $ 10416
norm entwickelte 28% niedriger $ 17763

Jarbrink, 2003 Familien Gesamt Out of Pocket Kosten pro Woche £ 65,91- £ 100,15
Schadensersatz fiir Essen, Kleidung, £ 14,26-f 33,17
Waschgange
zusatzliche Hilfe £26,88- £ 22,52
Transport £9,02-£9,34
Spezielle Aktivitaten f 6,52- £ 2,48
Zuzahlungen zu Therapie/Bildung f 4,69- £ 12,03,
Extrakosten fiir Geschwister £1,47- £0,00
Verfahrens-, Anwaltskosten £3,07-£1,43
andere £0,00- £ 19,22.
durchschnittliche Reduktion des £231
Einkommens durch die ASD Diagnose des
Kindes
Gesamtkosten por Woche £ 689,21
Bildung £ 223,82,
Frihinterventionstherapie £ 144,38
Gesundheits- und Sozialversorgung £20,12
ehrenamtliche Unterstiitzung £2,14
Medikamente £1,67
andere Kosten £ 65,91
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Entwicklungsstorung

Studie: Autor,

okonomische

Welche Kosten erfasst

Anm. zu Methoden der

Hohe der Kosten

ADHS

Erscheinungsjahr Perspektive Kostenerhebung (Wahrung)
Lavelle, 2014 Vergleich ASD-Kinder vs. Kontrollen:
Differenz also ASD hohere Kosten
Gesundheitskosten $3020
Nicht-Ges. Versorg. Kosten $14061
Schulkosten $ 8610

Ou, 2015

Flanders, 2006

Brinbaum, 2005

Familien

Krankenversicherung

Gesundheitssystem

Gesellschaft

ASD_assoziierter jahrlicher
Einkommensverlust

Gesamtkosten

stationdre Versorgung
ambulante Versorgung
Medikamente

spezielle Gesundheitsversorgung
direkte Kosten

indirekte (Arbeitsausfallskosten von
ADHS-Personen + Angehorigen )
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Fragebogenerhebung:459
Familien mit ASD-Kindern, 418
Familien mit Kindern mit andern
Einschrankungen und 424
Familien mit normal
entwickelten Kindern

Sekundardatenanalyse

Sekundardatenanalyse 1996-
1998; Versicherte und
Angehorige mit ADHS Diagnose
und als Kontrolle vergleichbare
Versicherte und Angehorige
ohne ADHS Diagnose

RMB 44077/ $ 7226

$7090

$989

$2169

$1946

$ 1987

US DOLLAR: $ 1,6 Mrd.
Behandlung, 12,1 Mrd.
ADHS-Personen, 14,2
Mrd. Angehorige

3,7 Mrd. ADHS-
Personen (erwachsen)
und Angehorige



o6konomische
Perspektive

Studie: Autor,
Erscheinungsjahr

Entwicklungsstorung

Welche Kosten erfasst

Anm. zu Methoden der
Kostenerhebung

Hohe der Kosten
(Wdhrung)

ADHS Gupte, 2014 Gesundheitssystem

Gesellschaft
Le, 2014

Gesundheitssystem

Gesellschaft

Hinnenthal, 2005

Kleinman, 2009  Arbeitgeber

direkte: verschreibungspflichtige

Medikamente, stationdre, ambulante

und Notfall-Versorgung

indirekte:Arbeitsausfallkosten der Eltern,
auf Grund von Schulfehlzeiten der Kinder

direkte: gesundheitsausgaben fiir ADHS

Personen (und Angehorige?)

indirekte: Bildung, Social, Arbeitsausfall

direkte: pharmazeutische und
medizinische Inanspruchnahme--

Medikamente: psycho Medika ($549)und

andere Medikamente (S 951)

direkte Krankheitskosten: alle
medizinischen und

verschreibungspflichtigen Medikamente,

Krankheitsentgang, Kurz- oder
Langzeitbehinderungen und

Arbeitnehmerlnnenausgleichszahlungen
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MEPS: The 2011 Medical
Expediture Panel Survey; Alle
Kinder: Gruppel (mit ICD9
Diagnose ADHS) - Gruppe 2
(ohne ADHS Diagnose)

systematischer Review 1/1990-
4/2013; Datenbasis
Niederlandischer Zensus 2011,
Pravalenzrate: 4,8%

