ERSTE ERGEBNISSE der ADHD Profilstudie  im LÄNDERVERGLEICH

Michael Huss, Barbara Högl, Constanze Item und  Renate Grimmlinger, ADAPT Newsletter 18, Wien, Sept. 2003

Die ersten Ergebnisse der ADHD-Profil-Studie (© B.Högl/M.Huss) wurde von Herrn Dr. Michael Huss (Kinder- und Jugendpsychiater, Psychologe, Charité Berlin) am Kinderpsychiatriekongress am 4.April 2003 in Wien-Vösendorf vorgestellt. 

Zielsetzung war die Erhebung von Daten über Situation, Bedarf und Versorgungs-struktur betroffener Kinder und ihrer Familien. Die Studie wurde bisher länderübergreifend in Deutschland, Österreich und der Schweiz durchgeführt, erste Daten der Auswertung von Deutschland und Österreich liegen nun vor, wesentlich war:

1. Die Verteilung zwischen betroffenen Buben und Mädchen ist 3:1 (D wie A). 

2. Deutsche Eltern suchen mit den Kindern früher den Pädiater auf (noch vor dem 4. LJ) - aber erst wesentlich später den Kinderpsychiater (mit 7,5 Jahren), während österr. Kinder erst mit etwa 4,5 Jahren zum Kinderfacharzt, dafür aber schon knapp nach dem 6. LJ dem Kinderpsychiater vorgestellt werden. 

3. Ein hoch signifikanter Unterschied fand sich in der Anzahl der mit Stimulanzien 

      behandelten Kinder. In Österreich lag dieser Anteil bei 36%, in Deutschland dagegen 


bei 73% (Chi2 = 63.2, p <.000**). Die Profile des Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ) wichen auch ab. Bei den österreichischen Probanden war die Skala ‚Hyperkinetisches Verhalten’ stärker ausgeprägt. Um mögliche Interaktionseffekte mit der medikamentösen Behandlung zu kontrollieren, wurde eine Subgruppenanalyse aller nicht-medikamentös behandelter Kinder durchgeführt. Dabei fielen die HKS-Skalenwerte für Österreich noch höher aus.

Die ADHD-Profile unterscheiden sich zwischen Österreich und Deutschland insbesondere hinsichtlich der Frequenz der Stimulanzienbehandlung. 

Die Indikationsstellung scheint in Österreich spezifischer auf die HKS-Symptomatik ausgerichtet. Für die Entscheidung zur medikamentösen Behandlung ergeben sich in Österreich höhere Schwellenwerte.

Die Auswertung ist noch nicht abgeschlossen, da – aufgrund der großen Nachfrage – 

Fragebögen noch bis Ende März 2003 bei Dr. Huss einlangten.

Die ADHD PROFILSTUDIE: BEISPIEL LÄNDERÜBERGREIFENDER ZUSAMMENARBEIT ELTERNVERBÄNDE und FACHKREISE

Anschließend an die Präsentation der ersten Ergebnisse der ADHD Profilstudie folgte das Statement von Frau Högl, auf deren Initiative die Zusammenarbeit zwischen Elterninitiative und Wissenschaft entstand. Barbara Högl wies darauf hin, dass die Sichtweise auf die ADHD-Problematik von den  beteiligten Fachgruppen auf der einen und den Eltern/Familien auf der anderen Seite sehr unterschiedlich ist. Die langjährige Arbeit der Selbsthilfeverbände in Deutschland habe dies deutlich gemacht. „Es ist etwas sehr anderes, ob man die Problematik als Professioneller im klinischen oder Praxis-Alltag sieht, oder ob man ein Leben mit ADHD führt!“ 

Einander widersprechende  wissenschaftliche Thesen hatten ein diffuses Bild von der Störung entstehen lassen. Daraus resultierte eine allgemeine Unsicherheit über den Umgang mit ihr. Nicht zuletzt die Behauptung, es gäbe „diese Krankheit“ gar nicht, machte es schwer, die Interessen Betroffener durchzusetzen bzw. Hilfen für sie zu organisieren.

