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1. Vorwort

Das Projekt Vernetzte Therapieangebote fur Kinder mit Cerebralp  arese (0 — 15
Jahre) in der Steiermark wurde im Jahr 2005 von Frau Landeshauptmann Waltraud
Klasnic initiiert und 2006 mit Férderung von Herrn Landeshauptmann Mag. Franz

Voves abgeschlossen. Grundlage bildet das im Mérz 2005 eingereichte Konzept.

Im Projektteam sind Personen aus verschiedenen Fachrichtungen vereint:
Mag. Venerand Erkinger, Leitung, GF Mosaik

Univ. Doz. Dr. Max Haidvogl, Kinderfacharzt

Dipl. PT Klaus Janes, Physiotherapeut und Qualitatsbeauftragter

DSA Hermenegilde Ferrares, Mosaik GmbH

Mag. ® (FH) Petra Brenneis, Ambulatorium Mosaik

Mag. # Gabriele Weninger, Mutter eines behinderten Kindes

Mag. ® Sonja Karel, Projektassistenz, wissenschaftliche Begleitung

Bedanken moéchten wir uns bei Frau Altlandeshauptmann Waltraud Klasnic und
Herrn Landeshauptmann Mag. Franz Voves, die dieses Projekt durch ihre
Unterstiitzung ermdglicht haben. Ein Dank gilt auch den Gesprachspartnerinnen, die

uns mit lhrem Wissen und Ihrer Erfahrung unterstitzten.
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2. Einleitung

Cerebralparese und die Lebenssituation von Familien betroffener Kinder

Behinderung ist ein Themenkomplex, der aus vielen verschiedenen Perspektiven
beleuchtet werden kann. Es gibt medizinische, psychologische, soziologische,

padagogische und rechtliche Aspekte.

.Behinderte Menschen unterscheiden sich hinsichtlich zahlreicher Di-
mensionen und stellen somit eine sehr heterogene Gruppe dar.”“ (BUN-

DESMINISTERIUM FUR SOZIALE SICHERHEIT UND GENERATIONEN 2003:11)

Die Unterschiede, die zu dieser Heterogenitat fuhren, sind unter anderem bedingt
durch:

Alter und Geschlecht der behinderten Person;

Art und Schweregrad der Behinderung;

familiare Situation und soziales Umfeld;

finanzielle Situation;

Zugang zu Hilfeleistungen.

Die besondere Situation von Kindern mit Cerebralparese ergibt sich aus folgenden

Umstanden:
Kinder haben andere Bediirfnisse als Erwachsene.
Kinder haben eine andere Lebenssituation als Erwachsene.

Kinder mit Cerebralparese bedurfen frihzeitiger, umfassender Unterstitzung in

Bezug auf ihre kdrperliche und geistige Entwicklung.
Kinder mit Cerebralparese haben héaufig einen hohen Bedarf an Hilfsmitteln.
Cerebralparese ist eine sichtbare Behinderung.

Bei Kindern mit Behinderung muss das familiare Umfeld besonders berlcksich-

tigt werden.

Behinderungen werden unterschiedlich bewertet, abhangig davon, welche Be-
deutung die beeintrachtigte Funktionsleistung gesellschaftlich hat. Hoch bewertet
sind Mobilitat, Flexibilitat, Intelligenz, Kontakt- und Kommunikationsfahigkeit
(CLOERKES 1997:77). Alle diese Funktionen kénnen bei Menschen mit Cerebralpa-
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rese eingeschrankt sein. Das Spektrum erstreckt sich dabei jeweils von keiner oder
minimaler Einschréankung bis zu vollstandiger Dysfunktion.

Die Bedeutung von Kontakt- und Kommunikationsfahigkeit wird meist eklatant
unterschatzt. Die motorischen Beeintrachtigungen sind sichtbar und damit wird
offensichtlich, dass ein Bedarf an Assistenz und Heilbehandlung besteht. Ein-
schrdnkungen der lautsprachlichen Kommunikationsfahigkeit fihren dazu, die In-
telligenzleistung der betreffenden Person niedriger einzuschatzen. Dabei wird
ubersehen, dass Kommunikation ein Grundbedurfnis ist und die Herstellung der
Kommunikationsfahigkeit als zumindest gleichrangig mit anderen Unterstitzungs-

und FordermalRnahmen zu betrachten ist.

Medizinische Aspekte

Zum besseren Verstandnis erscheint es zweckmalig, einige medizinische
Basisinformationen zur Cerebralparese zu geben. Neben einer Begriffsbestimmung
gehéren dazu auch Angaben zur Verbreitung und zu den wichtigsten

Therapieformen.

Definition

Unter einer Cerebralparese (CP; von lateinisch cerebrum — ,Gehirn* und griechisch
Trdpeoig/paresis — ,das Vorbeilassen, die Erschlaffung”; auch) versteht man eine
Stérung von Haltung und Bewegung aufgrund einer Schadigung von motorischen
Zentren des Gehirns. Andere Worte dafiir sind cerebrale Bewegungsstérung oder
veraltet cerebrale Kinderlahmung oder Morbus Little. Cerebralparesen kénnen in

jedem Alter entstehen.

Als infantile Cerebralparese (ICP) werden Bewegungsstorungen abgegrenzt, die in
der Schwangerschaft, wahrend der Geburt oder wahrend der ersten Lebensjahre
entstanden sind. Diese Abgrenzung ist deswegen wichtig, weil die Auswirkungen
einer Schadigung vollig anders sind, je nach dem ob sie ein reifes oder unreifes

Gehirn betreffen.

Wahrend der normalen Entwicklung des Sauglings bewirkt die Reifung hdherer
motorische Zentren eine Hemmung der von alteren Zentren ausgehend

ausgehenden primitiven tonischen (spastischen) Reflexmuster. Bei einem Kind mit
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Cerebralparese unterbleibt diese Hemmung, tonische Reflexe bleiben bestehen, und
dadurch konnen sich altersentsprechende Stell — und Gleichgewichtreaktionen nicht
oder nur falsch ausbilden. Im Unterschied zu einer erst beim Erwachsenen
auftretenden Stérung fehlt dem Kind mit ICP die Erfahrung einer normalen Motorik.
Ohne Therapie neigt das Kind dazu, sich dieser Reflexe zu bedienen statt sie zu

unterdriicken.

Die gestorte Motorik behindert auch die geistige Reifung des Kindes. Das normale
Kind ,begreift* seine Umgebung, indem es sie betastet. Es erforscht den Raum und
entwickelt so ein Raumgefuhl. Durch seine unbehinderten Bewegungen entwickelt es
sein Korperschema.

Alles dies ist dem motorisch behinderten Kind nicht méglich. Dem Kind fehlt spater
das Form- und Raumagefiihl, es fehlt das Korperschema, es fehlt ihm auch ein guter
Teil des abstrakten Denkens, denn fur die Bildung von Begriffen ist offensichtlich das
.Begreifen” in Form von Angreifen notig. Auch andere Eindricke aus dem Hor -und
Sehbereich koénnen oft nicht richtig verarbeitet werden, sodass komplexe

Wahrnehmungsstdrungen entstehen.

Frihzeitige Therapie ist daher sowohl fir die Verbesserung der motorische

Fahigkeiten, als auch fir die Verminderung der Wahrnehmungsprobleme wichtig.

Ursachen der Infantilen Cerebralparese

Als vorgeburtliche Schadigungsmdglichkeiten kommen Infektionen der Multter,
Schadstoffe und Missbildungen in Betracht. Die haufigste Ursache ist
Sauerstoffmangel wahrend der Geburt, besonders wenn es sich um eine Fritlhgeburt
handelt. Nach der Geburt kénnen Hirnhautentziindungen und Hirnblutungen das

Gehirn schadigen.
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Auswirkungen der cerebralen Schadigung auf die Moto rik

Der Ausfall der Steuerung durch héhere motorische Zentren hat mehrere Folgen:
der Muskeltonus ist entweder erhoéht (Muskelhypertonie, Spastik) oder
erniedrigt (Muskelhypotonie). Meist findet man eine Kombination von Spastik
der Extremitaten mit niedrigem Haltungstonus der Rumpfmuskulatur.
Primitive und pathologische Reflexmuster bleiben bestehen und verhindern
den Erwerb normaler, altersgemaf3er Haltungs- und Bewegungsmuster.
Die Storungen betreffen in schweren Fallen auch die mimische Muskulatur
sowie die fur Sprechen, Kauen und Schlucken wichtigen Funktionen.
Neben den motorischen Stérungen kdénnen auch geistige Behinderungen,

Wahrnehmungsstérungen und Krampfanfélle auftreten

Formen der Cerebralparese
spastische Tetraparese (Tetraplegie):  Die oberen Koérperpartien, der Rumpf
und die Gesichts-, Kau- und Schluckmuskulatur sind zumindest gleich stark
oder starker betroffen als die unteren; haufig findet man auch geistige
Behinderung unterschiedlichen Grades und Epilepsie
spastische Diparese (Diplegie): die untere Korperhélfte ist deutlich starker
betroffen als die obere
spastische Hemiparese (Hemiplegie): nur eine Korperhalfte (links oder
rechts) ist betroffen
Atethose: Uberschie3ende unwillkirliche Bewegungen, standig wechselnder
Muskeltonus hypoton/hyperton (schlaff/angespannt)
Hypoton- Ataktische Form:  Muskeltonus hypoton, vor allem Stdérung des

Gleichgewichtssinns

Pravalenz

Angeborene oder in der frihen Kindheit erworbene Behinderungen werden durch
den Mutter-Kind-Pass erfasst, aber diese Daten werden nicht ausgewertet. Daher
kann die Anzahl von Menschen mit Cerebralparese in Osterreich bzw. in der Stei-
ermark nur auf der Basis von Daten im Ausland geschatzt werden. Grundlage dieser
Schatzungen sind Statistiken aus Schweden, Grol3britannien und Slowenien, aber
auch aus den USA (vgl. z. B. SMEDBY 2002:18; WINTER ET AL. 2002:1220-1225).
Ausgehend von diesen Landern nimmt man an, dass ca. 2 %o der Bevolkerung

betroffen sind.
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Therapie

Die Funktionsbeeintrachtigungen reichen von geringfugiger Ungeschicklichkeit bis
zur Stérung aller Korperfunktionen. Schwere Erscheinungsformen werden in den
ersten Lebensmonaten diagnostiziert, schwéchere Auspragungen kénnen oft erst
nach den ersten beiden Lebensjahren festgestellt werden. Die Behandlung sollte
maoglichst friih einsetzen, um die Bewegungsentwicklung zu fordern.

Am Beginn steht die Physiotherapie, die darauf abzielt, im Rahmen der Mog-
lichkeiten bestmogliche Funktionalitat des Bewegungsapparats zu erreichen. Ein
weiteres Ziel ist es, Beschwerden, die durch die abnormen Haltungs- und Bewe-
gungsmuster verursacht werden, zu vermindern. Die gestdrte Kérperwahrnehmung
wird in der Physiotherapie und in der Ergotherapie behandelt. Dariber hinaus
arbeitet die Ergotherapie gezielt an der Handlungsplanung. Die Logopéadie befasst
sich einerseits mit den Problemen der Nahrungsaufnahme, andererseits mit den
Sprachstorungen, die durch die gestdrte Motorik verursacht werden.

Wenn therapeutische Mal3nahmen nicht ausreichen, sind chirurgische Eingriffe durch
Orthopaden notig, um Fehlstellungen an Wirbelséaule, Huftgelenken und FURen
operativ zu korrigieren. Korrekturen an Muskeln und Sehnen werden vorgenommen,
um Bewegungsfunktionen zu verbessern und auch um Beschwerden zu verringern
(vgl. JENS 2003).

Psychosoziale Aspekte

Neben den  klassischen® Behandlungen gibt es eine Vielzahl an
Behandlungsmethoden und -konzepten im In- und Ausland, deren Wirksamkeit nicht
nachgewiesen ist. Fur Eltern besteht die Gefahr, sich im Dschungel der Angebote zu
verirren. Es kostet viel Zeit, Geld und Nerven, sich zu informieren, zu organisieren,
Therapieformen auszuprobieren. Wie sich das auf die Beziehung zwischen Eltern
und Kind auswirken kann, beschrieb llse Mayer, eine alleinerziehende Mutter von
28.01.2001).

Eine groR3e Sorge von Eltern sind die Perspektiven ihres Kindes. Diese Sorgen sind
nicht unbegrundet, lassen sich aber relativieren. Den Eltern wirde einiges an Last
von den Schultern genommen, wenn sie die Moéglichkeit hatten, einen Einblick in die
Lebenswelt junger Erwachsener mit Cerebralparese zu bekommen. Dadurch kann
ihnen ein Eindruck vermittelt werden, welche Zukunftsperspektiven vorhanden sind
und dass es erreichbare Ziele gibt. Wenn kein positives Zukunftsbild entwickelt
werden kann, kreisen Gedanken mehr um vorhandene Einschrankungen. Gegliickte

10
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Elternschaft steht und fallt mit detaillierten oder weniger detaillierten Vorstellungen,
was aus dem Kind werden soll. Die Konfrontation mit einer Behinderung bringt
vorerst einmal diese Gedankengebaude zum Einsturz. Kein Bild von einer mdglichen
Zukunft zu haben flihrt zu Orientierungslosigkeit, Perspektivliosigkeit und blockiert die
Handlungsfahigkeit.

Gelungene Behindertenarbeit darf sich nicht darauf beschranken, zu therapieren und
zu betreuen, sondern sollte als eine der obersten Zielsetzungen Perspektiven
vermitteln. Durch das Aufzeigen von Zielen und Wegen dorthin werden Ressourcen
in der Familie und in deren Umfeld freigesetzt und aktiviert. Werden diese
Ressourcen nicht genutzt, leidet darunter auch die Effizienz von unterstitzenden

Angeboten.

Familie und Gesellschaft

Der Themenkreis Behinderung kann nicht unabhéngig vom gesellschaftlichen Umfeld
betrachtet werden. Einerseits sind Familien mit Kindern mit Behinderung verstarkt
auf die Unterstitzung der Gesellschaft angewiesen, andererseits hat aber die
Gesellschaft auch die Macht, diese Familien und ihre Kinder auszugrenzen. In
diesem Spannungsfeld bewegen sich die Betroffenen. Das gesellschaftliche Ver-
standnis von Menschen mit Behinderung wirkt sich direkt auf die Lebenssituation der
Betroffenen aus. Je groRer die gesellschaftliche Akzeptanz ist, desto weniger
verscharft das gesellschaftliche Umfeld einer Familie deren Lebensalltag und um-
gekehrt. Was damit gemeint ist, sei an einem Beispiel veranschaulicht: Eltern haben
meist die Mdoglichkeit, ein Kind fur kurze Zeitrdume durch Verwandte, Bekannte,
Freunde oder Nachbarn betreuen zu lassen. Bei einem Kind mit Behinderung ist
diese Option alleine schon dadurch massiv eingeschrankt, dass viele Menschen
nicht bereit sind, fir ein Kind mit Behinderung die Verantwortung zu tbernehmen. So
gibt es im Lebensalltag von Familien mit Kindern mit Behinderung viele, oft nicht
offensichtliche Hurden.
Im Folgenden werden die Lebensbedingungen von Familien mit Kindern mit
Cerebralparese skizziert. Nach einer kurzen Darstellung von Anforderungen an
Familien mit einem Kind mit Behinderung wird beschrieben, welche Bedeutung das
Verhaltnis zwischen Familie und Fachleuten hat. Es folgt ein Uberblick uber
Belastungsfaktoren der Familien und das Einrichtungsangebot in der Steiermark.
SchlielZlich wird tber die staatlichen Aufgaben bei der gesellschaftlichen Integration
von Menschen mit Behinderungen reflektiert.

11
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Anforderungen an Familien mit einem Kind mit Behind erung

,Mit der Integrationsbewegung haben sich auch die gesellschaftlichen Teilhabe-
chancen behinderter Menschen erhoht.” (CLOERKES 1997:221) Daraus resultierend
haben sich die Anforderungen an Familien mit Kindern mit Behinderung verandert.
Dies betrifft vor allem die Bereiche Erziehung, Bildung, Forderung und Gesundheit.
Wahrend es noch vor wenigen Jahrzehnten als ausreichend erachtet wurde, wenn
die grundlegenden korperlichen Bedurfnisse — Nahrung, Kleidung, Hygiene —
befriedigt wurden, wird aufgrund des heutigen Wissensstandes erwartet, dass ein
behindertes Kind adaquate medizinische und therapeutische Unterstltzung erhalt.
Korperliche, emotionale und geistige Potentiale sollen bestméglich geférdert werden
und das Kind soll am familidren und am gesellschaftlichen Leben teilnehmen kénnen.
Das bedeutet aber auch, dass Eltern standig komplexe und komplizierte
Entscheidungen treffen missen. Dabei ist es enorm belastend, dass oft das Wissen
dartber fehlt, welche Auswirkungen eine Entscheidung haben kdnnte.
Entscheidungen auf empirischer Grundlage sind im Regelfall gar nicht mdglich. Als
Mutter oder Vater greift man oft auf Erfahrungen aus dem eigenen Leben zurtick,
wenn es aber um Entscheidungen in Zusammenhang mit einer Behinderung geht,
verfigt man als Elternteil in der Regel nicht Gber entsprechende Erfahrungen. Somit

ist Expertenrat gefragt (vgl. PRASCHAK 2003:31-33).

Familie und Fachleute

Fachleute haben gegeniber Eltern unterschiedliche Erwartungen, das heil3t, die
Eltern sind mit unterschiedlichen Handlungsmodellen konfrontiert. Wahrend die einen
Experten die Eltern als Laien betrachten, denen die Aufgabe zukommt, Informationen
fur Entscheidungen zu liefern (,Laienmodell”), weisen ihnen andere die Rolle des Ko-
Therapeuten zu. Dieses Modell, in dem vorwiegend die Mutter als Ko-Therapeutin
auftritt, ist mittlerweile umstritten. Vor allem zwei Aspekte werden kritisiert: Einerseits
unterliegen Mutter damit einer enormen Arbeitsbelastung (vgl. WIMMER 1996:312-319
und ECKERT 2002:82-85) und andererseits kommt es dadurch zu einem
Rollenkonflikt, da die Mutter an dem Kind Handlungen vollzieht, die im Widerspruch
dazu stehen, dass die Vermittlung von Sicherheit, Geborgenheit und Wohlbefinden
einen wesentlichen Anteil der Mutterrolle ausmacht. In der Rolle des Ko-Therapeuten
ist es aber oftmals noétig, Handlungen zu setzen, die fur das Kind unangenehm,

schmerzhaft und verwirrend sind (vgl. SPECk 1989, nach CLOERKES 1997:265).

12



Vernetzte Therapieangebote fur Kinder mit Cerebralparese

Eher zaghaft etabliert sich das ,Kooperationsmodell“, das auf eine Einbindung der
ganzen Familie und eine gleichberechtigte Zusammenarbeit zwischen Eltern und
Fachleuten setzt. Dieses Kooperationsmodell geht verstarkt von ,Empowerment”
(vgl. PRASCHAK 2003:36 f. und EcCkerT 2002:82-85, 107-118), Hilfe zur Selbsthilfe
und dem Normalisierungsprinzip aus. Die Familie wird in ihrer Problem-
l6sungskompetenz unterstitzt. Die Bemuhungen zielen auf eine Normalisierung der
Lebensverhéltnisse ab. Durch professionelle Begleitung soll es Eltern erméglicht
werden, in erster Linie ihrer Elternrolle gerecht zu werden. Die Eltern-Kind-Beziehung

rickt in den Vordergrund.

Belastungsfaktoren

Es gibt eine Vielzahl an Schwierigkeiten, mit denen Eltern von Kindern mit Cereb-
ralparese konfrontiert sind. Es werden hier in einem groben Uberblick die wichtigsten
Belastungsfaktoren dargestellt:

Psychische Belastungen

Die Konfrontation mit der Diagnose einer Behinderung zieht eine mehr oder weniger
stark ausgeprégte traumatische Krise nach sich, die es zu bewadltigen gilt (vgl.
CLOERKES 1997:244).
In der Literatur werden verschiedene Modelle beschrieben, welche Phasen bei der
Bewaltigung dieser Krise durchlaufen werden. ScHUCHARDTS Modell einer ,Kri-
senverarbeitung als Lernprozess* zeigt wesentliche Ubereinstimmungen mit Erfah-
rungsberichten von Eltern behinderter Kinder. Sie gliedert diesen Prozess folgen-
dermal3en (SCHUCHARDT 1996:26):

1. Ungewissheit
Gewissheit
Aggression
Verhandlung
Depression
Annahme
Aktivitat
Solidaritat”

© N o O b~ WD
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Die Konfrontation mit einer Behinderung fuhrt zu einer Diskrepanz zwischen dem
Wunsch nach einem vollkommenen Kind und der Realitat (vgl. CLOERKES 1997: 243).
Eine Mutter brachte dies in einem der durchgefiihrten Interviews folgendermal3en
zum Ausdruck: ,Man muss sich von dem Kind verabschieden, das man gerne gehabt
hatte und muss lernen, mit dem Kind zu leben, das man hat.”

Schuldgefuhle, Scham und Angst vor der Zukunft werden begleitet von der Sorge,
nicht genug zu leisten, um dem Kind die bestmégliche Entwicklung zu ermdglichen.
Auf den Eltern lastet in der Regel ein hoher Verantwortungsdruck: ,Was aus Ihrem
Kind wird, das liegt nun ganz bei |hnen." (BUNDESVERBAND EVANGELISCHE

BEHINDERTENHILFE E. V. ET AL. 2004:407)

Physische Belastungen

Zur Betreuung und Pflege mussen vor allem erheblich bewegungseingeschrankte
Kinder haufig gehoben und getragen werden. Dabei werden im Laufe eines Tages
Lasten bewegt, die nach Kriterien des beruflichen Arbeitsschutzes als Schwerstarbeit
definiert werden. Ebenfalls in den Bereich der physischen Belastungen féllt ein
Schlafdefizit, das dadurch bedingt wird, dass Kinder mit Cerebralparese oft auch

Betreuung in der Nacht benétigen.

Finanzielle Belastungen

Umbauten und Adaptierungen im Wohnbereich und Anschaffung von Hilfsmitteln
sind unumgéanglich. Die staatlichen Unterstitzungen decken solche Kosten nur zum
Teil. Die aufwendige Betreuung des Kindes mit Behinderung bindet Ressourcen, die
fur Erwerbsarbeit genidtzt werden konnten. Dadurch kommt es zu Einkom-
menseinbul3en. Insgesamt ist bei Familien mit behinderten Kindern das Armutsrisiko

groRer (vgl. BUNDESVERBAND EVANGELISCHE BEHINDERTENHILFE E. V. ET AL. 2004: 407).

Zeitliche Belastungen

Arztbesuche, Krankenhausaufenthalte, Therapietermine und Amtswege summieren
sich zu einem erheblichen Zeitaufwand. Diese zusatzlichen Wege erhbhen wiederum
auch die physischen Belastungen, da das Kind jeweils mehrmals transferiert werden

Mmuss.
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Informationsdefizite

Information und Aufklarung lassen héufig von Beginn an zu winschen Ubrig. Un-
genugende Auskunft Uber Diagnosen und daraus resultierende Konsequenzen
fuhren zu Verunsicherung. Fehlende Hinweise zu Behandlungsmdéglichkeiten, Thera-
pieangeboten und Zukunftsperspektiven produzieren Ratlosigkeit und erschweren

damit die Bewaltigung der Situation.
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3. Zielsetzung

Durch das Projekt findet erstmals eine Erhebung der Angebotsstruktur in der
Steiermark von Einrichtungen und Therapien fur Kinder und Jugendliche mit
Cerebralparese statt. Ziel ist es, dadurch besser als bisher einen ganzheitlichen

Ansatz fur padagogische Forderung und Therapie zu erméglichen.

Das Projekt ful3t auf 5 Saulen:

Einen wesentlichen Teil des Projekts stellt die Erhebung der Ist-Situation in der
Steiermark dar. Das Fundament bildete die Erfahrung verschiedenster
Interessensgruppen. Es wurden sowohl Eltern, Betroffene als auch Expertinnen,
Anbieter und offizielle Stellen eingebunden. Die Elternsicht wurde durch die
Veranstaltung eines Elternworkshops, der die Grundlage fir das weitere Vorgehen
bildete, durch eine Fragebogenaktion und — last, but not least - durch die Mitarbeit
einer betroffenen Mutter im Team stark miteinbezogen. Mit Vertreterinnen von
Anbietern und offiziellen Stellen und mit jugendlichen und erwachsenen Betroffenen
wurden Interviews gefuihrt, um deren Sichtweise zu erheben.

Ein weiteres Ziel des Projekts ist die Beschreibung gangiger Therapien und die
Erstellung einer Angebotslandkarte , die die gesamte Anbieterlandschaft in der
Steiermark bertcksichtigt. Grundlage hierfur sind die Interviews mit Anbietern sowie
Literaturstudium.

Aus den Interviews werden Perspektiven fir eine weitere Entwicklung in der
Steiermark, aber auch Wuinsche und Alternativen zum bestehenden System
sichtbar. Diese bilden die Grundlage fir Standards und Malinahmenvorschlage.
Weiters wurden fur die Erhebung von Standards nationale und internationale
Gegebenheiten und Modelle verglichen. Dies erfolgte Uber Literaturrecherche und
mittels Studienreisen, die einen tiefgehenden Einblick in diese Systeme
ermdoglichten.

Aus den gesammelten Erkenntnissen werden Standards abgeleitet und

Malnahmenvorschlage unterbreitet.
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4. Vorgehensweise

Im Projekt wurden verschiedenste Interessensgruppen miteinbezogen:
Anbieter und Expertinnen
offizielle Stellen
Betroffene

Eltern

Mit Anbietern, Expertinnen, offiziellen Stellen und Betroffenen wurden insgesamt 31

Interviews gefluhrt (Details siehe Interviewliste im Anhang).

Es wurde mit Vertreterinnen folgender Anbieter gesprochen. Da es zwischen
medizinischen und therapeutischen Angeboten Uberschneidungen der Aufgaben-
bereiche gibt, erfolgte die Einteilung nach dem jeweiligen Schwerpunkt des
Angebots:

Kliniken

LKH Graz, Univ. Klinik fur Kinder- und Jugendheilkunde
LKH Graz, Univ. Klinik fir Kinderchirurgie

LKH Leoben, Kinderabteilung

LKH Stolzalpe

Theresienklinik Bad Radkersburg

Klinik Judendorf - Stral3engel

Medizinisch-therapeutische Angebote

Ambulatorium der Chance B
Ambulatorium der Mosaik GmbH
Berufsverband Physiotherapie
Berufsverband Ergotherapie
Berufsverband Logopadie

Padagogisch-therapeutische Angebote

HPKG + I1ZP Gabersdorf

HPKG + IZP Liezen
Berufsverband MMP

Vertretung der Frihférdervereine
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Mit folgenden offiziellen Stellen wurden Gesprache gefuhrt:

Amt d. Stmk. LdReg., FA fir das Gesundheitswesen, Leitung
Amt d. Stmk. LdReg., FA fur das Sozialwesen, Leitung
Bezirkshauptmannschaft Weiz

Bezirkshauptmannschaft Knittelfeld

Bezirkshauptmannschaft Leibnitz

Sozialversicherung - Gebietskrankenkasse

Landesschulrat Steiermark

IHB/BASB

Es wurde mit 6 Betroffenen gesprochen; ihre Namen werden aus
Datenschutzgriinden nicht veréffentlicht.

Die Meinung der Eltern wurde tber drei Schienen erfasst:

Als Projektauftakt und Orientierung fand im Juni 2005 ein Elternworkshop

statt.

Ca. 70 Fragebtgen wurden an Eltern von einem Kind mit Cerebralparese
verschickt.

Mag. Gabi Weninger vertrat im Team die Elternseite.

Informationen zu Therapien, Standards anderer Staaten, Menschenbild etc. wurden

mittels Literaturrecherche erhoben.

Drei Studienreisen - nach Bregenz, Brixen und Wien — boten Einblicke in andere

Systeme und rundeten das Bild ab.
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Die Interviews

Die Befragungen von Vertreterinnen von Anbietern, von 6ffentlichen Stellen und
Betroffenen wurden anhand von Interviewleitfaden gefiihrt. Diese Methode gibt
einen thematischen Rahmen vor, ermdglicht aber auch auf im Gesprach auftretende

Themen flexibel einzugehen.

Folgende Themenbereiche wurden in den Interviews behandelt:

Therapie: Bei Anbietern stand das jeweilige Angebot im Mittelpunkt des
Gespraches, bei Offentlichen Stellen deren Aufgaben im Zusammenhang mit

Therapien. Betroffene wurden gebeten, tGber ihre Therapieerfahrungen zu berichten.

Therapiesituation in der Steiermark: Die Interviewpartnerinnen gaben eine
Beurteilung der Situation in der Steiermark ab und erlauterten positive Aspekte aber

auch Problembereiche.

Vernetzung: Bei dieser Fragestellung ging es bei Anbietern und 6ffentlichen Stellen
sowohl um die eigene Vernetzungsarbeit als auch um eine allgemeine Beurteilung
der Vernetzung von Therapieangeboten in der Steiermark. Betroffenen berichteten

Uber ihre Erfahrungen und gaben eine Beurteilung ab.
Empfehlungen fur einen MafRnahmenkatalog: Alle Interviewpartnerinnen wurden

gebeten aufgrund ihres Erfahrungs- und Wissenstandes, Empfehlungen fir einen

MalRnahmenkatalog abzugeben.
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5. Therapie

5.1. Therapiebeschreibungen

5.1.1. Therapie bei sensomotorischen Entwicklungsst  6rungen, insbesondere

Infantile Cerebralparese

Grundsatzlich ist zwischen Therapie und Férderung zu unterscheiden.

Therapie , aus dem medizinischen Bereich kommend, zielt darauf ab, mit speziellen
Malnahmen Beschwerden oder Funktionsstérungen zu bessern oder méglichst zu
heilen, so auch in der Habilitation der ICP.

Forderung ist Entwicklungsbegleitung hin zu einer gemeinsamen Lebensgestaltung,
die dem Kind erlaubt, seine Kompetenzen zu erweitern.

Manche Therapien lassen sich unter Umstanden bewusst in ein derartiges
Entwicklungsverstandnis einbinden.

Eine weitere, drittes MaRnahmenpaket darf hier nicht ungenannt bleiben:
Unterstitzung bei der Alltagsbewaltigung der betroffenen Familie. Diese ist in
unserem System nicht wirklich institutionalisiert, wahrend sie in anderen Systemen
(z.B. ltalien, USA) selbstverstandlich ist. Diese Hilfe umfasst auch die Beratung der
Eltern im Umgang mit Behdrden, bei der Suche nach der passenden Therapie- und
Forderungsform und bei der Teilhabe am sozialen Umfeld.