1/1999 - 12/2001; Erwachsene':
total 143561 Patienten :6793
ADHS, 58017 Depressionen,
45479 Diabetes, 33272
Saisonale Allergien
Case-Controll, 1/2001-9/2007;
539 Arbeitnehmerinnen mit
ADHS vs 93722
Arbeitnehmerinnen ohne ADHS,
3443 pflegende
Arbeitnehmerlnnen fiir Kinder
mit ADHS vs. 46890
Arbeitnehmerinnen deren
Kinder keine ADHS-Diagnose
haben

US Dollar S 458- 683

€84-377 Mioionen
ADHS Personen, €161
M Angehorige ADHS
zuzuschreibende

Bildung: € €648 M,
Social: €4,3 M,
Arbeitsausfall: €143-
€339 M

psycho Medika
($549)und andere
Medikamente (S 951)

Arbeitnehmerlnnen:
$6885, fir ADHS-Kinder
sorgfaltspflichtige
Arbeitnehmerlnnen: $
5681 (bereinigte
2009er US $)



Entwicklungsstorung

Studie: Autor,
Erscheinungsjahr

o6konomische
Perspektive

Welche Kosten erfasst

Anm. zu Methoden der
Kostenerhebung

Hohe der Kosten
(Wdhrung)

Taneja, 2011

Sexton, 2012

Gow, 2015
Schmidt, 2012

Matza, 2005

Gesellschaft

Gesundheitssystem

Gesellschaft
Gesellschaft

direkte Kosten

direkte Kosten

Gesamtkosten
indirekte Kosten
direkte Kosten

systematischer Review 1/2001-
6/2011

systematischer Review; 60
Buben in Schweden: jeweils 20
mit ADHS, LRStorung,
Asberger/High-Funktion
Autismus

USA Gesamtbevolkerung

Differenz zu Kontrollen 1987-
1998 Kinder

Differenz zu Kontrollen 1987-
1998 Erwachsene

indirekte Justizsystems-Kosten, mit

Kriminalitat assozierte Kosten
Unfallassozierte Kosten
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Deutschland: 2002
€158 Mio, 2006 € 287
Mio, 2012 €311 Mio;
pro ADHS Patient mit
komorb Storungen:
€5908 , Niederlande
nur ADHS €974.

SEK 42040

S 77 Mioiarden

o.A.

2004 US Differenz
gematchte Kontrollen $
503-1343, nicht
gematchte Kontrollen:
$ 207- 1560

Jahrliche Bahandlungs-
Mehrkosten Frauen: $
0,13 Mrd, Manner: 0,40
Mrd.

jahrliche Gesamt-Mehr-
Kosten an
Gesundheitsleistungen:
Frauen: $ 4,79 Mrd.,
Méanner: $ 8,51

$12868, im Vergleich:
Kontrollgruppe S 498

S 642 (Kontrollgruppe:
$194)



Entwicklungsstorung

Studie: Autor,

okonomische

Erscheinungsjahr Perspektive

Welche Kosten erfasst

Anm. zu Methoden der
Kostenerhebung

Hohe der Kosten
(Wdhrung)

Meyers, 2010

Telford, 2014

Offentliche Ausgaben

Arbeitsausfallskosten

indirekte Kosten, Mehrkosten durch
Sekundardiagnose ADHS bei
Krankenhausaufenthalten

Aufenthaltsdauer im KH (bei anderer
Primardiagnose)

direkte

indirekte
indirekte: Bildungssystem
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126056 ADHS-Kinder: 6-11
jahre, 204176 ADHS Jugendliche

12-17 Jahre

2010er £; 143 Jugendliche (12-

18 Jahre) aus der Cardiff
longitudinal ADHD study

Mehrkosten (Differenz
zur Kontrollgruppe):
Frauen $1,20 Mrd,
Manner: 2,26 Mrd
Kinder: $ 51- $ 940, bei
Jugendlichen: $ 352 -
$1626

Kinder: 0,41 -1,71
Tagen, bei
Jugendlichen: 0,86 -
1,60 Tage

NHS: £ 657,94
Sozialsystem: £ 27,58
f 4155,03