Aus dieser Situation entstand beim Bundesverband Arbeitskreis Überaktives Kind die Idee der ADHD-Profil-Studie, die in Zusammenarbeit mit der Charité Virchow Klinikum in Berlin realisiert wurde. Das Ziel der Studie ist, durch eine breit angelegte Befragung von Eltern und Bezugspersonen, die typischen ADHD - Entwicklungsverläufe vom Säuglings- bis ins frühe Erwachsenenalter abzubilden. Besondere Schwerpunkte liegen dabei auf Symptomverlauf, allgemeinem Stand von Diagnostik und Therapie, Wirksamkeit  von Interventionen und Therapien und aktuellem Handlungsbedarf zur Verbesserung der Situation Betroffener. Wichtig war aber auch: Wie sehen die Eltern ihre Kinder, unabhängig von medizinischen Klassifikationen? Was haben sie als hilfreich erlebt, was vermisst? Welche Rolle spielt die Selbsthilfearbeit bei der Bewältigung ADHD-typischer Probleme? Mit der ADHD-Profil-Studie ist eine Bestands- und Bedarfsanalyse geschaffen, die neben Handlungsrelevanzen auch Ressourcen aufzeigt. 

Wie sehr die betroffenen Eltern das Bedürfnis hatten, ihre Erfahrungen einzubringen, zeigt die Beteiligung: In Deutschland schlossen sich der Studie spontan die Verbände und Vereine der Interessengemeinschaft ADHD an, und noch weitere Gruppierungen. Doch auch außerhalb der Selbsthilfeszene gab es starke Resonanz. Vor allem von Arzt- und Psychologischen Praxen wurden zahlreiche Fragebögen angefordert, um sie an Eltern weiterzugeben. Bis April 2003 gingen alleine aus Deutschland knapp 2000 ausgefüllte Fragebögen in der Charité ein.

Ein länderübergreifender Datenvergleich wurde im Rahmen der Studie durch die Beteiligung von Elternverbänden aus Österreich und der Schweiz möglich. Sabine Tietz-Kramer, Mag. Anne Tischlinger und besonders Dr. Renate Grimmlinger von ADAPT Wien haben sich hier sehr aktiv eingesetzt. Für den Schweizer Dachverband ELPOS engagierten sich vor allem Vina Wyser und Liz.phil. Renate Kleinsmiede-Artz. Letztere wird in Zusammenarbeit mit der Universität Fribourg auch die Datenübertragung und die Auswertung der Schweizer Fragebögen leiten.

Inzwischen liegen Übersetzungen des Fragebogens in Französisch und Dänisch vor, die italienische Version wird vorbereitet, und es laufen Gespräche mit Elternverbänden in verschiedenen europäischen Ländern wegen Beteiligung an der ADHD-Profil-Studie.

Neben der Zusammenarbeit von Selbsthilfeverbänden und wissenschaftlichen Kreisen hat sich die länderübergreifende Zusammenarbeit zwischen den Selbsthilfeverbänden als ein sehr willkommener Effekt der Studie gezeigt. Damit wurde ein starker Impuls zur Verbesserung der Lage von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit ADHD gegeben.

Danach folgte das Kurzreferat von Dr. Renate Grimmlinger/ Adapt zum Thema:  

DIE ADHD PROFILSTUDIE: BEISPIEL LÄNDERÜBERGREIFENDER ZUSAMMENARBEIT ELTERNVERBÄNDE UND FACHKREISE

Internationales

ADAPT wurde 1999 nach dem 1. ADHD Kongress in Salzburg von drei kosmopolitischen Damen - Frau Mag. A. Tischlinger, S. Tietz-Kramer und  C. Bruckner, MCRP - gegründet, daher war Internationalität bei Adapt von vornherein gegeben.

Aktivitäten: 
Eltern- Lehrer-Treffen, Erwachsenengruppe, Vorträge

Bibliothek (deutsch- und englischsprachige Literatur und Videos)



Newsletter: an 1450 Interessenten


Kooperation mit Ärzten, Psychologen, Therapeuten und Pädagogen


Fortbildungen an Schulen und Kindergärten

Einladung von internationalen Fachleuten für Fachleute und Eltern 

(M. Finkel, MD, FAAN, Dipl. Psych. C. Neuhaus, Dir. Dipl. Päd. H. Biegert...)