.Der mittlerweile grof3e theoretische Konsens Uber die Notwendigkeit, Hilfen fir das
Kind so anzubieten, dass es seine Handlungsfahigkeit in bedeutsamen Interaktionen
erweitern kann, darf nicht dartiber hinwegtauschen, wie sehr die Férderpraxis (und
die Praxis in der Therapie: eigene Anmerkung) noch oft durch restriktive
Ubungsangebote auf der Basis eines naiven Entwicklungsverstandnisses und
Kompensationsoptimismus bestimmt ist*

Etta Wilken in ,Das Gras wachst nicht schneller, wenn man daran zieht*
Lebenshilfe-Verlag Marburg 2004

Fur alle Therapiemethoden, welche die bis jetzt zuganglichen und wissenschaftlich
dokumentierten Richtlinien fur eine dem Kind entsprechende und aus medizinischer
Sicht aussichtsreiche Vorgehensweise erfillen kénnen, sollten die folgenden

Kriterien Gultigkeit haben:
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+ Keine standardisierten Ubungen; damit ein Prozess des handlungsorientierten
und funktionellen Lernens entsteht, missen Alltagssituationen ausgewahlt
werden, die zum Experimentieren und Entwickeln eigener Strategien
besonders giinstig sind.

» Kein isoliertes Betrachten des Kindes, sondern eine ganzheitliche Sichtweise
unter Bericksichtigung der Lebensumstande.

» Gut definierter Ausgangsstatus und genaue Aufgabenstellung zwischen den
Partnern Kind/Familie und Therapeutin mit zeitlich bestimmter Zielangabe.

* Eltern nicht in der Rolle der Ko-Therapeuten.

* Therapeutlnnen sind nicht treibende Kraft, vielmehr Vermittlerinnen von

Ldsungsstrategien fir vom Kind/von der Familie gewtinschte Funktionen.

In der Auflistung sind vor allem jene Therapien genannt, die in der Steiermark von
Eltern gefragt sind. Die beschriebenen Therapien haben zwar unterschiedliche
Verbreitung gefunden, sind aber fur die Steiermark durchaus relevant.

Daneben gibt es noch eine Vielzahl von Methoden, die zu beschreiben den Rahmen
sprengen wirde.

Die verschiedenen Methoden sind in ihrer Bedeutung fur die Foérderung und
Entwicklung des Kindes keineswegs gleichwertig, wir haben uns aber in der
Beschreibung bemuht, der Versuchung zur Wertung so gut wie moglich zu
widerstehen; dies schon deshalb, da stichhaltige in Studien belegte Evidenzen kaum

vorliegen.

Weiters unterscheiden sich die Methoden durch das Setting bei der Anwendung.
Einige wenige werden unterstitzend, ohne Forderung nach speziellen Ubungen und

nach weitreichender Zusammenarbeit, angeboten.

Viele verlangen eine umfassende Einbindung der Eltern und des naheren Umfelds
als Durchfuhrungshelfer.

Bei der Anwendung dieser zweiten Gruppe gibt es eine deutliche Tendenz hin zu
Expertenvorgaben, ohne die Compliance beim Patienten, der Familie und im Umfeld

geniigend zu beachten, wenn auch unterschiedlicher Auspragung.

Leitbild muss der Wunsch des Patienten nach einer Funktion sein, ob so relativ

einfach wie den Kopf hoch zu halten oder kompliziert wie zum Beispiel das Essen.
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Die International Classification of Functioning, Disability and Health, ICF, ein
Instrument, das in internationaler Zusammenarbeit innerhalb der Welt- Gesundheits-
Organisation, WHO, entstanden ist, das immer mehr Verbreitung findet, bringt dies

sehr gut zum Ausdruck. (Details zu ICF siehe Text im Anhang)

Der Wille der Person, um die es eigentlich geht, soll leitend sein — nicht die Absichten
von Eltern, Therapeutinnen und Therapeuten.

Sehr treffend beschreibt dies der Titel einer Informationsbroschiire der Lebenshilfe
Deutschland (nach einem afrikanischen Sprichwort), der nochmals zitiert werden soll:
,Das Gras wachst nicht schneller, wenn man daran zieht".

Nein, es braucht nur Nahrung, Wasser, und vor allem, Zeit.

5.1.2. Motorikbasierte Methoden

Bobath

Die Therapie wurde in den 40-er Jahren des vorigen Jahrhunderts vom Ehepaar
Bertha Bobath, Physiotherapeutin und Karel Bobath, Neurologe, auf empirischer
Grundlage entwickelt. In der Folge wurde versucht, die neurophysiologischen

Grundlagen nach und nach beizufigen.

Ursprunglich fur Erwachsene gedacht, war es das Verdienst zweier Frauen in der
Schweiz (Dr. Elsbeth Kong und Mary Quinton) die Methode gegen Ende der 50-er

Jahre fur Kinder weiter zu entwickeln.

Das Besondere am Konzept war die Betonung von Funktionsablaufen und nicht
mehr das Uben von selektiven Bewegungen. Das so genannte Handling, die Art mit
dem Kind so umzugehen, dass moglichst wenig stérende Spannungen im Korper

erzeugt werden, ist ein wichtiges Merkmal.

Uber eine strenge Auswahl von Ausgangsstellungen, Schliisselpunkten und dem

Vermeiden von unphysiologischen Bewegungen hat sich die Methode zur heutigen
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offeneren Handhabung der freien Bewegungswahl im modernen Bobathkonzept
entwickelt. Die frihere Ko-Therapeutenrolle der Eltern und Betreuungspersonen ist
einem normalen Umgang mit dem Kind gewichen, der nur unterstiitzend eingreift.
Therapie wird zunehmend mehr zu Begleitung und Beratung und man verzichtet

leichter auf das Einsetzen der Hande.

Die Ausbildung beinhaltet viele wichtige Teile, die sehr zum Verstandnis der
Behinderung beitragen konnen und sie kann in lhrer heutigen, modernen
Ausformung auch entwicklungsférdernd und fir die Eltern hilfreich sein.

In dieser Form ist das Bobathkonzept die am meisten verbreitete Therapieform fir

Kinder mit Infantiler Cerebralparese.

Castillo Morales

(Neuro-Motorische EntwicklungsTherapie NET und

Orofaziale Reqgulations Therapie ORT)

Es handelt sich um ein neurophysiologisch orientiertes Therapiekonzept fur Kinder

und Erwachsene mit kommunikativen, sensomotorischen und orofazialen Stérungen.

Seit 1997 werden die beiden Teilkonzepte als eine Methode unterrichtet und
durchgefihrt, da eine Behandlung im orofazialen Bereich (Mund-Gesicht-Rachen)

ohne Stabilisierung der Haltung nicht erfolgsversprechend sein kann.

Nach Castillo Morales erfolgt motorisches Lernen im bewussten Spuren des eigenen
Korpers unter Einbeziehung der Koérper der Eltern und der Therapeutin/ des
Therapeuten, die zur Stabilisierung beitragen. Die Methode wird vor allem bei
Kindern mit Stérungen im Bereich des Kauens, Schluckens und der Mimik
angewandt.

Bei Kindern mit Down Syndrom wird sie in Kombination mit Gaumenplatte

verwendet.

Die orofaziale Regulationstherapie versucht mit geeigneten Handgriffen und durch
Stimulation bestimmter Hautareale Bewegungsmuster der Kaumuskulatur und im
mimischen Bereich zu beeinflussen. Dem wird eine Beeinflussung Uber den

Muskeltonus auf die gesamte Kdrperhaltung zugeschrieben.
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Doman-Delacato

Die Methode wurde von Glenn Doman 1974 als Therapiekonzept fur Kinder mit
cerebralen Bewegungsstorungen, beschrieben und von seinem Mitarbeiter C. H.
Delacato im Hinblick auf Kinder mit Autismus erweitert.

Es ist ein sehr streng gehandhabtes, traditionell gedachtes Konzept in Anlehnung an
Temple - Fay mit rigidem Handling durch unzéhlige Wiederholungen und vor allem
fur die Familie einem &ufRerst aufwendigen Setting mit Therapien wahrend vieler
Stunden taglich.

Dennoch gibt es keine belegbaren Erfolge oder gar Vorteile gegeniber anderen
Methoden.

Die zu Grunde liegenden Theorien entbehren der heute akzeptierten
wissenschaftlichen Grundlage.

Viele kritische Stimmen, u.a. die Deutsche Gesellschaft fir Neuropadiatrie und die
American Academy of Pediatrics beurteilen die Methode sehr negativ, weil dadurch

auch das Familiensystem stark unter Druck gesetzt und gefahrdet wird.

Peto

Die Methode wurde vom ungarischen Kinderarzt Dr. Andreas Pet6 in den 40-ern/50-
ern des vorigen Jahrhunderts entwickelt.

Auch Konduktive Erziehung genannt, liegt der Schwerpunkt eher bei padagogischen
Methoden, durchgefihrt von Konduktorinnen, einer Berufsgruppe, die alle
herkdbmmlichen Therapieberufe und Padagogik fur eine heterogene Gruppe von
Kindern ersetzen soll.

Die Ausbildung ist 4-jahrig und wird an einer eigenen Hochschule gelehrt.

Am Petd Institut in Budapest werden die Kinder in Gruppen unterrichtet und es
herrscht ein sehr strukturierter Tagesablauf, der von den Konduktorinnen gestaltet
wird.

Die gemeinsamen Ubungen werden von den Kindern laut in rhythmischen Spriichen
begleitet und es entsteht eine fréhliche, motivierende Grundstimmung.

Die Gruppengrof3e steigt mit zunehmendem Alter etwas, fiur Kleinkinder sind

dagegen auch Einzelsitzungen vorgesehen.
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Inhaltlich wird nach einem recht rigiden Ubungssystem vorgegangen, unterbrochen
von Alltagshandlungen, die nach individuellen Mdglichkeiten mit Hilfe von speziellem
Mobiliar und Trainingsgerat durchgefuhrt werden.

Die Lebensumstédnde der Kinder, die Ziele der Eltern/der Familie finden in der

Planung und Durchfihrung der Methode nur begrenzt Beriicksichtigung.

Auf Grund der soziopolitischen Umstande war die Zielsetzung traditionell stark
gepragt von Selbstandigkeit im Alltag/in der Schule, ohne Einsatz von technischen
Hilfsmitteln wie Rollstlihle etc. Ohne unabhangige Bewegungsmdglichkeit war kein

Schulunterricht denkbar.

Urspriinglich stationar, gibt es heute in mehreren Landern ganz unterschiedlich

strukturierte Petd-Angebote.

Psychomotorik, MMP

Bereits 1955 beschrieb Erns J. Kiphard sein psychomotorisches Konzept zur

Bewegungsforderung entwicklungsgestorter und ungeschickter Kinder.

Eine Weiterentwicklung war die Mototherapie, die im Kontext voneinander
abhéngiger Handlungs- und Wahrnehmungsablaufe Loésungen findet zur

Unterstlitzung von Eigenaktivitat, Motivation und Forderung.

MMP  (Motopadagogik, = Mototherapie, = Psychomotorik) ist eine daraus
hervorgegangene Methode hauptsachlich padagogischer Richtung, die als
Basistherapie bei Cerebralparese nicht dienen kann, aber sehr wohl in der
Bearbeitung von Begleiterscheinungen grof3e Verdienste hat.

Sie wird im Teil , Kurztbersicht tber die interviewten Anbietern“ ausfuhrlicher

beschrieben.

TAMO

Die TAMO-Methode wurde von der urspringlich 6sterreichischen Physiotherapeutin

und Bobathlehrtherapeutin Ingrid Tscharnuter an der Tscharnuter Academy for
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Movement Organisation in New York entwickelt und zum ersten Mal 1993 in einer
amerikanischen Fachzeitschrift beschrieben.

TAMO Therapie wird priméar flr neurologische Bewegungsstérungen eingesetzt, hat
aber auch in orthopadischen Fallen gute Erfolge gezeigt. TAMO baut auf neuen
Theorien in den Bewegungswissenschaften auf (Theorien in Dynamik) und somit
unterscheiden sich Behandlungsprinzipien und Handlingstechniken von traditionellen
Behandlungsmethoden.

TAMO arbeitet mit dem Druck auf die Unterlage und deren Gegendruck, den jede
Bewegung und Stellungsveréanderung auf das Kind erzeugen. Kinder werden zu
keinen Bewegungen gezwungen, sondern es soll ihnen geholfen werden, in ihrer
eigenen Bewegungsabsicht die entstehenden Druckveranderungen wahrzunehmen.
Das Konzept klingt modern, ist uns aber in seiner Durchfiihrung nicht bekannt und in
Osterreich (berhaupt nicht sehr gelaufig. Es gibt Spezialisten in Wien, die die

Therapie durchfiihren

Vojta

Vaclav Vojta hatte die Methode im Laufe seiner Tatigkeit als Kinderarzt in den friihen
50-er Jahren des vergangenen Jahrhunderts begrindet und systematisch
weiterentwickelt, als Diagnose- und Therapieverfahren bei cerebralen
Bewegungsstorungen (Reflexlocomotion). Es werden komplexe Bewegungsmuster
stimuliert, die als genetisch vorgegeben und als unverzichtbare Basis der
statomotorischen Entwicklung angesehen werden (Reflexkriechen, Reflexumdrehen
etc). Die Eltern miissen sich als Kotherapeuten an den Ubungen mehrmals taglich
beteiligen, die moglichst schnell nach der Geburt einsetzen sollen. Das Kind wird in
eine bestimmte, definierte Lage gebracht und dort festgehalten und an
Schlusselpunkten stimuliert. Um sich aus seiner misslichen Lage zu befreien bleibt
dem Kind eine einzige mogliche Bewegungsantwort und diese ist die angestrebte.

Dabei wird viel Zwang auf das Kind ausgelibt. Die Aspekte des Alltags, wie
Hilfestellungen beim Essen und die Pflege werden von der Methode ausgeklammert.
Es ist nicht geklart, inwieweit der Zwang und die begleitenden Unmutsaul3erungen

(Schreien, Weinen) des Kindes die Eltern-Kind-Beziehung bleibend stdren.
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5.1.3. Wahrnehmungszentrierte Methoden
Wahrnehmungstraining  wird  vor  allem von  speziell —ausgebildeten
Ergotherapeutinnen durchgefuhrt. Es gibt es einige therapeutische Konzepte einer

mehr oder weniger umfassenden Wahrnehmungsforderung:

Basale Stimulation
Wahrnehmungstraining nach Affolter
Wahrnehmungstraining nach Frostig
Sensorische Integration

Kinesiologie und Edu-Kinestetik und andere

Bei Kindern mit Infantiler Cerebralparese bestehen neben den motorischen
Problemen auch immer Wahrnehmungsstorungen. Teilweise werden diese schon im
Rahmen der oben angeflhrten physiotherapeutischen Konzepte behandelt. Viele
Physiotherapeutinnen setzen Teile aus den angefuhrten
Wahrnehmungstrainingsmethoden  zusétzlich  ein, oft werden fur die

Wahrnehmungsférderung aber auch eigenen Spezialistinnen eingesetzt.

Tomatis-Methode

Der 1920 geborene franzésische HNO-Arzt Alfred Tomatis erforschte die
zusammenhange zwischen Ho6ren und Sprechen sowie den Einfluss des
psychischen Empfindens auf das Gehor. Auf dieser Grundlage entwickelte er eine
neue Disziplin, die ,Audio-Psycho-Phonologie“. Die Methode bietet sanfte
Trainingsformen an, die bisher verschlossene oder verlorengegangene Potentiale
erschlielen soll. Bei dem, Ho6r- und Horchtraining wird speziell adaptierte Musik
verwendet, meistens Instrumentalmusik von Mozart, gregorianische Chorale oder

auch Kinderlieder. Der Klient kann dabei auch schlafen.

5.1.4. Manualtherapeutische Methoden

Atlastherapie nach Arlen

Bei der Atlastherapie nach Arlen handelt es sich um eine besondere Form der

manualmedizinischen Behandlung, die mit einer Impulsgebung auf den ersten
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Wirbelkdrper verbunden ist. Damit sollen grof3e Teile der Steuerung des gesamten
Muskeltonus und des vegetativen Systems beeinflusst werden.

Behandlung nach Kozijavkin

Vladimir Kozijavkin ist Facharzt fir Neurologie und Manualtherapie und behandelt in
seinem Zentrum in Truskavetz in der Ukraine auch Patienten mit Infantiler
Cerebralparese. Mit seiner Manualtherapie |0st er Blockaden in der Wirbelsaule, was
sich positiv auf die Durchblutung der Organe und den Stoffwechsel auswirkt. Weiters
wendet er durchblutungsfordernde Mittel, Bienengift und Akupressur. Von der
positiven Reaktion des zentralen Nervensystems verspricht er sich eine dauerhafte

Verbesserung der Haltungs- und Bewegungsfahigkeit.

Osteopathie (Craniosacral-Therapie oder Craniosacral Osteopathie)

Osteopathie wurde vor fast 100 Jahren von dem amerikanischen Arzt Dr. Andrew
Taylor Still entwickelt. Osteopathie wird von verschiedenen Arzten und
Physiotherapeuten mit einer entsprechenden 5-7jahrigen Zusatzausbildung
angewandt. Durch verschiedene Ursachen kann das harmonische Zusammenspiel
zwischen den Bestandteilen des Korpers gestort werden, beim Kind z.B. durch eine
schwere Geburt, durch Stlrze, aber auch andere Unfélle sowie durch Infektionen
oder bereits vorgeburtlich durch Probleme in der Schwangerschatft.

Behandlung: Durch sanfte Griffe am Kopf werden die Verschiebungen der
Schadelknochen beseitigt und das Gehirn entlastet. Dies fuhrt in der Folge zu einer
Entspannung der Bindegewebe und einer Gleichgewichtslage der inneren Organe.
Dadurch soll sich das Zusammenspiel der Kdrperbestandteile wieder normalisieren.
Osteopathie ist als Therapie sehr gut vertraglich, kompatibel mit einem
unbeschwerten Familienleben, da nur relativ wenige Behandlungseinheiten
gebraucht werden. Keine Eltern als Ko-Therapeuten.

Synergetische Reflextherapie nach Pfaffenrot

Dr. Waldemar Pfaffenrot, ein in Sibirien geborener Orthopade mit Ausbildung in
Manualtherapie und anderen komplementaren Methoden, entwickelte und verfeinerte
die Methode mit Ausgangspunkt in seiner Tatigkeit als Kinderorthopade an einer
sibirischen Grof3klinik, spater in St.Petersburg und Deutschland.

Durch die gleichzeitige Anwendung einer Reihe von Techniken wie Akupressur,
Fasziendehnungen, Atlastherapie, Mobilisation der Wirbelsaule usw. fand er eine

Synergie der Effekte, die Uber die Summe der Einzelmethoden hinausgeht.
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Durch eine Adaption ist die Methode auch fur Therapeuten durchfihrbar, weiters
unterrichtet er auch Eltern und Betreuer.

Eine begrenzte Anzahl von Therapien ist zum Effekt notwendig.

Es wird das gesamte Vegetativum positiv beeinflusst und besonders die einfache,

leicht mogliche Reduzierung von hohem Muskeltonus, ist sehr gut brauchbar.

5.1.5. Orthopadische Therapien
Die orthopadische Behandlung hat mehrere Schwerpunkte:
1. Versorgung mit Schienen zur Verminderung von Kontrakturen und
Verordnung und Anpassung von Hilfsmitteln zur Verbesserung der Bewegung
und Fortbewegung von einfachen Orthesen bis zum Rollstuhl .
2. Orthopéadische Operationen an Muskeln und Gelenken zur Verminderung von
Kontrakturen und Verbesserung der Statomotorik.
3. Vorubergehende Entspannung von einzelnen Muskeln und Muskelgruppen

durch die Injektion von Botulinumtoxin (Botox).

5.1.6. Komplementarmedizinische Methoden

Akupunktur
Akupunktur wird bei Kindern vor allem als schmerzlose Laserakupunktur eingesetzt.

Sie kann den Muskeltonus deutlich verbessern und so das Ansprechen auf
Physiotherapie erleichtern. Sie hat auch einen gunstigen Einfluss auf andere gestorte
Korperfunktionen des behinderten Kindes wie Verdauung, Schlaf und
Infektanfalligkeit.

Komplementarmedizinische medikamentdse Methoden

Das Angebot an komplementaren Methoden ist fir Betroffene und Eltern kaum
uberschaubar: Homdopathie, Schissler-Salze, Bach-Bliten, traditionelle chinesische
Medizin, westliche Krautermischungen, hochdosierte Vitaminkomplexe und vieles
mehr koénnen durchaus einen Einfluss auf  koérperliche und geistig-seelische
Funktionen des Kindes haben. Das Uberangebot in Kombination mit unkritischen
Heilungsversprechen fiihrt aber oft zu einer Uberforderung der Eltern mit der latenten

Angst, etwas versaumt zu haben, was vielleicht zu einer Besserung geflihrt hatte.
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5.1.7. Tiergestutzte Therapie

Die Faszination und die meist positive Einwirkung von Tieren auf den Menschen, und
da besonders Kinder, sind allgemein bekannt.

Tiere haben ihren Einfluss ungeachtet der intellektuellen und kognitiven
Mdoglichkeiten der Patienten. Dabei sind sie in der Lage stressreduzierend zu wirken,
verbessern damit die Grundstimmung und erh6hen die Motivation, Neues zu lernen.

Die am besten bekannten und angewandten tiergestttzten Therapien sind:

Hippotherapie

ist eine Physiotherapie mit Hilfe des Pferdes. Dabei handelt es sich um eine reaktive
Therapie, d.h. der Patient hat sich jeden Augenblick aufs Neue an die Bewegungen
des Pferdes anzupassen und Ubt damit Haltung, Balance und Koordination ohne
lastige Ubungsserien und unter angenehmen Umstanden, wenig abhangig vom

familiaren Ambiente.

Delfintherapie

Bei dieser Therapie ist der Delfin nicht der Trager des therapeutischen Handelns,
sondern hat hier die Rolle, in der ihm angestammten Umgebung ein gutes Ambiente
und eine gute Grundstimmung fur Kind und Familie zu schaffen, um die Aufnahme
der Ubrigen Therapieangebote zu ermoéglichen oder wesentlich zu fordern.
Delfintherapie ist also eine Intensivtherapie wie andere auch, mit dem Unterschied,

dass hier ein spezielles ,Lockmittel* besteht.

Weiters gibt es noch die Therapie mit Hunden, wo der Hund zur Unmittelbarkeit einer

Aktivitat, eines Handeln beitragt. Sie ist eher im Bereich Padagogik anzusiedeln.

5.1.8. Therapie durch Hilfsmittel

Diese Art von Behandlung hat in letzter Zeit wieder an Bedeutung gewonnen.
Zuruckzufihren ist dies wahrscheinlich in groRem Ausmal} auf die allgemeine
Therapienflut. Es gibt aber vielleicht doch Grund anzunehmen, dass viele dieser
Methoden, die auf Ubungen an gewissen Maschinen (Lokomat , Laufband oder
Ahnliches), in spezieller Stiitzkleidung (Adeli, weiters ein englisches Lycramieder)

Effekt haben kdnnen, wenn man die neuesten Forschungsergebnisse betrachtet.
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Eine MalRBnahme, die im schulischen Bereich besonders angebracht ware, nennt sich
MOVE ist ein Konzept mit einer Auswahl an technischen Hilfsmitteln zur
Fortbewegung und adaquaten Haltungshilfen.

Andere Therapieformen beruhen auf der Anwendung extrem tiefer Temperaturen bis
-110°C (Kryotherapie) oder der Anreicherung des Bl utes mit Sauerstoff (HBO —

hyperbaric oxygenisation) mit beschriebenen positiven Folgen.

Bei all diesen Formen, mit Ausnahme von Move, ist der ethische Aspekt nicht aul3er

Acht zu lassen, da ein gewisser Zwang mit der Anwendung einhergeht.
Aber auch wenn der momentane Erfolg augenfallig ware, fehlt allen diesen

Leistungen die Anbindung ans familidre Umfeld und sie allein kbnnen niemals eine

kontinuierliche Betreuung und Begleitung der Familie ersetzen.
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5.2. Kurziubersicht tiber die interviewten Anbieter

Die Beschreibungen wurden mit einem strukturierten Fragebogen erhoben. Die
Interviewpartnerinnen setzten in den Gesprachen aber individuelle Schwerpunkte,
woraus sich ergibt, dass die Angaben nicht in allen Punkten vergleichbar sind und
daher keinen Anspruch auf Vollstandigkeit erheben. Insbesondere in puncto

Finanzierung waren nicht alle Punkte zu klaren.

5.2.1. Univ.-Klinik fir Kinder- und Jugendheilkunde Graz

Die Univ.-Kinderklinik arbeitet vor allem als ambulantes Therapiezentrum fur Kinder
mit Cerebralparese. Stationdare Aufnahmen erfolgen eher zur Diagnostik oder bei
Begleiterkrankungen.

Angeboten werden:
Risikoambulanz zur Nachsorge von Neugeborenen aus dem Haus und
Diagnostik fur andere Kinder (auch an Ambulanz fir Entwicklungsdiagnostik)
Physiotherapie
Logopadie
Ergotherapie
Psychotherapie
Sozialarbeit.

Die Verrechnung der Leistungen erfolgt Uber die e-card, es gibt keinen Selbstbehalt.

Weitere Informationen unter: www.meduni-graz.at/kinderklinik
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5.2.2. Univ.-Klinik fir Kinderchirurgie Graz

Stationare Betreuung:
Orthopadische Diagnostik (Ganganalysen)
Orthopadische Operationen
Botox-Behandlung
Hilfsmittelanpassung

Ambulante Betreuung:
Diagnostik, Nachkontrollen, Hilfsmittelanpassung
Physiotherapie

Ergotherapie

Die Nachbetreuung nach orthopadischen Operationen erfolgt in der Klinik Judendorf-

Strassengel.

Arzte der Klinik betreuen auch Ambulatorium der Mosaik GmbH, HP-Zentrum
Rosenhain (Graz), Klinik Judendorf-Strassengel, Klinik Radkersburg.

Die Verrechnung der Leistungen erfolgt Gber die e-card, es gibt keinen Selbstbehalt.

Weitere Informationen unter: www.kinderchirurgie.at
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5.2.3. LKH Leoben

Das LKH Leoben bietet in ambulanter Form
Physiotherapie
Ergotherapie
Logopadie
heilpadagogische Betreuung.

Das Ambulatorium hat eine Aul3enstelle in Liezen, zu der zwei Physiotherapeutinnen

(Angestellte des LKH) ein Mal wochentlich fahren.

Im Haus gibt es Sozialberatung und Akutintervention. Psychologische Betreuung fur
Eltern ist nicht mdglich; hierfur stehen Beratungszentren der Region zur Verfiigung.

Die Verrechnung der Leistungen erfolgt Uber die e-card, es gibt keinen Selbstbehalt.

Weitere Informationen unter: www.lkh-leoben.at/cms/beitrag/10068129/2102107
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5.2.4. LKH Stolzalpe

Das Angebot der Stolzalpe ist fur Kinder und Erwachsene offen; im ,Haus 1“ werden

Kinder mit Behinderung betreut, im ,Haus 2 Erwachsene.

Das medizinische Angebot umfasst die Bereiche Orthopadie, Interne und Padiatrie:
Orthopadische Angebote:

Orthopéadische Diagnostik

Orthopadische Operationen

Botox-Behandlungen (teilweise unter Narkose)

Physiotherapie (nur stationar)

Hilfsmittelanpassung. Es besteht die Mdglichkeit, technische Hilfsmittel

auszuprobieren.

Das LKH Stolzalpe bietet die Mdglichkeit von Intensivtherapien (zwei Wochen);
speziell fur Erwachsene wird einmal jahrlich einen Rollikurs durchgefihrt. Weiters

gibt es eine neuro-orthopadische Ambulanz (einmal wochentlich).

Die Verrechnung der Leistungen erfolgt tber die e-card, es gibt keinen Selbstbehalt.
Bei Intensivtherapie missen die Kosten fir die Begleitperson selbst getragen werden
(ausgenommen schwerstbehinderte Kinder), aul3er diese sind Uber eine Mutter-
Kinder-Versicherung gedeckt.

Weitere Informationen unter: www.lkh-stolzalpe.at/cms/beitrag/10069861/2228470
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5.2.5. Theresienklinik Bad Radkersburg

Die Theresienklinik in Bad Radkersburg bietet stationare Intensivtherapie. Die Klinik
orientiert sich an Petd und verfolgt ein konduktives Konzept: Ein Halbtag wird nach
dem Pet6-Konzept gearbeitet; hier arbeiten Ergo- und Physiotherapeutinnen sowie
Behindertenpédagoglinnen zusammen; ein/e Petd-Therapeutin hat die Hauptaufsicht.
Geboten werden Bewegungsprogramme, Musik, Psychomotorik; Mahlzeiten sind in
den Tagesablauf inkludiert. Die Arbeit am zweiten Halbtag ist an den Defiziten
orientiert und bietet entsprechende Programme, die individuell abgestimmt sind. Es

werden klassische Therapien nach arztlicher Indikation geboten.

Dartber hinaus besteht die Mdglichkeit einer neurologischen Rehabilitation, die Gber

die Krankenkassen finanziert werden.

In der Klinik wird auch die Hilfsmittelversorgung besprochen und - soweit mdglich —

umgesetzt.

Die Kosten einer Therapie nach dem konduktiven Konzept tbernimmt das Land —
sowohl fur Therapie als auch fir eine Begleitperson und ein Geschwisterkind bis zu

einem gewissen Alter.

Weitere Informationen unter: www.klinik-maria-theresia.at
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5.2.6. Klinik Judendorf-StralRengel

Die Kilinik Judendorf-StraRengel bietet ebenfalls stationare Intensivtherapie.
Angeboten werden neben der medizinischen Betreuung

Physiotherapie

Ergotherapie

Logopadie

Laufband-Therapie

Wassertherapie

Botox-Behandlung

Massagen

Warmetherapie und

psychologische Betreuung.

Ein spezielles Angebot ist der Lokomat, der ab einer KorpergréRe von 150 cm
eingesetzt werden kann; geplant ist ein Lokomat fur eine Kérpergréfze ab 1 m. Im

Rahmen der Klinik werden zwei Heilstattenklassen gefihrt.
Die Kosten werden von den Krankenkassen u(bernommen; es sind keine
Selbstbehalte vorgesehen. Die Finanzierung der Kosten flr eine Begleitperson ist

von der jeweiligen Kasse abhangig.

Weitere Informationen unter: www.klinik-judendorf.at
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5.2.7. Ambulatorium der Chance B

Das Ambulatorium der Chance B bietet
Physiotherapie
Logopadie
Ergotherapie.

Das Angebot ist grundsatzlich ambulant; es gibt jedoch auch mobile Einheiten.

Mit der Fruhférderung, die ebenfalls im Haus der Chance B angesiedelt ist, besteht

eine enge Zusammenarbeit.

Die Finanzierung erfolgt iber Kasse und Landesbehindertenhilfe.

Weitere Informationen unter: www.chanceb.at/dienstleistungen.php
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5.2.8. Ambulatorium der Mosaik GmbH

Das Ambulatorium der Mosaik GmbH bietet
Physiotherapie
Hippotherapie
Ergotherapie
Logopadie
Musiktherapie
Psychologie.

Ein spezielles Angebot ist ,Unterstitzte Kommunikation®.

Das Angebot ist ambulant; es gibt keine mobilen Einheiten.

Mit der Schule und dem Kindergarten, die sich ebenfalls in den Raumlichkeiten der

Mosaik GmbH befinden, gibt es Austausch und Zusammenarbeit.

Das Ambulatorium betreibt Auf3enstellen in
Bruck
Weiz

Furstenfeld.

Die Finanzierung erfolgt Uber Behindertenhilfe und Krankenkassen; das

Ambulatorium bietet bei der Abwicklung Unterstitzung.

Weitere Informationen unter: www.behindert.or.at/mosaik/deutsch/startseite.htm
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5.2.9. Berufsverband Physiotherapeutinnen

Der Berufsverband vertritt freiberufliche und angestellte Physiotherapeutinnen; die

folgenden Aussagen beziehen sich auf freiberufliche Physiotherapeutinnen.

Physiotherapie wird als Therapie und Rehabilitation von Arztinnen verordnet und von
Physiotherapeutinnen eigenverantwortlich durchgefuhrt. Physiotherapie dient
einerseits die Vermeidung von Funktionsstérungen des Bewegungssystems,
andererseits der  Erhaltung und  Wiederherstellung  der  natlrlichen

Bewegungsablaufe.

Physiotherapeutinnen arbeiten mit verschiedenen bewegungstherapeutischen
Behandlungskonzepten und -techniken. Speziell fir Kinder mit Cerebralparese
werden u. a. Behandlungen nach Vojta, Bobath, Cranio-Sacrale-Therapie oder
Manualtherapie durchgefuhrt. Ein spezielles Angebot der Physiotherapie ist die

Hippotherapie.
In der Steiermark gibt es laut Liste des Verbandes derzeit 36 Therapeutinnen, die
u.a. fur die Arbeit mit Kindern mit Cerebralparese spezialisiert sind (Therapeutinnen

far Padiatrie — allgemein).

Weitere Informationen unter: www.physioaustria.at
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5.2.10. Berufsverband Ergotherapeutinnen

Der Berufsverband vertritt freiberufliche und angestellte Ergotherapeutinnen; die

folgenden Aussagen beziehen sich auf freiberufliche Ergotherapeutinnen.

Ergotherapie geht davon aus, dass Aktivitat heilende Wirkung hat. Sie ist
wesentlicher Teil einer ganzheitlichen Behandlung. Behandelt werden physische,
psychische und auch soziale Beeintrachtigungen, die infolge von Krankheiten,

Unfallen oder Entwicklungsstérungen aufgetreten sind.

Ergotherapie kommt bei der Behandlung von neurologischen Patientinnen zum
Einsatz: z. B. nach Schlaganfallen, bei Multipler Sklerose, nach Unfallen
(Schéadelverletzungen, Querschnittldhmung, ...), sowie im Bereich der Orthopéadie
und Psychiatrie, in der Kinderheilkunde und in der Altersheilkunde.

In der Steiermark gibt es laut Liste des Verbandes derzeit 20 Therapeutinnen.

Weitere Informationen unter: www.ergotherapie.at
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5.2.11. Berufsverband Logopadinnen

Der Berufsverband vertritt freiberufliche und angestellte Logopadinnen; die folgenden

Aussagen beziehen sich auf freiberufliche Logopadinnen.

Logopadie beschéftigt sich mit Pravention, Beratung, Untersuchung, Diagnose und
Therapie von menschlichen Kommunikationsstérungen im verbalen und non-
verbalen Bereich und den damit im Zusammenhang stehenden Stérungen und
Behinderungen. Sie ist befahigt, Stérungen des Sprachverstandnisses, der
gesprochenen und geschriebenen Sprache, des Sprechens, der Atmung, der
Stimme, der Mundfunktionen, des Horvermégens und der Wahrnehmung, die bei
allen Altersgruppen auftreten kdnnen, zu untersuchen, zu diagnostizieren und zu

behandeln.

Bei Cerebralparese sind wichtige Ziele die Forderung in den Bereichen
Atmung
Stimme
Nahrungsaufnahme
Artikulation und

nonverbaler und verbaler Kommunikation.
In der Steiermark gibt es laut Liste des Verbandes derzeit 21 Therapeutinnen, die u.
a. auf die Arbeit mit Kindern mit Korper- und Mehrfachbehinderungen (auch

Cerebralparese) spezialisiert sind.

Weitere Informationen unter: www.dla.at
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5.2.12. Heilpéadagogische Kindergarten

19 Heilpadagogische Kindergarten bieten eine flachendeckende Versorgung fur
Kinder von 3 Jahren bis zum Schuleintritt. Drei Leistungsbereiche werden

standardmalfiig angeboten:

» Kooperative Kindergartengruppen ( Kleingruppe mit 6 behinderten Kindern)

» Integrative Kindergartengruppen

e padagogisches und medizinisch-therapeutisches Angebot:
Sonderkindergartenpadagogin, Kindergartenpadagogin, Kinderbetreuerin,
Arzt/Arztin,  Physiotherapeutin, Logopadin  bzw.  Sprachheilpadagogin,
Psychologin

» Organisatorisches Zentrum fur Integrative Zusatzbetreuung / IZB (Naheres zu 1ZB

unten).

Als zwei Beispiele wurde mit Vertreterinnen der Kindergarten in Gabersdorf und

Liezen gesprochen.
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5.2.13. Heilpéadagogischer Kindergarten Gabersdorf

Der heilpadagogische Kindergarten in Gabersdorf bietet einen Kindergarten mit einer
integrativen  Gruppe, einer kooperativen Stammgruppe und integrative

Zusatzbetreuung in sechs Teams.

In den Teams arbeiten:
Psychologinnen
Physiotherapeutinnen
Logopadinnen
Padagoglinnen

Sonderpadagoginnen

Im Kindergarten wird unter anderem nach Montessori gearbeitet; ein Mal im Monat
gibt es einen Schwimmausflug nach Bad Radkersburg. Weiters werden
naturbezogenen Projekte durchgefiuihrt. Gesunde Erndhrung ist ein grof3es Anliegen
— es gibt Projekte dazu z.B. Brot backen, die gesunde Jause, gemeinsames Kochen.

Die Arbeit mit einem Therapiehund ist méglich.

Im Rahmen des Kindergartens wird [ZB angeboten: Ein Team aus
Sonderkindergartnerin, Arztin, Psychologin, Logopadin oder Sprachheillehrerin,

Physiotherapeutin oder Motopadin betreut Kinder mit besonderem Férderbedarf.

Weitere Informationen unter:
www.gabersdorf.at/Schule und Kindergarten.938.0.html
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5.2.14. Heilpédagogischer Kindergarten Liezen

Der Heilpadagogischer Kindergarten Liezen bietet eine kooperative Stammgruppe

und funf Teams der 1ZB.

In den kooperativen Stammgruppen werden Kinder im Alter drei bis sechs mit
Entwicklungsverzogerungen oder geistigen, korperlichen und/oder seelischen

Beeintrachtigungen betreut.

Folgende Leistungen werden angeboten:
Betreuung durch eine/n Sonderkindergartenpadagogin
Psychologische Betreuung
Mototherapie

Sprachheilpadagogische Betreuung

Weitere Informationen unter: www.hpk-liezen.at
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5.2.15. Integrative Zusatzbetreuung (1ZB)

Die Integrative Zusatzbetreuung stellt ein umfassendes Betreuungsangebot dar, das
behinderten Kindern ermdglicht, den Kindergarten ihrer Heimatgemeinde zu
besuchen. Fur Eltern und Kindergartnerinnen, die Rat und Hilfe bei der Férderung
von behinderten oder von Behinderung bedrohten Kindern suchen, stehen mobile

Teams zur Verfligung.

Ein Team besteht jeweils aus einer/m
Sonderkindergartenpadagogin
Logopadin/Sprachheillehrerin
Physiotherapeutin
Psychologin und

Kinderfacharzt/Kinderfacharztin.

Hauptaufgabe des Teams ist die ganzheitliche Betreuung von Kindern mit
besonderen Bedurfnissen.

Die Steiermark ist derzeit flachendeckend mit 1ZB-Teams versorgt, wenngleich nicht

alle Teams ausreichend mit Fachpersonal besetzt sind.

46



Vernetzte Therapieangebote fur Kinder mit Cerebralparese

5.2.16. Berufsverband Motopadagogik, Mototherapie, Psychomotorik
(MMP)

Motopadagogik fordert durch die Arbeit in den Bereichen Motorik, Sensorik und

deren kognitiven, ich-spezifischen Integration Lernprozesse.

Mototherapie ist eine bewegungsorientierte Methode zur funktionellen Behandlung
von motorischen und sensorischen Teil- und Koordinationsstérungen,

sozialkommunikativen Problemverhalten und Ich-ldentitatsschwierigkeiten.
Psychomotorik bezieht sich auf die Einheit von Psyche und Korper und stellt damit
die Basis von Motopadagogik und Mototherapie dar und bildet die Grundlage von

Entscheidungs-, Planungs- und Handlungskompetenz .

MMP kann bei Kinder mit Cerebralparese zur Forderung der motorischen und

sensorischen Integration zusétzlich eingesetzt werden.

Weitere Informationen unter: www.mototherapie.at
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5.2.17. Frahférderung

Frihférderung dient der Forderung des Kindes im kognitiven und sozialen Verhalten.
In Osterreich ist der therapeutische Bereich kein Bestandteil der Friihforderung; Ziel
der Arbeit ist padagogische Forderung. Sie bietet fur behinderte oder
entwicklungsbeeintrdchtigten Kinder im Rahmen des héauslichen Umfelds
Fordermal3nahmen. Fur Familien bietet die Fruhférderung Information, Beratung und

Unterstltzung.

Frihforderung leistet auch Vernetzungsarbeit mit Kindergarten bzw. Schule und
betreibt Kooperation mit anderen Stellen, die mit dem Kind arbeiten (Arztinnen,
Sozialarbeiterinnen etc.) Interdisziplindre Vernetzung ist wichtig fur die Arbeit der

Fruhforderinnen.

Frahférderung wird flachendeckend angeboten. In der Steiermark gibt es 30 Stellen;

in jedem Bezirk mindestens eine.

Weitere Informationen unter:
www.kinderleben.steiermark.at/cms/beitrag/10161052/2471617 und speziell fur

Adressen: www.kinderdrehscheibe.net/downloads/fruehfoerderungen.pdf
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5.3. Angebotslandkarte

Die Angebotslandkarte soll einen Uberblick Uber die Therapieangebote in der

Steiermark bieten.

Erfasst wurden:
Ambulatorien und deren Aul3enstellen
medizinische Zentren
Heilpadagogische Kindergarten
freiberufliche Physiotherapeutinnen
freiberufliche Ergotherapeutinnen

freiberufliche Logopadinnen

Die angefuhrten Therapeutinnen sind den Listen entnommen, die im Internet
zuganglich sind bzw. jenen, die wir von den Vertreterinnen des jeweiligen
Berufsverbands erhalten haben: Im Bereich der Physiotherapeutinnen ist dies die

Liste zu ,Padiatrie allgemein“ auf der Seite www.physioaustria.at. Fur die Bereiche

Ergotherapie und Logotherapie liegen uns Listen der Freiberuflichen vor; letztere ist
mit detaillierten Angaben Uber Fachgebiete versehen - hier wurden die
Therapeutinnen mit Spezialisierung auf Kérper- und Mehrfachbehinderung gewabhilt.

Anmerkung: Es war fur das Fachteam schwierig bis unmdglich Uber offizielle Stellen

zu aktuellen Listen der freiberuflichen Therapeutinnen zu gelangen.
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5.4. Rechtsgrundlagen und Finanzierung von Therapie fur Kinder mit

Cerebralparese in der Steiermark

Rechtliche Rahmenbedingungen

Es ergeben sich unterschiedliche Zustandigkeiten und Madglichkeiten zur
Kostentragung von Therapie

1. Krankenbehandlung im Rahmen der Sozialversicherung -

Krankenbehandlung im Rahmen der Sozialversicherung - nach § 133 Abs 2 ASVG
(@hnlich auch im GSVG,BSVG,KUVG):

,Die Krankenbehandlung soll die Gesundheit, die Arbeitsfahigkeit und die Fahigkeit,
fur die lebenswichtigen Bedurfnisse zu sorgen, nach Mdglichkeit wiederherstellen,

festigen oder bessern*

2. Medizinische Rehabilitation im Rahmen der Sozialversicherung

.Medizinische MalRBhahmen der Rehabilitation werden in der Krankenversicherung
nach pflichtgemalRem Ermessen im Anschluss an die Krankenbehandlung gewahrt,
um deren Erfolg zu sichern oder die Folgen der Krankheit zu erleichtern. Durch diese
MalRnahmen soll der Gesundheitszustand der Versicherten und ihrer Angehérigen
soweit wieder hergestellt werden, dass sie in der Lage sind, einen ihnen
angemessenen Platz in der Gemeinschaft méglichst dauernd und ohne Betreuung

und Hilfe einzunehmen*

3. Steiermarkisches Behindertengesetz (2004) 8 5 Heilbehandlung

,Hilfe zur Heilbehandlung wird gewdahrt fur A&rztliche Behandlung, Therapien,
Heilmittel, Kur- oder sonstige Anstalten, wenn dadurch

a) eine Behebung oder

b) eine erhebliche Besserung der Beeintrachtigung oder

c) eine Verlangsamung des Verlaufes der durch die Behinderung bestehenden
Beeintrachtigung erreicht werden kann oder

d) eine Verschlechterung der durch die Behinderung bestehenden Beeintrachtigung

verhindert werden kann*
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4. andere gesetzliche Zustandigkeiten, z.B. der Unfallversicherung oder
Pensionsversicherung ( ASVG...) oder des Behinderteneinstellungsgesetzes sind fir

diesen Personenkreis zu vernachlassigen

Therapien werden in der Steiermark hauptsachlich in den folgenden Settings

angeboten:

1. wahrend eines Krankenhausaufenthalts
z.B. nach einer Operation, dieses Angebot wurde aber spatestens durch die

Leistungsorientierte Krankenhausfinanzierung (Pauschalierung) stark eingeschrankt.

2. in der Ambulanz eines Krankenhauses
Z. B. in der Risikoambulanz, in der Kinderklinik gibt es laufende physiotherapeutische

Betreuung in den ersten Lebensjahren.

3. in einer Krankenanstalt, die der Rehabilitation dient

Das betrifft nun primar Radkersburg und Judendorf-Stral3engel, hier werden (nach
Auskunft der GKK) die Gesamtkosten aus der gesetzlichen Krankenversicherung
getragen - auch fur eine notwendige Begleitperson. Gleichzeitig besteht ein Vertrag
mit dem Land Steiermark (aus dem Interview Radkersburg) wonach die gesamten
Kosten fir die Konduktive Therapie nach dem Behindertengesetz getragen werden.

4. bei freiberuflichen Therapeutinnen

Hier gibt es eine Liste der freiberuflichen Physio- und Ergotherapeutinnen und
Logopadinnen, die in der ganzen Steiermark vertreten sind, wenn auch in
unterschiedlicher Intensitat.

Es gibt allerdings keine/n einzigen Therapeutin mit Kassenvertrag. Das bedeutet,
dass die Familie mit einem cerebralparetischen Kind einen Dienstleistungsvertrag als
Privatpatient eingeht (die genannten Satze fur eine Einheit differieren zwischen ca.
60 und 90 Euro fur 45 Minuten). Die Rechnung wird dann hinterher bei der
Krankenversicherung (Refundierung 12,25 pro Einheit) und nach dem
Landesbehindertengesetz eingereicht. Da es derzeit nur einen internen Erlass dazu
gibt, ist es weder dem Projektteam noch den Eltern der Patientinnen klar, wie viel
nach dem Landesbehindertengesetz refundiert wird und welche Selbstkosten den
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Betroffenen bleiben. Jedenfalls ist der Selbstkostenanteil erheblich (Detail siehe

Beispiel im Anschluss).

5. in Ambulatorien, die einen Vertrag mit der Krankenkasse und der Behindertenhilfe
haben

Besonders in den Ambulatorien von MOSAIK und der Chance B gibt es einen
Kassenvertrag und einen Vertrag mit der Behindertenhilfe. Hier wird eine bewilligte

Leistung dann fur die Betroffenen auch zur Ganze finanziert.

Probleme aus den Interviews

1. Es gibt keine Kooperation zwischen Landesbehindertenhilfe und
Sozialversicherungstragern. Von Seiten der GKK hatte man gerne Absprachen, was
an Therapien und Hilfsmitteln vom Land bezahlt wird und nach welchen Kriterien.

Die Vertreter der GKK meinten, dass sie ihre gesetzliche Basis ohnehin schon sehr
weit interpretierten, um unterschiedliche Therapieaufenthalte (bis jetzt auch im
Ausland - da es nun medizinische Rehabilitation auch im Bundesland gibt, kinftig
nicht mehr) zu finanzieren. Auch seitens des Landes ist man sehr an einer

Kooperation interessiert.

2. Keine einheitlichen Vorgehensweisen zum Landesbehindertengesetz.
Dem Projektteam war es nicht mdglich zu erheben, wie hoch die Zuzahlung zu
verschiedenen Therapien sein kann. Es wurden sowohl von den Krankenkassen als

auch von unterschiedlichen Bezirkshauptmannschaften verschiedene Satze genannt.

3. Fehlende marktkonforme Kassenvertrage

Niedergelassene Therapeutinnen konnten eine Basisversorgung auch am Land
leisten, wenn (wie in anderen Bundeslandern) Kassentarife so gestaltet waren, dass
damit wirtschaftlich verniunftig gearbeitet werden konnte. Weiters wird von den
Therapieberufsverbanden unterschiedlich beurteilt, ob Zusatzqualifikationen zur
Behandlung von Kindern mit Cerebralparese gefordert werden und wie diese

festgelegt und honoriert werden sollen.
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Beispiel: Finanzierung von Physiotherapie bei einer freiberuflichen
Physiotherapeutin (laut Auskunft BH Leibnitz und GK K)

Annahme: Das Kind ist mit den Eltern bei der Stmk. GKK mitversichert.

1. Uberweisung des Hausarztes - fir z.B. 20 x spezielle Heilgymnastik nach

Bobath

2. Mit Uberweisung zum Chefarzt - Bewilligung der Kassa einholen. (Zuschuss

ist € 15,32 pro 45 Minuten spezielle Heilgymnastik nach Bobath)

3. Antrag bei der zustandigen BH (Behindertenhilfe) — Ubernahme der

Restkosten fur die nicht durch die GKK gedeckten Kosten zur Physiotherapie

4. BH-Bescheid kann fir ein Jahr oder fur eine Anzahl von Einheiten bewilligt
werden. (2006 liegt der Hochstsatz bei 26,77 € pro Einheit)

ABRECHNUNG:

1. Bezahlung der Einheiten bei der Therapeutin

2. Einreichen des bewilligten Uberweisungsscheins mit Originalerlagschein und

Originalrechnung bei der Stmk. GKK

3. Uberweisung des bewilligten Betrags durch die GKK

4. Mit erhaltener Anweisungsbestatigung abrechen mit der BH

5. Punkt 1 — 4: es kann bis zu einem halben Jahr dauern, bis man das Geld

bekommit.
Beispiel
Rechnung 20 Einheiten spezielle 1.200,-€
Heilgymnastik nach Bobath je 60 €
- Zuschuss GKK - 3064 €
- Zuschuss BH (26,77 x 20) - 5354¢€
Gesamtrestkosten 358,2 €

Das entspricht einem Selbstbehalt pro Einheit von 17,91 €.

54




Vernetzte Therapieangebote fur Kinder mit Cerebralparese

5.5. Die Therapiesituation in der Steiermark aus Si cht von Anbietern,

offiziellen Stellen, Betroffenen und Eltern

Ein wesentliches Ziel des Projekts ist, die Situation in der Steiermark erstmals
umfassend zu beschreiben. Grundlage bilden Interviews, Erhebungen mittels
Fragebdgen und ein strukturierter Workshop mit Eltern. Vorweg ist festzustellen,
dass die Aussagen stark von der Sichtweise des jeweiligen Gesprachspartners
gepragt sind und daher die Schwerpunkte in den Gespréachen unterschiedlich

gelagert waren.

Dennoch lassen sich klare Tendenzen und Problembereiche feststellen. Es
bestatigte sich die Annahme im Konzept, dass es in der Steiermark viele Angebote in
guter Qualitat gibt, aber auch etliche verbesserungswirdige Aufgabenstellungen, um

Problembereiche wirksam auflésen und beheben zu kénnen.
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5.5.1. Aussagen der Anbieter

Beurteilung der Situation

Aus der Sicht der Kliniken

Durch die verschiedenen Einrichtungen ist (zumindest regional) eine gute Abdeckung
gegeben. Die Qualitdt der medizinisch-therapeutischer Versorgung wird zunachst als
gut bewertet. Es herrscht jedoch Einigkeit dartber, dass die Versorgung in der
Steiermark noch verbessert werden muss. Die Nachfrage wird groRer als das

Angebot wahrgenommen.

Aus der Sicht medizinisch-therapeutischer Angebote

In der Meinung der Vertreterinnen des therapeutischen Bereichs ist das
therapeutische Angebot qualitativ gut; viele Therapeutinnen verfligen Uber
Zusatzausbildungen. Einige freiberufliche Therapeutinnen und das Ambulatorium der
Chance B bieten mobile Betreuung an. Insgesamt wird die Situation jedoch eher als
schlecht bewertet, da das Angebot nicht flachendeckend vorhanden ist und die

Verrechnungsmodalitaten sehr kompliziert sind.

Aus der Sicht padagogisch-therapeutischer Angebote

Die Vertreterinnen des padagogischen bzw. padagogisch-therapeutischen Bereichs
werten als positiv, dass es eine Reihe von Angeboten gibt; einige flachendeckend.
So werden Friahforderung und 1ZB (als Teilleistung der Heilpddagogischen
Kindergarten) in der gesamten Steiermark angeboten. In jedem Bezirk ist zumindest
eine Fruhforderstellen eingerichtet, in Summe stehen 30 Stellen zur Verfligung.
Weiters bieten 19 Heilpadagogische Kindergarten ein  umfassendes
Betreuungsangebot. Frihférderung und Heilpadagogischer Kindergarten sind
Leistungen fur Vorschulkinder. Da viele Angebote — vor allem fir andere
Altersgruppen - aber nicht diese Flachendeckung aufweisen konnen, wird die
Situation insgesamt eher schlecht bewertet.
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Aufgabenstellungen und Problembereiche

Aus der Sicht der Kliniken

Aus Sicht der Vertreter des medizinischen Bereichs ist das medizinisch-
therapeutische Angebot derzeit nicht ausreichend; es fehlt an geniigend Zentren flr
die medizinische Betreuung von Kindern mit Cerebralparese. Vor allem Regionen
aulBerhalb der Ballungsrdume zeigen sich unterversorgt. Um eine optimale
Versorgung bieten zu kénnen, mussten aus Sicht der medizinischen Anbieter noch
weitere Zentren in der Steiermark errichtet werden.

Detail: Die Vertreter der Kinderklinik Graz und der Klinik in Leoben bedauern, dass

zu wenig psychologische Betreuung fur Eltern mdglich ist.

Es wurde vielfach ausgedriickt, dass es in organisatorischer Hinsicht in der
Steiermark an einem einheitlichen Versorgungskonzept ebenso wie an kompetenten
Anlaufstellen  fir  Eltern mangelt. Besonders  kritisiert werden  die

Finanzierungsmodalitaten, die fur Eltern unklar und kompliziert sind.

Aus der Sicht medizinisch-therapeutischer Angebote

Auch von den Seiten der Therapieanbieter wird die mangelnde Flachendeckung
angesprochen. Weitere Kritikpunkte sind das Fehlen von mobilen Angeboten (diese
sind oft nur in kleinem Rahmen wie z.B. beim Ambulatorium der Chance B mdéglich),
sowie der Mangel an Beratungsstellen.

Fur Eltern fehlt es an Information, sodass diese nicht selten mit falschen
Erwartungen — bis hin zur ,Heilung“ der Behinderung — an die Therapie herangehen.
Elternarbeit ist in den Stundensatzen nicht bertcksichtigt und muss ,nebenher*
laufen. Weiters werden die aufwandigen und komplizierten Behdrdenwege fur Eltern
kritisiert; besonders schwierig ist die Ruckverrechnung fir Einheiten von
freiberuflichen Therapeutinnen (siehe Kapitel Finanzierung).

Schlie3lich wird auch eine in Bezug auf Cerebralparese umfassendere bzw.
spezialisierte Ausbildung der Arztinnen als wichtig und notwendig betrachtet.

Von den Vertreterinnen der freiberuflich tatigen Therapeutinnen wird kritisiert, dass
zu wenige Therapeutinnen ausgebildet werden und dass dartber hinaus zu wenige

Planstellen ausgeschrieben werden. Sie bedauern, dass es keine Kassenvertrage
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mit Freiberufliche gibt (die GKK ist der Ansicht, dass mit den Ambulatorien der Bedarf
gedeckt ist). Der Austausch innerhalb einer bzw. hin zu anderen Berufsgruppe(n)
wird als mangelhaft bewertet.

Aus der Sicht padagogisch-therapeutischer Angebote

Die Vertreterinnen des padagogischen bzw. padagogisch-therapeutischen Bereichs
sprechen &hnliche Problemfelder an: Sie kritisieren ebenfalls die fehlende
Flachendeckung, den Mangel an Spezialistinnen, die schlechte Vernetzung unter
den verschiedenen Berufsgruppen. Aus ihrer Sicht fehlt es an einem effektiven
Schnittstellenmanagement — eine zentrale Stelle fir die Bereiche Diagnostik,
Beratung und Vernetzung ware dringend erforderlich. Von Seiten der Kindergarten
werden die starren Rahmenbedingungen (Vorgaben um Therapeutinnen einsetzen
zu kénnen und auch um integrative bzw. Fordergruppen aufbauen zu kdénnen) als
hinderlich gewertet. Die schlechte Bezahlung der Therapeutinnen stellt ein grof3es
Problem dar — aufgrund der niedrigen Stundensatze ist es sehr schwierig,
qualifiziertes Personal zu finden.

Die Vertreterinnen des Berufsverbands MMP (Motopadagogik Mototherapie
Psychomotorik) bedauern, dass dies keine anerkannte Therapie ist und daher keine

Abrechnung tber Krankenschein moglich ist.

Zusammenfassung

+ Die Qualitdt der Angebote ist laut Aussage der Anbieter gut.

- Die Versorgung aul3erhalb der Ballungszentren  ist mangelhaft .
Das Therapieangebot in der Steiermark muss ausgebaut werden.
Fur Eltern fehlt es an Informationen Uber Therapie- und
Finanzierungsmaglichkeiten.
Das Finanzierungssystem st zersplittert und schwer durchschaubar
Es fehlt an Spezialistinnen fur Kinder mit Cerebralparese.

59



Vernetzte Therapieangebote fur Kinder mit Cerebralparese

5.5.2. Aussagen der offiziellen Stellen

Beurteilung der Situation

Die Beurteilung der Situation ist vom Aufgabenbereich bzw. dem Fokus der
jeweiligen Stelle abhangig. Von einigen Vertreterinnen wird die Vielzahl der
Angebote als positiv gewertet. Die Qualitat der Therapien wird teilweise als gut
beurteilt, ebenso wie die Tatsache, dass in der Steiermark keine ,Ghettoisierung*

stattfindet, sondern Vor-Ort-Betreuung maoglich ist.

Einzelne Details: Von Seiten der GKK werden die Einrichtungen in Judendorf-
StralRengel und in Radkersburg begrufdt, da im Rahmen der Krankenbehandlung
nichts Adaquates geboten werden kann. Der Vertreter des Landesschulrats sieht es
als positive Entwicklung, dass in einigen Schulen Therapie angeboten wird und dass
im schulischen Bereich eine Verpflichtung zu Barrierefreiheit gegeben ist, wenngleich
sie (noch) nicht Uberall umgesetzt werden konnte. Bei allen positiven

Gesichtspunkten werden aber auch etliche Problembereiche angesprochen.

Aufgabenstellungen und Problembereiche

Die zersplitterte Angebotslandschaft erschwert die Ubersicht; selbst Amtsarztinnen
kénnen nicht die gesamte Palette Uberblicken. Unter den Anbietern herrschen
(teilweise) Konkurrenzdenken, Neid und gegenseitiges Abwerten. Es gibt keine
strukturierte Zusammenarbeit zwischen den einzelnen Therapieeinrichtungen,

ebenso wenig wie zwischen Einrichtungen, Arztinnen und Amtern.

Von Seiten des Landes fehlen Monitoringstrukturen. Es wird keine zentrale Planung
durchgeflihrt, sie basiert auf dem persoénlichen Engagement einzelner und ist somit
dem Zufall Uberlassen. Es fehlen klare Richtlinien und eine einheitliche
Vorgehensweise; dadurch droht die Rechtssicherheit gefahrdet zu sein. Weiters wird
kritisiert, dass von Seiten des Bundes ein Curriculum fur Therapien fehlt — durch eine
Abstimmung und Koordination des Bundes, des Landes und des Hauptverbands der
Sozialversicherungstrager konnte ein solches Curriculum eingefthrt werden. Auch in
der LEVO (Leistungs- und Entgeldverordnung) ist keine medizinisch-therapeutische

Leistungsbeschreibung enthalten.
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Kritisiert werden weiters Informationsméngel: Fur Eltern gibt es zu wenig
Informationen, um selbstbewusst entscheiden zu konnen. Zwischen den
Kostentragern findet kein Informationsfluss statt. Und auch innerhalb der einzelnen

Stellen im Land gibt es Informationsdefizite.

In puncto Therapie fehlt ein Gesamtpaket an Leistungen, aus dem gewahlt werden
kann. Von mehreren Gesprachpartnerinnen wird vermutet, dass es aufgrund von
und mangelnder Information und auch teilweise aufgrund von Konkurrenzdenken zu
Ubertherapierung von Kindern kommt. Bei der Planung von Therapie fehlen meist
therapiefreie Zeiten. Die Qualitat des Angebots von Therapieeinrichtungen wird nicht
kontrolliert — nur bei der Errichtung missen gewisse Kriterien erfullt werden. In vielen
Einrichtungen wird nur ein Standardprogramm geboten, dass zu wenig oder nicht auf

die individuellen Bedurfnisse des Kindes abgestimmt ist.

Zusammenfassung

+ In der Steiermark gibt es eine Vielfalt an Angeboten.
Die Angebotslandschaft ist zersplittert ; es herrscht Konkurrenzdenken .
Von Seiten des Landes fehlen zentrale Planung und Monitoringstrukturen
Es gibt keine klaren Richtlinie , keine einheitliche Vorgehensweise  und
keine Rechtssicherheit

Der Informationsfluss — sowohl innerhalb der Therapieeinrichtungen, als
auch innerhalb der offiziellen Stellen und auch hin zu den Eltern — ist
mangelhaft .
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5.5.3. Aussagen der Betroffenen

Im Rahmen des Projekts wurde mit sechs Betroffenen im Jugend- bzw.
Erwachsenenalter gesprochen. Alle Gesprachspartnerinnen haben vielfaltige
Therapieerfahrung — in Anspruch genommen wurden vor allem Physiotherapie, aber
auch Logopadie, Ergotherapie und Hippotherapie, Kinesiologie, Osteopathie u.a.
Drei der Interviewpartnerinnen nutzen Angebote im Ausland, da die dort
angebotenen Therapien in der Steiermark nicht zur Verfigung standen. Zwei der
Gesprachspartnerinnen Uberlegten Angebote im Ausland zu nutzten, konnten dies
aber aus finanziellen Grinden nicht verwirklichen bzw. sahen den Bedarf durch die
regionale Einrichtung (Chance B) gedeckt. Eine Gesprachspartnerin fuhlte sich durch
das LKH Stolzalpe gut versorgt und uberlegte daher nie, Auslandsangebote zu

nutzen.

Beurteilung der Situation

Die Betroffenen beurteilen die Situation der Steiermark Uberwiegend schlecht. Einige
bewerten die Vielzahl und die relativ gute Qualitat der Angebote als positiv — andere
hingegen meinen, dass zu wenige Mdglichkeiten zur Verfigung stehen. Regional
sind Unterschiede zu erkennen — so wird das System der Chance B von einem
Betroffenen aus dem Raum Gleisdorf/Weiz als gut bewertet. In den Gesprachen

Uberwogen jedoch die Problembereiche.

Aufgabenstellungen und Problembereiche

Therapie ist meist mit einem hohen organisatorischen Aufwand verbunden: Die
Anfahrtswege nehmen oft viel Zeit in Anspruch (bis hin zu mehreren Stunden); dazu
kommen nicht selten Terminprobleme. Kiritisiert werden vor allem die
Finanzierungsmodalitdten, insbesondere das System der nachtraglichen
Ruckverrechnung, das zu grol3en finanziellen Belastungen fir die Familien bzw.
Betroffenen fuhrt. Die Betroffenen fiihlen sich nicht selten als Bittsteller degradiert. In
diesem Zusammenhang wird Kkritisiert, dass Entscheidungstrager oft nicht Uber

Cerebralparese bzw. Therapiemdglichkeiten Bescheid wissen.
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Die Dichte das Angebots in der Steiermark wird unterschiedlich bewertet und reicht
von gut (es sind genug Mdglichkeiten vorhanden) bis hin zu schlecht. Mehrmals wird
betont, dass es zu wenige Einrichtungen gibt, die auf Cerebralparese spezialisiert
sind und die behinderungsspezifische Therapien anbieten. Mit zunehmendem Alter
wird die Therapieversorgung schlechter, die Vereinbarkeit von Schule bzw.
Beruf(sausbildung) zusehends komplizierter. Eine besonders schwierige Situation
ergibt sich flir Erwachsene — fir sie gibt es kaum Angebote in der Steiermark; meist
greifen die Betroffenen auf freiberufliche Therapeutinnen zurtck, die von den

Betroffenen teilweise oder ganz selbst zu finanzieren sind.
Die meisten Betroffenen stellen fest, dass sie die Sinnhaftigkeit der Mal3hahmen erst

im Jugendalter erkannt, da es bei den Therapien am Alltagsbezug fehlte. Oftmals

wurde bei den Therapien ohne klare Zielvorgaben gearbeitet.

Zusammenfassung

+ Einige Betroffene bewerten die Qualitdt der Angebote als gut.

+ Auch wird von einigen die Dichte das Angebots als gut bewertet.

- Kiritisiert wird der hohe organisatorische Aufwand (Fahrten, Termine...).
Das Finanzierungssystem ist aufwandig und umstandlich .
Entscheidungstrager sind oft uninformiert .

Es fehlen Spezialeinrichtungen  fiur Cerebralparese..
Es fehlen Angebote fiir Erwachsene
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5.5.4. Aussagen der Eltern

Ubersicht in Anspruch genommener Therapieleistungen
(Quelle: Workshop mit Eltern, Juni 2005)

Die Eltern kdénnen durchwegs umfangreiche Therapieerfahrungen — sowohl im
Ausland als auch im Inland - vorweisen. Einen Uberblick bietet die im Workshop

erstellte Sammlung:

Bad Krozingen

Basale Stimulation

Bobath

Botox
Cranio-Sacral-Therapie
Delfinarium Mariazell (virtuell)
Delfintherapie

Dr. Paffenroth

Dr. Smoljaninov (Bratislava)
Ergotherapie

Frahférderung
Hippotherapie
Homdoopathie
Hundetherapie

Institut Keil
Judendorf-Stral3engel
Kindersportgruppe (Tobelbad)
Kinesiologie

Konduktive Mehrfachtherapie (Linz)
Kozijavkin (Ukraine)
Kryotherapie (Ostsee)
Laserakupunktur
Logopadie

Manualtherapie

Massagen

Mobilitatskurse
Musiktherapie

Osteopathie

Radfahren

Schwimmen
Sehfruhférderung

Tomatis

Tauchen (Tobelbad)
Thermenbesuche

UPSUIT (London)

Vojta

Waldhausen
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Beurteilung der Situation

Positiv vermerkt wird, dass es sehr wohl gute Angebote gibt wie z.B.
Heilpadagogische Kindergarten oder Integrationsgruppen und dass in manchen
Regionen die Méglichkeit besteht, Therapie in Kindergarten oder Schule zu erhalten.
In den Gesprachen zeigte sich deutlich, wie belastend die Situation fur viele Eltern

ist, da sie mit unzahligen Hurden konfrontiert sind.

Aufgabenstellungen und Problembereiche

Bei der Beurteilung der Situation in der Steiermark tUberwiegen die Problembereiche
aus Sicht der Eltern bei weitem. Grundsatzlich fehlt es an Informationen fur Eltern;
insbesondere in der Zeit nach der Geburt. Eine zentrale Stelle, die umfassende und
kompetente Beratung bietet, ware von No6ten. Fiur Eltern gibt es wenig bis keine
Unterstitzung und Entlastung. Es fehlt ebenso an psychologischer Betreuung wie an
Erholungsmaglichkeiten (z.B. Elternurlaub) oder medizinischer Versorgung speziell
fur pflegende Eltern. Unterstlitzungsangebote fir Geschwisterkinder stehen nur

selten zur Verfigung.

In vielen Regionen gibt es keine wohnortnahen Angebote, die Eltern miussen oft
stundenlange Wege in Kauf nehmen. Diese langen Fahrtzeiten stellen eine grof3e
Belastung dar und mindern den Therapieerfolg. Auferhalb von Graz ist die
Versorgungslage mangelhaft bis schlecht. Mobile Angebote und Therapien, die zu
Hause durchgefuhrt werden, fehlen (nahezu) ganzlich. Ebenso ist Therapie im
Rahmen von Kindergarten oder Schule nur begrenzt mdglich. Oftmals laufen die
Angebote parallel zum Schuljahr - Ferienangebote mit adaquater Betreuung fehlen.

In  organisatorischer Hinsicht sind in der Steiermark die finanziellen
Rahmenbedingungen und Richtlinien fur Antrag und Bewilligung von Therapien und
Hilfsmittel uneinheitlich, wodurch keine Rechtssicherheit erlebt wird. Der Zugang ist
birokratisch und mit hohem Aufwand verbunden. Besonders wird kritisiert, dass
Leistungen in vielen Fallen vorfinanziert werden missen, was eine erhebliche

Belastung darstellt. An den Behodrden kritisieren die Eltern, dass sie sich nicht
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wertgeschatzt fihlen und dass Haltung und Umgangston der Ansprechpersonen oft

verletzend sind.

Im Bereich der Schule steht zu wenig Geld fiir die Abdeckung der Bediirfnisse von
Kindern mit Cerebralparese zur Verfigung. Fir schwerstbehinderte bzw. schwerst-
mehrfachbehinderte Kinder gibt es oft keine passenden Schulen. Ab der Hauptschule
ist es schwierig, unterstitzende Leistungen zu erhalten. Schulen, o6ffentliche

Einrichtungen und auch Arztpraxen etc. sind zu selten barrierefrei.

Der Zugang zu Therapie ist nicht immer gegeben — es ist nicht selbstverstandlich,

dass ein Therapieplatz zur Verfigung steht.

Im Bereich der Therapie mangelt es oftmals an Alltagsorientierung. In vielen
Einrichtungen werden Standardprogramme geboten, die nicht auf die Bedurfnisse
des Kindes abgestimmt sind. Gruppentherapien sind nur in einigen Einrichtungen
maoglich. Fur viele Eltern ist die Funktion als Co-Therapeutln belastend. Zwischen
Therapeutinnen bzw. Institutionen herrscht Konkurrenzdenken. Auch im
medizinischen Bereich fehlt eine Abstimmung der Medizinerinnen; im Speziellen
mangelt es an Expertinnen fur Cerebralparese und Neurophysiologie. Viele Eltern

bedauern, dass neue Therapien und Alternativtherapien nicht finanziert werden.

Abgesehen vom therapeutischen Bereich stehen zu wenige Dienstleistungsangebote

zur Entlastung zur Verfuagung.

Zusammenfassung

+ In der Steiermark gibt es gute Angebote wie z.B. heilpddagogische
Kindergarten oder Integrationsgruppen.

+ Die Madglichkeit, Therapie im Rahmen von Kindergarten oder Schule in
Anspruch nehmen zu kdnnen, wird positiv bewertet.
Es fehlt an Information , Unterstiitzung und Entlastung fur Eltern.
Wohnortnahe Angebote sind nur selten vorhanden; die Angebote sind meist
nicht mobil .
Die Rahmenbedingungen fir die Finanzierung sind uneinheitlich ; das
System ist kompliziert und aufwéndig . Die Eltern beklagen mangelnde
Wertschatzung von Seiten der Behoérden.
In vielen Regionen fehlen passende Schulen
Die Therapien sind oftmals nicht alltagsbezogen ; zwischen Therapeutinnen
bzw. Institutionen herrscht Konkurrenzdenken .
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5.5.5. Resumee

Positiv wird gewertet, dass es sehr wohl qualitativ gute Einrichtungen und
Therapeutinnen in der Steiermark gibt. Weitere positive Aspekte sind die Mdglichkeit
von Integration in Kindergarten und Schule sowie (wenn vorhanden!)

Therapieangebote im Rahmen von Kindergarten oder Schule.

In Summe fallt die Bewertung der Situation in der Steiermark eher negativ aus. Die
Angebotslandschaft  wird zersplittert und uneinheitlich gesehen. AuRerhalb der
Ballungsraume ist die Versorgung schlecht; therapeutisches Angebot steht nicht

flachendeckend zur Verfligung.

In den Gespréchen zeigte sich ein Informationsdefizit auf mehreren Ebenen: Eltern
erhalten zu wenig Information Uber Therapiemdglichkeiten, Finanzierung und
sonstige Unterstitzungsleistungen. Zwischen den verschiedenen Anbietern findet
kein koordinierter Austausch statt (Detail siehe Kapitel Vernetzung). Auch innerhalb

der offiziellen Stellen ist der Informationsfluss mangelhatft.

Neben dem Informationsdefizit beklagen Eltern, dass es zu wenig Unterstitzung -
in Form von Beratung, psychologischer Betreuung und Psychotherapie — gibt und

dass Entlastungsangebote nicht in ausreichendem Mal3e vorhanden sind.

Das derzeitige Finanzierungssystem wird von allen Gruppen als Problembereich
gesehen: Von Seiten der Kostentrager gibt es keine klaren Richtlinien, keine
einheitliche Vorgehensweise. Dadurch wird Rechtssicherheit schwer oder nicht
sichtbar. Von Seiten des Landes gibt es keine zentrale Planung oder
Monitoringstrukturen. Fur Eltern und Betroffene ist die Abrechnung mit hohem
organisatorischen Aufwand verbunden; eine besondere Belastung stellen
Vorfinanzierungen dar. Entscheidungstrager wissen haufig nicht tiber Cerebralparese
und Therapiemdglichkeiten Bescheid. Eltern und Betroffenen fihlen sich nach wie
vor zu Bittstellern degradiert. Das IHB-System wird in seiner derzeitigen Form nicht

als zufrieden stellend erlebt.
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In puncto Therapie fehlen Spezialeinrichtungen und Spezialistinnen fur

Cerebralparese . Fir altere Jugendliche und insbesondere fir Erwachsene st die
Situation besonders schwierig, da hier nur mehr wenige Angebote vorhanden sind.
An den Therapien selbst wird mangelnder Alltagsbezug und Konkurrenzdenken

zwischen Einrichtungen/Therapeutinnen kritisiert (Detail siehe Kapitel Vernetzung).
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5.5.6. Exkurs IHB

Allgemeines

Gesetzliche Grundlage:

Drehscheibe fur die Verfahren nach dem BHG ist gemal § 42 die Bezirksverwal-
tungsbehorde (Bezirkshauptmannschaft bzw. Magistrat). Die meisten Entscheidun-
gen Uber Hilfeleistungen darf die Behdrde nur auf Grundlage eines von einem Sach-
verstandigenteam erstellten Gutachtens erlassen (8§ 42 Absatz 5). Dieses Team soll
auf fachlich fundierter Basis den individuellen Hilfebedarf (IHB) des Menschen mit
Behinderung feststellen. Dringend notwendige Leistungen sollen dadurch jedoch
nicht verzégert werden und kdnnen daher vorlaufig auch ohne ein solches Gutachten
bewilligt werden. Die IHB-Teams bestehen jedenfalls aus einer Sozialarbeiterin oder
einem Sozialarbeiter sowie einer Psychologin oder einem Psychologen (§ 42 Ab-

satz 6). Bei Bedarf kbnnen weitere Sachverstandige beigezogen werden.

Kommentar:
Sachverstandigenteams sollen fur folgende Leistungen nach dem Behindertengesetz
Gutachten uber den individuellen Hilfebedarf erstellen:

Heilbehandlung;

Erziehung und Schulbildung;

berufliche Eingliederung;

Beschaftigung in Tageseinrichtungen,;

Wohnen in Einrichtungen;

Hilfen zum Wohnen.

Betroffene und Fachleute berichten, dass dieses System in praxi nicht funktioniert.
Diese Gutachterteams (IHB-Teams) sind personell unzureichend ausgestattet. Nach
8§ 42 Absatz 5 Litera a Behindertengesetz sollen sie einen ,Entwicklungs- und Hilfe-
plan“ erstellen. Wie Psychologinnen, Psychologen, Sozialarbeiterinnen, Sozialarbei-
ter, Arztinnen und Arzte eine solche Aufgabe bewdltigen sollen, ist fraglich. Man
muss sich vor Augen halten, dass die IHB-Teams die Lebensumstédnde von Men-
schen mit Behinderung aus medizinischer, psychologischer und sozialer Sicht erhe-

ben und daraus resultierend passende Hilfepléne erstellen sollen. Dabei umfasst das
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Spektrum jener Menschen, die begutachtet werden sollen, alle Altersgruppen, alle
Arten von Behinderungen, alle in der Gesellschaft vertretenen Gruppierungen, alle in
der Gesellschaft existierenden Lebensumstande usw.

Am Beispiel der Komplexitat der Lebenssituation von Kindern mit Cerebralparese
wird deutlich, dass ein solcher Auftrag weder fir den Auftraggeber noch fur den ,Be-
gutachteten” zufriedenstellend ausgefuihrt werden kann. Alle Fachleute, die auf die
Arbeit mit Kindern mit Cerebralparese spezialisiert sind, sind sich darUber einig, dass
eine zielfuhrende medizinische, therapeutische und péadagogische Planung der For-

derung nur durch kontinuierliche interdisziplindre Zusammenarbeit moglich ist.

Aussagen aus den Interviews

In den Interviews wurde von den Interviewpartnern mehrmals das neue IHB-System
angesprochen. Da sich durch das IHB-System in der Steiermark eine neue und wie
es scheint nicht ganz unproblematische Situation ergehen hat, soll hier kurz darauf

eingegangen werden.

Ein IHB-Team bestehend aus einer/m Sozialarbeiterln, einer/m Psychologin; bei
Bedarf kann ein/e konsultierende/r Arztin miteinbezogen werden. Der Zeitrahmen fir
einen IHB-Besuch liegt bei ca. 1 ¥2 Stunden zu. Derzeit stehen in der Steiermark flr

Kinder 3 % Teams zur Verfigung.

Dies ist laut Aussage des Leiters der IHB-Teams, Dr. Pretis, nicht ausreichend. Das
System befindet sich jedoch erst im Aufbau und hat mit Anfangsschwierigkeiten zu
kampfen. Problematisch ist beispielsweise auch, dass die Teams nicht regional
verankert sind (derzeit arbeiten alle Teams in allen Bezirken); man ist bemuht, dies

zu andern.

Von vielen wird die Errichtung einer unabhangigen Gutachterstelle grundsatzlich
begruf3t; Probleme gibt es jedoch in der Umsetzung: Kritisiert wird, dass die Teams
nicht mit Fachleuten besetzt sind und dass Personen, die ein Kind nur aufgrund
eines einmaligen Besuches beurteilen kénnen, tUber Therapien entscheiden. Das
System ist nicht transparent; laut Aussagen einiger Interviewpartnerinnen werden
teilweise schwer nachvollziehbare Entscheidungen getroffen, die Bearbeitungszeiten
sind sehr unterschiedlich. In organisatorischer Hinsicht wird bemangelt, dass zu
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wenige Teams im Einsatz sind, sodass von BHs nur vorlaufige Bescheide erlassen
werden. Die Teams wissen (ber regionale Gegebenheiten nicht Bescheid
(beispielsweise werden Therapien verordnet, die aufgrund des nicht vorhandenen

Angebots nicht durchgefihrt werden kénnen).
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5.6. Erfahrungen aus dem Alltag

Um das Bild abzurunden sind hier gesammelte Erfahrungen einiger Eltern angefuhrt:

Heilpadagogischer Kindergarten

Wenn ein Kind in einen heilpddagogischen Kindergarten kommt, wird automatisch
vom Land 40 % des Pflegegelds einbehalten. Wenn der heilpadagogische
Kindergarten weniger als 7 Stunden taglich gedffnet ist, kbnnen die Eltern auf Antrag
nur eine 20 % Einbehaltung fordern.

Leider wissen das viele Eltern nicht!

Hilfsmittelversorgung

Die Steiermarkische GKK bezahlt Rollstiihle fur behinderte Menschen nur dann,
wenn sie selbstandig den Rollstuhl (manuell oder elektrisch) bedienen kénnen. Sind
diese Personen so schwer behindert, dass sie auch keinen elektrischen Rollstuhl
.=antreiben” kdbnnen, bekommen sie zu den Gesamtkosten von ca. 4.000,- € nur einen
Zuschuss von € 562,5.

Die behinderten Menschen bzw. deren gesetzliche Vertreterinnen kénnen noch bei
freiwilligen Unterstltzungsfonds der Kassa und vom Bundessozialamt um Zuschiisse
ansuchen. Zum Schluss zahlt die Behindertenhilfe (wieder auf Antrag der
behinderten Menschen) den Rest bis auf einen Selbstbehalt von 20 %. Bei einem
Rollstuhl kdnnen das sehr hohe Selbstkosten sein.

Die gesamte Prozedur der Ansuchen und Bewilligungen kann bis zu einem Jahr

dauern.

Betreuungspersonal in der Schule

Jedem kérperbehinderten Kind steht in der Steiermark wahrend der Pflichtschulzeit
fur die Pflege und Hilfsdienste innerhalb der Schule eine Betreuerin (8 35 a Stmk.
Pflichtschulerhaltungsgesetz) zu.

Das Stundenausmal® hdngt vom Ausmald des bendétigten Hilfs- und Pflegebedarfs
des Kindes ab.

Leider gibt es immer noch Direktorinnen, die diese Mdglichkeit der Unterstlitzung aus

welchen Griinden auch immer nicht in Anspruch nehmen.
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Auslandstherapien

Wenn Eltern einen Antrag fur Zuschisse zu bzw. um Kostenubernahme fir eine
Auslandstherapie bei der zustandigen Bezirkshauptmannschaft stellen, hangt die
Hohe des Zuschusses von der jeweiligen Bezirkshauptmannschaft ab. Es gibt keine
einheitliche Zuschussregelung im Land Steiermark, da jede BH selbsténdig, nach

eigenem Ermessen und Gutdiinken entscheidet, ob und wie viel dazugezahlt wird.

Verhéltnis Vertreter der Behindertenhilfe - Eltern

Das Verhdaltnis zwischen Sozialhilfereferentinnen der Behindertenhilfe in den
zustandigen Bezirkshauptmannschaften und Eltern von behinderten Kindern ist oft
getribt. Die Eltern werden wie Almosenempfanger behandelt und nicht tber ihre
Rechte aufgeklart. Aussagen wie ,Sie wollen viel zuviel fur ihr Kind®, ,Das Land
Steiermark hat kein Geld* oder ,Sind sie nicht auch der Meinung, ihr Kind ist
Ubertherapiert?* zeigen leider wenig Verstandnis oder Wertschatzung. Viele
Aussagen der Eltern gehen dahin, dass nicht die Behinderung ihres Kindes ihr Leben
so schwer und erschopfend mache, sondern der standige Kampf um die Rechte fur

ihre Kinder.

Pflege- und Hilfspersonal in einer AHS

Die Integration eines Kindes mit Cerebralparese in eine allgemein bildende hdhere
Schule (AHS) ist sehr schwierig.

Die Integrationslehrerin ist bei voller Lehrverpflichtung 22 Stunden in der Schule.
Eine Person zur Pflege und Betreuung ist vom Gesetz her nur in Landesschulen
(Hauptschulen und neue Mittelschulen) mdglich. Die Gesamtwochenstunden in der
AHS betragen mindestens 30 Stunden pro Woche.

Es kann somit passieren , dass Kinder 3 Stunden vor Schulschluss niemanden mehr

haben, der sie auf die Toilette bringt, ihnen zu trinken gibt oder sie bei Schulschluss

anzieht und zum Taxi bringt.
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5.7. Situation in Osterreich — Vergleich mit andere n Bundeslandern

(Informationen von Dr. Brandstetter)

Im Rahmen des Gesprachs mit Dr. Brandstetter wurde die Therapiesituation in
Osterreich besprochen. Dr. Brandstetter ist Mitglied in der Arbeitsgruppe fir
Entwicklungs- und Sozialpadiatrie. Diese Arbeitsgruppe hat Einrichtungen in allen
Bundeslandern (ausgenommen Burgenland) besucht, um einen Eindruck von der
Situation in Osterreich zu erhalten:

In Osterreich arbeitet jedes Bundesland nach einem eigenen System, was eine
starke Zersplitterung zur Folge hat. Wien und Niederdsterreich bauten ihre Systeme
parallel auf; Salzburg orientierte sich an Wien. Diese drei Lander haben daher

gleiche Vertrage mit den Krankenkassen.

Die Bundesléander im Einzelnen:

Vorarlberg hat ein eigenes System aufgebaut — den AKS, der im Rahmen dieses
Berichts ausfuhrlich beschrieben ist.

In Tirol bietet die Univ. Kinderklinik in Innsbruck eine CP-Ambulanz, deren Leiter
dariber hinaus regelm&fig Sprechstunden in den Bezirkshauptstaddten abhalt
(Therapeutinnen kommen mit den Kindern zu den Sprechstunden).

In Salzburg stehen das Ambulatorium der Lebenshilfe und seine Auf3enstellen zur
Verfligung.

In  Oberdsterreich  bietet Leonding ein Internat und ein Ambulatorium. In
Gallneukirchen gibt es ebenfalls ein Ambulatorium. Der Verein fur ganzheitliche
Forderung hat in Oberdsterreich einige Stellen aufgebaut (Waldhausen und zwei
Stellen im Innviertel), die auch Intensivwochen bieten.

In Karnten stehen zwei Ambulatorien zur Verfligung.

Im Burgenland wird (ber das BASB (Bundessozialamt) ein Dienst mit
Beratungsstellen angeboten. Das BASB finanziert die arztliche und psychologische
Betreuung. Die Behandlung der Kinder erfolgt Gber ,Rettet das Kind“ (Ergo-, Physio-
Musiktherapie, Logopadie). Die Therapie wird vom Land finanziert.

In Wien erfolgt die Versorgung erfolgt Uber Zentren, jedoch nicht flachendeckend.
Das Zentrum im 22. Bezirk ist im Bericht ausfuhrlich beschrieben.

In Niederdsterreich ist die Situation ist ahnlich wie in Wien.

In der Steiermark bestehen aus der Sicht von Dr. Brandstetter Versorgungsliicken.
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6. Vernetzung

6.1. Vernetzung — Situation in der Steiermark aus S icht der Anbieter,

offiziellen Stellen, Betroffenen und Eltern

Innerhalb des medizinischen Bereichs lauft Vernetzung laut Aussage der
Interviewpartnerinnen relativ gut und ist meist auch in der Finanzierung inbegriffen.
Sie basiert jedoch auf personlichen Kontakten und ist nicht systematisch. Zu anderen
nicht-medizinischen Einrichtungen besteht in der Regel wenig Kontakt, wobei sich in

manchen Fallen die Einrichtungen gegenseitig mangelndes Interesse vorwerfen.

In den Ambulatorien wird auf Vernetzung im Haus gro3er Wert gelegt und dies als
Starke betont. Nur im Ambulatorium der Chance B wird Vernetzungsarbeit nach
AuRen als Teil der Arbeit verrechnet; hier besteht Kontakt zu Klinik, Arztinnen,

Schule etc.

In den Stundensatzen der freiberuflichen Therapeutinnen ist Vernetzungsarbeit nicht
inkludiert; hier findet dementsprechend wenig Vernetzung statt. Innerhalb und zu
anderen Berufsgruppen herrscht oftmals Konkurrenzdenken, Kontakte nach Aul3en
(zu Kindergarten, Schulen, Arztinnen etc.) werden als schwierig beschrieben; wie gut
Kooperation lauft ist stark personenabhangig. Vernetzung findet Uber persénliche

Beziehungen statt und erfolgen nicht systematisch.

Die heilpadagogischen Kindergarten berichten Uber teilweise sehr gute Kontakte.
Diese erfolgen jedoch nur auf freiwilliger Basis und werden in der Regel vom
Kindergarten initiiert. Ob eine gute Kooperation zustande kommt, hangt stark von
den beteiligten Personen ab. Auch im Rahmen der Fruhférderung geschieht

Vernetzung auf freiwilliger Basis.

Die Vertreterinnen der offiziellen Stellen beklagen ebenfalls, dass Vernetzung nicht
systematisch, sondern nur auf persénlicher Ebene geschieht. Sowohl innerhalb der
Stellen als auch nach AuRen hin gibt es keine Kooperation und keine
Vernetzungsstrukturen. Innerhalb der Anbietergruppen findet meist nur eine fachliche
Vernetzung statt (z.B. im Rahmen von Symposien). Bei aller Kritik wird auch betont,
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dass die Gefahren von Vernetzung nicht auf3er Acht gelassen werden dirfen: Die
eigenen Profile der Dienstleistungen dirfen durch Vernetzung nicht verloren gehen;
Vernetzung kann zu einer subtilen Verwasserung, Nivellierung und somit zu einer

Verschlechterung des Angebots fihren.

Auch Betroffene und Eltern berichten von mangelnder Vernetzung. Sie kritisieren,
dass zwischen den Arztinnen keine Zusammenarbeit stattfindet; im Gegenteil oftmals
ist das Klima von Konkurrenzdenken gepragt, da jede/r das eigene Fachgebiet
forciert. Zwischen Arztinnen, Therapeutlnnen und Einrichtungen fehlt Vernetzung.
Eine Zusammenarbeit der Fachleute fehlt, jede/r verfolgt sein/ihr eigenes Fachgebiet.
Therapien verfolgen daher oft nicht dieselben Ziele und laufen parallel. Auch
zwischen den einzelnen Anbietern findet keine Kooperation statt; jede/r arbeitet flr
sich alleine. In Therapiezentren wird die gute Zusammenarbeit innerhalb einer
Einrichtung positiv hervorgehoben. In einigen Fallen wurde Vernetzung zwischen
Therapeutinnen von Eltern initiiert bzw. erfolgte die Informationsweitergabe bei
Therapeutinnenwechsel durch die Betroffenen selbst. Eltern beklagen die mangelnde
Vernetzung innerhalb der Behorden, was mit ein Grund fir hohen organisatorischen
Aufwand der Eltern ist (z.B. bei der Finanzierung von Therapien oder Hilfsmitteln

Uber verschiedene Kostentrager).
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6.2. Vernetzung — Erwartungen

Einigkeit herrscht dartiber, dass Vernetzungsarbeit notwendig und die Einbeziehung
des Umfeldes wichtig ist, um einen guten Therapieerfolg zu erzielen. In der
Steiermark fehlen dazu jedoch vielfach die notwendigen Rahmenbedingungen, wie

koordinierende Stellen und eine entsprechende Finanzierung.

Vernetzung sollte auf mehreren Ebenen laufen:

« Im medizinischen Bereich wird eine Vernetzung der Arztinnen gefordert.

* Im therapeutischen Bereich ist eine Kooperation sowohl zwischen den einzelnen
Einrichtungen als auch zwischen den Therapeutinnen gefordert.

* Wichtig ist eine Vernetzung zwischen Therapie und Frihférderung, Kindergarten
bzw. Schule, insbesondere in den Ubergangsphasen.

 Eine Vernetzung der Behdrden untereinander wirde zur Erleichterung der
Abrechnungsmodalitaten beitragen. Vernetzung ist in diesem Bereich aber auch
notwendig, um einheitiche Rahmenbedingungen zu schaffen und eine

Angebotsplanung zu erstellen.

Auf einen Nenner gebracht: Die Kooperation aller, die mit dem Kind arbeiten, ist

gefordert.

Um dies verwirklichen zu kénnen, wird mehrfach die Errichtung einer oder mehrerer
regional verankerter Stellen, die Vernetzungs- und Beratungsarbeit leisten, angeregt.
Wichtig ist, dass Vernetzungsarbeit als wesentlicher Bestandteil einer qualitativ
hochwertigen Therapie gesehen wird, und sie daher in der Finanzierung und Planung
entsprechend Beriicksichtigung findet; fir Vernetzung missen sowohl Zeit als auch
Geld vorhanden sein. Vernetzung darf nicht auf personlichen Kontakten beruhen,

sondern muss systematisch erfolgen.

Besonders erfreulich ist, dass alle Akteure ihre Bereitschaft zu Kooperationen

betonen.
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6.3. Wirkung der Projektarbeit

Durch die Arbeit des Projekts konnten bereits einige erste Wirkungen erzielt werden:

Eine Sensibilisierung der Interviewten fir die Thematik Therapie und die
Notwendigkeit von Vernetzung fand statt: Sie konnten ihre Alltagserfahrungen in
einen groReren Rahmen einordnen und ihre Wahrnehmungen und Bedenken zum
Ausdruck bringen. Bei einigen der interviewten Behordenvertretern wurde durch die
Gesprache Problembewusstsein geweckt.

In einigen Interviews konnten Projektmitarbeiterinnen den Vertreterinnen von Land

und GKK Ansprechpersonen flr Kooperation nennen.

Eine konkrete Wirkung ergab sich aus dem Gesprach mit Herrn
Landesschulinspektor Buchebner: Er nahm die Anregungen fur eine spezielle
Lehrerinnenfortbildung zum Thema Betreuung von kérperbehinderten Kindern auf

und mochte diese im Rahmen des Padagogischen Instituts anbieten.

Alle interviewten Personen drlckten spontan die Hoffnung aus, dass dieses Projekt
zur Verbesserung der Situation fuhrt. Sowohl Vertreterinnen von Anbietern und
offiziellen Stellen bekundeten den Wunsch und die Bereitschaft zu besserer

Kooperation.
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7. Modelle und Konzepte

7.1. Therapieverstandnis und Menschenbild

7.1.1. Therapieverstandnis - Elternperspektive
Mag. ® Gabi Weninger

Wenn Eltern erfahren, dass ihr Kind eine cerebrale Bewegungsstérung hat und somit
motorisch beeintrachtigt sein wird, sind sie zutiefst verangstigt und verzweifelt.

Nach Fragen der Schuld und eventuellen Schuldzuweisungen beginnen Versuche
die Behinderung ,wegzuturnen®.

Eingebettet in ein System und eine Gesellschaft, die sich auch heute noch mit
.Behinderung® schwer tut, setzen Eltern und Therapeuten alles daran, die

korperlichen Bewegungsbeeintrachtigungen ihres Kindes zu minimieren.

In der Therapie wird immer noch darauf hingearbeitet die Defizite des Kindes
auszumerzen, statt die Starken des Kindes zu fordern.

Nur in einzelnen Fallen werden gemeinsam mit den Eltern realisierbare Ziele
definiert, die von der Schwere der Behinderung des Kindes abhangen. Immer noch
werden z.B. Kinder, die voraussichtlich niemals gehfahig sein werden darauf gedrillt
mit allen moglichen Hilfsmitteln zu ,gehen” oder zu stehen.

Das Kind erfahrt durch die stdndigen Ermahnungen der Eltern und Therapeuten, wie
z. B.: ,Halt den Kopf gerade.”, ,spuck nicht“, usw.“, dass es so wie es ist, nicht in
Ordnung ist. Da sich Selbstvertrauen und Selbstwert eines Menschen maf3geblich in
den ersten Lebensjahren entwickeln, steht die Frage im Raum, wie viel
Selbstwertgefiihl ein Kind bekommen kann, wenn es standig auf seine Defizite
aufmerksam gemacht wird.

Wenn ein Kind zur Welt kommt, hat es keinen Mal3stab und keine Erfahrung im
Umgang mit sich selbst, an dem es seinen Selbstwert messen konnte. Das Baby
muss sich auf seine Erlebnisse mit Menschen und auf ihre Botschaften tber seinen
Wert als Person verlassen.

Daher muss Eltern in erster Linie geholfen werden, eine innige und liebevolle
Beziehung zu ihrem Kind aufzubauen, um auch die Starken des Kindes sehen zu

konnen.
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Eltern missen lernen, die Behinderung ihres Kindes anzunehmen. Dieser Prozess
kann jahrelang dauern, auch oft eine Leben lang. Erst wenn Eltern gelernt haben, ihr
Kind so zu akzeptieren wie es ist, erst wenn Eltern eine liebevolle, wertschatzende
und ermutigende Beziehung zu ihrem Kind aufbauen konnten, kann eine optimale
Forderung stattfinden.

Unter einer optimalen Forderung durch Therapie konnen alle MalRnahmen
verstanden werden, die die Selbstandigkeit und die Selbstbestimmung der Kinder fir

ihr weiteres Leben vergrofern.
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7.1.2. Therapieverstandnis im Wandel der Zeit
Dipl. PT Klaus Janes

Therapeutisches Handeln bewegt sich in einem Spannungsfeld, zwischen den
Wiinschen und Bedirfnissen von Patientinnen und Patienten, deren Angehorigen,

sowie gesetzlichen, institutionellen und gesellschaftlichen Rahmenbedingungen.

In den letzten eineinhalb Jahrzehnten sind auf Gebieten wie Padagogik,
Entwicklungsneurologie, Neuropsychologie, Neurobiologie, Physik und anderen

grof3e Fortschritte gemacht und viele neue Einsichten gewonnen worden.

So ist heute wesentlich mehr bekannt Uber die Entwicklung von Bewegung, wo
immer mehr biomechanische Aspekte, Schwerkraft, eine grol3e Rolle spielen durften.
Die Forschung Uiber Methoden des motorischen Lernens, und jedes Lernens generell

hat zu vielen neuen Erkenntnissen gefihrt.

Systemische Ansatze finden vermehrt Eingang in alle Arbeitsbereiche mit komplexen
Aufgabenstellungen.

Fir die Arbeit mit Kindern mit Behinderung gelten dieselben Gesetzmaligkeiten.

Der Einfluss der Bewegungslehre auf die therapeutische Praxis bedeutet eine
Veranderung nicht so sehr der Technik, sondern der zugrunde liegenden Denkweise.
Er spiegelt eine Anderung der Grundparadigmen der Physiotherapie und der

Ergotherapie, nicht vereinbar mit einem bei uns gangigen ,fazilitativen Modell“.

Aktuelle Forschungsergebnisse wiesen darauf hin, dass die Bedingungen fur eine
normale oder abnormale posturale Entwicklung eher im biomechanischen als im
neuralen Bereich zu suchen sind. (McCollum and Leen und Berger et al.)

Therapie im Rahmen der Bewegungslehre bedeutet, dass die Therapeutin eine
aktive ,Problemléserin® sein muss, um auf einer breiten Wissensbasis Wege zu
finden, um einem einzelnen Patienten zu helfen. (In Anlehnung an A.M. Gentile in
Movement Disorders in Children, Verlag Karger, 1992 ).

Diese seit langerem bekannten Tatsachen haben aber nur teilweise und sehr selektiv

zu Anderungen der therapeutischen Herangehensweisen im Bereich der Habilitation

81



Vernetzte Therapieangebote fur Kinder mit Cerebralparese

gefuhrt. Der deutschsprachige Raum scheint davon besonders betroffen zu sein. Es
besteht heute immer noch Uberwiegend ein Therapieverstandnis unter den
Ausibenden, das in erster Linie von deren eigenen und berufsspezifischen
Vorstellungen gepragt ist. Dabei wird zu wenig entsprechende Rucksicht auf die
Moglichkeiten und Winsche der Kinder bzw. der Eltern in der Zielformulierung

genommen.

Systemisches Verstandnis.

In jedem System ist die Erreichung von Zielen, oder auch schon deren Formulierung,
abhangig von der Interaktion der Beteiligten. Fuhlt sich in diesem Fall das Kind oder
die gesamte Familie in ihren Vorstellungen, Angsten und Wiinschen nicht
entsprechend beachtet, kann man nicht von einer tragfdhigen Beziehung zwischen
Patient/in und Therapeut/in ausgehen und die Identifikation mit den ausgehandelten
Zielen kann nie eine vollstdndige werden. Entsprechend unbefriedigend werden auch
die Resultate der MaRnahmen von beiden Seiten aufgefasst werden. Das fuihrt heute
sicher selten zum Abbruch der Beziehung, da die Wahlfreiheit auf diesem Gebiet
begrenzt ist. Die Folge ist, dass viel Aufwand mit wenig Resultat betrieben wird.
Neben einer ganzheitlichen Planung von Behandlungszielen musste auch Evaluation
obligatorisch sein.

Habilitation wird in der internationalen, einschlagigen Literatur als gut abgestimmte
Teamarbeit definiert. Nur in dieser Form, gut koordiniert, kommen die einzelnen
Maflnahmen wirklich zum Tragen. Dabei wird auch in hohem Ausmald an
Ressourcen gespart, an menschlichen wie an o©6konomischen, auf Seiten der
Kostentrager wie auf Seiten der Kunden.

Aus dem Gesagten lasst sich unschwer erkennen, dass eine adaquate Habilitation
von Kindern mit Cerebralparese und anderen Beeintrachtigungen ein zugrunde
liegendes Therapieverstandnis verlangt, das mehr als heute exakt auf die
Bedirfnisse und Winsche der Kinder und deren Familien eingeht und die

Ergebnisse aus der Lern- und Bewegungsforschung beriicksichtigt.
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7.1.3. Therapieverstandnis — Uber die Positionierun g der Therapie im
Lebensalltag des Kindes mit Behinderung und seiner Familie

Mag. ? (FH) Petra Brenneis

Beratung, Begleitung, Information, Unterstitzung.

Im Rahmen meiner Diplomarbeit (,Das Steierméarkische Behindertengesetz in der
Praxis aus der Sicht von Eltern von Kindern mit Cerebralparese” eingereicht an der
Fachhochschule St. Pélten im Mai 2006) durchgefuhrte Interviews mit Eltern von
Kindern mit Cerebralparese, vermittelten folgenden Eindruck:

Eltern brauchen kompetente Beratung, Begleitung, Information und Unterstiitzung.

Zumeist unerwartet erfahren Eltern, dass ihr Kind beeintrachtigt ist. Angste, Sorgen,
Note, Verzweiflung sind haufig die ersten Reaktionen. Das gesellschaftliche Bild von
Behinderung, das stark defizitgepragt ist und hauptsachlich mit negativen
Assoziationen verknupft ist, macht einen ,anderen” Blick auf das Kind schwer. Hier
ist der erste Ansatzpunkt in der Lebensgeschichte eines Kindes, in dem die Qualitat
der Betreuung durch professionelle Betreuung Weichen stellen kann.

Die Eltern-Kind-Beziehung

Die meisten Eltern berichten, dass ein Klima der Unterstlitzung und Ermutigung von
Seiten des professionellen Umfelds einen wichtigen Beitrag fur eine positive
emotionale Beziehungsgestaltung zum Kind leistet. Eine emotional warme,
wertschatzende und ermutigende Beziehung der Eltern zu ihrem Kind kann aus
heutiger Sicht als eine der wichtigsten Bedingungen fir eine gelingende Entwicklung
gelten - neben einem anregungsreichen Lernmilieu und der Madglichkeit zur
selbstbestimmten Verwaltung eigener Gestaltungsrdume. (Prof. Dr. Gerd Hansen,

Universitat Koéln)

Professionelle Begleitung von Anfang an

Der Arzt/die Arztin der/die den Mittern und Vatern die Nachricht tibermitteln muss,
wird zwangslaufig mit der Frage konfrontiert, was zu tun ist. Er oder sie wird die
richtige Auskunft geben, Eltern mégen sich an Therapeutinnen bzw. Therapeuten
wenden. Es sind wieder Elternberichte, die offensichtlich machen, dass dieses
unzweifelhaft gut gemeinte Weitervermitteln an die néchste Fachdisziplin zu diesem

Zeitpunkt vOllig unzureichend ist. Bevor Eltern ihre Verzweiflung in Energie
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umsetzen, die darauf abzielen, das Kind und seinen Zustand zu verandern, sollten
sie unbedingt ganzheitliche Beratung, Begleitung, Information und Unterstitzung
erhalten, die es ihnen erleichtert, ihre neue Lebenssituation positiv zu bewaltigen.

Nach den vorliegenden Erfahrungen ist eine ganzheitliche Beratung, Begleitung,
Information und Unterstiitzung nur durch multiprofessionelle Teams (Arztinnen,
Psychologinnen, Therapeutinnen, Sozialarbeiterinnen, Padagoginnen) zu leisten in
denen Fachleute mit einschlagiger Erfahrung alle Aspekte des Kindes mit

Behinderung und seines Lebensumfelds kompetent beurteilen kdnnen.

Rucksicht auf Bedurfnisse der Familie

Das oberste Ziel dabei sollte ein aktives Leben und die Einbettung in die soziale
Gemeinschaft sein. Das gilt heutzutage als deutlich forderlicher fur die Entwicklung,
als ein Uberfrachten mit ,kiinstlichen* Rehabilitations-Umwelten. (Prof. Dr. Gerd
Hansen).

Die Familie als Lebensraum des Kindes ist dabei als ,Naturschutzgebiet* zu sehen,
in das nur Eintritt gewahrt werden soll, wenn therapeutische, padagogische und
medizinische Interventionen unabdingbar und férderlich sind und gewahrleistet ist,

dass sie diesen Lebensraum so wenig als mdglich beeintrachtigen.
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7.2.

Rechtliche Grundlagen, Standards, Definitionen und Konzepte

In die Projektarbeit sind folgende rechtlichen Grundlagen, Standards, Definitionen

und Konzepte eingeflossen (die vollstandigen Texte befinden sich im Anhang):

UN-Deklaration tGiber die Rechte behinderter Menschen

UN-Ubereinkommen tiber die Rechte des Kindes

UN-Resolution: Rahmenbestimmungen  fir die  Herstellung  der
Chancengleichheit fir Behinderte

Konsumentenleitfaden (Ubersetzt und bearbeitet von Dipl. PT Klaus Janes)

5. Standards der European Academy on Childhood Disability

6. Bericht Uber die pdadagogischen/therapeutischen Dienstleistungen in

10.
11.

Schweden, bezogen auf die Distriktsebene

Mindestanforderungen an Zentren zur Behandlung von Kindern und
Jugendlichen mit Behinderungen oder Entwicklungsstérungen in Osterreich.
Konsensuspapier der ARGE zur Behandlung und Betreuung cerebraler
Entwicklungsstérungen

Manifest zur Rehabilitation des Kindes (Herausgegeben von der italienischen
Gruppe fur die infantile Cerebralparese, in der Ubersetzung von Dr. Haidvogl)
Auszug: Mosaik ,Definition Arbeit mit Familie(n) und erweiterter Familie®
Case-Management (von Mag. (FH) Petra Brenneis)

ICF: Beschreibung bzw. Auszug aus International Classification of
Functioning, Disability and Health (,Internationale Klassifikation der
Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit")
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7.3. Positivbeispiele aus anderen Bundeslandern und Staaten

In diesem Kapitel sind die Erfahrungen aus den drei Studienreisen nach Vorarlberg
(Bregenz), Sudtirol (Brixen) und Wien detailliert beschrieben und zwei Berichte — aus

Schweden und aus den USA — eingearbeitet.

7.3.1. Studienreisen

Arbeitskreis fir Vorsorge- und Sozialmedizin (AKS)

Allgemeines
Der AKS wurde vor (iber 40 Jahren als Arzteverein gegriindet, der noch heute Trager
ist. Seine Aufgabe ist und war, Angebote zu schaffen, die nicht Uber Krankenhauser

abgedeckt werden. Der AKS ist in 7 Orten vertreten.

Der AKS umfasst folgende Bereiche:
Vorsorge: z. B. Krebs, Gynakologie
Arbeitsmedizin
Sozialmedizin: mit den Angeboten:
Sozialmedizin (Kinderdienste, sozialpsychologischer Dienst und
neurologische Nachbetreuung)
sozialpsychologische Dienste
neurologische Nachbetreuung
Die Kinderdienste decken den therapeutischen Bereich fur Kinder ab - auf diese wird

in der Folge naher eingegangen.

Angebot

Im Rahmen der Kinderdienste werden folgende sieben Bereiche angeboten:
Friherziehung: Sie wird sowohl im Ambulatorium als auch im Kindergarten
und zu Hause angeboten.
Logopadie: Sie findet entweder in Form von Einzel- oder Gruppentherapie
Statt.
Sprechtage: Es gibt heilpddagogische und kinderneurologische Sprechtage.
Die Kinder werden von Krankenh&ausern oder Arztinnen zugewiesen. In der

Sprechstunde wird ein Therapieprogramm fur das Kind erstellt.
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Ergotherapie: Hier stehen Alltagshandlungen im Mittelpunkt.

Physiotherapie: Spezielle Angebote im Rahmen der Physiotherapie sind
Hippotherapie und Therapie im Wasser.

psychologische Beratung: Themen sind beispielsweise Entwicklungsfragen,
Lernprobleme oder Erziehungsprobleme.

Musiktherapie

Die Bereiche arbeiten interdisziplinar zusammen; man folgt einem ganzheitlichen
Ansatz. Ein Team umfasst im Schnitt 15 Personen, unter denen regelmalfiger

Austausch stattfindet (siehe auch Punkt ,Therapie®).

Der AKS bietet dariiber hinaus interdisziplindre Therapiewochen an. Diese finden im
Winter und im Sommer statt. Zum einen geht es um das therapeutische Angebot zum
anderen aber auch um eine soziale Komponente — viele der Kinder sind erstmals von

ihren Eltern getrennt.

Diese Therapiewochen beinhalten u. a.:
Reitwoche
Schneewoche
Autistenwoche
Kletterwoche

Seit einem Jahr gibt es ein Pilotprojekt fiur Schreikinder und Kinder mit

Schlafstérungen; diese Projekt wurde nun um ein Jahr verlangert.

Zugang
Die Kinder werden von Kliniken und Arztinnen an den AKS Uberwiesen.

Die Wegzeiten zum AKS betragen mit dem Auto maximal ¥ Stunde.
Zielgruppe

Zielgruppe sind Kinder und Jugendliche von 0 — 18 mit Behinderungen oder

Entwicklungsverzoégerungen. Es gibt keine Spezialisierung auf eine Behinderungsart.
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Therapie

Die Therapien werden grundsatzlich zeitlich unbegrenzt angeboten (solange Bedarf
gegeben ist). FuUr die angebotenen Einheiten fur ein Kind gibt es keine
Maximalgrenze. Ubertherapie soll aber vermieden werden; daher wird jeder

Therapieplan individuell auf das Kind abgestimmt.

In der Regel erhalt ein Kind eine Therapie pro Woche; bei Bedarf (z.B. bei schwerer
Behinderung) kénnen aber mehrere Therapien gleichzeitig durchgefihrt werden.

Die Therapien werden in Blocken angeboten; ein Block kann drei bis vier Monate
dauern. Pausen zwischen den Blocken werden als wichtig erachtet, damit sich

Erlerntes im Alltag etablieren kann.

Zu Beginn werden von den Therapeutinnen gemeinsam mit den Eltern Teilziele
festgelegt. Die Erfolge werden anhand von Tests bzw. Rickmeldungen der Eltern
gemessen. Man betont aber, dass es keine absoluten Werte fir Erfolgsmessung gibt

und geben kann.

Einmal pro Woche findet eine Teamsitzung statt; einmal pro Monat ein Arzteteam. Im
Team werden alle Falle besprochen. Dies dient zum einen dem
Informationsaustausch, zum anderen soll Ubertherapierung (und somit Stress fiir die
Eltern und das Kind) vermieden werden. Das Team kann Uuber Therapien
entscheiden. Zusatzlich gibt es jeden zweiten Monat dreistiindige Fachteams, bei
denen sich Kolleginnen einer Fachrichtung austauschen.

Ein groRBer Vorteil des AKS sind die interdisziplindre Zusammenarbeit und die

mehrdimensionale Diagnostik.
Bei Fruhgeburten, Fehlbildungen etc. werden die Risikokontrollen vom AKS
durchgefiihrt. Das Krankenhaus kann vom AKS Therapeutinnen anfordern, die in

solchen Fallen im Krankenhaus arbeiten.

Therapie wird grundsatzlich in den Raumlichkeiten des AKS durchgefihrt; bei Bedarf

ist sie auch zu Hause madglich.
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Fur Therapie stehen Material und R&umlichkeiten fir jeden Fachbereich in

umfangreichem Ausmal} zu Verfugung.

Vom AKS aus ist Fortbildung der Therapeutinnen erwiinscht. Das jahrliche Budget

betragt bei einer 40-Stunden-Anstellung ca. 900 €, die Freistellung dafiir 60 Stunden.

Finanzierung

Die Finanzierung erfolgt zur G&nze uber das Land.

Verrechnung

Die Verrechnung erfolgt iber einen Reha-Schein, den jede/r Arztin ausstellen kann.
Pro Kontakt (egal wie lange dieser dauert) werden 5,50 € Selbstbehalt verrechnet.
Der Selbstbehalt gilt nicht fir Personen, die Notstand oder Sozialhilfe empfangen
oder unter das Sozialhilfegesetz fallen. Eine monatliche Hochstgrenze von 55 € soll
nicht dberschritten werden, auch wenn mehrere Behandlungen in Anspruch

genommen werden.

Dienstleistungen ohne Selbstbehalt sind:
Therapie fur Kinder bis zum vollendeten 1. Lebensjahr
Erstkontakt nach Zuweisung
Heilp&ddagogischer Sprechtag
Kinderneurologischer Sprechtag

Kindergartenbegleitung

Die Finanzierung ist keine Kassenleistung, sondern erfolgt Giber den Sozialfonds des
Landes. Der AKS darf deshalb keine Rezepte oder Uberweisungen ausstellen,
sondern nur Empfehlungen aussprechen. Die Therapiewochen werden ebenfalls

vom Land finanziert, den Eltern bleibt ein Selbstbehalt.

Abgerechnet werden Vor- und Nachbereitung, Fallbesprechungen, Kooperation mit
Arztinnen, Blocktherapie, Gruppentherapie, Organisatorisches und Dokumentation.
Wird in Gruppen gearbeitet, so werden diese Einheiten als Gruppentherapie

verrechnet.
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Fur die Eltern entstehen keine Behdrdenwege, die Verrechnung der Kosten mit den

Kostentragern wird vom Trager abgewickelt.

Angebote fur Eltern

Der Schwerpunkt der Arbeit liegt auf der Elternarbeit. Die Idee dahinter ist: Wenn es
den Eltern gut geht, geht es auch dem Kind gut.

Wichtig ist, dass die Eltern einen ,neuen Blick” auf ihr Kind bekommen, die Haltung
zur Therapie und die standige Begleitung der Eltern. Die Therapie soll Verstandnis
fur das Kind wecken. Nichts soll und kann ,wegtherapiert‘ werden. Wichtig ist auch

die Selbstwertsteigerung fur das Kind.

Elternarbeit ist nicht Teil der Therapieeinheiten, sondern wird gesondert angeboten

(Beratung, psychologischer Dienst, Elternrunden).

Mit den Eltern wird eine Art ,Vertrag® geschlossen, in dem sie sich mit dem
regelmanigen Austausch innerhalb des Teams und zu aul3enstehenden Personen
wie behandeltem Arzt oder Klinik, mit Audio- und Videoaufzeichnungen und mit dem

Berichtswesen einverstanden erklaren.

Fur Eltern gibt es Elternrunden, die je nach Bedarf gestaltet sind.

Vernetzung bzw. Kooperation

Vernetzung bzw. Kooperation besteht unter anderem mit Schulen und dem IFS
(Institut fir Sozialdienste), aber auch mit dem Blindenverband und dem Verband der
Gehorgeschadigten.

Mit dem LKH Bregenz besteht eine besondere Zusammenarbeit: Fur Kinder mit
Rheuma werden Physio- und Ergotherapie angeboten.

Eng wird weiters mit der Jugendwohlfahrt und dem Kinderdorf zusammengearbeitet.

Helferkonferenzen werden einberufen, wenn mehrere Personen mit einem Kind

arbeiten; meist sind die Eltern mit eingeladen.
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Hilfsmittelversorgung
Der AKS ist auch im Bereich der Hilfsmittelversorgung tatig. Funf Mal pro Jahr steht
eine Beratung durch einen Orthop&den zur Verfugung.

Case Management

Die erste Person, die mit dem Kind in Kontakt tritt, ist Bezugsperson und bleibt dies
bei einem Weiterverweis. (zu Case Management siehe gleichnamiges Kapitel im
Anhang)

Wartelisten
Die Reihung auf den Wartelisten erfolgt nach Dringlichkeit. In allen Fallen gibt es ein

Erstgespréach; eine Erstuntersuchung erfolgt innerhalb von 4 Wochen.
Unterstitzungsangebote

In Bregenz stehen familienunterstitzende Angebote wie z. B. Familienhelferinnen,
Entlastungsdienste oder Leih-Omas zur Verfigung.

Sonstiges

Das Team erachtet es als sinnvoll, Kinder mit verschiedenen Arten von Behinderung

in einem Zentrum zu behandeln, da eine interdisziplinare Betreuung moglich ist.

Es gibt nur wenige niedergelassene Therapeutinnen, ca. 95 % der Kinder werden
vom AKS betreut.

In Vorarlberg gibt es wenig Integration und diese ist eher ricklaufig.
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Kinderrehabilitation des Sonderbetriebs Sanitatseinheit Nord (Brixen)

Allgemeines
Sudtirol ist in vier Sanitatsbereiche unterteilt. Die Studienreise flhrte uns zu jener in
Brixen, die von Frau Dr. Unterkircher geleitet wird. Dieses Zentrum ist fir 60000

Einwohner zustandig.

Frau Dr. Unterkircher entscheidet in allen Bereichen der zur Verfiigung stehenden
Angebote sowie bei Orthopéadie und Entwicklungsdiagnostik. Frau Dr. Unterkircher

genehmigt als letzte Instanz die Therapiepldne der betreuten Kinder.

Angebot

Angeboten werden folgende Therapien:
Physiotherapie
Ergotherapie
Logopadie

Weitere Bestandteile des Angebots in Brixen sind der medizinische Bereich sowie
psychologische Betreuung fur Eltern, der gro3er Wert beimessen wird (siehe unten —

Angebote flur Eltern).

Den personellen Kern bilden das Reha-Team und die Psychologinnen — Arztin,

Therapeutinnen und Psychologlinnen arbeiten interdisziplinar zusammen.

Eine Besonderheit des Zentrums ist das day hospital; dort erhalten die Kinder

mindestens 4 Stunden Therapie pro Tag.

Zugang

Die Zuweisung erfolgt von Krankenhausern oder Hausarztinnen.
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Zielgruppe
Zielgruppe sind Kinder und Jugendliche von 0 — 15 Jahren mit Behinderungen oder
Entwicklungsverzogerungen; in Ausnahmen ist eine Betreuung Uuber das 15.

Lebensjahr hinaus maglich.

Therapie

Das Angebot umfasst eine Vielzahl von Methoden; laut Frau Dr. Unterkircher werden
im Zentrum alle derzeit gangigen Methoden angeboten. Die Therapeutinnen wahlen
— abgestimmt nach individuellen Bedurfnissen — die passende Methode.

Die Rahmenbedingungen fur Therapie sind durch die linea guida vorgegeben:
Verpflichtend sind eine Zieldefinition zu Beginn der Therapie und regelmalige
Kontrollen der Zielerreichung. Bei Zielerreichung gilt es entweder den erreichten
Zustand zu erhalten oder die Therapie zu beenden. (Beispiel: Wurde das Ziel
.gehen* erreicht, werden keine weiteren Ziele mehr gesetzt, sondern nun ist die
Erhaltung des gegebenen Zustand im Mittelpunkt - z. B. Kontrakturen vermeiden.) In
letzterem Fall geht die Betreuung auf Schule/Assisteninnen Ubergeht. (Detail siehe
unten — Sonstiges)

Im Fall von Operationen wird postoperative Therapie geboten.

Jede/r Therapeutln betreut sowohl Kinder mit schwerer Behinderung als auch solche

mit orthopéadischen Problemen.

Fur Therapiezwecke wurde ein umfangreiches Depot an Therapiematerial und
-geraten aufgebaut. Jede/r Therapeutin steht ein eigener Raum mit Arbeitsplatz
Verfigung. Neben den Einzeltherapierdumen gibt es grofie R&ume fir
Gruppentherapie, einer dieser Raume ist mit Videoanlage zur Beobachtung

ausgestattet.

Die Sanitatseinheit Gbernimmt (einen Teil der) Fortbildungskosten fir Therapeut-
Innen (inkl. Zeit); die Therapeutinnen sind verpflichtet eine gewisse Anzahl an ECM-
Punkten Gber Fortbildung vorweisen kdnnen. Jede/r Therapeutin steht fur Fortbildung
ein Budget zur Verfugung; dartber liegende Betrdge muissen selbst finanziert

werden. Der/die Arztin entscheidet tiber die ZweckmaRigkeit einer Fortbildung.
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Finanzierung

Die Finanzierung erfolgt tUber ein Ticket: Grundsatzlich muss in Italien fir Leistungen
bezahlt werden; aul3er das Einkommen der Eltern liegt unter 36.141,98 € im Jahr. In
diesem Fall ist die Versorgung kostenlos. Ab dem 14. Lebensjahr ist die Halfte der
Kosten zu Gbernehmen, solange die/der Jugendliche zu Lasten der Eltern lebt und
deren/dessen Einkommen nicht Gber 2.000 € im Jahr liegt. Fur Kinder mit Behin-
derung (also auch Kinder mit Cerebralparese) ist die Versorgung lebenslang
kostenlos.

DarlUber hinaus haben die Kinder Anspruch auf eine Invaliditatsrente und u. U. auf

Begleitgeld (z.B. flr Therapiebegleitung) — in Summe ca. 800 €.

Verrechnung
Die Verrechnung erfolgt Gber das oben erwahnte Ticket. Fur die Eltern entstehen

keine Behtrdenwege; die Verrechnung lauft Gber das Zentrum.

Angebote fur Eltern

Psychologische Betreuung flr Eltern wird als sehr wichtig erachtet: Bei Kindern mit
Missbildungen oder Behinderungen steht eine Friihbetreuung durch Arztinnen und
Psychologlinnen zur Verfligung. Mit den Eltern ein Erstgesprach geftuhrt, in dem u. a.
Uber Angebote aufgeklart wird. Die Eltern erhalten bis zum 3. Lebensjahr des Kindes
psychologische Betreuung Uber die Habilitationseinrichtung. Anschlie3end
Ubernimmt ein/e Psychologin aus der jeweiligen Zone (=Verwaltungseinheit) die

Betreuung.

Vernetzung bzw. Kooperation
Die Therapeutinnen besprechen und planen gemeinsam mit dem Personal von Kin-

dergarten bzw. Schule MaRnahmen. Diese Vorgehensweise ist im Gesetz verankert.

Hilfsmittelversorgung

Uber Hilfsmittel entscheidet die leitende Arztin, Frau Dr. Unterkircher. Die Kosten fir
Hilfsmittel werden zur Ganze ibernommen.

In erster Linie lauft die Finanzierung Uber den Sanitatsbetrieb (orientiert sich an

einem Kodex), Restbetrage Gbernimmt die Hilfsmittelkommission.
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Im Zentrum steht ein Depot mit Hilfsmitteln zur Verflgung und es besteht die

Moglichkeiten, diese auszuprobieren.

Case Management

Das Zentrum arbeitet mit Case Management: Zu Beginn einer Therapie wird in einer
Case-Manager-Sitzung gemeinsam mit Therapeutinnen, Eltern, Psychologin und
Arzt/Arztin  ein Ziel vereinbart. In weiteren Case-Manager-Sitzungen wird

entschieden, ob und wie die Therapie(n) fortgesetzt wird/werden.

Wartelisten

Es gibt Wartelisten.

Unterstitzungsangebote
Bei Bedarf wird auch der Sozialdienst miteinbezogen (z.B. kommen

Erzieherin/Helferln ins Haus).

Die Lebenshilfe bietet fur Familien einen 14tdgigen Urlaub: Fir Kinder mit
Behinderung steht Betreuung zur Verfigung — u. a. durch 2 Therapeutinnen aus dem

Zentrum. Fur Eltern und Geschwisterkinder gibt es spezielle Programme.

Sonstiges

Mit einer Funktionsdiagnose hat das Kind Anrecht auf eine Integrations-
kindergartnerin bzw. Integrationslehrerin oder Betreuerlin.

Das Programm fur ein Kind wird gemeinsam von Schule, Psychologin, Betreuerin
und Arzt/Arztin erarbeitet. Jahrlich wird ein Entwicklungsprofil erstellt und darauf

aufbauend ein Programm mit neuen Zielen entworfen.

In Kindergarten und Schule steht dem Kind eine personliche/r Assistenin zur
Verfiigung (wahrend der gesamten Unterrichtszeit), der/die von der Schule zur
Verfligung gestellt wird. Der/die Assistenin wird vom Zentrum eingeschult. Ein/e
Integrationlehrerin ist der gesamten Klasse zugeteilt. Wird ein Kind mit Behinderung
in einer Klasse aufgenommen, reduziert sich die Schulerzahl auf 20. Meist wird nur

ein Kind mit einer schwerwiegenderen Behinderung in einer Klasse aufgenommen
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(erhalt Assistenin) und einige Kinder mit leichterer Behinderungen, fur die eine
Integrationslehrerin zur Verfigung steht.

Fur Kinder, die nicht sprechen kdnnen, gibt es eine spezielle Therapie fir alternative
Kommunikationsformen.
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Wiener Sozialdienste Zentrum fir Entwicklungsférderung

Allgemeines

Leiter des besuchten Zentrums in der Langobardenstral3e ist Dr. Brandstetter, der
Mitglied in der Arbeitsgruppe fur Entwicklungs- und Sozialpadiatrie ist. Diese
Arbeitsgruppe hat alle Einrichtungen in allen Bundeslandern (ausgenommen
Burgenland) besucht, um einen Eindruck von der Situation in Osterreich zu erhalten.
Die Arbeitsgruppe hat Standards fur ambulante Einrichtungen entwickelt. Dieses

Konsensuspapier wurde in den Endbericht aufgenommen.

Das Zentrum arbeitet mit einem regionalen Aspekt und deckt den 22. Bezirk ab. Es
werden jedoch auch Kinder aus anderen Bezirken und Bundesléandern betreut (ca.
1/3 der Kinder):

50% der Kinder kommen aus dem 22. Bezirk

15 — 20% aus dem 21. Bezirk

7 —10% aus NO (max. 50 Kinder diirfen pro Quartal aus NO behandelt werden)

Angebot

Es werden folgende Bereiche angeboten:
Arztliche Betreuung
Psychologische Beratung und Behandlung
Schreiambulanz
Physiotherapie
Hippotherapie
Ergotherapie
Logopadie
Sonder- und Heilpadagogik
Heilpéddagogisches Voltigieren
Motopadagogik
Musiktherapie
Sozialberatung
Theraplay®
Tiergestitzte Therapien
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Interdisziplindre Teamarbeit bestimmt die Arbeit im Zentrum: ,Alle Kinder werden
nach einer diagnostischen Eingangsphase in einem interdisziplindren Team®,
bestehend aus Arztinnen, Psychologinnen, Therapeutinnen und Sozialarbeiterinnen
vorgestellt und besprochen. Gemeinsam werden die geeignete Therapieform, die
Therapiedauer und das Therapieziel festgelegt. Damit soll sichergestellt sein, dass
die Therapie individuell auf das einzelne Kind ausgerichtet ist und durch ,kleine"
erreichbare Ziele der Therapieprozess auch fur die Eltern Uberschaubarer wird.”

(www.wiso.or.at/foebe/zentrum.php)

Zugang
Der Zugang ist frei, d.h. Eltern kbnnen sich bei Problemen von sich aus ans Zentrum

wenden. Es gibt auch Uberweisungen von Kliniken und Arztinnen.

Zielgruppe

Es werden Kinder im Alter von 0 bis 6 Jahren betreut, in Ausnahmefallen ist eine
Betreuung bis zum 8. Lebensjahr moglich. Danach gehen die Kinder teilweise in
andere Ambulatorien. Darliber hinaus ist es mdglich, dass die Kinder in der
Sonderschule (basale Forderklassen) Therapie erhalten. Teilweise erhalten die
Kinder Therapie bei freiberuflich tatigen Therapeutinnen. Viele Kinder haben jedoch

nach dem 6. Lebensjahr keine Behandlung mehr.

Therapie

Es gibt vier interdisziplinare Teams.

Besetzung:

2 Musiktherapeutinnen

4 Ergotherapeutinnen

4 Physiotherapeutinnen (eine davon fur Hippotherapie)

4 Psychologlnnen

2 Arztinnen

1 Sozialarbeiter (iibernimmt auch Offentlichkeitsarbeit und Videodoku)
3 Heilpadagoginnen

2 Logopadinnen

(Beschéaftigungsausmafd meist zwischen 20 und 38 Wochenstunden)
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Generell wird nur eine Therapie zu einem Zeitpunkt angeboten (ist dem Zentrum ein
Anliegen). Nur in Ausnahmen (z. B. schwere Behinderung) gibt es zwei Therapien

parallel.

Bisher wurde die Therapie in Blocken angeboten, meist ein Quartal lang, in manchen
Fallen auch zwei. Jetzt wird auch teilweise Uber einen langeren Zeitraum mit einem

Kind gearbeitet - dies ist vom individuellen Bedarf abhangig.

Derzeit werden die Ziele gemeinsam mit den Eltern festgelegt und im
Therapieabschlussbericht erortert.  Untersuchungen zeigen, dass die Erfolge am
besten sind, wenn alle Beteiligten Uber die Ziele einig sind. Die Ziele sind auf
Wirkung ausgerichtet und nicht als Therapiebeschreibung abgefasst. Es kann auch
die Erhaltung des Zustandes ein Ziel sein. Bei Kleinkindern stehen
Alltagshandlungen im Mittelpunkt.

Die Ziele werden fir Gberschaubare Perioden festgelegt, das dient nicht zuletzt auch

der Psychohygiene der Therapeutinnen.

Jede/r Therapeutin steht ein eigener Raum mit Arbeitsplatz zur Verfiigung — es gibt
ein sehr gut ausgestattetes Depot mit Material. Eine Besonderheit ist der

Beobachtungsraum, der mit Einwegspiegel und Video ausgestattet ist.

Finanzierung
Es gibt einen Pauschalvertrag mit dem Hauptverband und Land (50 % Ubernimmt
Kasse, 50 % Land). Diese Pauschale deckt etwa 10 - 12 Therapien. Die Pauschale

wird vierteljahrlich ans Zentrum ausbezabhilt.

Die Finanzierung von arztlicher Untersuchung, Therapien und psychologischer
Betreuung erfolgt mittels Pauschale tber die Wiener GKK. Nicht finanziert werden
Sozialarbeit und péadagogische Arbeit; diese werden Uber den Fonds Soziales

verrechnet.
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Verrechnung
Die Abrechnung erfolgt Gber die e-card. Es gibt keinen Selbstbehalt (ausgenommen
kleinere Kassen, die generell Selbstbehalte haben). Die Abrechung erfolgt tber das

Zentrum; fr Eltern entstehen keine Behérdenwege.

Angebote fir Eltern
Von der Klinik aus wird Sozialarbeit, psychologische und psychotherapeutische
Betreuung geboten.

Vernetzung bzw. Kooperation
Es besteht teilweise Zusammenarbeit mit der Kinderklinik. Vernetzung geschieht
nach Vereinbarung und ist vom Bedurfnis des Kindes abhangig. Es gibt fur die

Vernetzungsarbeit eine fixe Ansprechperson (Person, die gerade mit Kind arbeitet).

Hilfsmittelversorgung

Die Hilfsmittelversorgung erfolgt Gber das Zentrum. Die Kasse bezahlt einen fixen
Betrag, Mehrkosten werden vom Unterstitzungsfonds und der Rest vom Land
tubernommen. Meist bleibt kein Selbstbehalt. Der Sozialarbeiter unterstitzt die Eltern
in organisatorischen Angelegenheiten.

In Wien gibt es Listen der Kassa, die festlegen, was verordnet werden kann.

Case Management
Bisher wurde nach mit Case Management gearbeitet, man mdochte nun ein neues
System finden. Es soll eine Ansprechperson fir die Familie geben. Gewéhlt wird eine

Person, die der Familie nahe ist; das ist von Fall zu Fall zu entscheiden.

Wartelisten

Der Bedarf ist groRer als die Kapazitaten (es mussten um die Halfte mehr Kinder
betreut werden). Daher gibt es Wartelisten bzw. Aufnahmesperre (z.B. muss bis
September auf eine arztliche Untersuchung gewartet werden). Ausgenommen sind

dringende Félle.
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Unterstitzungsangebote
Zur Entlastung und Unterstutzung der Eltern/Familien gibt es in Wien spezielle

Dienste (z.B. Familienentlastung).

Sonstiges
Dr. Brandstetter kritisierte, dass es oft an Spezialisten fur Kinder fehlt; die Kinder

werden daher in Erwachsenenrehazentren betreut.
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Zusammenfassung der drei besuchten Modelle

Im Anschluss werden die drei besuchten Modelle in einem Raster zusammengefasst

und gegenubergestellt.

Erfasst wurden folgende Aspekte:
Angebot (Inhalt, Art, speziell: Angebote fur Eltern)
Zielgruppe
Finanzierung (Kostentragerschaft)
Organisatorisches (Zugang, Abrechnung etc.)
Kontrollsystem
Kooperation
Case Management

Flachendeckung
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Vorarlberg - AKS

Angebote Friherziehung
Logopadie
Ergotherapie
Sprechtage — arztliche Betreuung
Physiotherapie (mit Hippotherapie und Therapie im Wasser)
psychologische Beratung
Musiktherapie
gearbeitet wird in multiprofessionellen Teams
Zielgruppe Kinder mit Behinderungen und Entwicklungsverzégerungen von

0-18

Zugang zu System

Zuweisung Uber Arztinnen, Kliniken (Uberweisung)

Kostentrager

ausschlief3lich Land

interne Kontrolle

Arzt oder Arztin

externe Kontrolle

stichprobeartig von Land

Leistungskatalog

ist in Arbeit

Abrechnungsmodus

Antrag an Land
Organisatorisches wird von AKS erledigt
Selbstbehalt, der in bei geringen Einkommen entfallt

Hilfsmittelversorgung

Uber AKS
Finanzierung: Reha-Ausschuss = Kofinanzierung (Land, BASB, GKK)
in Mader steht ein Depot mit Hilfsmittel zum Probieren zur Verfligung

Angebote f. Eltern

intensive Begleitung der Eltern wird geboten z. B. psychologische
Betreuung, Elternabende
Diese Angebote sind getrennt von der Therapie.

Kooperationen

mit allen, die mit dem Kind arbeiten (Krankenhaus, KG, Schule etc.).

Case-Management

erste/r Therapeutin, der/die mit Kind Kontakt hat, begleitet es den
gesamten Betreuungszeitraum hindurch

Interdisziplinaritat

regelmafiger Austausch im Team

Mobile Angebote

bei Bedarf, in der Regel Betreuung im Zentrum

Flachendeckung

pro 40 000 Einwohnerlnnen ein Zentrum

Wartelisten

ja (Reihung nach Dringlichkeit)
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Brixen — Sanitatseinheit/Kinderrehabilitation

Angebote

arztliche Betreuung

psychologischer Dienst

Physiotherapie

Ergotherapie

Logopéadie

gearbeitet wird in multiprofessionellen Teams

Zielgruppe

Kinder mit Behinderungen und Entwicklungsverzégerungen von
0 —15 (in Ausnahmefallen auch alter)

Zugang zu System

Zuweisung Uber Arztinnen, Kliniken

Kostentrager

grof3teils Kasse, Rest Land

interne Kontrolle

Arzt oder Arztin

externe Kontrolle

Uber linea guida klare Richtlinien

Leistungskatalog

per Gesetz vorgegeben

Abrechnungsmodus

Uber Ticket
fur Kinder mit Behinderung ist die Behandlung kostenlos

Hilfsmittelversorgung

Uber Klinik

Finanzierung: Sanitatsbetrieb und Hilfsmittelkommission (letztere fir
individuell notwendige Hilfsmittel)

in der Klinik steht ein Depot mit Hilfsmittel zum Probieren zur Verfligung

Angebote f. Eltern

psychologische Begleitung der Eltern u.U. von Geburt des Kindes an

Kooperationen

mit KG, Schulen intensive Zusammenarbeit; gesetzlich verankert

Case-Management

ein/e Mitarbeiterin wird vom Teams zur Case-Managerin ernannt

Interdisziplinaritat

regelmafiger Austausch im Team

Mobile Angebote

bei Bedarf, in der Regel Betreuung im Zentrum

Flachendeckung

pro 60 000 Einwohnerlnnen eine Sanitatseinheit

Wartelisten

ja (Reihung nach Dringlichkeit und Anmeldungszeitpunkt)
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Wien — Zentrum flr Entwicklungsférderung

Angebote

arztliche Betreuung

psychologische Beratung und Behandlung
Schreiambulanz

Physiotherapie

Hippotherapie

Ergotherapie

Logopadie

Sonder- und Heilpadagogik
Heilpadagogisches Voltigieren
Motopadagogik

Musiktherapie

Sozialberatung

Theraplay®

Tiergestutzte Therapien

gearbeitet wird in multiprofessionellen Teams

Zielgruppe

Kinder mit Behinderungen und Entwicklungsverzégerungen von 0 bis 6
(in Ausnahmeféllen bis 8)

Zugang zu System

freier Zugang

Kostentrager

Kasse

interne Kontrolle

Arzt oder Arztin

externe Kontrolle

Gemeinde Wien

Leistungskatalog

Listen der Kassen

Abrechnungsmodus

Uber e-card, kein Selbstbehalt
Organisatorisches Ubernimmt das Zentrum

Hilfsmittelversorgung

tber Zentrum
Finanzierung: Kasse Ubernimmt fixen Betrag, Dartiber Liegendes wird
vom Unterstiitzungsfond, Rest vom Land, meist kein Selbstbehalt

Angebote f. Eltern

Sozialarbeit, psychologische und psychotherapeutische Betreuung

Kooperationen

tw. Zusammenarbeit mit der Kinderklinik; Vernetzung erfolgt nach
Vereinbarung und ist vom Bediirfnis des Kindes abhangig

Case Management

war bisher tblich, nun wird an einem neuen System gearbeitet (ein
Teammitglied soll Ansprechperson fur die Familie sein)

Interdisziplinaritat

regelmaRiger Austausch im Team

Mobile Angebote

bei Bedarf, in der Regel Betreuung im Zentrum

Flachendeckung

fur 250 000 Einwohnerinnen (aber nur Kinder von 0 - 6 in Betreuung!)

Wartelisten

ja (ausgenommen dringende Falle)
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7.3.2. Weitere Beispiele

Forderung und Therapie fur Kinder mit Cerebralparese in Schweden

Ubergang von Neonatologie zum Unterstiitzungssystem fur behinderte
Menschen (Situation in der Region Go6teborg):

Ein Kind wird nach einer schwierigen oder vorzeitigen Geburt etwa ein Jahr in der
neuropadiatrischen Abteilung eines Krankenhauses im Sinne einer Risikoambulanz
betreut.

Entwicklungsprobleme im Lauf der ersten Lebensjahre kdnnen auch bei den
allgemeinen, verpflichtenden Kinderuntersuchungen durch speziell geschulte Arzte
und Kinderschwestern auffallen (vergleichbar unseren Mutterberatungen/Mutter-
Kindpassuntersuchungen). Diese Untersuchungen im Alter des Kindes von 1, 2 %
und 5 Jahren achten besonders auf grob- und feinmotorische und

Sprachentwicklung.

Aus diesen Zusammenhangen erfolgt Ublicherweise die Zuweisung zu einem

Habilitationsteam.

Therapie, organisatorische Einbettung und Finanzier ung
Habilitiering ist eine Dienstleistung der Gesundheitsbehorde, in der Region Véastra
Gotaland in der Unterorganisation Handikappforwaltningen, verlangt keinen Antrag

oder Krankenschein und ist keine finanzielle Belastung fur die Eltern.

Die regionalen multiprofessionellen Teams sind seit mehr als 30 Jahren die Basis der
Therapie und Forderung fur behinderte Kinder und Erwachsene. Allerdings sind erst
seit einigen Jahren die Teams fur Menschen mit korperlichen und mit geistigen
Beeintrachtigungen nicht getrennt!

Sie sind die Drehscheibe aller Bemihungen und haben seither auch kleinere
Reformen Uberstanden. Ganz Schweden ist in 21 Gesundheitsregionen eingeteilt. In
jeder Gesundheitsregion gibt es mehrere regional zustandige Teams, bestehend
zumindest aus Logopadin, Ergotherapeutin, Physiotherapeutln, Sonderpadagogin,
Sozialarbeiterln  und  Psychologin, sowie teilzeitbeschaftigte  Arztinnen,

Krankenschwestern und Freizeitbegleiterinnen.
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In der Provinz Vastra Gotaland gibt es fur 1,6 Millionen Einwohner in funf
Gesundheitsregionen 35 regionale ,Kinderteams® und 3 Teams mit speziellen
Aufgaben.

Jedes Team hat etwa 100 bis 150 behinderte Personen in Betreuung, aber in jeweils
sehr unterschiedlicher Intensitét.

Abgrenzung besteht zu psychiatrischen Erkrankungen, zu Aufmerksamkeitsdefiziten

und eher in den sozialen Umstanden gelegenen Verhaltensauffalligkeiten.

Teamarbeit und Kooperation

Das erste Gesprach mit Eltern(teil) und Kind wird Ublicherweise vom/n
Psychologen/in  und vom/n Sozialarbeiter/in gefuhrt, wenn es um eine
Cerebralparese geht, ist auch der/die Physiotherapeutin von Beginn an involviert.

Es wird Uber die Moglichkeiten von Habilitation informiert, Information tber das Kind
gesammelt und welche Bedurfnisse die Familie hat.

Es wird dabei das Schema der ICF (WHO International classification of function)
angewandt, um das wirkliche Problem zu beschreiben. (Die ICF verfolgt eine nicht
defizitorientierte Beschreibung von Funktionsbeeintréachtigung, die wesentlich auch
durch Umfeldanpassungen Uuberwunden werden kénnen.)

In mehreren Schritten zwischen Team und Familie wird besprochen, wer mit diesem
Kind in welcher Umgebung und an welchen Zielen arbeitet. Dieser Habilitierungsplan
wird jahrlich oder halbjahrlich evaluiert.

Naturlich gibt es auch klassische therapeutische Ziele: sitzen, stehen, schlucken,
selbstandige Benutzung der Toilette, aber auch verbesserte Teilnahme an
Freizeitaktivitdten in einer Gruppe oder der Ablosungsprozess von den Eltern kann

ein Thema sein.

Methodik

Insgesamt steht auch bei den Physiotherapeutinnen nicht mehr die Anwendung einer
bestimmten Methode wie Bobath im Vordergrund, sondern es geht um Motivation
und Partizipation, da die holistische Sichtweise ist, dass Bewegung in der Aktivitat
gelernt wird.

Der Erfolg von Bewegungen und Aktivitaten ist allerdings ,evidence-based” und wird

auch evaluiert.
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Die  medizinisch/biologische = Betrachtungsweise  von Entwicklung  und
Entwicklungsverzogerung wurde abgelést vom biopsychosozial/padagogischen
Modell (Berglund u. Westerlunds 1994).

Hilfsmittelversorgung
Auch die Versorgung mit Hilfsmitteln wird vom Team gewahrleistet, die Hilfsmittel
werden in den o6ffentlichen Hilfsmittelzentralen der Gesundheitsregion vergeben und

angepasst.

Obwohl das Team flexibel ist und z.B. in der Schule, im Elternhaus und ambulant
arbeiten kann, hat die einzelne Familie nur durchschnittlich einen Kontakt pro Woche.
Vielen Eltern ist das zu wenig Training fir ihr Kind. Kinder brauchen auch
phasenweise intensiveres Training. Daher gibt es zusatzliche Gruppenaktivitaten fur
Kinder, die im Alter und im Auspragungsgrad der Behinderung &hnlich sind,
durchaus auch im Sinne einer Peergroup.

In Géteborg gibt es Intensivtraining mit modifizierter Konduktiver Padagogik, drei mal
pro Woche, drei Stunden lang.

Es gibt auch ein Intensivtraining fur Kinder im Vorschulalter mit ihren Eltern, zweimal

pro Woche drei Stunden fir die Dauer von vier Wochen.

Ein spezielles Programm gibt es in ganz Schweden, Hiuftluxationen bei
Cerebralparese zu vermeiden.

Rontgen, halbjahrliche Kontrollen und bei Bedarf Absprachen mit dem
Kinderorthopadischen  Chirurgen sind auch in Verantwortung des

Habilitierungsteams.

Spezialwissen fur eher selten vorkommende Probleme

Spezialwissen kann von weiteren Zentren des Gesundheitssystems angefordert
werden: Regionhabilitiering sind hochspezialisierte medizinische Zentren fur
Muskeldystrophie, Spina Bifida, aber auch fir Botox-Behandlung fur Kinder mit
Cerebralparese.

Unterstltzte Kommunikation (fur Kinder, die z.B. infolge von Cerebralparese auf die
Mundmotorik nicht ausreichend die Lautsprache verwenden kénnen) ist gemeinsam

mit dem staatlichen Spezialpddagogischen Institut in Goteborg und vier anderen
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Stadten Schwedens, situiert. Weiteres Spezialwissen (gerade auch fur Menschen mit
Cerebralparese interessant) ist in einem Zentrum fir oral/dentale Behandlung und
es gibt die private Einrichtung Agrenska, ein Zentrum, das Spezialwissen und
Unterstitzung fir Familien mit ganz seltenen Behinderungsarten und Syndromen

bietet. Die Region Gdteborg kann 10 bis 15 Familien pro Jahr dorthin schicken.

Datenerfassung
Die schwedischen Gesundheitsbehérden erheben auch genaue Daten Uber
Behinderungen. Dabei hat sich herausgestellt, dass Hemiplegien haufiger

vorkommen und dyskinetische Cerebralparesen weniger schwer ausgepragt sind.

Zusammenwirken Therapie/Behindertenférderung und Bi ldungswesen

In Schweden hat jedes Kind ab dem 1. Lebensjahr die Mobglichkeit in den
Kindergarten zu gehen. Diese ,Vorschulen® sind Teil des Bildungssystems, wobei die
Vorschullehrer eine eigene Ausbildung haben. Das allgemeine Schulsystem geht
dann bis ins Alter von 19 Jahren.

Hier arbeitet das Spezialpadagogische Institut, eine Einrichtung des staatlichen
Bildungssystems, mit dem Ziel, Lehrerinnen alle Hilfestellungen zu geben, die sie
brauchen, um behinderte Kinder zu unterrichten. Materialien, Fortbildungen,
personliche Unterstitzung.... und auch den Schulen und Gemeinden, damit sie allen
Kindern geeignete Schulbildung gewahrleisten kénnen. Ziel ist, dass das Kind in der
regional zustandigen Schule verbleiben kann. Gleichberechtigung und die
gesellschaftliche Teilhabe der behinderten Personen, sowie die Starkung der Gruppe
sind handlungsleitend. Ubrigens ist auch der Bereich Erwachsenenbildung inkludiert!
Es gibt 5 regionale Zentren in Schweden, dazu ein spezielles fur Entwicklung und
Verkauf von Unterrichtsmaterialien (dieses Zentrum hat auch die Symbole von
PICTOGRAM entwickelt) und je eines fur die spezifischen Fragen bei
Sehbeeintrachtigung, bei Sprech- und Sprachproblemen, bei Gehdérlosigkeit und bei
Taubblindheit. In diesen speziellen Zentren fir bestimmte Beeintrachtigungen gibt es
auch die Mdoglichkeit, kurzzeitig die Schule zu besuchen (aber mit dem Ziel, dass
Schilerlnnen mit guter Ausstattung und péadagogischen Anregungen fur die

Lehrerinnen wieder in die Regelschule zurtickkehren kénnen)
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Zwischen den beiden Unterstltzungssystemen aus dem Bildungs- und aus dem
Gesundheitsbereich gibt es einige Uberlappende Zustandigkeiten und daher
manchmal Konkurrenz. Hier ist aber die gemeinsame Projektarbeit, wie derzeit
gerade im EU-Leonardoprojekt ,Lifelong Competences- Informal Learning in Social

fields” ein Beispiel fur Kooperation.

Alternative Methoden

Schon vorhin wurde die Konduktive Padagogik erwahnt. Diese vom ungarischen Arzt
Peto entwickelte Methode, die die Grenzen von Padagogik und Therapie aufhebt, hat
in Schweden gute Bekanntheit erlangt. Ein Journalist mit Cerebralparese hatte gute
Erfolge in Ungarn erzielt und dartber in Schweden publiziert. Daher haben auch
schwedische Fachleute diese Methode erforscht und sich dabei auf die Adaptierung
der Methode in Schottland bezogen. Sie ist auf Wunsch im Rahmen von
Gruppenaktivitdten fur Kinder und Intensivtrainings fur Erwachsene zuganglich. In
Goteborg gibt es auch eine kleine Vorschulgruppe eines privaten Tragers, die fur
zehn Kinder (sieben Platze sind besetzt) eine Verbindung zwischen schwedischem
Vorschulsystem und Konduktiver Padagogik herstellt.

Andere alternative Methoden werden zumindest nicht aus dem o6ffentlichen Budget
bezahlt.

Da beide Unterstitzungssysteme vom Bildungs- und vom Gesundheitsbereich die
individuelle Befindlichkeit der behinderten Person und der Familie und Gruppe genau
kennen lernen und von diesen Problemen aus Lésungen suchen, ist die Gefahr

weniger grol3, dass eine Familie in dem ,Therapieshopping“-Stadium stecken bleibt.
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Situation in den USA/Baltimore

vorgelegt von Lisa Hansbauer, Janner 2006

Eine der schwierigsten Situationen flr Eltern eines behinderten Kindes ist, egal wo
die Familie lebt, sich mit der Tatsache anzufreunden, dass etwas mit ihrem Kind
anders ist. Viele Eltern versuchen das Problem zu beschoénigen oder leugnen
Uberhaupt, dass irgendetwas nicht stimmt. Der erste Schritt der langen Reise in die
Zukunft besteht darin, die besonderen Bedurfnisse des Kindes zu erkennen, zu
akzeptieren und zu verstehen. Das verlangt Mut und Starke von den Eltern. Es kann
zu einer echten Herausforderung werden, zu lernen, wie die Eltern dem Kind am
besten helfen kénnen. Um den Eltern zu helfen, muss man daher die verschiedenen

Wege und Systeme, Gesetze und Férderprogramme gut kennen.

Diese Arbeit soll Licht auf das amerikanische System werfen, wie es genau
funktioniert, wenn man mit diesen besonderen Kindern zu tun hat und mit dem weiten
Spektrum ihrer Bedurfnisse. Als Mutter eines Kindes mit multiplen Behinderungen
lebte ich in Baltimore, bis mein Sohn 6 Jahre alt war, und konnte daher aus erster

Hand erfahren, wie man ein behindertes Kind in den USA aufziehen kann.

Das Grundprinzip in den USA ist die absolute Wichtigkeit, dass alle Teile des Puzzles
koharent zusammenpassen — Arzt, Therapeut, Erziehende und andere, die
Unterstitzung leisten — damit das Kind das maximale Potential in seinem Leben
erreichen kann.

Um das zu erreichen, existieren die im Folgenden genannten Gesetze, die das

behinderte Individuum beschiitzen.

Bundesgesetze

ADA (Gesetz Uber behinderte Amerikaner)

Einschrankungen bei Anstellung, im Umgang mit dem offentlichen Verkehr, dem
offentlichen Wohnbau, den o6ffentlichen Dienstleistungen und Einrichtungen der
Telekommunikation haben der amerikanischen Gesellschaft enorme 6konomische
und soziale Kosten verursacht und damit auch die gutgemeinten Bemuhungen zur

Bildung, Rehabilitation und Anstellung von Menschen mit Behinderungen
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untergraben. Das ADA soll diese Barrieren nieder reiBen und es dadurch der
Gesellschaft ermdglichen, von den Fahigkeiten und Talenten der Menschen mit
Behinderungen, von ihrer gesteigerten Kaufkraft zu profitieren, und sie zu einem
volleren, produktiveren Leben aller Amerikaner zu fuhren.

Zusatzlich schitzt das ADA Menschen mit Behinderungen ebenso vor
Diskriminierung wie jedes Individuum auf der Basis von Rasse, Farbe, Geschlecht,
nationaler Herkunft, Alter und Religion. Das ADA garantiert Gleichberechtigung fur
Menschen mit Behinderungen bei oOffentlichem Wohnbau, Anstellung, 6ffentlichem
Verkehr, staatlichen und lokalen Diensten sowie Einrichtungen der

Telekommunikation.

IDEA (Gesetz Uber die Ausbildung von Menschen mit Behinderungen)

Das IDEA ist ein Bundesgesetz, das verlangt, dass allen Kindern mit Behinderungen
eine “kostenlose und passende offentliche Ausbildung in einer moglichst wenig
einschrankenden Umgebung® offen steht: spezielle Dienstleistungen, die den
speziellen Bedurfnissen entsprechen und die Kinder fur ein unabhéngiges Leben und

eine Anstellung vorbereiten.

Kostenlos bedeutet, dass diese Ausbildung den Familien gratis zur Verfugung
gestellt werden muss. Wenn die Familie eine spezielle Krankenversicherung hat, wird
sie wohl um ihre Zustimmung gebeten, dass diese Krankenversicherung einen Tell
der Kosten Ubernehmen soll, etwa Physiotherapie oder Psychotherapie. Die Schule
kann die Familie aber nicht verpflichten, in irgendeiner Weise selbst Kosten zu

Ubernehmen.

Passend bedeutet, dass die Ausbildung jedem Kind individuell angepasst sein muss.
Das Kind muss einen individuellen Ausbildungsplan bekommen, in dem die

speziellen Bedurfnisse und alle entsprechenden Angebote enthalten sind.

Offentlich bedeutet, dass das Kind speziellen Unterricht innerhalb der Klasse,
speziellen Turnunterricht, eine spezielle berufsbildende Ausbildung erhalt, je nach
den besonderen Bedirfnissen. Sollte das Kind nicht den Schulunterricht besuchen

kénnen, kann diese spezielle Ausbildung auch Heimunterricht oder Spitalsunterricht
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einschlie3en, ebenso wie andere zusétzliche Leistungen, die das Kind benétigt, um

vom Ausbildungsplan zu profitieren.

Die am wenigsten einschrankende Umgebung bedeutet, dass das Kind so weit wie
moglich, und in Ubereinstimmung mit den eigenen Bedrfnisse, mit nicht-behinderten
Kindern gemeinsam unterrichtet werden soll. Es bedeutet auch, dass das Kind in die
nachstgelegene Schule gehen soll, sofern nicht der Ausbildungsplan etwas anderes
vorsieht. Je mehr der Ausbildung nur mit anderen behinderten Kindern zusammen
erfolgt, desto einschrankender ist diese Ausbildung. Das Schulsystem darf das Kind
nicht in eine spezielle Schule versetzen, solange die ,Integrationsklasse den
Bedurfnissen des Kindes entspricht. Das Schulsystem muss die Bedurfnisse des
Kindes stillen und zusatzliche Hilfen und Angebote machen, damit die

.integrationsklasse” der geeignete Platz fir das Kind ist.

Ein Kind mit Behinderungen wird in IDEA folgendermafen definiert:
ein Kind mit geistiger Behinderung;
mit Horschwierigkeiten oder Taubheit;
mit Sprach- oder Sprechbehinderung;
mit Sehproblemen bis zur Blindheit;
mit emotionaler Behinderung;
mit orthopadischer Behinderung;
mit Autismus;
mit traumatischen Verletzungen des Gehirns;
jeder anderen gesundheitlichen Behinderung;
speziellen Lernschwierigkeiten;
Taubblindheit oder multiplen Behinderungen;
und allen, die auf Grund dieser Behinderungen spezielle Ausbildung und

Training bendtigen.

Das IDEA stellt Geldmittel zur Verfligung um die einzelnen Staaten der USA bei der
Ausbildung von Schilerinnen mit Behinderungen zu unterstiitzen und verlangt, dass
der Staat die Rechte der Kinder mit Behinderungen und ihrer Eltern schutzt.
Zusatzlich unterstitzt IDEA das Angebot der Staaten an Frihinterventionsangeboten
fur Klein- und Kleinstkinder.
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Programme fur Kinder mit Behinderungen von der Gebu rt bis zum 3.

Lebensjahr

Frihintervention
Diese kann in den USA am besten als integrierte Dienstleistung fir Familien von
Kindern zwischen 0 und 3 beschrieben werden, flir deren Entwicklung Besorgnis
wegen einer Behinderung besteht, oder deren normaltypische Entwicklung wegen
der Umstande ihrer Geburt oder ihrer Umgebung gefahrdet ist. Die Forschung zeigt,
dass Friahintervention grofRen Einfluss auf die Verbesserung der sozialen,
motorischen, sprachlichen und schulischen Fertigkeiten hat. Die Qualitat der Pflege
und Aufmerksamkeit wéahrend ihrer frihen Jahre leistet den grof3ten Beitrag flr
erfolgreiches Lernen.
Frahinterventionsprogramme bieten umfassende integrierte Dienstleistungen an.
Eine familienzentrierte Arbeitsweise soll die Entwicklung der Kinder férdern. Diese
Programme sind auf die Entwicklungsbedirfnisse jedes einzelnen Kindes und jeder
Familie abgestimmt. Die Dienste werden in Zusammenarbeit mit den Familien
ausgewahlt und beziehen sich auf die Sorgen und Prioritdten und maoglichen
Ressourcen der Familie. Die Dienste werden den Familien gratis angeboten und von
der Regierung bezahlt.
Ein Kind kann Frahinterventionsprogramme in Anspruch nehmen wenn er oder sie

eine Entwicklungsverzdgerung von mehr als 25% aufweist

sich auf ,atypische” Weise fur Kinder dieses Alters entwickelt

an einem diagnostizierten Syndrom wie genetischen Stérungen leidet

oder an schweren Sehbehinderungen leidet, die auch die Entwicklung

beeintrachtigen.
Wenn der Verdacht besteht, dass einer dieser Punkte auf das Kind zutrifft, wird das
Kind von einem multidisziplinaren Team, dem Frihinterventionsteam, untersucht.
Das Team spricht mit den Eltern tber ihre Sorgen und erhebt die Bedirfnisse des
Kindes. Der nachste Schritt ist dann, dass die Eltern einen Individuellen Familien-
Dienstleistungs-Plan erstellen (IFSP) .
Dieser Plan legt die Ziele fest. Es geht darum, dass die ganze Familie involviert ist,
die Starken der Familie genutzt werden kdnnen. In den Plan kdnnen auch Personen

von anderen Instituten oder staatlichen Unterstitzungseinrichtungen einbezogen
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werden, wenn die Familie dies benétigt. Das konnen Arzte, Therapeuten,
Entwicklungsspezialisten, Sozialarbeiter oder andere sein.
Die Dienstleistungen, die in Anspruch genommen werden kénnen, umspannen ein
weites Spektrum:
Sehtherapie fir Sehbehinderungen,
Physiotherapie - individuelle angepasste Behandlungen zur
Wiederherstellung von Funktionen und zum Verhindern von Stérungen nach
Krankheiten, Traumata oder Verletzungen,
Ergotherapie — beobachtet, wie ein Kind die Alltagsroutinen wie Anziehen,
Essen, Spielen, bewaltigt, und wie es auf Gerédusche und visuelle Reize
reagiert, wahrend es sich auf feinmotorische Fertigkeiten konzentriert,
Sprech- und Sprachtherapie — bietet Unterstltzung fur Vorschulkinder, die
Probleme in der Entwicklung ihrer Kommunikationsfertigkeiten aufweisen oder
erwarten lassen
Offentliche Audiologie — bietet Ho6runtersuchungen, Diagnosen und
Unterstitzungsprogramme fir Kinder an, deren Hérvermégen eingeschrankt
oder schwer behindert ist.
Dartiber hinaus beschreibt der IFSP die Entwicklungsstadien des Kindes, die
Erwartungen der Familie, Dienste, die das Kind in Anspruch nehmen kann, wo und
wann diese Dienste angeboten werden und alle weiteren notwendigen Schritte fur

den Ubertritt in ein spateres Programm.

Jede Stadt hat mindestens ein Frihinterventionsprogramm fir ihre Burger. In
Baltimore, Maryland, wo wir lebten, heilst es Maryland State Klein- und
Kleinstkinderprogramm. Es ist ein Fruhinterventions- und Unterstitzungsprogramm
von  oOffentlichen und  privaten Einrichtungen  fur  Kleinkinder ~ mit
Entwicklungsschwierigkeiten. In jeder Stadt gibt es eine Einrichtung als gemeinsame
Anlaufstelle, die Beratung, Aktivitaten, personliche Entwicklung und die Bemihungen
der Gesellschaft koordiniert und gleichzeitig sicherstellt, dass die Kinder und Familien

alle notwendigen Dienstleistungen erhalten.
Wenn ein Kind ein Fruhinterventionsprogramm erhalten soll, wird der Familie ein

staatlich ernannter Koordinator/in beigestellt, die/der Uber alle Programme und
Dienste Bescheid weil3. Er/sie arbeitet eng mit der Familie zusammen und vermittelt
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auch Freizeitangebote, Familienhilfsgruppen und Tagesbetreuung, falls beide Eltern

arbeiten.

Eine solche Organisation, die Tagesbetreuung fir behinderte Kinder anbietet, in
Baltimore, PACT (,Eltern und Kinder miteinander®), ist eine Non Profit Organisation,
die 1981 gegrindet wurde und an das Kennedy Krieger Institut des Johns Hopkins
Spitals angeschlossen ist. Dieses Institut ist eine weltweit anerkannte Institution in
Baltimore, die das Leben von Kindern mit Entwicklungsschwierigkeiten durch
Evaluation, Patientenversorgung, Rehabilitation, Sondererziehung, Forschung und

professionelles Training verbessern will.

PACT war eins der ersten Fruhinterventionsprogramme in Maryland, das behinderte
Kinder und ihre Eltern einschloss. Es bezieht sich vor allem auf Kinder unter 3 und
hat eine eigene Klinik fur Kinder mit gesundheitlichen Problemen und/oder
Entwicklungsschwierigkeiten, in dem speziell ausgebildetes Personal arbeitet.

AuBerdem unterhalt PACT ein Zentrum mit umfassendem Therapieangebot von
Physiotherapie fir motorische Schwierigkeiten, Ergotherapie fur feinmotorisches
Lernen, Sprech- und Sprachtherapien, Koordination und Beratung fir Eltern und

Kinder und Hilfen beim schulischen Ubertritt.

Zu diesem Zeitpunkt ist es besonders wichtig, dass die Familie ein grol3es, aber

koordiniertes Angebot bekommt.

3. —16. Lebensjahr

Im Leben eines Kindes und Jugendlichen sind zwei Nahtstellen besonders wichtig:
der Eintritt in die Schule und der Beginn des Erwachsenenlebens nach der Schule.
Effiziente Nahtstellenplanung hilft dabei, dass diese Prozesse glatt und erfolgreich
fur das Kind und die Familie verlaufen.

Die erste Nahtstelle ist im Alter von 3 Jahren, wenn das Kind in das private oder
Offentliche Schulsystem eintritt, wo es bis zum 16. Lebensjahr bleibt. Bundesweite
Gesetze regeln, welche Kinder in den Genuss von Sonderschuleinrichtungen
kommen und sehen vor, dass diese Kinder dann auch das Recht auf ,kostenlose

passende oOffentliche Erziehung“ haben, was bedeutet, dass die Sondererziehung
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und alle damit verbundenen Dienste auf offentliche Kosten gehen und unter

offentlicher Aufsicht und Leitung stehen.

Nach Evaluation und Einrichtung des IEP-Teams (individueller Erziehungsplan) hat
kein Einzelner mehr das Recht, die Zukunft des Kindes zu bestimmen, sondern es
gibt einen von allen Betroffenen gemeinsam erstellten Plan. Ein IEP ist ein
schriftlicher juristischer Vertrag, in dem die Sondererziehung und die damit
verbundenen Dienste fur den Schiler/die Schilerin aufgrund der speziellen
Erziehungsbedurfnisse festgelegt sind. Er beschreibt

Die Starken und Bedurfnisse des Schiilers.

Individuelle Ziele und die Strategien zur Erreichung dieser Ziele.

Modifizierungen des allgemein giltigen Programms, wo das im speziellen Fall

naotig ist.

Wie Unterricht, Ausristung und Lernumgebung an den Schiler anzupassen

sind, oder ob er Unterstitzung und speziellen Unterricht erhéalt.

Der IEP zeigt auch auf, wie weit das Kind dem allgemeinen Lehrplan folgen und wie
weit es (falls n6tig) nicht mit den nicht-behinderten Kindern im allgemeinen Unterricht
zusammen sein wird. Der IEP zahlt auch zuséatzliche Hilfsdienste fur das Kind auf,
oder fur das Schulpersonal, sodass das Kind die jahrlich gesetzten Ziele erreichen,
den allgemeinen Lehrplan erfillen, an Freigegenstanden und unverbindlichen
Ubungen der Schule teilnehmen, und gemeinsam mit behinderten und nicht-

behinderten Kindern ausgebildet werden kann.

Das Hauptziel des IEP liegt auf der Hand: die speziellen Erziehungsbedirfnisse des
Kindes zu erkennen und einen speziellen Plan fir dieses Kind und seine Jahresziele
und alle dafir notwendige Unterstitzung zu erstellen. Die Fortschritte werden in
enger Zusammenarbeit mit Schule und Eltern, den gleichberechtigten Partnern im
IEP, festgestellt. Schule und Eltern missen gemeinsam am Ziel einer effizienten
Bildung und einer passenden Platzierung des Kindes arbeiten. Beim IEP Treffen ist
auch ein Vertreter der offentlichen Schule dabei, der Vorschlage und Empfehlungen
macht, wie das Kind ,auf moglichst wenig eingeschrankte” Weise ausgebildet werden

kann.
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Dartber hinaus verspricht das IEP die Finanzierung von Lehrern und anderen
Dienstleistungen, die dem Kind Sondererziehung und damit verbundene Programme
ermdglichen. Wenn die Entscheidung gefallen ist, welche Schule das Kind besuchen
soll und der Ubertritt erfolgt ist, bekommt das Kind Therapien innerhalb der
Schulumgebung. Der IEP legt fest, ob das Kind EYS erhalten soll (zusatzliche
Forderung), die in den Sommermonaten angeboten wird, damit das Kind den

Jahreslehrplan erfillt.

Jedes Jahr erhebt das IEP den Fortschritt des Kindes und seine zukunftigen
Bedurfnisse, und stellt fest, ob die Jahresziele erfillt wurden. Wenn nicht, werden die
Ziele geandert. Wahrend des Jahres haben die Eltern jederzeit das Recht, eine

Modifikation des IEP zu verlangen.

Der IEP stellt auch fest, ob das Kind adaptiertes Lernmaterial oder unterstiitzende
Technologien bendtigt, welche die Schule dann dem Kind zur Verfugung stellen
muss. Diese Gerate oder Unterstiitzungsmassnahmen kénnen sein: Einzelunterricht,
PC, Kassettenrekorder, Schreibmaschine, oder jedes andere Gerat, das dem Kind
beim Lernen hilft. Was dauerhafte medizinische Geréate (DME) wie Rollstiihle betrifft,
hat die Familie die Moglichkeit, diese von der privaten Krankenversicherung zu
erhalten. Wenn die Familie keine solche Versicherung hat, besteht die Mdglichkeit,
einen Rollstuhl von der Schule oder der Stadtverwaltung zu leihen. Eine dritte
Maoglichkeit ist die finanzielle Unterstitzung durch staatliche Programme fir Familien
in Not.

16. -21. Lebensjahr
Ubertritt ins Erwachsenenalter

Die zweite Nahtstelle ist das Erwachsenwerden eines behinderten Menschen.
Schilerinnen mit 16 erhalten einen Plan, in dem die Unterstltzung aufgelistet wird,
die sie auf ein Leben nach dem 21. Lebensjahr vorbereiten soll. Der Zweck dieses
Ubertrittsplans ist es, Maoglichkeiten und Erfahrungen aus ihrer Schulzeit
aufzuzeigen, die ihnen bei der Vorbereitung auf das Erwachsenenleben helfen

konnen.
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Dabei kann es um Beschaftigung, weitere Ausbildung, Berufsausbildung, und die
Moglichkeiten eines erfullten Lebens in der Gemeinschaft gehen. Dieser Plan wird
gemeinsam von Lehrern, Sozialarbeitern, Vertretern der Stadtverwaltung und Eltern
auf der Basis der Bedurfnisse des Schilers erstellt und muss sich auch auf

Interessen und Vorlieben des Schiilers beziehen.

Der beste Weg ist eine personenzentrierte Planung, die das Individuum mit seinen
besonderen Bediirfnissen und seine Familie wahrend der Ubergangszeit in die
Fuhrungsrolle setzt. Das Ziel ist, dem behinderten Menschen ein selbstbestimmtes

Leben zu erméglichen. (das klingt b6hmisch und kommt mir irgendwie spanisch vor.)

Zusammenfassend kann man sagen, dass das System der USA, mit behinderten
Menschen — Kindern wie Erwachsenen — umzugehen, von 2 Gesetzen bestimmt
wird, ADA und IDEA. Diese Gesetze sollen die Rechte der Behinderten wahren. Das
Zusammenspiel dieser Gesetze und ein gemeinsamer Ansatz verhelfen dem
behinderten Menschen dazu, sein volles Potenzial auf jeder Stufe seines Lebens zu

erreichen.
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7.4. Gemeinsamkeiten in den beschriebenen Modellen

In allen Beispielen aus anderen Bundeslandern und Staaten ist die
Therapieversorgung nach zentral geplanten Strukturen organisiert. Bis auf das
Beispiel aus den USA erfolgt die Versorgung uber Therapiezentren, die mit

regionalem Bezug arbeiten.

Der Zugang zu den Angeboten ist niederschwellig und einfach. Alle Einrichtungen
arbeiten mit FallfUhrungssystemen — die Fallfihrung wird entweder durch Mitglieder
des Teams oder durch externe Koordinatorinnen tibernommen. Die Angebote stehen
fur Kinder bereits im 1. Lebensjahr zur Verfugung. Allen Zentren liegen einfache
Finanzierungsmodelle mit geringem organisatorischem Aufwand fir Eltern und

Betroffene zugrunde.

Die Einrichtungen bieten verschiedene Therapieformen (Physio-, Ergotherapie,
Logopadie, Musiktherapie usw.); die Fachkrafte der einzelnen Bereiche arbeiten in
multiprofessionellen Teams. Die Zusammenarbeit ist interdisziplinr gestaltet. Die

Zentren verflgen Uber eine gute Ausstattung an Raumlichkeiten und Material.

Psychologische Unterstitzung und Beratung der Eltern ist ein wesentlicher
Bestandteil der Arbeit und im Angebot inkludiert. Als wichtig wird weiters die

Berucksichtigung der Familiensituation des Kindes erachtet.

Therapie ist zielorientiert ausgerichtet: Es werden kurz- bis mittelfristige,
Uberschaubare Therapieziele festgelegt, die gemeinsam mit Eltern bzw. Betroffenen
zu vereinbaren sind. Zwischen Therapieblécken werden Pausen ohne Therapie
eingelegt. Es gibt eine klare Abgrenzung zwischen einzelnen Therapiezyklen und
auch hin zu anderen Angeboten. Die Therapie ist alltagsorientiert aufgebaut und folgt
einem ganzheitlichen Ansatz. Fur den Inhalt der Therapien gibt es gesetzliche
verankerte (z. B. Italien) oder interne Standards (z. B. Wien).

Gemeinsam ist allen Zentren, dass Therapie nur im individuell notwendigen Mal3
angeboten wird, um Ubertherapie zu vermeiden; meist wird nur eine Therapie

durchgefuhrt, bei Bedarf sind auch zwei oder mehrere Therapien parallel méglich.
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Vernetzung (im Sinne interdisziplindrer Zusammenarbeit) ist Bestandteil der
therapeutischen Arbeit und daher Teil der Arbeitszeit; d.h. Vernetzungsarbeit ist in
der finanziellen und zeitlichen Planung berucksichtigt. Teilweise — wie z. B. in Italien

— besteht eine gesetzliche Verpflichtung zu Vernetzung.

Die Therapeutlnnen kdnnen bzw. mussen sich regelmafig weiterbilden; die Kosten

fur Weiterbildung werden grof3teils tbernommen.

Meist ist eine Versorgung mit Hilfsmitteln Gber das jeweilige Zentrum mdoglich; der

Zugang ist auch hier einfach und unburokratisch.

Besonderheiten:

Italien
In Italien bietet die linea guida klare Rahmenbedingungen fur Therapieangebote fir
Kinder.
Man folgt einem stark integrativen Ansatz: Alle Kinder mit Behinderung oder
Entwicklungsverzégerung werden in Regelkindergarten und —schule integriert. Fur

sie steht Assistenz in Kindergarten und Schule zur Verfugung.

Vorarlberg
In Vorarlberg gibt es nur weniger integrative Angebote in der Schule; schulische

Integration ist eher rucklaufig.

USA
Fur das Kind mit Behinderung steht ein/e Koordinatorin zur Verfugung, die tber
Angebote informiert bzw. diese koordiniert (Therapie- aber auch Freizeitangebote,

Tagesbetreuung, Familienhilfegruppen...).
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8. Erwartungen aus den Interviews

In den Gesprachen wurden sowohl die Beurteilung der Situation in der Steiermark als
auch die Erwartungen und Wiinsche der einzelnen Interessensgruppen thematisiert.
Die Forderungen ergeben sich logisch aus den angesprochenen Kritikpunkten und

Problembereichen.
8.1. Anbieter

Einigkeit herrscht darliber, dass das System in der Steiermark ausgebaut werden
muss: Viele Einrichtungen und Therapeutinnen fuhren Warteliste; das Angebot deckt
den Bedarf nicht.

Wiederholt wird die Einrichtung von Zentren angeregt. Je nach Hintergrund der
interviewten Person in Form von medizinischen Reha-Zentren, als koordinierende
Stelle fur Therapien oder als Kompetenzzentrum mit interdisziplindarem Rahmen, das

Information, Beratung und Therapie vereint.

Von allen Seiten wird als notwendig erachtet, den Zugang zu Therapie zu erleichtern,
Behordenwege zu vereinfachen und den Eltern umfassende Information zu bieten.
Insbesondere die Vertreterinnen der freiberuflichen Therapeutinnen kritisieren die
komplizierten und aufwendigen Abrechnungsmodalitaten fir Eltern. Auch in diesem
Zusammenhang werden regionale Stellen, die organisatorische Belange

Ubernehmen, gefordert.

An das Land Steiermark wird die Forderung nach einem einheitlichen
Therapiekonzept mit einem Entwicklungsteam oder einer Plattform gerichtet. Ein
zentrales ,Register* ware fir eine bedarfsorientierte Planung hilfreich. Oberste
Prioritat bei der Erstellung von Richtlinien muss jedoch die Individualitat des Kindes
bleiben. Entsprechend einem modernen Therapieverstandnis sind fur erfolgreiche
MalRnahmen neben der Motorik weitere wichtige Faktoren im Sinne einer
ganzheitlichen Behandlung des Menschen zu bertcksichtigen.
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Die Wichtigkeit der Einbeziehung des Umfelds wird betont: Im Besonderen ist von
Bedeutung, dass das Kind in der Familie gut aufgehoben ist. Um solche
Rahmenbedingungen schaffen zu konnen, missen Familien Entlastung und
Unterstitzung erfahren; padagogische und psychologische Begleitung ist notwendig.
Kritisiert wird in diesem Zusammenhang, dass Elternarbeit — bis auf einige
medizinische Einrichtungen — nicht in der Finanzierung vorgesehen ist. Elternarbeit
sollte ein fixer Bestandteil eines therapeutischen Angebots sein. (Zur Definition von
Elternarbeit siehe ,Auszug aus Mosaik: ,Definition Arbeit mit Familie(n) und

erweiterter Familie)

Die Kindergéarten winschen sich eine Lockerung der starren Rahmenbedingungen
und eine bessere Bezahlung der Therapeutinnen im [ZB-Bereich, da es zu den

derzeitigen Satzen sehr schwierig ist, qualifiziertes Personal zu finden.

In Bezug auf Therapie werden Alltagsorientierung und Forderung der Selbstandigkeit
als zentral erachtet. Die Vertreterinnen freiberuflich tatiger Therapeutinnen fordern
mehr Ausbildungspléatze fur Therapeutinnen. Sie, aber auch die Vertreterinnen der
Ambulatorien regen die Errichtung von mobilen Therapieangeboten an. Zur
Qualitatssicherung und einer standardisierten Erfolgskontrolle sollte laut einigen
Interviewpartnerinnen ein einheitliches Dokumentationssystem erstellt werden. Von
mehreren Gesprachspartnerinnen wurde die Ausbildung von spezialisierten

Arztinnen gefordert.

Alle Anbieter fordern eine bessere Vernetzung und Kooperation und sind dafur offen

(Details siehe Kapitel Vernetzung).

Zusammenfassung

Winsche und Forderungen:
* Ausbau von Therapiemoglichkeiten in der Steiermark
» Errichtung von Zentren
» Erleichterung der Behérdenwege
* Unterstitzungsangebote fur Eltern/Familien
» verstarkte Ausbildung von Therapeutinnen
* Ausbildung von Spezialistinnen im medizinischen Bereich
* Vernetzung und Kooperation
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8.2. Offizielle Stellen

Die Forderungen der offiziellen Stellen gehen in eine ahnliche Richtung wie die der
Anbieter. Vom Land Steiermark aber auch von anderen Kostentrdgern werden
einheitliche Richtlinien und Rechtssicherheit gefordert. Es bedarf einer
Angebotsplanung der eine Bedarfserhebung vorangeht. Es sollte von Seiten des
Landes ein Monitoringsystem aufgebaut werden, das die Angebote abstimmt und
deren Effizienz Uberpriuft. Fur Eltern muss mehr Information geboten werden. In

organisatorischer Hinsicht wird eine Anlaufstelle als wichtig erachtet.

Auch von Seiten der offiziellen Stellen wird mehrmals die Errichtung von Zentren
angeregt. Ebenfalls gefordert werden eine standardisierte Erfolgskontrolle sowie die

Einfihrung von Case Management.

Die Ausbildung und Fortbildung der Arztinnen sollte in Hinblick auf Probleme mit
Cerebralparese verbessert werden. In diesem Zusammenhang gilt es, Arztinnen fur

einen sensiblen Umgang mit Eltern zu schulen.

Die GKK regt ein System der Mischfinanzierung an; zu diesem Thema sollte ein
Ausschuss eingerichtet werden. Man wiinscht sich ein fixes Budget fur jedes Kind mit
Behinderung; im Rahmen dieses Budgets soll aus anerkannten Institutionen gewahlt
werden kénnen. Weiters fordern die Vertreter der GKK eine regelmafiige Kontrolle

von Anbietern.

Der Wunsch des zustandigen Landesschulinspektors ist, Therapie in Schulen
anbieten zu kénnen. Im Schulbereich muss die sonderpadagogische Betreuung von
Art und Ausmalf3 der Behinderung und nicht von der Zahl der zu betreuenden Kinder
abhangig sein. Er regt weiters die Errichtung eines landesweiten

sonderpadagogischen Zentrums vergleichbar mit jenem in Salzburg an.
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Die Kooperation innerhalb der offiziellen Stellen, aber auch zwischen und mit den
Einrichtungen muss verbessert werden und darf nicht alleine auf personlichem
Engagement beruhen. Generell zeigen sich auch die Vertreterinnen der offiziellen

Stellen kooperationsbereit (Details siehe Kapitel Vernetzung).

Zusammenfassung

Winsche und Forderungen:
» einheitliche Richtlinien und Rechtssicherheit
» Bedarfserhebung und Angebotsplanung
» Errichtung von Zentren
« Verbesserung der Aus- und Fortbildung von Arztinnen und Therapeutinnen
» klares Finanzierungssystem
» Therapien in Schulen (Landesschulrat)
* Vernetzung und Kooperation
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8.3. Betroffene

Die Forderungen der Betroffenen behandeln in erster Linie die Therapien an sich.
Gewunscht werden alltagsbezogene Therapien mit realistischen und klaren Zielen.
Arztinnen und Therpeutinnen missen sehr gut qualifiziert sein; gerade im
medizinischen Bereich missen mehr Spezialistinnen ausgebildet werden. Eltern und
Betroffene sollen in die Therapie(planung) miteinbezogen werden. Die kontinuierliche
Betreuung durch ein/e Therapeutin wird als positiv gewertet. Die therapeutische
Versorgung sollte eine psychologische und/oder psychotherapeutische Betreuung

erganzt werden kdnnen.

Konkret fir die Steiermark werden der Ausbau der Therapieeinrichtungen fur
Cerebralparese und auch Mdglichkeit von Intensivtherapien gefordert. Speziell fir
Erwachsene gilt es Therapiemdglichkeiten zu schaffen. Mehrmals wurde der Wunsch
nach einer besseren Hilfsmittelversorgung geaufllert — u.a. Zusammenarbeit von
Klinik und Anbietern von Hilfsmitteln, besserer Zugang zu Hilfsmittel (z.B. werden
neue Hilfsmittel erst nach einer bestimmten Frist und nicht nach Bedarf genehmigt)

oder die Aufnahme von Arbeitsmitteln in den Hilfsmittelkatalog.

In organisatorischer Hinsicht ist es notwendig, den Zugang zu Therapie zu erleichtern
und die Finanzierungsrichtlinien zu vereinheitlichen. Die Modalitaten sollten
vereinfacht, die Abwicklung beschleunigt werden. Von den Stellen, die tGber Therapie

entscheiden, wird mehr Fachkompetenz erwartet.
Von Arztinnen, Therapeutinnen und Einrichtungen wird eine verstarkte
Zusammenarbeit gefordert. Die Kooperation aller ist fir einen guten Therapieverlauf

notwendig.

Betroffene, die integrativ beschult wurden, beurteilen dieses System positiv und

fordern vermehrt Integration in Kindergarten und Schule.

Von allen Betroffenen wird eine intensive Kooperation aller im Therapiesystem

tatigen Einrichtungen, Anbieter, etc. gefordert (Details siehe Kapitel Vernetzung).
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Von einer Gespréachspartnerin wird Sensibilisierung fur das Thema Behinderung als
besonders wichtig erachtet. Menschen mit Behinderung sollten in Entscheidungen
eingebunden sein. Im ,Behindertenbereich” ist ein starkeres Miteinander notwendig.
Stets sollte Offentlichkeitsarbeit Teil der Arbeit sein. Sensibilisierung des Umfelds

und Starkung der Betroffenen sind gleichermal3en wichtig.

Zusammenfassung

Winsche und Forderungen:
» alltagsbezogene Therapien mit klaren und realistischen Zielen
» psychologische und/oder psychotherapeutische Betreuung
» einfacher Zugang zu Therapien
» einheitliche Richtlinien
* Ausbau von integrativen Angeboten
* Vernetzung und Kooperation
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8.4. Eltern

Eltern fordern den Ausbau des Therapieangebots in der Steiermark, da vor allem
Regionen auflerhalb der Ballungsraume unterversorgt sind. Haufig gewinscht
werden Therapien, die zu Hause oder zumindest bei Bedarf zu Hause durchgefihrt
werden. Fir jedes Kind mit Behinderung muss ein Therapieplatz zur Verfiigung

stehen; Therapie muss in ausreichender Stundenzahl angeboten werden.

Den Eltern ist die Vereinfachung von Behotrdenwegen ein grof3es Anliegen. Der
Zugang zu Therapie soll unbirokratisch gestaltet sein. Fir die Steiermark sind
einheitliche Richtlinien und ein System, das Rechtssicherheit garantiert, notwendig.
Die einzelnen Bezirksverwaltungsbehdrden entscheiden bei &ahnlich gelagerten
Féllen unterschiedlich. Leistungen werden bei einem Kind genehmigt, bei einem
anderen abgelehnt und es ist nicht nachvollziehbar, weshalb unterschiedlich
entschieden wurde. Diese Praxis gilt ebenso fur andere Kostentrager. In diesem
Zusammenhang ist es erforderlich, den Informationsfluss zu verbessern und
kompetente Beratung anzubieten; eine (zentrale) Anlaufstelle ware hier hilfreich. Von
den Behotrden winschen sich Eltern Kompetenz sowie sensiblen und

wertschatzenden Umgang.

In Bezug auf Therapien wird eine starke Alltagorientierung gefordert; Therapeutin,
Eltern und Kind sollen gemeinsam Ziele erarbeiten und diese umsetzen. Im
medizinischen Bereich bedarf es einer besseren Abstimmung unter den Arztinnen in
den verschiedenen Einrichtungen. Fur die Steiermark winschen sich Eltern die
Mdoglichkeit zu Intensivtherapien. Da viele Einrichtungen in der Ferienzeit

geschlossen sind, fordern Eltern Ferienangebote mit adaquater Betreuung.

Einige Eltern winschen sich, dass Alternativtherapien finanziert werden. Mehrfach
wurde darauf hingewiesen, dass Verbesserungen bei der Hilfsmittelversorgung
notwendig sind: z.B. 20% Selbstbehalt sind bei manchen Hilfsmitteln (z. B. Rollstuhl)
zu hoch, die Abwicklung der Finanzierung ist kompliziert; teilweise wird die Qualitat
der Versorgung kritisiert. Gewtinscht wird ein Depot, das Hilfsmittel zur Probe zur

Verfligung stellt.
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Sowohl im medizinischen als auch im therapeutischen Bereich werden mehr
Therapeutinnen und Arztinnen - vor allem Spezialistinnen fiir Cerebralparese und
Neurophysiologie - benétigt. Eltern wiinschen sich von Arztinnen einen sensibleren
Umgang.

In Kindergarten und Schulen sollte es vermehrt integrative Angebote mit
therapeutischer Versorgung vor Ort geben. In vielen Regionen gibt es zu wenige

bzw. keine passenden schulischen Angebote.

Eltern wiinschen sich mehr Entlastung in Form von kompetenten Dienstleistungen
(bei Bedarf auch nachts). Besonders wichtig ist psychologische bzw.
psychotherapeutische Betreuung; aber auch medizinische Angebote wie Massagen
fur pflegende Eltern werden gefordert. Wichtig ist, dass Eltern in einem Netz
aufgefangen werden und in ihrer Situation gestarkt werden. Fur Geschwisterkinder
werden ebenfalls Angebote und Betreuung gewinscht.

Auch von Elternseite wird eine Kooperation aller gefordert (Details siehe Kapitel

Vernetzung).
Speziell an das Projekt ist der Wunsch gerichtet, die Altersgrenze Uber die
Altersgrenze von 15 Jahren auszudehnen, da gerade im Jugend- und

Erwachsenenalter die therapeutische Versorgung als sehr mangelhaft erlebt wird.

Ein Wunsch richtet sich speziell an Politikerinnen: Sie sollten an das Thema

herangehen, als ob ein enger Angehoriger betroffen ware.

129



Vernetzte Therapieangebote fur Kinder mit Cerebralparese

130



Vernetzte Therapieangebote fur Kinder mit Cerebralparese

8.5. Reslimee

Von allen Interessensgruppen wird ein Ausbau des Therapieangebots gefordert, da
vor allem die landlichen Regionen schlecht versorgt sind. Wichtig sind wohnortnahe

Angebote , die bei Bedarf auch mobil arbeiten. Vielfach wird die Einrichtung von
Zentren angeregt. Vo allem von Betroffenen- und Elternseite wird die Moglichkeit zu
Intensivtherapien  gewlinscht. Das Angebot darf nicht auf das Kindesalter
spezialisiert sein, sondern muss auch fur Jugendliche und Erwachsene ausgebaut

werden.

Einigkeit  herrscht auch  dariber, dass es Behdrdenwege und
Finanzierungsmodalitditen  zu vereinfachen gilt. Notwendig sind einheitliche und
klare Richtlinien, die Rechtssicherheit garantieren. Vom Land wird eine

Bedarfserhebung mit anschlie3ender Angebotsplanung gewtnscht.

Fur Eltern werden Unterstitzungs- und Entlastungsangebote gefordert:
Unterstitzung bezieht sich sowohl auf Information, als auch auf psychologisch bzw.
psychotherapeutische Begleitung und auf spezielle medizinische Angebote flr
pflegende Angehorige. Eltern winschen sich, dass im Rahmen von

Entlastungsdienste Angebote flr Geschwisterkinder angeboten werden.

Integrative Angebote in Kindergarten und Schule werden durchwegs positiv bewertet.
Integration sollte daher forciert werden und speziell im schulischen Bereich missen
die passenden Rahmenbedingungen (Ausstattung, Personal aber auch Budget)
geschaffen werden. Generell wird begrift, wenn Therapie im Rahmen von
Kindergarten oder Schule moglich ist. Bedauert wird jedoch in diesem
Zusammenhang, dass in solchen Fallen keine Therapie aulRerhalb von
Kindergarten/Schule beantragt werden kann (Ausnahme im Angebot der
Heilpéadagogischen Kindergarten).

In puncto Therapie werden ein starker Alltagsbezug sowie klare und realistische
Zielsetzungen gefordert. Speziell fur Kinder mit Cerebralparese ist wichtig, dass
Spezialistinnen zur Verfiigung stehen. Die Aus- und Fortbildung von Arztinnen und

Therapeutinnen sollte verbessert werden.

Alle Interessensgruppen fordern eine verstarkte Vernetzung und Kooperation und

bekunden ihre Bereitschaft dafir.
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9. MalRnahmenvorschlage

9.1. MalRnahme 1 - Sensibilisierung und Problembewus stsein

Ausgangssituation
Immer noch werden z.B. Kinder, die voraussichtlich niemals gehfahig sein werden

darauf gedrillt mit allen moglichen Hilfsmitteln zu ,gehen” oder zu stehen.

Nur Betroffene selbst erleben aus eigener Erfahrung was es bedeutet, ein Kind mit
Behinderung zu haben, dieses Kind auf das Leben (als Kind, Jugendlicher,
Erwachsener) vorzubereiten und madglicherweise ein Leben lang eine
Uberdurchschnittliche Belastung tragen zu mussen. Die gefiihrten Gesprache haben
dem Projektteam gezeigt, dass nicht primér die Behinderung des Kindes
Verunsicherung und das Gefuhl der Ohnmacht aufkommen lassen, sondern die
fehlende Anerkennung und Wertschatzung durch andere Menschen, auch durch
Personen, die an sich Hilfe anbieten.

In der Therapie wird oft darauf hingearbeitet, die Defizite des Kindes auszumerzen,
statt die Starken des Kindes zu férdern. Nur in einzelnen Fallen werden gemeinsam
mit den Eltern realisierbare Ziele definiert, die von der Schwere der Behinderung des
Kindes abhangen.

Vor allem werden Eltern in der Rolle als Ko-Therapeuten gezwungen, das eigene
Kind standig auf seine Fehler aufmerksam zu machen anstatt ihm liebevolle
Geborgenheit und Ermunterung zu bieten. Die Therapie kann dadurch zu einer
bleibenden Stérung der Eltern-Kindbeziehung und des gesamten Familiensystems

fuhren.

Die Suche nach der fur das Kind und seine Familie addquaten Therapie wird als
schwierig beschrieben, einerseits fehlen oft leicht erreichbare Angebote, andererseits
bewirkt ein Uberangebot von schwer zu beurteilenden Therapiekonzepten im In- und
Ausland eine Verunsicherung der Eltern, die befiirchten missen, eine fir die

Entwicklung des Kindes entscheidende Kur versdumt zu haben.
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In der Situation als Antragsteller bei Behorden, die die finanzielle Basis fir die
Therapien bereitstellen sollen, fihlen sich die Eltern oft eher als Bittsteller denn als
Kunden behandelt, Informationen Uber rechtliche Grundlagen sind oft schwer

zugéanglich, die Finanzierungsanteile einzelner Kostentrager schwer durchschaubar.

Empfehlungen

Eltern muss in erster Linie geholfen werden, eine liebevolle Beziehung zu ihrem Kind
aufzubauen, um die Starken des Kindes sehen zu kdnnen und die Behinderung ihres
Kindes anzunehmen. Erst in diesem Rahmen kann eine optimale Forderung

stattfinden.

Unter dieser optimalen Forderung konnen alle Mal3hahmen verstanden werden, die
die Selbstandigkeit und die Selbstbestimmung des Kindes flr sein weiteres Leben

vergrofiern.

Dazu kann eine psychologische Betreuung der Familie beitragen, vor allem aber
muss bei allen Personen, die im Laufe der Therapie und Férderung mit der Familie in
Kontakt kommen, ein Problembewusstsein geschaffen werden, das es ihnen

ermoglicht, sensibel im Hinblick auf die Gesamtsituation der Familie Hilfe anzubieten.

Vor allem empfehlen wir fur alle Personen im Umfeld des Kindes und dessen Familie
MalRnahmen, die das Problembewusstsein in dieser Hinsicht heben.

Patientinnen und ihre Angehorigen sind als Kundinnen und Konsumentinnen zu
sehen und ihnen sind Information und Beratung bereit zu stellen (siehe auch
MalBhahme 2 Information“. insbesondere ,Broschire®). Ein  wichtiges
Qualitatskriterium ist, Antwort auf Fragen zu geben, die noch nicht gestellt wurden.
Sensibilisierung kann im Rahmen der oben angefuhrten Informationsveranstaltungen
sowie Uber Multiplikatorinnen stattfinden (siehe MalRnahme 2 Information®).
Zusatzlich sind gesonderte SensibilisierungsmalRnahmen wie z. B. Vortragsreihen zu
Uberlegen. Ein wichtiges Feedback ist eine regelméafRige Erhebung der

Kundenzufriedenheit.

133



Vernetzte Therapieangebote fur Kinder mit Cerebralparese

9.2. MalRnahme 2 - Information

Ausgangssituation

Eine Rickmeldung zieht sich durch samtliche Interviews: Es mangelt an Information
Uber das steirische Leistungsangebot — sowohl fur Eltern und Betroffene, als auch fur
offizielle Stellen und Anbieter.

Wir kommen zu dem Schluss, dass es wohl eine Reihe verschiedener Leistungen
gibt, dass aber niemand einen quantitativen, geschweige denn einen qualitativen
Uberblick hat. Das fuhrt dazu, dass betroffene Eltern und Klientinnen gefordert sind,

sich selbst auf die Suche zu begeben.

Daher ist es notwendig Informationen zu folgenden Fragen bereitzustellen:
Welche Therapiemdglichkeiten gibt es fur Kinder mit Cerebralparese?
Welche Standards sind zur Beurteilung von Therapien heranzuziehen?
Welche medizinisch-therapeutischen Angebote gibt es in der Steiermark?
Welche organisatorischen Schritte sind fir die Genehmigung und Finanzierung

einer Therapie notwendig?

Empfehlungen

Aufbauend auf dem Material, das im Laufe des Projekts gesammelt wurde, empfiehlt
das Projektteam die Erstellung einer Broschire , in der unterschiedliche
Therapiemoglichkeiten fur Kinder mit Cerebralparese dargestellt werden. Diese
Broschiire gibt einen Uberblick tiber Therapiemethoden. Sie bietet dartiber hinaus
Standards zur Orientierung, denen nationalen und internationalen Kriterien (z.B.
Konsumentenleitfaden, Konsensuspapier der ARGE zur Behandlung und Betreuung
cerebraler Entwicklungsstorungen) zu Grunde liegen. Die Broschiire richtet sich an
Eltern, Betroffene, (Amts)arztinnen, Therapeutinnen, Padagoginnen,

Sozialarbeiterlnnen, etc.

Es war selbst fur das Projektteam schwierig bis unmdéglich, eine Angebotslandkarte
zu erstellen, die die derzeitige Anbieterlandschaft in allen therapeutischen Bereichen
wiedergibt. In Kooperation mit allen Anbietern (durch die Arbeit des Projekts
bestehen bereits Kontakte) soll ein Folder, der einen Uberblick tiber den aktuellen
Stand der medizinisch-therapeutischen Angebote in der Steiermark bietet, erstellt
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werden. Auch dieser Folder richtet sich an Eltern, Betroffene, (Amts)arztinnen,

Therapeutinnen, Padagoginnen, Sozialarbeiterinnen etc.

Um zu sichern, dass diese Informationen an Interessierte gelangen, erachtet das
Projektteam Infoveranstaltungen  fir die oben genannten Zielgruppen uber
Therapien und Standards als notwendig. Diese Veranstaltungen koénnen in
unterschiedlicher Form gestaltet sein:

offentliche Vortrage fur Eltern, Betroffene und Interessierte in den Bezirken

Fortbildung fur Arztinnen und Therapeutinnen

Informationsveranstaltungen und Schulungen fir Behdrdenvertreterinnen

etc.

Wichtig ist der Aufbau eines Systems von Multiplikatorinnen  — dies aus zweierlei
Grinden: Zum einen, um zu gewdhrleisten, dass Informationsmaterial bei
Anlaufstellen (wie Arztpraxen, Behorden, Beratungsstellen) aufliegt und zum

anderen, um sicherzustellen, dass Information in einfacher Form weitergegeben wird.

Speziell fur Eltern und Betroffene regt das Projektteam die Erstellung eines
.Behordenleitfadens “ an, der Hilfestellung in rechtlichen, finanziellen und
organisatorischen Belangen bietet.

Gleichzeitig — und dies wird als besonders wichtig erachtet - gilt es biurokratischen
Ablaufe zu vereinfachen. Dies kénnte z. B. durch eine regionale Anlaufstelle, die alle
organisatorischen Belange koordiniert, erfolgen. Diese Stelle ware fur Antragstellung,
Weiterleitung an Kostentrdger und Abrechnung zustandig. Motto: Nicht die Eltern,
sondern der Akt lauft.

Das oben besprochene Informationsmaterial muss auch online verfiugbar sein und

regelmanig aktualisiert werden.
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9.3. MalRnahme 3 — Therapieverstandnis

Ausgangssituation

In den Interviews wurde auf die Frage, was der Zweck und das Ziel der Therapie
seien, teilweise widersprichliche, teilweise aber auch (sich gegenseitig?)
ergdnzende Erklarungen und Antworten gegeben. Dem Projektteam erscheint es
grundlegend wichtig, ein gemeinsames Therapieverstandnis herauszuarbeiten und
zu verbreiten. Zu hohe Erwartungen an die Therapie konnen sehr rasch
kontraproduktiv sein. Das wesentliche Ziel von Therapie und Fdrderung muss sein,

mit seiner Behinderung bestmaéglich im Leben zurecht zu kommen.

Empfehlungen
Um eine qualitativ hochwertiges Therapieangebot sichern zu kdnnen, empfiehlt das
Projektteam die Erarbeitung eines Therapieleitbildes, dem folgende Kriterien zu
Grunde liegen:

« wertschatzendes Menschenbild

* Anerkennung der Bedirfnisse des Kindes und der Familie

» Berucksichtigung der Individualitat des Kindes

» Bericksichtigung des familiaren Umfeldes

» Konzentration auf Fahigkeiten und Starken, keine Defizitorientierung

» Alltagsorientierung der Therapie

« Vermeidung von ,Ubertherapie* (weniger ist oft mehr)

Das Ziel muss sein, das Leben zu bewéltigen und nic ht ,Defizite

wegzutherapieren®.
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9.4. MalRnahme 4 - Standardkatalog

Ausgangssituation

Am ,Therapiemarkt® gibt es eine Reihe von mehr oder weniger ahnlichen Angeboten.
Auch wenn Therapien denselben Namen tragen, ist auf Anhieb nicht immer
erkennbar, ob es sich um dieselbe Leistung handelt. Der Kontext des Angebots ist

maf3geblich fur das Ergebnis und fir den Erfolg der Therapie.

Empfehlungen
Aus diesem Grund soll durch Fachleute ein Standardkatalog erarbeitet werden, der
eine verbindliche Norm fir Therapieangebote darstellt. Darliber hinaus bieten die

Kriterien Orientierung in der Angebotslandschaft.

Im Zuge unserer Recherchen haben sich einige Parameter gezeigt, die verbindlich
Platz finden sollen:

» wertschatzendes Menschenbild

= klare Definition der Therapieziele

« Beschreibung der Methoden und deren Uberprifbarkeit (Evaluation)

* interdisziplindre Teams

» flachendeckende Struktur

» gute Erreichbarkeit in zeitlicher, 6rtlicher und finanzieller Hinsicht

« regionale Kooperation zwischen Therapeutlnnen, Arztinnen, padagogischen

Einrichtungen, Behdrden etc. auf strukturierter Basis
* Kooperation zwischen regionaler Versorgung und einem zentralen

Kompetenzzentrum (siehe Malinahme 7)

Dieser Katalog muss in regelmafigen Abstanden durch ein Team von Fachleuten
und Betroffenen tUberarbeitet und aktualisiert werden.
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9.5. MalRnahme 5 - Leistungskatalog

Ausgangssituation
Aus den Interviews wurde deutlich, dass in der Steiermark in puncto Finanzierung
von Angeboten Unsicherheit herrscht. Es scheint unklar zu sein, welche Leistungen

in welchen Fallen in welchem Ausmalf finanziert werden.

Empfehlungen

Um fur Betroffene und Kostentrager klare Rahmenbedingungen zu schaffen,
empfiehlt die Projektgruppe die Erstellung eines Leistungskatalogs (z.B. nach Vorbild
Italiens oder Vorarlbergs), der alle Angebote umfasst, deren Finanzierung von den
Kostentragern garantiert ist. Dies sollte im Zuge der Vernetzung unter Einbeziehung
aller Kostentrager in Zusammenarbeit mit einer Expertengruppe (siehe MalRhahme

10 ,Vernetzung®) geschehen.

Der Leistungskatalog darf keinen restriktiven Rahmen bilden, Leistungen missen

stets den individuellen Bedurfnissen des Kindes und seiner Familie angepasst sein.
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9.6. MalRnahme 6 — Aufbau eines flachendeckenden Sys tems von Zentren fiir

Diagnostik, Beratung und Therapie

Ausgangssituation

Mit diesem Bericht liegt eine erste Ubersicht tiber bestehende Angebote vor. Diese
kénnte die Grundlage flr weitere strategische und operative Planungen bieten. Eine
Kombination von medizinischen, medizinisch-therapeutischen und padagogischen
Angeboten kann das Fundament einer zuklnftigen, effizienten Leistungslandschaft
bilden.

Empfehlungen

In den im Bericht vorgestellten Positivbeispielen erfolgt die Therapieversorgung
durchwegs uber regional orientierte Zentren. Das Projektteam empfiehlt den Aufbau
eines flachendeckenden Systems von Zentren in der Steiermark. Die Zentren bieten

ambulante, bei Bedarf auch mobile Angebote.

Geht man von den Standards anderer Einrichtungen aus, muss - um
Flachendeckung zu erreichen - in jedem Bezirk ein solches Zentrum errichtet
werden. In vielen Regionen kann an vorhandenen Strukturen angeknipft werden, in

einigen Regionen ist jedoch grundlegende Aufbauarbeit notwendig.

Aufgabe der Zentren ist:
- Diagnostik
- Therapie und Férderung
- Information
- Begleitung und Beratung fur Eltern und Familien
- Hilfsmitteldepot (zum Ausprobieren)

Die Zentren haben Mindeststandards aufzuweisen, denen nationale und
internationale Kriterien (insbesondere die Empfehlungen der ARGE zur Behandlung

und Betreuung cerebraler Entwicklungsstérungen) zu Grunde liegen:

Die Diagnostik ist eine mehrdimensionale und multiprofessionelle; sie umfasst kin-

derarztliche, kinderpsychiatrische und entwicklungsneurologische Diagnostik, psy-
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chologische Diagnostik und Diagnostik im Hinblick auf die anzuwendenden Thera-

pien und Maflinahmen.

Die Zentren bieten umfassende Leistungen wie funktionsverbessernde Therapien,

psychologische, padagogische und soziale Angebote.

In den Zentren arbeiten Fachleute verschiedener Richtungen in multiprofessionel-
len Teams zusammen. Um die Qualitat der Therapie sichern zu kdnnen, soll ein
Team aus folgenden Berufsgruppen bestehen:

- Kinder- und Jugendheilkunde oder Kinder- und Jugendneuropsychiatrie

- Physiotherapie

- Ergotherapie

- Logopadie

- Psychologie, Psychotherapie

- Heilpadagogik

- Sozialarbeit

Die Teammitglieder haben sich die fur ihre Arbeit erforderlichen speziellen Kompe-
tenzen, die international tblichen Anforderungen entsprechen, in Form von Aus- und

Weiterbildungen zu erwerben.

Im Team missen kurz- bis mittelfristige Therapieziele in Zusammenarbeit mit den

Eltern festgelegt und evaluiert werden.

Die Einbeziehung der Familie und des Umfelds ist Voraussetzung eines qualitativ
hochwertigen Therapieangebots. In der Behandlungseinrichtung sollen daher nicht
nur Kinder und Jugendliche, sondern auch deren Eltern oder Geschwister im erfor-
derlichen Ausmald mitbetreut und wesentlich in die Planung der Therapieziele mitein-

bezogen werden.

Psychologische Betreuung muss fixer Bestandteil der Leistungen der regionalen

Zentren sein und ist bei Finanzierung und Planung zu bertcksichtigen.
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Vernetzung ist ein wesentlicher Bestandteil eines erfolgreichen Therapiekonzepts

und ist daher als unverzichtbarer Teil der therapeutischen bzw. sozialen Arbeit zu

sehen. Vernetzung muss sowohl innerhalb eines Zentrums als auch nach Auf3en hin

(Kindergarten, Schule, Kliniken, Arztinnen etc.) geschehen. (Details siehe MaRnah-

me 10 ,Vernetzung")

Casemanagement gewahrleistet eine héhere Effektivitat in der Erreichung von Zie-

len und eine groRere Effizienz der eingesetzten Hilfen. Der Casemanager/die Case-

managerin fungiert als ,Agentin“ zwischen Klientin und Dienstleistungssystem. Auf-

gaben des Casemanagement in der Arbeit mit Familien mit Angehdrigen mit Behin-

derung sind:

Assessment: Einschatzung der personlichen und familidren Situation in ih-
rem Kontext, Ubereinkommen mit den Klienten dartiber, was zu tun ist.
Planung: Planung ist als Prozess zu verstehen, der wichtige Ziele identifi-
ziert und in der Folge Aktivitdten und Dienstleistungen entwickelt, die zu
diesen Zielen hinfihren.

Durchfuhrung: Die direkte Dienstleistungsfunktion des Casemanagers/der
Casemanagerin besteht darin, dass er/sie Uber das Dienstleistungssystem
informiert, die Eigenaktivitditen seiner Klientinnen férdert und unterstitzt
und beratend begleitet und interveniert. Indirekte Dienstleistungsfunktionen
sind die Vermittlung von Diensten und Ressourcen, die Uberweisung an
andere Dienste und Einrichtungen, das Koordinieren von Dienstleistungen,
das Knupfen sozialer Netze und die Vertretung fur Klienten beim Korrigie-
ren mangelhafter oder unpassender Dienstleistungen.

Monitoring: Diese Ausfuhrungskontrolle soll sichern, dass vorgesehene Un-
terstltzung tatsachlich erfolgt.

Evaluation: Die Evaluation hinterfragt die Erreichung vereinbarter Ziele aus
Sicht der beteiligten Mitarbeiterinnen und aus Sicht der Klientinnen
Disengagement: Der Casemanager/die Casemanagerin sorgt fur eine Kon-
zentration auf konkrete, zielgerichtete UnterstitzungsmalRnahmen die zu

einer gro3tmdaglichen Unabhangigkeit von Hilfe und Unterstitzung flhren.

(Wendt, Wolf Rainer (Hrsg.): Unterstitzung fallweise: Case Management in der Sozi-
alarbeit, 1991)
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Die dem Projektteam bekannten Zentren beschrénkten ihre Arbeit nicht auf Kinder
und Jugendliche mit Cerebralparese. Wir empfehlen auch in der Steiermark solche
Zentren fir alle Kinder mit Behinderung und Entwicklungsverzdégerung offen zu hal-
ten. Weiters muss Uberlegt werden, ob die Zentren auch fur Erwachsene mit Behin-
derungen Anlaufstelle sein kbnnen, da es fur die Altersgruppe tber 18 aul3erst wenig

Angebote in der Steiermark gibt.
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9.7. MalRnahme 7 — Kompetenzzentrum fiir Cerebralpare se

Ausgangssituation

Vielfach wurde in den Interviews kritisiert, dass es in der Steiermark an Spezialistin-
nen fur den Bereich Cerebralparese mangelt. Die Steiermark verflgt durchaus Uber
Fachleute in diesen Bereich, doch fehlt es an Austausch und Vernetzung der Fach-

kompetenz.

Empfehlungen
In der Steiermark soll ein Kompetenzzentrum fir den Bereich Cerebralparese aufge-
baut werden, wobei man zu einem guten Teil auf bestehendes Wissen in der Steier-

mark zurickgreifen kann.

Das Kompetenzzentrum fur Cerebralparese kdnnte folgende Aufgaben tbernehmen:

» Es bundelt Fachwissen, das in der Steiermark vorhanden ist, indem es ein Forum
fur Vernetzung und Austausch  bietet. Dies kann in Form von Fachtagungen
oder Vortragsreihen geschehen.

» Das Kompetenzzentrum ist Anlaufstelle fir Medizinerinnen, Therapeutinnen und
alle Professionistinnen, die mit Kindern mit Cerebralparese arbeiten (z. B. Kinder-
gartnerinnen, Lehrerinnen). Es bietet Informationen tber Cerebralparese und in-
formiert Gber Therapiemdglichkeiten.

* Das Kompetenzzentrum ist Anlaufstelle fir Betroffene und Eltern, denen Fachin-
formationen fur Cerebralparese geboten werden.

* Das Kompetenzzentrum ist wissenschaftlich tatig — und sammelt neueste Er-
kenntnisse und Forschungsergebnisse Uber Cerebralparese.

» Eine weitere Aufgabe ist die Verbreitung dieses Wissens — z. B. Uber Aussen-
dungen, Vortrage etc.
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9.8. MalRnahme 8 — Zugang zu Leistungen

Ausgangssituation

Die Aussagen vieler Interviewpartnerinnen decken sich dahingehend, dass in der
Behindertenhilfe in der Steiermark kein einheitliches, nachvollziehbares Verfahren
zur Bewilligung und Finanzierung von Leistungen besteht. Es scheint keine
Rechtssicherheit zu geben. Die Bewilligungspraxis der Kostentrager - sowohl der

Bezirksverwaltungsbehdrden als auch der Krankenkassen — ist uneinheitlich.

Empfehlungen

Barrierefreier, moglichst niederschwelliger Zugang zu Leistungen muss Standard
sein. Die Erstellung einheitlicher Richtlinien sowie eine einheitliche Vorgehensweise
von Seiten der Kostentrager sind notwendig, um Rechtssicherheit zu garantieren.
Eltern und Betroffene missen von Burokratie entlastet werden - die Verrechnung von
Leistungen sollte unbirokratisch Uber das jeweilige Zentrum erfolgen. Die
Vertreterinnen der Kostentrdger zeigten bei den Interviews Bereitschaft zu
Veranderungen — auf diese erste Vernetzungsarbeit des Projekts konnte

weiterfihrend aufgebaut werden.

Fazit: Den Betroffenen darf kein Risiko bleiben, das sie davon abhalt die passende

Leistung fur ihr behindertes Kind in Anspruch zu nehmen.
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9.9. MaBnahme 9 - Auf- bzw. Ausbau von Unterstiitzun gsangeboten zur

Entlastung

Ausgangssituation

Therapie wird oft isoliert betrachtet, ohne das Lebensumfeld des betroffenen Kindes
zu berlcksichtigen. Familien erfahren in ihrer Situation zu wenig Unterstitzung und
Entlastung. Insbesondere in den ersten Lebensjahren ist die Belastung aufgrund von
haufigen Therapien und eventuellen Krankenhausaufenthalten grof3. Erschwerend
kommt hinzu, dass die Eltern viel Aufwand fir Informationssuche (Information Gber
die Behinderung, Gber Therapiemdglichkeiten, Therapieangebote, Finanzierung etc.)
treiben muissen. Die Eltern sind in dieser Situation auf sich selbst gestellt und

erhalten nur mangelhafte oder keine Unterstlitzung.

Der Einsatz von Ressourcen konzentriert sich auf medizinisch-therapeutische
Interventionen. Auf MalBhahmen zur Stltzung bzw. Entlastung des Familiensystems
wird kaum Augenmerk gelegt. Den vielfachen auf3ertourlichen Belastungen der
Familien (siehe auch ,Einleitung” insbesondere die Abschnitte ,Cerebralparese und
die Lebenssituation von Familien® sowie ,Belastungsfaktoren®) wird zu wenig
Rechnung getragen. Das fuhrt Familien oft an oder tber die Grenze ihrer physischen,

psychischen und finanziellen Leistungsfahigkeit.

Empfehlungen

Parallel zum Aufbau eines Therapiesystems ist der Auf- bzw. Ausbau von
Unterstitzungsangeboten zur Entlastung der Eltern bzw. Familien notwendig. Diese
umfassen Leistungen wie Familienentlastungsdienste, Assistenzdienstleistungen,

Geschwistergruppen, Urlaubsangebote mit Betreuung etc.

Wie bereits mehrfach ausgefiihrt ist die Begleitung und Beratung von Eltern ein
wesentlicher Bestandteil eines ganzheitlichen Therapieansatzes. Es handelt sich hier
um die Kernaufgaben von Sozialarbeiterinnen und Psychologinnen der in
Maflinahme 6 vorgeschlagenen ,Zentren fur Diagnostik, Beratung und Therapie“.

Im Sinne des Berufsbilds der Sozialarbeiterinnen (Osterreichischer Berufsverband
der Sozialarbeiterinnen, 2004) erfullt Sozialarbeit mit Familien mit Kindern mit
Behinderung vor allem folgende Funktionen:
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— Information und Beratung bei psychosozialen und rechtlichen Fragen und
Problemen

— Ressourcenerschliel3ung

— Vernetzung und Koordination von Hilfen, die materielle Unterstitzung,
personliche Betreuung und soziale Integration verschaffen

— Zusammenarbeit mit anderen Berufsgruppen

— Krisenintervention

— Vermittlung von Kontakten zu Selbsthilfegruppen

— Dokumentation und Evaluation

Die psychologische Beratung, Diagnostik und Begleitung umfasst insbesondere die
Bereiche:

— Hilfe fur Kinder mit emotionalen und sozialen Auffalligkeiten

— Erziehungs- und Entwicklungsfragen

— Verhaltensauffalligkeiten

— seelische Leidenszustande

— psychosomatische Beschwerden

— familiare Probleme

— Unterstitzung in Krisensituationen
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9.10. MafRnahme 10 - Vernetzung

Ausgangssituation

Aus den Interviews wurde ersichtlich, dass Vernetzung derzeit in der Steiermark nicht
in strukturierter Form stattfindet, sondern tber persénliche Kontakte und personliches
Engagement einzelner lauft. Von vielen Gesprachspartnerinnen wurde dies als

Problembereich mit Handlungsbedarf gesehen.

Empfehlungen
Damit fur Patientinnen und Klientinnen eine gré3tmoégliche Wirkung aus dem
therapeutischen Angebot erreicht werden kann, mussen strukturierte Vernetzungen

auf mehreren Ebenen erzielt werden:

* Vernetzung der Anbieter
» Vernetzung der Kostentrager

* Vernetzung aller mit dem Kind arbeitenden Fachleute und Institutionen

1. Vernetzung der Anbieter:

Die Vernetzung ermdglicht eine neue methodische und systematische Art des
allgemeinen Informationsaustausches und des fachlichen Diskurses (Wissen und

Erfahrung).

Dies fuhrt zu
* einem gemeinsamen institutionellen Netzwerk
* einer gemeinsamen Entwicklungen von Standards
* einer gemeinsamen fachlichen Entwicklung
* Synergien
um ein Maximum an Wirkung und damit ein Maximum an Lebensqualitat von

Menschen mit Cerebralparese bzw. mit Behinderung zu erreichen.
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2. Vernetzung der Kostentrager:

Kosten far Therapien werden zu unterschiedlichen Teilen von
Krankenversicherungstragern und dem Land Steiermark im Rahmen der
Behindertenhilfe tbernommen.

Die Klientinnen bzw. Angehoérige haben in vielen Fallen einen Selbstbehalt zu
leisten. Haufig missen die Gesamtkosten der Therapie von den Eltern vorfinanziert

werden.

Die Ziele einer Vernetzung der Kostentrager liegen in

« gegenseitiger Information tiber Angebote (Uberblick)

» Klarheit tber die Kostenverteilung

» vereinheitlichter Zugang zu Leistungen fur Eltern und Klientinnen

* mehr Rechtsicherheit

» Kostenuberschaubarkeit

» transparente Angebots- und Kostenentwicklung

» sichtbare Planung und Steuerung
Eine mdgliche langfristige Wirkung der Vernetzung der Kostentrager konnte ein
gemeinsames Budget aller zahlenden Stellen sein, aus dem Leistungen nach einem
verbindlichen Leistungskatalog (siehe MalRnahme 4 ,Leistungskatalog®) finanziert

werden.

3. Vernetzung aller mit dem Kind arbeitenden Fachleute und Institutionen

Wesentlich fir die positive Entwicklung des Kindes ist es, dass alle Personen im
Lebensumfeld des Kindes kooperieren. In diesem Zusammenhang muss es einen
fachlichen Austausch zwischen den Fachleuten (Therapeutinnen
Kindergartenpadagoglinnen, Lehrerinnen etc.) geben. Ein konkreter
Vernetzungsschritt kdnnte sein, dass mit Einverstandnis der Eltern ein/e Therapeutin
z. B. in Kindergarten, Schule kommt, um P&dagoginnen und Betreuerinnen z.B. im

Handling zu schulen.

Kurz gefasst: Alle Personen, die mit dem Kind leben, sind einzubinden. Das beginnt

bei Geschwistern, Freunden, im Kindergarten, in der Schule!
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