Mitglieder von Adapt nehmen an Internationalen Kongressen teil:

2002 nahmen vier Delegierte von Adapt an dem von der EU finanzierten Projekt teil -
“KMKY - Knowing Me, Knowing You“: Es gab gemeinsame Treffen von Fachleuten und betroffenen Eltern aus vielen europ. Ländern in Kopenhagen und Stockholm zum Thema: Soziale Ausgrenzung betroffener Familien, Austausch der Diagnostik- und Therapiemöglichkeiten in den verschiedenen Ländern sowie Aufbau europäischer Daten zum Thema ADHD.

April 2002 – Mag. Tischlinger fragt an, ob sich Adapt/Österr. an der Profilstudie 

beteiligen kann. Rasche positive Reaktion von Frau Högl, BV AÜK, und Dr. Huss – und unkomplizierte Zusammenarbeit von Anfang an. In Kooperation mit österr. ÄrztInnen und PsychologInnen adaptiert Dr. Grimmlinger den Fragebogen. Als Mentoren für die österr. Profilstudie konnten der Pädiater Prof. Erwin Hauser und der Kinder- und Jugendpsychiater Prof. Max Friedrich gewonnen werden. In Österreich werden ADHS Diagnosen in Zusammenarbeit mit Psychologen und Pädagogen von diesen beiden Fachrichtungen erstellt und behandelt. 

Für Südtirol hat sich Dr. Niederhofer mit einigen Patienten an der Studie beteiligt. 

Start der Studie im Juni 2002 beim 2.Österr. ADHD Kongress in Graz: 

Frau Cordula Neuhaus gab in ihrem Referat die „Initialzündung“ für den Start der österr. Studie. Die ersten 400 Fragebögen wurden an die beim Kongress anwesenden Eltern, Lehrer, Ärzte und Psychologen verteilt.

Danach wurden Fragebögen in ganz Österreich an Eltern, Elternvereine, Selbsthilfegruppen und an Fachleute verteilt und gemeinsam mit dem NL versandt. 

Dankenswerterweise zeigten einige Ärzte der Klinik in Wien und einige niedergelassene ÄrztInnen und PsychologInnen Interesse an der Studie und verteilten Fragebögen an betroffene Eltern. Besonderer Dank gebührt Prof. Hauser, Dr. Scheidinger, Dr. Steinböck, Dr. Patzak, Dr. Dunitz-Scheer u.v.a., die wir nicht alle namentlich erwähnen können.

Bei Recherchen bezüglich der Rücklaufquote stellte sich allerdings auch heraus, dass einige Fachleute (Psychologen, Therapeuten) die Fragebögen der Profilstudie als Anamneseblatt (!) verwendeten – andere hatten die Bögen nicht weitergegeben, weil sie meinten, dass Eltern das Ausfüllen zu mühsam sei ..... Trotz allem langten mehr als 350 Fragebögen aus Österreich zur Auswertung bei der Charité Berlin ein.

In Österreich gibt es ja erst wenige Elternrunden, wir danken auch anderen österreichischen Selbsthilfegruppen für die konkurrenzlose Mitarbeit! Vor allem danken wir auch Frau Högl und Herrn Dr. Huss für die äußerst unkomplizierte und konstruktive Zusammenarbeit!

Oktober 2002 – Eine Delegierte von Adapt fährt zur ADHD Konferenz von Juvemus nach 

Koblenz/D, wo ein gemeinsamer Kongress von Fachleuten und Eltern stattfindet. Auch dort wird großes Interesse an der Profilstudie signalisiert. 

April 2003 – Erste Ergebnisse der ADHD Profilstudie im Ländervergleich liegen vor.

Erste gemeinsame Präsentation der Zusammenarbeit von Elternverbänden und Wissenschaft aus Deutschland, Schweiz und Österreich, erstmalig nehmen Elternverbände an einem bisher nur für Fachleute zugänglichen Kinder- und Jugendpsychiatrie-Kongress teil.

Bezüglich des Ergebnisses,
 dass österr. Eltern früher die Kinderpsychiatrie aufsuchen (als deutsche Eltern), mag dies wohl mit einer niedrigen Hemmschwelle zur Kinderpsychiatrie und mit enger Kooperation zwischen Schule/Jugendamt und Ärzten/Psychologen und einem breiten Angebot an Psychotherapien zusammenhängen. Es existiert – von Wien ausgehend - eine jahrzehntelange traditionelle Verbindung zwischen Medizin, Pädagogik und Psychotherapie: man denke an die bahnbrechenden Arbeiten von Anna Freud, Alfred Adler, Rudolf Aichhorn, Oskar und Walter Spiel bis hin zu Max Friedrich (der die Psychagogen-Ausbildung von Lehrern begründete). Dass andererseits ein hoher Schwellenwert bei Diagnose von ADHD und von medikamentöser Behandlung besteht ist ein bemerkenswertes Phänomen.

Erfahrungen zeigten, dass bisher in Teilen Österreichs „Eltern im Kreis“ gelaufen sind oder mit unzureichender Diagnose weggeschickt wurden. Wie aus der von Erika Pöchhacker, Dipl. Log., M. Sc., im Dez. 2001 anläßlich der  EU Tagung KMKY in Kopenhagen im durchgeführten Fragebogenstudie
 hervorgeht, dauerte es im Schnitt 3,8 Jahre bis zur Diagnose ADHS und das Aufsuchen von mehr als 5 verschiedenen Fachleuten. In 70% der Fälle wurde von den Experten (vor Diagnose ADHS) die Ursache in Familien- und Erziehungsproblemen  angenommen, und dementsprechend in 61% der Fälle Familien- oder Paartherapie für die Erwachsenen und analytische Spieltherapie für das Kind empfohlen und zumeist auch durchgeführt.

Manche Familien erhielten keine zufriedenstellende Diagnose, andere verzweifelten Eltern fuhren in andere Bundesländer oder ins Ausland zur Abklärung oder fanden Aufnahme bei „alternativen Therapien“ wie Homöopathie, Farblichttherapie, Diäten, Algen, Hörtrainings, Akupunktur,  EDU - Kinestetik, Familienaufstellungen bis hin zu „Kursen für Indigokinder“, ohne dass sich die Symptome der Kinder wesentlich verbesserten. Andere wichen überhaupt in die esoterische Szene aus. 

Welche Kosten für Untersuchungen und für nicht bzw. wenig zielführende Therapien für das Gesundheits- und für das Sozialsystem und vor allem für die betroffenen Eltern aufliefen, sei hier einmal angemerkt. 

Dr. E. Taylor/London erwähnte in seinem Vortrag, dass ein ADHD Kind den Eltern 10x höhere Kosten verursacht als ein gesundes Kind! (Und das ohne Irrwege bei Diagnose und Therapie).

ZIEL wäre daher

· dass Kinderfachärzte, Kinderpsychiater und Psychologen ADHS anerkennen und erkennen, d.h. auch richtig diagnostizieren können

· dass fachliche Unterstützung und Beratung im Sinne der Vernetzung multimodaler Therapien in Zusammenarbeit mit ErgotherapeutInnen, LogopädInnen und mit geschulten Pädagogen und Elternverbänden angeboten wird.

· Früherkennung im Sinne des Early Onset ADHD und Frühförderung 

· Netzwerke für Diagnose und Therapie

· Ausbildung von ADHD Coaches für Jugendliche und Erwachsene

· Angehörigenberatung und Elterntraining

· Anerkennung und geeignete Behandlung für Erwachsene mit ADS

· Erwähnung von ADHS in den relevanten Studienrichtungen an den Universitäten und  an den Akademien, bei Ausbildung für KindergärtnerInnen und ErzieherInnen und bei Fortbildungen für Ärzte, PsychologInnen, Soz.Arb., TherapeutInnen, LehrerInnen, KindergärtnerInnen, FrühförderInnen ....

· Zusammenarbeit zwischen Fachleuten und Elternverbänden

· und weitere Zusammenarbeit auf europäischer Basis!

� Pkt.2 der Ausführung von Dr.Huss





� Erika Pöchhacker: „Bericht über die Pilotstudie AD/HS Elternbefragung im Rahmen von Adapt, 2001“


�  Um noch genaueren Überblick zu erhalten wurde dem Newsletter ein Fragebogen „Was haben wir nicht schon 


   alles versucht – und was davon hat geholfen“ beigelegt, den wir bitten, ausgefüllt an Adapt zu retournieren. 


� z.B. Frühförderprogramm von Dr. Dunitz Scheer in Graz! Siehe auch � HYPERLINK http://www.gaimh.de/ ��http://www.gaimh.de/�








