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“Friendships, Belonging and Connection”
“Freundschaften, Zugehdrigkeit und Beziehungen’

H

Im Laufe der Jahre hat sich in Gesprachen mit Eltern das
Thema "Freundschaften" herausgebildet sowie die
Herausforderungen, die Kinder und junge Erwachsene
manchmal erleben, wenn sie Freundschaften entwickeln und
pflegen.

Oft sind es neben der Familie die Medizin-, Therapeuten,
Frahférderer und Bildungsteams, die eher der Freundeskreis
werden als Kinder aus der Nachbarschatft.

In dieser Prasentation werde ich Freundschaften, Zugehdrigkeit
und Beziehungen beschreiben.

Dies beinhaltet die Diskussion Uber Diversitat und
Unterschiede, Selbstwertgeftihl und Selbstvertrauen,
gegenseitige Anerkennung, Mobbing, Fahigkeiten und
Strategien zum Aufbau, bzw. Pflege von Freundschaften zu
Hause und in der Schule.




Freundschaft, Zugehorigkeit und
Verbundenheit

CHARGE-Konferenz, Deutschliand
Oberwesel
21. - 24. Juni 2018
Rob Last AM

Einfihrung:

Im CHARGE Accounts-Newsletter USA erschien vor kurzem ein Artikel von
Molly Roberts mit dem Titel ,A New Friendship (Eine neue Freundschaft)“.

Die Familie nahm 2016 an der Konferenz in Orlando teil,

- ohne die Geschwister, nur Mama, Papa und Christian.

In diesem Artikel tauchten die Worte Verbundenheit und Zugehoérigkeit auf.

Molly schrieb:

,Ublicherweise zieht Christian es vor, an seinem iPad zu bleiben und keine
Kontakte zu knipfen. Aber in dieser Nacht ermutigten wir ihn, wenigstens einmal
»Hallo“ zu sagen und seiner Altersgruppe seinen Namen mitzuteilen. Schnell traf er
auf Andrew, einen weiteren Teenager mit CHARGE. Sie hatten zahlreiche
Gemeinsamkeiten wie das Interesse an ,Drachenzahmen leicht gemacht® und
.Pads“. Diese beiden Jungen salien nebeneinander und kommunizierten tber
Gebarden und ihre iPads. Ihre Interaktion war beispiellos, und wir beschlossen,
dass der Schwerpunkt unseres Wochenendes sein sollte, Mdglichkeiten zu
schaffen, die ihre Verbundenheit wachsen lassen kdnnen.

Uber das Wochenende hielten die Jungs die Verbindung aufrecht.”

und

»#Auf der Konferenz splren wir immer Akzeptanz und fuhlen uns sofort

zugehorig.”



Meiner Erfahrung nach geschieht dies auf allen Konferenzen - hier in Deutschland,

in Australien, in Neuseeland und in den USA.

Folie: Zugehorigkeit und Verbundenheit

Zugehorigkeit und Verbundenheit:

Wo liegt der Unterschied?

,<Zugehorigkeit” bezieht sich auf die symbolischen Raume, die sich vertraut,
behaglich und sicher anfihlen, und mit denen sich der Mensch emotional
verbunden fuhlt. Wir entwickeln im Lauf der Zeit ein Gefuhl der Zugehorigkeit und
erinnern uns an Erlebnisse, Personen und Orte.

,verbundenheit“ bezieht sich auf die Qualitat und Anzahl der Verbindungen
mit Personen und Orten.

Wesentliche Elemente fiir die Férderung des Gefihls der Zugehdérigkeit und
Verbundenheit sind Freundschaften, die Akzeptanz durch Gleichaltrige, die
Wertschatzung und das Vorhandensein unterstitzender Beziehungen durch
wichtige Erwachsene, zu Hause und in der Schule.

Dies beschreibt diese Konferenzen.

Folie: Zu Beginn
Zu Beginn:

Bei Menschen mit CHARGE-Syndrom kdnnen sich Zugehdérigkeit und
Verbundenheit sehr unterschiedlich entwickeln.

Die Wahrscheinlichkeit ist grof3, dass der erste Freundeskreis von jungen Leuten
mit CHARGE auf3erhalb der Familie nicht aus Kindern aus der Nachbarschatft,
sondern aus medizinischem / therapeutischem Personal, aus Frihférderungs- und
Erzieherteams bestehen wird. Verbundenheit kann sich entwickeln mit der Familie,
den Eltern, den Geschwistern, den Grol3eltern sowie dem medizinischen und
therapeutischen Personal, das wiederum aus verschiedenen Arzten,
Ergotherapeuten, Physiotherapeuten, Logopaden, Ernahrungswissenschatftlern,

Sonderpadagogen und weiteren Personen bestehen kann.

Nach der Entlassung aus dem medizinischen Umfeld sind die beiden signifikanten

primaren Verbindungen die Familie und das ,Hausbesuchs-Therapieteam®. Wie wir



alle wissen, sind dies nicht die typischen Freundschaftskreise, in denen andere
Kinder aufwachsen konnen.

Krabbelgruppe, Vorschule/Kindergarten und Schule werden zu den Startpunkten
neuer Verbindungen, und mit der Zeit auch zu den Startpunkten eines

Zugehorigkeitsgefihls.

Diese Freundschaften mit Lehrern und Therapeuten kdnnen erfillend und Gewinn
bringend sein, und viele Jahre andauern. Ich selbst pflege Freundschaften mit
Personen, die ich in den ersten Monaten ihres Lebens kennengelernt habe und
die jetzt Teenager oder 20 bzw. 30 Jahre alt sind.

Freundschaften mit Gleichaltrigen sind sehr wichtig, sie sollten geférdert und

gepflegt werden.

Folie: Vielfalt und Unterschiedlichkeiten
Vielfalt und Unterschiedlichkeiten

Auf diesen Konferenzen sind Vielfalt und Unterschiedlichkeiten alltaglich, und

die Akzeptanz von Unterschiedlichkeiten ist die Norm.

Ich bin sicher, Sie alle kennen das Problem mit Menschen, die Ihr Kind auf eine
andere Art und Weise betrachten. Eltern beschreiben im Gesprach die
Herausforderung:

»,An guten Tagen ist es OK, an weniger guten Tagen stort es mich®.

Hier sehen wir vielleicht die Unterschiede zwischen Kindern und Erwachsenen
nicht langer. Aber wenn wir unterwegs sind, kbnnen wir ggf. die Reaktionen

Anderer wahrnehmen, und die Unterschiede wieder einmal sehen.

Das passiert vermutlich standig: in der Vorschule, in der Schule, wenn sie

unterwegs sind: es sind alltagliche Begebenheiten.

Das unterschiedliche Erscheinungsbild kann Auswirkungen auf die Verbindungen
haben, die Kinder in der Vorschule, in der Schule und in groReren Gruppen
machen.

In der Gruppe Gleichaltriger und der breiten Offentlichkeit kann das durchaus

auffallen.



Ich bemerke bei unseren Kindern mit CHARGE, dass es ihnen nicht sonderlich
auffallt: sie posieren selbstbewusst fur Fotos, akzeptieren, auf Konferenzen zu
sprechen, mischen sich sozial gut unter vertraute Personen, gehen stolz die
Stral3e entlang und scheinen nicht zu bemerken oder sich darum zu kiimmern, was
den Leuten auffallt.

Allerdings kann das unterschiedliche Erscheinungsbild Auswirkungen haben auf
die Verbindungen, die Kinder im Vorschul-/Schulalter und mit den Kindern in ihrer
lokalen Gemeinschaft machen sowie auf ihr Selbstwertgefihl.

Eine interessante Anderung, die ich bei einer jungen Person, die ich gut kenne,
bemerkt habe: sie hat ihr breites Lacheln zu einem Grinsen verandert, da ihre

Gesichtslahmung bei einem breiten Lacheln ausgepragter war.

Fotos: Vier Fotos. Sophie und Sean

Um das Konzept von Differenz und Vielfalt zu erweitern, mochte ich das
Beispiel einer Australierin anfihren, die 2011 wéahrend eines 100 Kilometer-
Ultramarathons bei einem Buschfeuer schwere Verbrennungen erlitt.

Ihr Name ist Turia Pitt. Sie wurde zu einem Anwalt fir Menschen, die anders
aussehen.

Sie ist ein Superstar in Bezug auf Unterschiedlichkeit und Diversitat.

Ihr Selbstbild und Selbstwertgefihl sind intakt. Sie ist stolz darauf, zu sein wer
sie ist, und sie vertritt Unterschiedlichkeit und Diversitat ganz bewusst.

Also all die Sachen, die wir unseren Kindern winschen.

Letztes Jahr habe ich drei Filme gesehen, bei denen ein anderes Aussehen im
Vordergrund stand: ,Wunder®,
~Shape of Water — Das Flustern des Wassers" und ,Die Schone und das Biest".
Filme mit einer Fokussierung auf Personen von
unterschiedlicher Erscheinung:

*  Wunder, 2017

» Shape of Water — Das Flustern des Wassers, 2017

» Die Schone und das Biest, 2017



Folie: Freundschaften aufbauen und pflegen
Freundschaften aufbauen und pflegen:

» Haufige, emotional angenehme Interaktionen sollten stattfinden, und diese
Interaktionen sollten in einem relativ stabilen Rahmen, in dem man sich

umeinander kiimmert, stattfinden.

« Befindet sich der Schiiler/die Schulerin in einem inklusiven Programm in einer
Regelschulumgebung, kénnen die Strategien der Schule z. B. ein
Schulfreund, ein Mentorenprogramm, spezielle Interessengruppen und ein

Unterstitzungsteam im Klassenzimmer, das Freundschaften fordert, sein.

* Das ist aber nicht dasselbe wie eine auf gemeinsamen Interessen basierende
Freundschaft und der Wunsch, eine Freundschaft durch gegenseitiges

Engagement zu entwickeln.

Schilern mit CHARGE, die nicht alle Nuancen wahrnehmen und nicht alle
Details erkennen koénnen, entgehen die Feinheiten des Gesichtsausdrucks
und der Korpersprache. Dies kann zu Verwirrung darUber fihren, was vor
sich geht, zu einem Gefuhl des ,Nicht-mithalten-Kénnens®, ,Sich-
ausgeschlossen-Fihlens® und vielleicht auch zu einer Aufgabe und zu
einem Zuruckziehen.

Fur sie kann es eine Herausforderung sein, Freundschaften zu knipfen und

zu pflegen.

Im Umfeld von Schulen mit sonderpadagogischem Forderschwerpunkt
habe ich unterschiedliche Ergebnisse beobachtet. Sind Schiler mit anderen
Schulern zusammen, die unterschiedliche spezielle Bedurfnisse haben, kann

es so aussehen, als hatten sie ,ihre Zugehorigkeit entdeckt”.

Folie: Zugehorigkeit entdecken
Zugehorigkeit entdecken:

Ich besuchte ein Seminar zum Thema ,Unterschiedlichkeiten von Gesichtern
(Facial Difference)®, bei dem die Referentin ein signifikant anderes Gesicht
hatte.

Sie sprach von der Wichtigkeit, "die eigene Zugehdarigkeit zu entdecken®.



Auf diesen Konferenzen sehe ich tberall, dass die Kinder offensichtlich ihre
Zugehdrigkeiten entdeckt haben. Genau wie Christian und Andrew, tber die ich
vorhin schon gesprochen hatte.

Wahrend meiner gesamten beruflichen Laufbahn als frihkindlicher Erzieher war
ich stets starker Befuirworter einer inklusiven Erziehung; vor allem in den ersten
Jahren, wahrend der Krabbelgruppen-, Kindergarten- und Vorschuljahre. In
diesen padagogischen Umgebungen sind die Kinder umgeben von ,normalen®
Kindern mit Gblichem Verhalten, tblicher Ausdrucksweise und Sprache, mit
Ublichem Spielgewohnheiten und den Ublichen Erwartungen.

Ich empfehle das fur Kinder mit gleich welchen Befahigungen.

Es war ihre Chance, mit Kindern aus der Umgebung zusammen zu sein, ein Teil
der Gemeinschaft zu sein, eine Gelegenheit, Freundschaften im unmittelbaren
Umfeld zu schliel3en, zu Kindergeburtstagen in der Nachbarschaft eingeladen zu

werden und auch Ubliche Verhaltensmuster von Kindern zu erfahren.

Allerdings musste ich dies im Hinblick auf den gesamten Bildungsweg
Uberdenken. Mit dem Eintritt in die nachsten Stufen des Bildungswegs, die
Grund- und Sekundarschulen, wird ein inklusives Schulprogramm immer
herausfordernder.

Ich habe beobachtet, dass Eltern entscheiden, mit einer Regelschule zu
beginnen, irgendwann auf dem Bildungsweg aber den Wechsel in eine
spezialisierte Schulumgebung vollziehen oder eine Beschulung in den eigenen

vier Wanden beginnen.

Folie: Sean und Ethan

In einer Schule mit sonderpadagogischem Forderschwerpunkt konnte ich
beobachten, dass Sean und Ethan ihre eigenen Zugehdrigkeiten entdeckt haben.
Sean durchlief die Regelschule bis zur Jahrgangsstufe 10, in der Jahrgangsstufe
11 wechselte er auf eine Schule mit sonderpadagogischem Férderschwerpunkt.
Seans Lese- und Schreibfahigkeiten sind altersgerecht, aber der akademische
Lehrplan und die Herausforderung, diesen zu bewaltigen, wurden zu grof3.

Er und seine Eltern trafen die Entscheidung, auf eine Schule mit

sonderpadagogischem Forderschwerpunkt zu wechseln. Sean war in den Prozess



involviert und konnte ein paar Tage in der Woche an der Schule mit
sonderpadagogischem Férderschwerpunkt verbringen, um ein Gefuhl zu
entwickeln und um festzustellen, ob diese fiur ihn geeignet ist.

In der Schule mit sonderpadagogischem Férderschwerpunkt wurde er von seinen
Alterskameraden zum Schulsprecher gewahlt, und er fand einen guten Freund.

In dieser Schule hat er seine eigene Zugehdorigkeit entdeckt.

Folie: Schulstrategien
Schulstrategien:

Es gibt Strategien, um den Schuler/die Schiilerin und die Schule

vorzubereiten - ganz gleich, welche Schule es ist.

+ Orientierung an der Schule:
Fuhren Sie mehrere Besuche vor Schulbeginn durch. Die Schule muss ein
vertrauter und sicherer Ort sein.

+ Orientierung fur das Schulpersonal:
Es muss uber die Herausforderungen des CHARGE-Syndroms
Bescheid wissen und mit dem Schiiler vertraut sein.

+ Beziehen Sie den Schuler/die Schilerin in den gesamten Prozess des
Schulbeginns mit ein.

+ Heben Sie die Fahigkeiten und Interessen des Schiulers/der Schilerin hervor:
Kommunizieren Sie akademische, personliche, soziale, Freizeit-, Erholungs-,
Sport-, Hobby- und gesellschaftliche Aktivitaten.

» FOordern Sie ein Schulfreunde-System
* Das Ziel fur den Schiuler/die Schulerin:

- ein Gefluhl der Machbarkeit zu erlangen.

Dies bezieht sich sowohl auf akademische wie auf nicht-akademische
Leistungen.

- ein Gefluhl der Wertschéatzung zu erlangen. Dieses erlangt man durch die
Eigenschaften, die der Schiler/die Schilerin dem Einzelnen und der
weiteren Schulgemeinschaft vermittelt.

« Fordern Sie die Beteiligung an gemeinsamen Interessengruppen.

+ Halten Sie Ausschau nach unterstitzend tatigen Schilern und



Erwachsenen.

» Fordern und pflegen Sie Verbindungen, wenn solche entstehen.

« Fordern Sie Eigeninitiative und Unabhangigkeit.
Diese erzeugen das Vertrauen, dass der Schiler/die Schulerin die Fahigkeit
hat, seine/ihre sozialen Bindungen, wann immer er/sie will, autonom zu
bewaltigen. Dies kann mit anderen Schilern zusammen geschehen oder auch
alleine. Zu anderen Zeiten kann er/sie die Unterstitzung eines Erwachsenen
bendtigen.

Ublicherweise ist es eine Mischung aus beidem.

» Freundeskreis

Der Freundeskreis ist ein Ansatz, um die Inklusion eines beliebigen jungen
Menschen (bekannt als ,focus child“), der aufgrund einer Behinderung,
einer personlichen Krise oder wegen seines/ihres herausfordernden
Verhaltens gegeniber anderen in der Schule Schwierigkeiten hat, in einer

Regelschulumgebung zu férdern. inclusive-solutions.com

Strategien zu Hause:

Im Jahr 2016 sprach ich davon, dass ich mich auf ,Leidenschaften® konzentriere
und dann die ,Leidenschaft” dazu nutze, diejenigen zu finden, die die gleiche
,Leidenschaft‘ haben. Dies kann dazu fuhren, dass soziale Verbindungen und
Freundschaften durch gemeinsame Interessen entstehen.

Bemerken Sie eine ,Leidenschaft”, fordern Sie diese Leidenschaft

und teilen Sie sie.

Finden Sie Einzelpersonen, Gruppen und Vereine, die die gleiche

,Leidenschaft® verspiren.

Nutzen Sie die ,Leidenschaft” als Bildungschance und als potentielle

Beschéftigungschance.

Gedanken fiir die Eltern

Diese beziehen sich auf die Ubergéange von ,zu Hause“ zu den
Bildungseinrichtungen und auf die Veranderungen bei den

Rahmenbedingungen der Erziehung: von ,zu Hause® zur Vorschule, von



der Vorschule zur Grundschule, von der Grundschule zur Sekundarschule
und von der Sekundarschule zur Hochschulbildung bzw. von der

Sekundarschule zur Berufsausbildung.

Fur die Eltern geht es um

* Networking, Energie, Ausdauer, Forschung, positive Perspektiven und

Durchsetzungsvermogen,

+ die Fahigkeit, die Starken, Begabungen und Talente des Schilers/der

Schilerin zu fordern,

+ die Fahigkeit, die Bedurfnisse, Herausforderungen und bendtigten

Unterstitzungsleistungen des Schulers/der Schulerin zu beschreiben,

» das Konzipieren und Beschreiben des idealen

Schul-/ Arbeitstages fir den Schuler/die Schilerin,

» ein klares Verstdndnis dessen, was fur die Zukunft des Schilers/der

Schilerin nicht akzeptabel ist.

Weitere Tipps fiir Eltern: YouTubeVideo mit Zach Anner

Mobbing:

» Die Forschungsliteratur zeigt, dass Kinder mit Behinderungen, unabhéangig
von deren Alter, Bildungsniveau, Geschlecht oder Art der Behinderung,
mehr Mobbing erfahren als Gleichaltrige ohne Behinderungen.

« Setzen Sie eine Schul-/Arbeitsplatzstrategie zum Thema Mobbing

auf.

« Klaren Sie andere Schiler am Beispiel von Schiilern, die gemobbt wurden,

Uber Mobbingpravention auf.

» Freunde bieten eine ,Unterstitzungsmauer® und Schutz.

Zeit fiir sich selbst:

+ Etwas, das ich bei Menschen mit CHARGE bewundere, ist ihre Fahigkeit,

sich in ihrem eigenen Umfeld wohl zu flhlen.

» Zeit allein zu verbringen und das zu tun, was sie gerne tun.



* Nicht nach vielen sozialen Erfahrungen zu suchen.
* Wir kdnnen sie als einsam empfinden, aber das spiegelt ihren
Gefluhlszustand vielleicht nicht angemessen wider.

* Geben Sie ihre Zustimmung und lassen Sie ihnen Zeit fur sich selbst.

Das Internet:

Forscher erkennen zunehmend das Potenzial des Internets, verschiedene
Gruppen, die ein gemeinsames Ziel, eine gemeinsame ldentitat oder Erfahrung
teilen, sozial und emotional zu unterstttzen.

Das Internet ist das effektivste Werkzeug fiir Kinder und Erwachsene mit
CHARGE-Syndrom, da diese Uber den ganzen Globus verteilt sind und sich
haufig nicht unter andere Kinder in ihrer unmittelbaren Umgebung begeben.

Das Internet ist daher ein zentraler Treffpunkt fir diejenigen, die sich nicht
regelmafig mit ahnlichen Personen an einem bestimmten geografischen Ort
treffen konnen.

Zu den Vorteilen von Online-Communities zahlen die Starkung der Anerkennung
und Akzeptanz durch andere, die Verringerung sozialer Angste, die Verringerung
der Isolation und die Starkung sozialer Unterstiitzungsnetzwerke sowie eine

grolRere Akzeptanz der eigenen Identitat.

Zusammenfassung:

Dies ist eine kurze Geschichte Uber Zugehdrigkeit und Verbundenheit, die durch

Bilder erzahilt wird.

Fotos: Cassandra und Sean ,beim Mittagessen®.

Cassandra und Sean lernten sich bei einem Picknick kennen.

Sie hatten sich noch nie zuvor getroffen, kamen aber schnell und einfach
miteinander in Kontakt.

Es war Zeit fir das Mittagessen.

Ihr Mittagessen wurde zubereitet.

Cassandra erkannte, dass sie und Sean genau dasselbe Mittagessen hatten.
Sie haben diese Erfahrung sehr genossen.

Sean umarmte Cassandra, Verbundenheit und Zugehorigkeit waren komplett.



Und noch etwas ...

... zu Entschlossenheit und Willensstérke.

In seinem beriihmten Zitat sprach David Brown Uber seinen eisernen

Willen. Dieses Foto stellt ihn perfekt dar.

...und Charme

... und Freundschatft, Zugehdrigkeit und Verbundenheit

Herzlichen Dank.

Rob Last
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“Five hints for new and seasoned parents”
“Funf Tipps fir neue und erfahrene Eltern”

Elternschaft ist immer eine Herausforderung, aber ganz
besonders bei einem Kind mit Herausforderungen, so wie bei
CHARGE. In dieser Prasentation werden fiinf Uberlegungen zur
Erziehung eines Kindes mit CHARGE Uberdacht.



FUNf Tipps fur nevue und
erfahrene Eltern

Erziehung eines Kindes mit CHARGE-Syndrom
Timothy S. Hartshorne

Kommunikation, Kommunikation,
Kommunikation...

...mit sich selbst, mit Anderen und mit dem Rest der Welt




Kommunizieren Sie so, wie Sie es mit
jedem anderen Baby auch tun wurden

» Gesichtsausdricke sind wichtig
» Gurren und lachen Sie

» Muttersprache

» BerUhrungen

» Stellen Sie sich vor, in einem fremden Land zu sein und die Sprache nicht zu
verstehen

Lernen Sie das Kommunikationssystem kennen,
das am besten fur Ihr Kind geeignet ist

® nicht andersherum

» Verwenden Sie nicht nur ein einziges System

» Kombinieren Sie Kommunikationsansatze nach Belieben
» Gestik und Mimik
» | qutsprache
» Gebdrdensprache

» Bilder




,Mein Kind kommuniziert nicht."

= Das ist nie der Falll.
= Jede Art von Verhalten hat einen Zweck
= Jede Art von Verhalten ist Koommunikation

Sobald das Kind glaubt, dass niemand mit ihm kommuniziert, schaltet es ab

Nicht alles Verhalten ist bewusste Kommunikation - aber man kann es deuten

= Auch wenn sich |hr Kind gerne zurUckzieht: Lassen Sie es nicht zu lange allein.

Routine




Finden Sie so schnell wie mdglich
eine Routine

» Kinder mit CHARGE-Syndrom entwickeln sich bei Routine
und Vorhersehbarkeit

» Fin Kalendersystem zur Kommunikation eines Zeitplans
ist unerl@sslich

» Fin gewisses MaB an Chaos ist ganz normal. Jedoch wird
dies nicht kompatibel fUr Ihr Kind mit CHARGE- Syndrom
sein.

Angst ist verbunden mit der Ungewissheit,
was als ndchstes passieren wird.

» Was wird heute passierene = Die Welt macht nicht

= Was erwartet man von immer Sinn.
mir? » Sie kann unvorhersehbar
sein.

» \Wohin geht die Reise?

» Was passsiert, wenn ich
dort sein werde?

» Werde ich mich sicher
fuhlen?e




Wir mdéchten gerne wissen, was
passiert.

= \Was machen wir jetzt
gerade?

»\Was machen wir als
nAachstes?e

»\Was haben wir gerade
getane

Wenn wir uns nicht sicher sind....

» werden wir dngstlich
» zeigen wir Verhaltensweisen, die unsere GefUhle zum Ausdruck bringen

» zeigen wir Verhaltensweisen oder Akfivitdten, die uns helfen, uns sicherer
zu fUhlen

Die
schlagende
Mutter

shutterstock - 211012960




UnterstUtzung der Selbstkonitrolle

» Selbstkontrolle erméglicht uns, unsere Gedanken,
GefUhle, Verhaltensweisen und unseren Korper zu
organisieren und zu steuern, so dass wir unseren Tag
bewdltigen und unsere Ziele erreichen kdnnen

il die Kompetenz der Selbstkontrolle fUr Kinder mit
rheblichen Behinderungen schwer zu entwickeln
sind

» Wir bieten die externe UnterstGtzung fUr das, was zu
einem internen Prozess der Selbstkontrolle wird

®» Routine ist dabei ein wesentlicher Bestandteil

Disziplin

"lch kann nicht NEIN sagen.”




Kein Pardon bei der Disziplin

» Auch wenn lhr Kind CHARGE hat, so muss es trotzdem
die Kooperation im Familienleben erlernen.

» Verhalten ist Kommunikation

Jacob und das Bad




Verhalten hat auch Konsequenzen

» NatUrliche Konsequenzen - was wirde passieren, wenn ich nichts fue?
» Nichts zu tun ist Uberraschend harte Arbeit fUr die Eltern
= Sie wollen nicht den Anschein erwecken, schlechte Eltern zu sein
» Das kann zusdtzliche Arbeit bedeuten

» Wenn das Essen vom Teller geschoben wird, fallt es auf den Boden und der Hund frisst
es.

®» | ogische Konsequenzen - im Voraus festgelegte Antwort
»  Die Strafe muss zur ,,Tat" passen*, die Lehre von Ursache und Wirkung
» Muss mit der Handlung des Kindes zusammenhdé&ngen
= Muss im Voraus bekannt gegeben werden
» Das Kind wahlt die Konsequenz
» Fs spritzt in der Wanne, die Badezeit ist vorbei

LerstOrerisches und aggressives
Verhalten

» Konsequenzen funktionieren nicht sonderlich gut
» Frstens: Bleiben Sie ruhig.
= NatUrlich ist das nicht einfach
» Aber wenn Sie sich aufregen, wird das die Erregung des Kindes steigern
» Kennen Sie |hr Kind und seine ,,Ausl&ser"
= Anderungen der Routine
» Chaotische Umgebung
= Schmerz oder Krankheit
» Kann die Umgebung ver&ndert werden, um das Risiko zu minimieren?

» Vermeiden Sie Reaktionen, die die Wahrscheinlichkeit erhéhen, dass das Kind es
wieder tun wird




Anschluss zu Anderen suchen

Wer versteht, was Sie erleben?

Gehen Sie Verbindungen ein

®» £ ist schon schwer genug, ein typisches Kind zu
erziehen. Aber fUr dieses brauchen Sie Hilfe und
UnterstUtzung.

» Werden Sie Mitglied in einem CHARGE-Verein

» Treffen Sie sich mit anderen Familien, die ein Kind mit
CHARGE-Syndrom haben

» Gehen Sie zu den Konferenzen
» Melden Sie sich auf den CHARGE-Facebook-Seiten an

» Nehmen Sie Kontakt mit Eltern von Kindern mit anderen
Behinderungen auf

» |[nformieren Sie sich Uber Angebote fUr taubblinde Kinder




SR s A
m"»w L iy
S O Yo

Akzeptanz und Anwaltschaft
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Akzeptanz und Anwaltschaft

» |hr Kind hat CHARGE. Es ist hart fUr alle. Machen Sie aber
weiter.

» | ernen Sie, Inr Kind anzunehmen und es zu lieben, so wie es
/ ist

®» Sie sind der Erste und oft auch der einzigste Anwalt lhres
Kindes

» |hr Job ist es, wie der Teufel zu k&dmpfen, um sicherzustellen,
dass Ihr Kind das bekommt, was es braucht

» Finden Sie VerbUndete in diesem Kampf!

ZAHMEN SIE DIE WOLFE

UND DIE ,,ELTERN AUS DER
HOLLE"
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Diagnose

THESE ARE
OUR
SPECIALS...

DIAGNOSIS DU J OUR
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Behandlung

| SEE TWC SESSIONS OF
PT. OT. AND SPEECH
THERAPY WEEKLY.
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THE DISTRICT'S EXPERIMENTAL METHOD
FOR DETERMINING RELATED SERVICES
WORKS JUST AS WELL AS MAKING THOSE
DECISIONS BEFORE KNOWING A
STUDENT’S IEP GOALS AND OTHER
LEARNING OUTCOMES.
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Kommunikation

W ORD PROBLEMS

GIANGRECO, ILLUSTRATION BY REVIN RUELLE

© 2000 MICHAEL €.

PEYTRAL PUBLICAVIONS, INC. 952-$49-87CF

EinschUchterung

1’M NOT SURE WHY MR, BARTH
ALWAYS FEELS COMPELLED
TO BRING AN ADVOCATE TO

THE IEP MEETING.

OUTNUMBERED?

© 2002 MICHAEL GIANGRECO, ILLUSTRATIONS KEVIN RUELLE

PEYTRAL PUBLICATIONS, INC. 952-949-8707 www.peytral.com

13



Vorhersehbarkeit

EXCUSE ME, BUT |
THINK THOSE ARE
OUR PANTS,

KREVIN RUELLE

EL F. CIANGRECO, ILLUSTRATION BY

AL PUSLICATIONS, INC, 952.794%-87CF

DECISIONS ABOUT A CHILD’S LIFE:
SOMEONE IN THE FAMILY SHOULD BE
WEARING THE PANTS.

EIGENSCHAFTEN EINES
MARATHONLAUFERS

Ann P. Turnbull

» Decken Sie die GrundbedUrfnisse

» Kennen Sie sich selbst und lhre Familie
» Bedingungslose Liebe

» Gehen Sie Beziehungen ein

®» Frleben und zehren Sie von Emotionen
» Jbernehmen Sie das Kommando

» Die Zukunft voraussehen

» Schaffen Sie eine Balance

14



CRARCGE

CHARGE Syndrom e.V.

David Brown
Tim Hartshorne

23. Juni —14.00 Uhr

Diagnose und Intervention (Teil I)”

CHARGE-Syndrom und Verhalten: Diagnose und Intervention
(Teil D"
Verhaltensdiagnosen. Personen mit CHARGE erhalten oft eine
Vielzahl von psychiatrischen Diagnosen wie Autismus,
Zwangsstorungen und ADHS. Diese Prasentation behandelt
das Problem psychiatrischer Diagnosen bei Kindern mit
CHARGE-Syndrom: Welche Diagnosen sind das? Warum
werden sie Kindern mit CHARGE-Syndrom gegeben? Welche
Probleme verursachen sie? Sind sie angemessen?

“CHARGE Syndrome and Behavior:
Diagnosis and Intervention (Part l)”
“CHARGE-Syndrom und Verhalten: I



CHARGE-Syndrom und Autismus,
ADHS, Stérung im Sozialverhalten,
Zwangsstorungen efc.

Tim Hartshorne, David Brown und
Shanti Brown

Das ist schrag.

Muss Autismus sein...
41}




Diagnose - ,,Stapel”

= Autismus

= ADHS
= Zwangsstorung

= Tourette

= etc.

Probleme mit diesen Diagnosen

= Schaffen eine Realitat, die vielleicht gar nicht
existiert

= Fehlender Erklarungswert
= |gnorieren die Einzigartigkeit des Verhaltens

= Fiihren zu multiplen medikamentosen
Behandlungen

Hello
my name is

Depression BIPOLAR

ANXETY

Eating Disorder

[l ik olt Helnli SELF HARM

PTSD

DUAL THAGNESIS




Was sind psychische Stol

= Niemand weil das wirklich

= Es gibt keine Bluttests
= Symptom-Co-Variationen
* Wenn Sie diese Verhaltensweisen haben,
haben Sie wahrscheinlich diese Storung
= Es gibt keine Sicherheit
* aulBer mehrere Fachleute sind sich einig

Was ist die Ursache fur psychische Storungen?

» Hochstwahrscheinlich keine bosen Geister
= Genetisch

= Biologisch " . .. "
8 " DEMONIG POSSESSION

07"

= Psychologisch MENTAL ILLNESS?
= Umfeld-bedingt




Epigenetik - die neue Richtung

= In Abhangigkeit von Umfeldeinflissen werden
bestimmte Gene ein- oder ausgeschaltet,

exprimiert oder nicht exprimiert”
Dr. Richard McNally, klinischer Psychologe an der Harvard University

Diagnose

Autism Behavior Checklist

= VVerhaltens-Checklisten

= Sieht aus wie eine Ente, lduft wie eine Ente ...

I feel: -3

depressed, ‘ pil
|" no interest in activities ’ I “diagnose” you

have weight loss, with depression.

insomnia,

am tired

3 and think about suicide.




CENTRAL MICHIGAN
UNIVERSITY

Diagnose T CMU

THESE ARE

NN I
= ‘} ] OUR
% & SPECIALS...

@ 2000 MICHAEL GIANGRECO, ILLUSTRATIONS KEVIN RUELLE

PEYTRAL PUBLICATIONS, INC. 952-949-8707 www.peytral.com

DIAGNOSIS DU J OUR

Warum diagnostizieren wir eine psychische
Erkrankung?

= Als Leitfaden fir die Behandlung




Konnen Menschen mit CHARGE-Syndrom eine
psychische Erkrankung haben?

" Ja

= Warum also nicht einfach diagnostizieren?
* Fihrt dies zu einer besseren Behandlung oder zu besseren Ergebnissen?
* Und ist die Diagnose richtig?

= Wiirden wir erwarten, dass dieselben Verhaltensweisen, die bei psychischen

Storungen fiir Menschen ohne CHARGE Co-variant sind, auch bei Menschen
mit CHARGE Co-variant sind?

= Mit anderen Worten, wie wiirde eine Stérung wie Autismus bei einer Person
mit CHARGE-Syndrom aussehen?

= QOder bedeutet das, dass wenn ein Kind mit CHARGE-Syndrom autistische —
ahnliche Verhaltensweisen zeigt, auch Autismus hat?

Autismus

= Beeintrachtigungen in der sozialen Kommunikation
* Soziale Reziprozitat
* Nonverbale Kommunikationsdefizite
* Mangelndes Beziehungs-Verstandnis

= Eingeschrankte, sich wiederholende Verhaltensmuster, Interessen oder
Aktivitaten
* Stereotypische oder sich wiederholende motorische Bewegungen
* Beharren auf dem Stets-Gleichen
* Fixierte Interessen
Reaktionsvermogen auf sensorischen Input




Ist das Autismus?

Das Auftreten akuter Belastungsreaktionen (ABR) wurde z.B. bereits
flir das Cornelia-de-Lange-Syndrom (CdLS) und Fragiles-X-Syndrom
(FXS) beschrieben.
Es wird jedoch diskutiert, ob das ABR-Verhaltensprofil, das zu einer
Diagnose bei diesen Syndromen fiihrt, das gleiche ist wie bei
Personen mit idiopathischer ABR.

Waite, J., Heald, M., Wilde, L. Woodcock, K., Welham, A., Adams, D., & Oliver, C. (2014).

The importance of understanding the behavioural phenotypes of genetic syndromes

associated with intellectual disability. Peediatrics and Child Health, 24, 468-472.

Syndrome, die am haufigsten mit Autismus in
Verbindung gebracht werden

" Fragiles-X-Syndrom
* Soziale Angste, extreme Schiichternheit und Blickvermeidung
- flir Autismus nicht zentral
* Hohe Bereitschaft, sich sozial zu engagieren

= Cornelia-de-Lange-Syndrom
* Die Art sich wiederholender Verhaltensweisen scheint sich
von denen mit ABR (akuter Belastungsreaktion)zu
unterscheiden.
= Tuberdse Sklerose-Syndrom
* Sich wiederholendes Verhalten ist nicht so haufig wie bei ABR




Die Autismus-Frage......

\\ —o— Autistic

g 15 —=— Deafblind
@ / CHARGE

Sensory Relating Body/Object Language Social
Subscales

Hartshorne, T. S., Grialou, T. L.., Autistic-Like Behavior in CHARGE Syndrome.
American Journal of Medical Genetics, 133A, Seiten 257-261.

Autismus als zusatzliches Lab

= Bei CHARGE und Autismus sind ein Spektrum an

"Symptomen" zu erkennen, sie unterscheiden sich aber

in ihrer Funktion.

* Sozial: Uninteressiert <--> Nicht-in-der-Lage
(Taubblindheit)

* Physisch: Selbststimulierung <--> Regulierung

* Sensorisch: Uberreizt <--> unterreizt

* Kommunikation: unreif/uninteressiert <-->
funktional

= Autismus fligt ein zusatzliches Label hinzu, halt Betreuer
jedoch davon ab eine funktionierende
Kommunikationsform zu finden




Warum das Label also
hinzufugen?

= Esgibt Eltern das Gefiihl, dass etwas getan werden kann

= ....unser Ziel war es, das Einzigartige am Verhalten von Kindern
mit verschiedenen genetischen Stérungen zu identifizieren ... und
nicht das, was Ublich ist. Ich habe keinen Zweifel, dass es einen mit
dem CHARGE-Syndrom in Verbindung stehenden
Verhaltensphanotyp gibt. Mein Ziel und das anderer ist es, diesen
Phanotyp besser zu spezifizieren, damit wir sowohl Interventionen
als auch Praventionsstrategien entwickeln kdnnen” - T. Hartshorne

= Hilft ein zusatzliches Label? Wie behandeln wir sie anders?

Shides
Zugang zu Diensten erhaltei ¢

Hinzufligung eines Labels, um Dienste der angewandten Verhaltensanalyse (ABA) zu
erhalten

Muss keine schlechte Sache sein - aber das Kind mit CHARGE-Syndrom kdnnte
missverstanden werden

Es sind beim CHARGE-Syndrom eher physiologische Bedingungen, die zu
psychologischem Verhalten beitragen

ABR zeigt weniger korperliche Anomalien

Kliniker miissen die besonderen korperlichen Bedirfnisse bei CHARGE verstehen die
im Gegensatz zur Abneigung bei einer Storung des Sozialverhaltens stehen

ABA-Dienste sind gut fiir Funktionstraining, aber nicht fir alles
* auf Rasen laufen: Irrationale Angst oder schmerzhafte Erfahrung?




Zwangsstorung und verwandte CMU

CENTRAL MICHIGAN

Stq rungen IVERSTY
. -5 Dia; ekriterien fiir Zwangsstorung und verwandte Storungen (300.3)

Zwangsvorstellungen

Wiederkehrende und anhaltende Gedanken, Triebe oder Impulse, die aggressiv und
unerwiinscht sind und ausgepragte Angstzustande oder Leiden hervorrufen.
(Typisch irrationale Angste)

Der/die Einzelne versucht, solche Gedanken, Triebe oder Bilder zu ignorieren bzw. zu
unterdriicken oder sie mit anderen Gedanken oder anderen Handlungen (d.h., einem Zwang
nachzugeben) zu neutralisieren.

Zwange

Wiederkehrendes Verhalten (z.B. Hindewaschen, Ordnen, Kontrollieren) oder mentale
Handlungen (z.B. Beten, Zahlen, lautloses Wiederholen von Worten), die der/die Einzelne als
Reaktion auf eine Zwangsvorstellung oder nach Regeln, die starr angewendet werden missen,
sich zu leisten getrieben flhlt.

Die Verhaltensweisen oder mentalen Handlungen zielen darauf ab, Angstzustande oder Leiden
zu verhindern oder zu reduzieren. Diese Zwange sind jedoch nicht in einer realistischen Weise
mit dem verbunden, das sie neutralisieren oder verhindern sollen.

Wir sind der Ansicht .......

= Die meisten Menschen mit CHARGE-Syndrom haben keine tatsdchliche
Zwangsstorung.

= Eine Person mit tatsachlicher Zwangsstorung hat irrationale Gedanken, die
zu irrationalen Angstzustanden flhren.

= Die Behandlung beinhaltet die Exposition gegenuber dem irrationalen
Gedanken und die Verhinderung der zwanghaften Reaktion.

* Beij Personen mit CHARGE liegen TATSACHLICH Umsténde vor, die zu
VERSTANDLICHEN Angstzustdnden fiihren!

= Mit anderen Worten, die EXPOSITION findet standig statt, sie ist
unvermeidlich. Die zwanghafte Reaktion ist eine verstandliche
Verteidigung fir den Umgang mit dem Angstzustand.
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Zwangsstorungen-ahnliches Verhalten bei
CHARGE

»Alles muss stimmen."

Anordnen / Aufstellen / Herstellung von Symmetrien
Platzierung / Verschiebung an die richtige Stelle
Lichtschalter

Tlren offen/geschlossen

Ubergeben der Tasse an die Betreuer, wenn er sie sieht

= Weitere berichtete/beobachtete Sachen:

Wied_gzrholtes Fragestellen: ,,Welche Farbe hat Dein Auto?,,, ,Welche Farbe hat Dein
Haus?"

Das in-Schlitze-Stopfen von Dingen - vor allem an Stellen, an denen sie schwer zu
bergen sind

Wiederkehrendes, eigenwilliges Verhalten: Handbewegungen und Ticks

Starre Unfahigkeit, zu anderen Aktivitaten zu wechseln

Eine alles-verbrauchende Konzentration auf eine Idee, Aktivitdt oder einen
Gegenstand, bis hin zu dem Punkt, an dem es nicht nur ein Hobby/ausgepragtes
Interesse ist - Bedenken Sie, dass wir alle Hobbys/Interessen haben!

Was haben Sie noch beobachtet?

,Vieles, was bei CHARGE wie eine

Zwangsstorung aussieht, ist tatsachlich nur

eine Reaktion auf multisensorische
Beeintrachtigungen.”- p. Brown, 2015

Tatsachlich sind das sehr kreative Reaktionen
auf anormale, angstauslosende Umstande.

Vorbehalt: Eine Person mit CHARGE-Syndrom kdnnte moglicherweise auch , tatsachliche”
Zwangsstorungen entwickeln. Dies ist aber nicht die Norm.

11



Aufmerksamkeitsdefizit- /
Hyperaktivitatsstorung

= Ein anhaltendes Muster von Unaufmerksamkeit und/oder Hyperaktivitat-

Impulsivitat, das die Funktion oder Entwicklung stort

= Ho6here Inzidenz bei gehodrlosen Kindern
* Ein Problem mit der sensorischen Integration?

* Begrenzte sprachliche Exposition?

* Ein Problem der sozial-emotionalen Entwicklung?
* Selektive visuelle Aufmerksamkeit?

* Langeweile?

Goals | Planning

= Bericksichtigung der durch sensorische Beeintrachtigungen beeinflussten

exekutiven Funktionen

Aufmerksamkeitsdefizit- /
Hyperaktivitatsstorung

= Diagnostische Kriterien:

Unaufmerksames Auftreten

* Ohne Detailverliebtheit

* Fehlende Ausdauer in der
Aufmerksamkeit

* Scheint nicht zuzuhoren

* Befolgt Anweisungen nicht und
beendet eine Arbeit nicht

* Schwierigkeit bei der Organisation
von Aufgaben

* Vermeidet Aufgaben mit
anhaltender geistiger
Anstrengung

* Verliert Dinge

* Leicht ablenkbar

* Vergesslich

Diagnostische Kriterien:

Hyperaktives / impulsives Auftreten

* Zappelphilipp

* Kann nicht stillsitzen

* Lauft oder klettert in
unangebrachten Situationen

* Kann nicht leise spielen

* Will ,wieder gehen”

* Redet exzessive

* Platzt mit den Antworten heraus

* Schwierigkeiten beim Warten bis an
der Reihe ist

* Unterbricht andere haufig

12



Aufmerksamkeitsdefizit /
Hyperaktivitatsstorung

= Wie kdnnen diese Verhaltensweisen durch das CHARGE-
Syndrom besser erklart werden?
* Taubblindheit
* Schwierigkeiten mit den exekutiven Funktionen
= Teilnahme
= Aktivitaten organisieren
= Gehemmtheit
* Schwierigkeiten mit der Selbstregulierung
* Sensorische Bedlrfnisse

Aufmerksamkeitsdefizit- /
Hyperaktlwtatsstoru ng

Belsplel Bradley, ein Schuler der dritten Klasse mit CHARGE-Syndrom, scheint
in Mathe nie aufzupassen. Er verbringt den Matheunterricht damit, Lichter
anzustarren oder seine Finger nah am Gesicht zu inspizieren.

= ADHS-Perspektive:

* Bradley ist unfahig, dem zu folgen, was sein Lehrer sagt. Bradley ist auch sehr zapplig
mit seinen Fingern.

Ll CHARGE Perspektive:

Bradley kann die Tafel nicht sehen, auf die sein Lehrer mathematische Gleichungen
schreibt.

* Bradley kann nicht héren, was der Lehrer sagt. Er kann auch nicht héren, welche
Fragen seine Mitschiiler stellen.

* Wenn Bradley mit seinen Fingern knapp vor seinen Gesicht schnippt, bekommt er
durch den visuellen Input eine sensorische Stimulation.

* Bradley fallt es schwer, zwischen Aktivitdten zu wechseln, und brauchte mehr Zeit,
um sich auf Mathe vorzubereiten.

13



Borderline-Personlichkeitsstorung

= Ein Muster aus instabilen zwischenmenschlichen Beziehungen,
Impulsivitat, Affekthandlungen und schwankendem Selbstbild
* Furcht vor Nicht-Annahme

Extreme der Idealisierung und Abwertung anderer

Instabiles Selbstbild

Impulsivitat

Wiederkehrendes selbstverletzendes Verhalten

Hochreaktive Emotionen

Dauergefiihl der Leere

Schwierigkeiten mit dem Gefihl Wut

Stressbedingter Verfolgungswahn

= Kann mit Erfahrungen aus schwerem Missbrauch, Vernachladssigung
und elterlichen Konflikten in Verbindung gebracht werden.

Tick-Storungen

= Zwei Arten von Ticks:
* verbale
* motorische

= Beim Tourette-Syndrom treten beide Arten auf

= Verschlimmert sich durch Angstzustdande, Aufregung
und Erschopfung

= Rund 25% aller Kinder haben voriibergehende Ticks .

= _Hoérende Eltern und psychiatrische Mediziner, die mit dem typischen Verhalten gehérloser
Kinder nicht vertraut sind, konnen Schwierigkeiten haben, das klinische Bild der Symptome
des Tourette-Syndroms von den Auswirkungen der Taubheit zu unterscheiden und
geeignete Interventionen durchzufiihren.” (Chovaz, 2013)

* Haus-gemachte AuRerungen und Gesten kénnen das Ergebnis sein von
* sprachlichen Verzégerungen
* bewusster personlicher Unterhaltung

14



Oppositionelles Trotzverhalten

= \Was sind die diagnostischen Kriterien?
* Wiitende / gereizte Stimmung
* Argumentatives / abweisendes Verhalten
* Rachsucht

Oppositionelles Trotzverhalten

= Wie kdnnen diese Verhaltensweisen durch das
CHARGE-Syndrom besser erklart werden?
* Kommunikationsdefizite
* Sensorische Probleme
* Taubblindheit
* Schwierigkeiten mit den exekutiven Funktionen
* Mudigkeit

15



Oppositionelles Trotzverhalten

= Ein Beispiel:

* Julie al} purierte Erbsen zum Abendessen, als sie plotzlich ihren
Stuhl nach hinten stiel8 und die Schale mit Erbsen auf den Boden
warf.

* Oppositionelles Trotzverhalten-Perspektive:
= Julie warf ihre Erbsen auf den Boden, um ihrer Bezugsperson zu trotzen.

* CHARGE-Perspektive:

= Julie hatte Schmerzen bei der Verdauung und versuchte ihre Betreuerin
zZu warnen, dass es das Essen ist was es verursacht.

= Julie mag keine Erbsen und will sie nicht essen.

= Julie kann die Konsistenz pirierter Erbsen nicht ertragen.

Bipolare Storung

Leute mit einer manischen Phase Menschen mit einer depressiven Phase
* Fuhlen Sie sich sehr ,driiber”, ,high“ oder beschwingt ¢ Fiihlen sich sehr traurig, niedergeschlagen,
* Haben viel Energie leer oder hoffnungslos
* Haben erhdhte Aktivitatslevel * Haben sehr wenig Energie
* Fuhlen Sie sich ,sprunghaft” oder ,fremd gesteuert" ¢ Haben verringerte Aktivitatslevel
* Haben Schlafprobleme * Haben Schlafprobleme, kdnnen zu wenig
* Werden aktiver als Ublich oder zu viel schlafen
* Sprechen sehr schnell Giber viele verschiedene Dinge * Haben das Gefiihl, nichts genieBen zu
* Sind aufgeregt, gereizt oder ,,empfindlich” kénnen
* Haben das Geflihl, dass ihre Gedanken sehr schnell * Fihlen sich beunruhigt und leer
fliegen * Haben Konzentrationsschwierigkeiten
* Sind der Ansicht, sie kdnnen eine Menge Dinge auf ¢ Vergessen oft Sachen
einmal tun * Essen zu viel oder zu wenig
* Tun riskante Dinge, geben z.B. viel Geld aus oder * Fiihlen Sie sich mide oder "verlangsamt"
haben unbekiimmert Sex * Denken an Tod oder Selbstmord

16



Das Modell von Dunn

PASSIVER TYP AKTIVER TYP
Selbstregulierungs- | Selbstregulierungs-
strategien strategien
Nicht reaktives Sensationslust
Gewéhnung ,,Abschalten
Sensibilisierung Sensations-
Reaktiv auf Stimuli | vermeidung

Psychotrope Medikamente

Sind in der Regel an Kindern nicht erforscht

Keine Kenntnis vom Einfluss auf die Sinnesorgane

Haben zahlreiche Nebenwirkungen - Auswirkungen auf das Gehirn?

Werden oft zulassungstiberschreitend verschrieben (off-label)

Die Anwendung wird nicht oft genau Giberwacht

Nebenwirkungen kénnen zu zuséatzlichen Medikamentenverschreibungen fiihren

Es gibt eine Tendenz eher ein Medikamenten dazu,

anstatt dieses zu ersetzen

Ziel sollte es sein, von ihnen entwohnt zu werden

Kann eine Form von Kommunikation unterbinden

Manchmal sind sie fiir die Familie Gberlebenswichtig

17



Das Problem mit Mehrfachdiagnosen

* Die funktionellen Verhaltensweisen des Kindes kdnnen als
Symptom einer psychischen Erkrankung interpretiert werden;
angesichts der multisensorischen Beeintrachtigung des Kindes
sind diese Verhaltensweisen jedoch oft eine sinnvolle Wahl fiir
das Kind.

* Indem wir diese Verhaltensweisen als psychische Storung
klassifizieren, konnen wir die kreative Strategie, die das Kind
entwickelt hat, um in seiner Umgebung liberleben zu kdonnen,
abweisen.

* Daher mussen wir diese Anpassungen, die das Kind geschaffen
hat, als dessen Errungenschaft sehen, eine Welt zu schaffen, die
flr es Sinn macht.

Verwirrendes Verhalten beim CHARGE-Syndrom
Aus Facebook ~ Beitragen:

 Von Fingern und Handen fasziniert (haufig)

o Lacht iber die Hande

o Spielt mit Hinden anstelle von Spielzeug

Hort mit dem getanen auf und beriihrt den Boden wiederholt

«  Klopft an Wande / Tiiren bevor ein anderer Raum betritt wird

o Finger drehen” vor dem Gesicht

Zahne knirschen

o Auf die Knie schlagen

« Grunzen

Wird sauer wenn die Familie iber einen Witz lacht oder etwas niedliches was ein Kind gesagt
hat

Heftige Anfalle (Haar reisen, treten, kicken, schlagen)

o Stindiges Anfassen der Stin

o Zieht den Pullover vom Bauch weg

Beugt sich nach rechts

Schisgt Ellbogen auf Dinge

Streckt oft die Zunge raus

o Beriihrt die Innenseite der Augenlider

Dreht sich im Kreis

o beilt die Fingerspitzen mit der Spitze unter der Zunge

o sammelt zwanghaft Dinge

Hautkratzen (Lippen, Finger)

o Arme verkreuzen

o Liegt mit einem Bein iiber dem Knie

*  Kaut auf Dingen

o Steckt Finger in den Mund bis zum Wiirgen

Spuckt/ macht Spucke ins eigene Haar bzw. von einer anderen Person

«  Dreht sich auf dem Boden

o Leert Behiiter / Schubladen aus und rsumt sie wieder ein

Hand zu Fusten geballt mit dem Daumen innen

o Finger in den Augen

«  Schiagt den Kopf auf Dinge

Hat die Zunge dauerhaft drauRen

o Ist fasziniert von Licht

©  Raumt alles vom Bett weg

o Klettert auf Personen, die auf dem Boden liegen

«  Schleudert Kérper hin und her - bei Gliick

o Schidgt sich selbst ins Gesicht

*  Schittelt den Kopf

o Uberstreckt sich

Schaltet Licht an und aus




,CHARGE" ist schon genug.
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CRARCGE

CHARGE Syndrom e.V.

David Brown
Tim Hartshorne

23. Juni — 16.00 Uhr

“CHARGE Syndrome and Behavior:
Diagnosis and Intervention (Part [])”
“CHARGE-Syndrom und Verhalten:
Diagnose und Intervention (Teil I/)”

CHARGE-Syndrom und Verhalten: Diagnose und Intervention
(Teil ID"

Interventionen flr herausforderndes Verhalten. In diesem
Vortrag werden Mal3Bnahmen beschrieben, die dazu beitragen
kénnen, Verhaltensweisen zu reduzieren, die haufig zu
psychiatrischen Diagnosen flhren. Diese Interventionen folgen
dem Prinzip, dass das Verhalten flr das Kind aufgrund seiner
verschiedenen Beeintrachtigungen funktional ist. Die
Interventionen befassen sich mit den Themen Schmerz,
sensorische Verarbeitung und Angst.



Was zum Teufel sollen
wir also tun?

Uber den Umgang mit dem Verhalten von
Menschen mit CHARGE-Syndrom

Tim Hartshorne, David Brown und Shanti Brown.

Eine Mdglichkeit, unterschiedliche Verhaltensweisen zu sortieren und zu
kategorisieren, besteht darin, sie in zunehmender Reihenfolge der
Dringlichkeit einer Intervention anhand der folgenden Fragen aufzulisten:

1.Ist es ein Verhalten, das Sie zwar personlich stort, aber akzeptiert und
ignoriert werden kann?

2.Ist es ein Verhalten, das dem Kind zu helfen scheint, im positiven
Sinne zu ,funktionieren”, so dass es akzeptiert und ignoriert werden
kann?

3.Ist es ein Verhalten, das dem Kind zu helfen scheint, im positiven
Sinne zu ,funktionieren®, das aber im Laufe der Zeit reduziert oder
durch ein anderes, besseres Verhalten ersetzt werden sollte?

4.Ist dieses Verhalten unerwiinscht und muss relativ ziigig reduziert
oder ersetzt werden?

5.Ist es ein Verhalten, das umgehend verhindert werden muss?




Jane schlédgt beim Baden ihren Kopf gegen den Badewannenrand.

Alan rudert wild mit den Armen und Hénden, wenn er aufgeregt ist.

Bei einigen Mahlzeiten steckt Megan ihre Héande ins Essen.

Bill weigert sich an einigen Tagen, morgens aufzustehen - er liegt einfach da und lacht.
April driickt sich manchmal die Finger in die Augen.

John will jedes Mal, wenn er einen Feueralarm sieht, diesen ausldsen.

Amber unterbricht die Klasse mit lautstarken Ausbriichen.

Tim wirft sich manchmal bei Spaziergdngen oder Ausfliigen auf den Boden.

Hayley macht oft gackernde Gerdusche, die nicht mehr enden wollen.

Jason schaukelt oft mit seinem Korper hin und her, wenn er an einem Tisch sitzt.
Emily schubst Leute, die ihr im Weg sind.

Trevor schldgt und kratzt manchmal Leute, die in seiner Néhe sind.

Heather knabbert an ihren Fingern, bis sie bluten.

Jared tiberpriift beim Essen immer wieder, wo sich Tasse und Teller befinden.
Nancy liegt gerne kopfiiber in ihrem Stuhl oder auf ihrer Couch.

TJ greift Kot mit seinen Hénden schmiert ihn sich ins Gesicht.

Toni wirft gerne ihre Spielsachen durch die Gegend, wenn sie mit ihnen gespielt hat.

Ray schaut gerne in Lichter und halt sich ein Licht nahe vor seine Augen. C M l '
Jacob spielt mit den Schuhen anderer Leute und leckt dabei die Sohlen ab. —_ - =
Lauren bekommt einen Wutanfall, wenn sich etwas in ihrem Zeitplan dndert. R AN

Interventlonen

Immer zuerst an Schmerzen denken!

Finden Sie heraus, warum

Co-Regulierung - Was tun Sie, um grundsatzlich die Kontrolle zu behalten?
Yoga oder Tai Chi
Sensorische Pausen
Kalender-Systeme
Therapeutische Sozialgeschichten
Erlebnisberichte I

Kommunikation respektieren

Ubergénge bewiltigen

Umgebung anpassen




VZMmMNIIMZ T OV

Verhalten zuerst verstehen

CMU

CENTRAL MICHIGAN
UNIVERSITY




Das ist eine normale
Betrachtungshalt

...wenn Sie z. B. keinen
Gleichgewichtssinn,
oberen Gesichtsfeld-
verlust, ein schlechtes
Tastgefiihl und eine
mindere propriozeptive
Wahrnehmung sowie
einen niedrigen
Muskeltonus haben ....




Co-Regulierung

Was fiir Sie beim Management hilfreich ist
Ihre Gedanken und Motivation
Ihre Gefuihle und Emotionen
Ihre Handlungen und Verhaltensweisen
Ihr korperlicher Zustand
Wie bringen wir das unseren Kindern bei, die nicht passiv lernen?

CMU
Unterstutzung der CMU
Selbstregulierung e

= Kinder mit erheblichen Behinderungen
entwickeln nur schwer
Selbstregulierungsfahigkeiten

= Wir bieten externe Unterstitzung fir
einen internen Selbstregulierungsprozess

Regulering




Spass-Chi

Reduzierte Belastung
Reduzierte Angst
Verminderte Depression
Erhéhtes Selbstwertgefiihl
Erhéhte Energie/Fokussierung/Konzentration
Positivere Stimmung

Bessere Balance

Verbesserter Schlaf

Stérkeres Immunsystem

CMU

CENTRAL MICHIGAN
UNIVERSITY

MELTDOWN or TANTIUM ?
Sensorische Pausen X i, VY

COMMUNICATING
X v THe heeD/waNT ? v

aware
X OF THEIr OWN SaFery ? ¢
IN CONTTOL
X OF THEIr BeHavior ? ¢

@BLE T0 CALM DOWN v
ONGE THE SITUATION IS rBsoLVeD ?

CMU

CENTRAL MICHIGAN
UNIVERSITY




Kalender-Systeme

o Angst aufgrund mangelnder Vorhersehbarkeit
o Nutzen Sie eine zuverldssige kalendergestiitzte Férderung
o Erhéhung der Selbstregulierung und Vorhersagbarkeit

o Abbau von Angst und angstbedingtem Verhalten

CMU

CENTRAL MICHIGAN
UNIVERSITY

Ry
Therapeutische Sozialgeschichten 1wt
Kurz, einfach, auf den Punkt gebracht, einfach zu erstellen, persoﬁt;ll;siertm

Vermittelt die soziale Situation und erkléirt, wie jemand reagieren wiirde
oder was zu tun ist

When someone is hurting or
. . . annoying me I will:
Wiederholungen verstdrken die Botschaft &
we. 1. Look at them.
Kann eine Unterrichtsstunde visuell unterstiitzen *i
Tépfchen-Training, Teilen, Umgang mit Wut, Eﬁ'ag;gnwnd gty
Veranderungen in den Routinen etc. @ > o
“Stop it, I don't like it."
é 4. If it doesn't work I will
\ get help froma
- ?euc}‘mr.




Erfahrung

(f,,

Tania woe 4 mask

o o o

——

- Tanio sonded -

o

Kommunikation respektieren

Kommunikation contra Regelbefolgung: Jessica &
Jessica will in der Schule nur rund 10 Minuten auf ihrem Stuhl sitzen, bevor
sie runter mochte
Als ihr gesagt wird, dass sie langer in ihrem Stuhl sitzen bleiben muss,
bekommt sie Wutausbriiche und erleidet einen Zusammenbruch
Eines Tages kratzte sie ihren Schulhelfer, warf sich dann vom Stuhl und
rannte in eine Ecke des Raumes, wo sie sich auf den Boden legte CMU

CENTRAL MICHIGAN
UNIVERSITY




Jakob und das Bad

Ubergange bewaltigen
,Ziel eines erfolgreichen Ubergangsprozesses ist der Erfolg des
Kindes in der nachfolgenden Umgebung."

(Rouse, Hallam, Harbin, McCormick und Jung, 2007)

Arten von Ubergéngen !
Zwischen taglichen Aktivitaten
Lebensereignisse
Anderungen im Umfeld

Im Laufe des
Lebens des Kindes

., CMU

Uber Familie, Schule und CENTRAL MICHIGAN
. X UNIVERSITY
Gemeinschaften hinweg




Ubergange bewiltigen

= Visuelle und akustische Signale
= Visuelle und haptisch erfahrbare Tages- und Wochenplane

= Explizite Einweisung in die Vorgehensweise bei Uberénen

= Zusatzliche Zeit fiir Verarbeitungsanleitungen
= Erinnerungen

= Therapeutische Sozialgeschichten

= Kalender-Systeme

= Besuch und Entdeckung neue Umfelder

Wir wissen, dass aulRere Faktoren im Umfeld das
Verhalten eines Kindes tiefgreifend beeinflussen
konnen, so dass eine Moglichkeit, das Verhalten des
Kindes zu verandern, darin besteht, die
Eigenschaften des Umfelds zu andern.

CMU

CENTRAL MICHIGAN
UNIVERSITY
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Schlusselelemente im Umfeld

= Menschen
m/eit

" Raum

Tony Best (Juli 1998) Structuring the Environment. Db/ Review, 4-9

Menschen

= Begrenzte Zahl = Engagiert

= Zuganglich = Erfahrene Beobachter

= Reaktiv = Vertraut

- N_'Cht mit nicht- = (Anhand personlicher
If|ndbezogenen Aufgaben Merkmale) identifizierbar
uberlastet

= Konsequent

11



Zeit

Abfolgen

Konsistenz

Anzahl

Kalender / Zeitplane

Prifen Sie die Vergangenheit - und antizipieren /
planen Sie die Zukunft

Wiederholungen (mit konkreten Merkmalen)
Angepasste Uhren ——_smm

Raum / Ort

= Markierungen zur Kennzeichnung von Bereichen nach
deren Verwendung / Funktion

= Zuganglich
= Konsequent \

= Reaktiv
. ~— e
= Ubersichtlich ] P

1=

=  Routen
= QOrientierungspunkte

;m-‘

12



Denken Sie daran, dass das
Verhalten eines Kindes darauf
hinweisen kann, was in seinem

Umfeld falsch ist oder fehlt, und
lhnen manchmal auch die
Losung des Problems aufzeigen
kann.

Minimierung haptisch
erfahrbarer Ablenkungen

13



Stellen Sie notwendige physische Hilfsmittel
fur eine sichere Korperhaltung zur Verfugung

Nutzen und ermoglichen Sie effektive
Korperhaltungen, um Aufmerksamkeit und
Komfort zu schaffen

14



Minimieren Sie ALLE
Ablenkungen!

Halten Sie Geruchs- und Geschmacks-Inputs
voneinander getrennt und unverfalscht

15



Positionierung und Unterstutzung, um optimale
Aufmerksamkeit, Bequemlichkeit und

Funktionalitat zu schaffen

vl
e

Gestaltung des Umfelds zur
Vermeidung von Verhaltensproblemen

Uberlegen Sie, was Sie tun kénnen, um das Umfeld Ihres Kindes sicher und geschiitzt zu gestalten, um
eine optimale Entwicklung zu ermdoglichen und herausfordernde Verhaltensweisen zu vermeiden

= Vertrautheit —
Wie kénnen Sie ein Umfeld schaffen, das sich fir das Kind sicher und geborgen anfiihlit?

= RegelmaRigkeit —
Wie kdnnen Sie ein Umfeld schaffen, das fiir das Kind vorhersehbar ist?

= Reaktivitat —
Wie konnen Sie ein Umfeld schaffen, das das Verhalten des Kindes vorwegnimmt und auf dessen Verhalten
reagiert?

= Erflllung der Grundbediirfnisse —
Wie kénnen Sie ein Umfeld schaffen, das die Bediirfnisse des Kindes vorwegnimmt und auf diese reagiert?

Berlicksichtigen Sie bei jeder Frage den Einfluss von Mensch, Zeit und
Raum sowie Sinnesbeeintrachtigungen.

16
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CRARCGE

CHARGE Syndrom e.V.

Gall Deuce

24. Juni = 09.30 Uhr

,Managing behavior in the classroom”
“Das Verhalten von Kindern mit dem CHARGE-
Syndrom im Klassenzimmer bzw. in der Schule”

Eltern und Fachleute sprechen von Verhaltensbesonderheiten,
die bei Menschen mit CHARGE angetroffen werden.

Diese Prasentation wird unter Bertcksichtigung des CHARGE-
Verhaltensphanotyps, der von

Hartshorne (2011) vorgeschlagen wurde, die moglichen
Ausldser untersuchen und Strategien

aufzeigen, wie wir darauf im Klassenzimmer reagieren konnten



Verhaltensmanagement im Unterricht far
Schuler(innen) mit CHARGE-Syndrom

Dr. Gail Deuce
Oberwesel, Deutschland
Deutschland, 2018

“Das herausfordernde Verhalten bei
Menschen mit CHARGE-Syndrom lasst
sich nicht vermeiden, es ist aber doch sehr
vorhersehbar.”

(Hartshorne et al, 2017)




Verhalten bei Schilern mit CHARGE-Syndrom
Der CHARGE-Verhaltensphanotyp (Hartshorne, 2011):

® Niedrige - normale kognitivie Funktionen

¢ Sehr zielgerichtet und hartnackig mit Sinn fir Humor

® Sozial interessiert aber sehr unreif

® Repetitive Verhaltensmuster, die unter Stress zunehmen

® Hohes Mafl an Sensationslust

Bei Stress und Reizuberflutung, ist es fur sie schwierig sich zu
regulieren und ihr Verhalten zu kontrollieren

Schwierigkeiten beim Umlenken der Aufmerksamkeit und beim
Ubergang zu neuen Aktivitaten; verlieren sich leicht in eigenen
Gedanken

Ein Verhaltensmanagement-Modell (Birkett,
2016)

Troubleshooting
Dealing with

confrontation

Management Managing behaviour with
classroom strategies

Prevention . . . .
Creating a positive learning environment




Verhaltensmanagement in der Klasse

4. Acceleration
3. Agitation SN 6. De-escalation

vvvvv

.........

INTENSITY

2. Trigger A0 LU0 000
1.Calm o AN T, Recovery
m — b M \ . Al Wl . .: . »

TIME

Mogliche Ausloser fur schwieriges Verhalten 1

® Schmerzen
¢ Sensorische und koérperliche Probleme
® Erhohte Stress- und Angstzustande sowie Ermuidungserscheinungen

® Schwierigkeiten mit der Selbstregulation, insbesondere wahrend eines

emotional aufgewuhlten Zustandes




Mogliche Ausloser fur schwieriges Verhalten 2

® Schlechte Erfahrungen
® Schlechte Kommunikationsfahrigkeiten

* Umwelteinflisse (was passiert um das Kind / den / die Jugendliche(n)

herum)

Planung einer Antwort

Bedacht werden muissen
® interne Faktoren

® externe Faktoren




Verhaltensmanagement in der Klasse 1

¢ Strategien erarbeiten um Schmerz zu zeigen und den damit
verbundenen Emotionen

* |dentifizieren Sie potenzielle Ursachen von Angst und Stress, und
arbeiten Sie daran, diese zu minimieren

* Lehren Sie Strategien, um Stress und Angste zu bewaltigen

* Akzeptieren Sie, dass der Schiler / die Schilerin wahrscheinlich ein
hohes Mal} an sensorischem Input/Stimulation bendtigt. Sprechen Sie
sensorische Probleme an

® Erkennen Sie selbststimulierendes Verhalten und Zwangsstérungen
und respektieren Sie diese

® Lehren Sie Selbstregulierungs-Strategien

® Identifizieren Sie die Lernmerkmale des Kindes / des/der Jugendlichen,
und wie darauf zu reagieren ist (Deuce, 2017)

9

Unterstltzen Sie die Kommunikationsentwicklung

Uber Schmerz sprechen-
unseren Korper kennenlernen




Kommunikation zum Thema ,,Schmerz“

Keinerlei Ertraglich, Ziemlich schlimm, Sehr schlimm, So schlimm
Schmerzen leicht maRig stark wie nie
2 4 6 8 10

| | | | |
o —~ ~
S
(o) 2% ) 4@~ £~
\\y C ~ -~ o8
Nachdruck der Gesichter mit freundlicher Genehmigung des

Health Sciences Rights Department USA S h M t
of c m e rZ' e e r © Jorg Krey, Institut fiir Notfallmedzin, Asklepios Hamburg GmbH

nach: | y MJ, Wilson D, ML: Wong's
Pediatric Nursing, ed. 7, St.Louis, 2005, p.1259. © Mosby.

Verhaltensmanagement in der Klasse 2

* Kapazitats-Aufbau-Model: Erkennen des Lernpotenzials und der
Fahigkeit, in der Schule erfolgreich zu sein

® Schaffen Sie vorhersagbare tagliche Routinen und Strukturen

® Seien Sie bereit, das ,Eigentum® des Lernens und Verhandelns zu
teilen

® Seien Sie sich bewusst, dass es nicht immer mdglich ist, die Ziele
eines Kindes umzuleiten (Hartshorne, 2011)

® Seien Sie flexibel

® Achten Sie auf Indikatoren fur emotionale und verhaltensbedingte
»<Zusammenbriche“ und haben Sie eine Alternative in petto

® Bieten Sie dem Schuler / der Schulerin einen ,Ausweg".

¢ Starken Sie positives Verhalten und schliel3en Sie ein
Belohnungssystem mit ein




’School rules

Schulregeln

©

L)

Working at a table

Photo

@&

2
\ 7€~
'/‘) <54
Throwing things
Sachen werfen

Arbeitsplatz
Sharing . Pushing
! Schubsen
Teilen I
Y
N
/// At
? 3
Shoutil::
Schreien

Good work: child’s name ©

Doing my work

Playin with others
and sharing

Helping others

G A A ¢

Photo/symbol of reward chosen by child

14
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Verhaltens-Leitfaden fi.......
[Wenn Du... ... werden die Erwachsenen
nicht mit Deiner So000y =
. Arbeit anfangen ARES | ﬁ
wilst %-—- 0
durchdas Gaseer. T I)\((h an Dir sagen,
die wenn du
zimmer spazierst etwas gut
L gemacht
nicht mitmachen G Time ot
mdchtest
Wenn Du weiter diese Sachen | Emste Folgen
machst oder
A ausreichend
& Abstand zu
< anderen halst
mit anderen
il C=L =
teilen mochtest Erste Warnung ~ Zweite Wamung  Dritte Warnung
-
WP [
é andere Kinder @ - @ - @
der Schl
e "9 | ErsteWarnung  Zweite Wamung  Dritte Wamung
Verlorene
Sachen durch Spielzeit:
Klassenzimmer
wirfst Erste Auszeit in der Klasse
! - Zueite Auszeit !
Wenn Du weiter diese Sachen | SEHR ERNSTE FOLGEN
machst oder ...
'|EAB mcu-l
Anderen weh
tust
16
S, weiter Wir werden Deine Eltern anrufen und
J% rumschreist Ihnen erzahien, was Du getan hast
g Sie werden sehr traurig sein ©




GAILDEUCECONSULTANCY

gaildeuceconsultancy@gmail.com
Plan zur Verhaltensunterstiitzung

1. Name des Kindes, wenn er/sie sich in einer dieser Phasen befindet:

Griin Gelb Rot Blau
Ruhig und entspannt Erste Anzeichen, &ngstlich, Vorfall! Beruhigt sich
erregt oder verzweifelt Auf dem Weg zuriick zu Griin
Ausgleich
Beispiele: Beispiele: Beispiele: Beispiele:
Ist kontrolliert, in Unruhe, Schwierigkeiten bei der | Werfen von Gegenstanden Will sich entschuldigen,
Gruppenaktivitaten Reakﬂon auf eine Anwelsung Andere schl ht, wieder in die Gruppe
ingebunden, spielerisch eines E| h. zurtickzukehren, kann
Tonfall, Blickkontakt, An-den-Haaren-Ziehen, enffemf Erwachsene akzeptieren, die
entspannte Kérpersprache sich aus einer Gruppensituation versuchen, mit ihrihm zu
k izieren.
2. Strategien fir die Kommunikation und Arbeit mit Name des Kindes in einer dieser Phasen:
Grline Strategien Ruhig und entspannt z. B. Griines Verhalten/ bevorzugte Aktivitaten Ruhig und entspann( z. B
Er/ste geht auf vertraute Routinen ein und kooperiert, wenn er/sie
Folgen Sie, wo immer méglich, der tégllchen Routine und Struktur antizipiert hat, was als Nédchstes passieren wird
Sie ittel, um ihn/sie aufk Er/sie folgt den Anwelsungen Erwachsener
Ereignisse vorzubereiten Er/sie schaut sich den visuellen Kalender an und hilft bei der
Nutzen Sie konsequent die erste/nédchste Karte des Kalenders fiir den M /Tag Spricht tber die
Sehen Sie regelméBige Bewegu[rgspausen v{or . . Aktivititen mit einem Er e
zl:zg;: fe’,’,’eg""" Kind, aus i1ss - Fallt gerne einfache Z&hl-Arbeitsblatter aus
Nutzen Sie das Beloh um positives Verhalten zu , Hakt mit Ereude d,e Aktlwfétep. die er/sie gemacht hat, ab
und erhdhen Sie bei jeri Aufgab den Einsatz Léchelt viel und gibt guten Blickkontakt

LErwischen” Sie ihn/sie, wenn es gut lduft und er/sie das Richtige macht! Singt
Stellen Sie sicher, dass er/sie iiber den Tag hinweg immer wieder
Erfolgserlebnisse hat

Geben Sie den Eitern Feedback iiber all die guten kieinen Dinge

www.gaildeuceconsultancy.com

GAILDEUCECONSULTANCY

galldeuceconsultancy@gmall com

alegien Erste Anzeichen, angstlich, erregt oder verzweifelt elbes Verhallen Erste Anzeichen, angstlich, erregt oder beunruhigt
z.B.
Sfellen Sie an einem schwierigen Tag weniger Forderungen Das sensorische Suchverhalten nimmt zu
Fthren Sie ihn/sie mit Hilfe von Bildern zurtick, erinnem Sie ihn/sie Der Atem ist beschleunigt, er/sie reibt den Kopf und zieht sich
an die Klassenregeln manchmal an den Haaren
Lenken Sie ihn/sie mit einer Lieblingsbeschéftigung ab Er/sie schreit und benutzt oft das Wort NEIN
Bieten Sie Hilfe an Kann weg und hen, einen Er
Loben Sie ihn/sie ausgiebig fur Positives indem er/sie dessen Hand nimmt
Reduzi Sie die Komplexitat der Aufgabenstell Wechselt das Thema unter Zuhilfenahme von ihn/sie umgebende
Ignorieren Sie das negative Verhalten und lassen Sie sich nicht von = Sachen, um sich selbst und die Erwachsenen abzulenken
seiner/fihrer Verstortheit aus der Ruhe bringen Wirft Sachen
Rote Strategien Vorfall! Rotes Verhalten Vorfall!
z.B. z.B.
Ignorieren Sie das Verhalten Schreie und Gebrull
Schutzen Sie das Kind und sich selbst Kann andere treten oder sch/agen
Alarmi Sie das ,Senior-Manag t-Team"“ Kann G als Wurfg ver und
Folgen Sie der gepl: Reaktion auf eine Kri: ituati den v h
| Sleht extrem verzweifelt aus
Blaue Strategien Beruhigung; auf dem Weg zuriick zu Grin; Blaues Verhalten Beruhigung; auf dem Weg zuriick zu Grin;
Ausgleich Ausgleich
z.B. z.B.
Geben Sie ihm/ihr genug Zeit, sich ohne weiteres Zutun beruhigen Kann sehr weinerlich und entschuldigend sein
zu kénnen Bendtigt Bestatigungen
Bieten Sie eine nicht-frontale Umarmung an Kann lethargisch und unwillig sein, irgendetwas zu tun
Wenn er/sre sich beruhigt hat, verweisen Sie ihn/sie auf sein/ihr Ist erschopft und schwer wieder ins Gleichgewicht zu bringen
Bildmat

www.gaildeuceconsultancy.com




Deuce, G. (2017): The education of learners with CHARGE syndrome.
British Journal of Special Education, VVol.44(4), Seiten 376-393

Hartshorne TS, Stratton KK, Brown D, Madhavan-Brown S und
Schmittel MC (2017): Behavior in CHARGE syndrome. American
Journal of Medical Genetics, Vol.175C, Seiten 431-438
CHARGE Non-Vocal Pain Assessment (CNVPA)
https://www.chargesyndrome.org/wp-content/uploads/2016/03/non-
vocal-pain-assessment.pdf

DBI Review-Artikelserie zur Selbst-Regulierung bei CHARGE

gaildeuceconsultancy@gmail.com 0
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CRARGE

CHARGE Syndrom e.V.

Christian Winter

24. Juni — 10.45 Uhr

“Pflegestdrkungsgesetz — Veranderungen —
MDK Gutachten — Absicherung der
Pflegepersonen”

Das neue Pflegestarkungsgesetz Il stellt Menschen, die sich mit der bisherigen
Pflegeversicherung auskennen, oder einen neuen Antrag stellen missen, vor grof3e
Herausforderungen. Vieles was schon allgemein bekannt war, wie zum Beispiel die
Zeitmodule bei der Pflege oder die Berechnung der Pflegestufen ist nicht mehr
relevant und wurde in einem neuen System grundlegend verandert.

Statt der 3 Ublichen Pflegestufen, gibt es nun funf Pflegegrade, der Pflegebegriff
hat deshalb eine andere Bedeutung. Im Gegensatz zur friilheren Rechtslage soll nicht
mehr die Pflegebedurftigkeit des Betroffenen entscheidend sein, sondern dessen
Selbststandigkeit. Dies fuhrt zu einer neuen Gewichtung, die daraus folgenden Vor-
und Nachteile dieser Veranderungen sollen aufgezeigt werden. Neben den
Veranderungen der Einstufungen und Leistungen der Pflegeversicherung soll auch
die soziale Absicherung der unentgeltlich Pflegenden, zum Beispiel den

Eltern, dargestellt werden.

Das Ziel des Vortrages soll darin liegen, sich mit dem neuen System der
Pflegeversicherung und den darin liegenden Veranderungen vertraut zu machen,
Unsicherheiten zu beseitigen und Einschatzungen der eigenen Situation zu
ermoglichen, bzw. zu erleichtern.



Die neue Pflegeversicherung:
Was hat sich verandert?

Christian Winter
12. CHARGE - Konferenz am 24.6.2018 in Oberwesel

Regelung der Module in Anlage 1 zu § 15 SGB XI 2017

Modul 1: Einzelpunkte im Bereich der Mobilitat

Ziffer Kriterien Selbststindig Uberwi d Uberwi d Ibststindig
selbststéndig unselbststdndig

11 Positionswechsel 0 1 2 3
im Bett

1.2 Halten einer 0 1 2 3
stabilen
Sitzposition

13 Umsetzen 0 1 2 3

1.4 Fortbewegen o] 1 2 3
innerhalb des
Wohnbereichs

1.5 Treppensteigen 0 1 2 3




Modul 2: Einzelpunkte im Bereich der kognitiven und kommunikativen Fahigkeiten

Ziffer Kriterien Fahigkeit vorhand Fahigkeit nicht
b rachtigt gro il In geringem MaRe vorhanden
2.1 Erkennen von Personen aus 0 1 2 3

dem néheren Umfeld

2.2 Ortliche Orientierung 0 1 2 3
2.3 Zeitliche Orientierung 0 1 2 3
2.4 Erinnern an wesentliche 0 1 2 3
Ereignisse oder
Beobachtungen
25 Steuern von mehrschrittigen 0 1 2 3

Alltagshandlungen

2.6 Treffen von Entscheidungen 0 1 2 3

2.7 Verstehen von Sachverhalten 0 1 2 3
und Informationen

2.8 Erkennen von Risiken und 0 1 2 3
Gefahren
2.9 Mitteilen von elementaren 0 1 2 3

Bediirfnissen

2.10 Verstehen von Aufforderungen 0 1 2 3

211 Beteiligen an einem Gesprach 0 1 2 3

Modul 3: Einzelpunkte im Bereich der Verhaltensweisen und psychischen
Problemlagen

Ziffer Kriterien Nie oder sehr selten Selten Haufig Taglich

3.1 Motorisch geprégte 0 1 3 5
Verhaltensauffalligkeiten

3.2 Néchtliche Unruhe 0 1 3 5

33 Selbstschadigendes und 0 1 3 5
autoaggressives Verhalten

3.4 Beschadigen von 0 1 3 5
Gegenstdnden

3.5 Psychisch aggressives 0 1 3 5

Verhalten gegentiber
anderen Personen

3.6 Verbale Aggression 0 1 3 5
3.7 Andere pflegerelevante 0 1 3 5
vokale Auffélligkeiten
3.8 Abwehr pflegerischer und 0 1 3 5
anderer unterstiitzender
MaRnahmen
3.9 Wahnvorstellungen 0 1 3 5
3.10 Angste 0 1 3 5
311 Antriebslosigkeit bei 0 1 3 5

depressiver Stimmungslage

3.12 Sozial inaddquate 0 1 3 5
Verhaltensweisen

3.13 Sonstige pflegerelevante 0 1 3 5
inaddquate Handlungen




Modul 4: Einzelpunkte im Bereich der Selbstversorgung

Ziffer Kriterien Selbststandig Uberwiegend Uberwi d unselb i
4.1 Waschen des vorderen Oberkérpers 0 1 2 3
4.2 Koérperpflege im Bereich des Kopfes 0 1 2 3

(K&mmen, Zahnpflege,
Prothesenreinigung, Rasieren)
4.3 Waschen des Intimbereichs 0 1 2 3
44 Duschen und Baden einschlieRlich 0 1 2 3
Waschen der Haare
4.5 An- und Auskleiden des Oberkérpers 0 1 2 3
4.6 An- und Auskleiden des Unterkorpers 0 1 2 3
4.7 Mundgerechtes Zubereiten der Nahrung 0 1 2 3
und Eingieen von Getranken
4.8 Essen 0 3 6 9
4.9 Trinken 0 2 4 6
4.10 |Benutzen einer Toilette oder eines 0 2 4 6
Toilettenstuhls
4.11 Bewiltigen der Folgen einer 0 1 2 3
Harninkontinenz und Umgang mit
Dauerkatheter und Urostoma
4.12  |Bewaltigen der Folgen einer 0 1 2 3
Stuhlinkontinenz und Umgang mit Stoma
Ziffer Kriterien entfillt teilweise vollsténdig
4.13 Erndhrung parenteral oder tber Sonde 0 6 3
4.K 20P

Bestehen gravierende Probleme bei einer Nahrungsaufnahme, die einen auRergewdéhnlichen pflegeintensiven
Hilfebedarf im Bereich der Erndhrung auslésen

Bei Kindern im Alter bis 18 Monaten werden die Kriterien 4.1 bis 4.12 durch das Kriterium 4.K ersetzt.




Modul 5: Einzelpunkte im Bereich der Bewaltigung von und selbststandiger
Umgang mit krankheits- oder therapiebedingten Anforderungen

Ziffer Kriterien in Bezug auf Entfallt oder Haufigkeit der Hilfe (Anzahl)
selbststéndig Taglich Wachentlich monatlich
5.1 Medikation 0
5.2 Injektionen (subkutan oder 0
intramuskuldr)
5.3 Versorgung intravendser 0
Zugénge (Port)
5.4 Absaugen und 0
Sauerstoffgabe
5.5 Einreibungen oder Kilte- 0
und Warmeanwendungen
5.6 Messung und Deutung von 0
Korperzustanden
5.7 Korpernahe Hilfsmittel 0
Summe aller Ha iten der Kriterien 5.1 bis 5.7
Entfallt oder Ein- bis drei- mal | Vier- bis acht- mal Mehr als
seltener als taglich taglich achtmal taglich
einmal taglich
Einzelpunkte 0 1 2 3
Einzelpunkte fir die Kriterien der Ziffern 5.8-5.11
Ziffer Kriterien Entfillt oder Haufigkeit der Hilfe (Anzahl)
selbststéndig taglich wochentlich monatlich
in Bezug auf
5.8 Verbandswechsel und 0
Wundversorgung
5.9 Versorgung Stoma 0
5.10 RegelmaBige 0
Einmalkatheterisierun
g und Nutzung von
Abfiihrmethoden
5.11 TherapiemaBnahmen 0
in héuslicher
Umgebung
Summe aller
Héufigkeiten der
Kriterien 5.8 bis
5.11
entféllt oder ein- bis ein- bis zweimal mindestens
seltener als mehrmals taglich dreimal taglich
einmal wochentlich
wochentlich
Einzelpunkte 0 1 2 3




Einzelpunkte fiir die Kriterien der Ziffern 5.12 bis 5.15

Ziffer Kriterien in Bezug auf Entfillt oder Taglich Wachentliche Monatliche
selbststandig Haufigkeit Haufigkeit
multipliziert mit multipliziert mit
5.12 Zeit- und technikintensive 0 60 8,6 2
MaBnahmen in hduslicher
Umgebung
5.13 Arztbesuche 0 4,3 1
5.14 Besuch anderer 0 4,3 1
medizinischer oder
therapeutischer
Einrichtungen (bis zu drei
Stunden)
5.15 Zeitlich ausgedehnte 0 8,6 2

Besuche anderer
medizinischer oder
therapeutischer
Einrichtungen (langer als
drei Stunden)

5.K Besuche von Einrichtungen 0 4.3 1
zur Frithforderung bei
Kindern
Ziffer Kriterien entfillt oder iiberwiegend iiberwiegend unselbststandig
selbststéndig selbststéndig unselbststéndig
5.16 Einhaltung einer Didt und 0 1 2 3

anderer krankheits- oder
therapiebedingter
Verhaltensvorschriften

Bewertung Modul 5

Summe Einzelpunkte
0 bis unter 4,3 0
4,3 bis unter 8,6 1
8,6 bis unter 12,9 2
12,9 bis unter 60 3
60 6




Modul 6: Einzelpunkte im Bereich der Gestaltung des Alltagslebens und sozialer

Kontakte
Ziffer Kriterien It | Uberwiegend Uber d Ib d
6.1 Gestaltung des Tagesablaufs 0 1 2 3
und Anpassung an
Verdnderungen
6.2 Ruhen und Schlafen 0 1 2 3
6.3 Sichbeschaftigen 0 1 2 3
6.4 Vornehmen von in die 0 1 2 3
Zukunft gerichteten
Planungen
6.5 Interaktion mit Personen im 0 1 2 3
direkten Kontakt
6.6 Kontaktpflege zu Personen 0 1 2 3
auBerhalb des direkten
Umfelds
Gewichtung durch Anlage 2 zu § 15 SGB XI 2017
Module Gewichtung |0 Keine 1 Geringe 2 Erhebliche |3 Schwere |4 Schwerste
1 [Mobilitat 10% 0-1 2-3 4-5 6-9 10-15 Summe der Punkte im
Modul 1
0 2,5 5 7,5 10 Gewichtete Punkte im
Modul 1
2 |Kognitive und 15% 0-1 2-5 6-10 11-16 17-33 Summe der Punkte im
kommunikative Féhigkeiten Modul 2
3 [Verhaltensweisen und 0 1-2 3-4 5-6 7-65 Summe der Punkte im
psychische Problemlagen Modul 3
Hochster Wert aus Modul 2 0 3,75 7,5 11,25 15 Gewichtete Punkte fiir
oder Modul 3 die Module 2 und 3
4 |Selbstversorgung 40% 0-2 3-7 8-18 19-36 37-60 Summe der Punkte im
Modul 4
0 10 20 30 40 Gewichtete Punkte im
Modul 4
5 |Bewaltigung von und 20% 0 1 2-3 4-5 6-15 Summe der Punkte im
selbststandiger Umgang Modul 5
mit krankheits- und 0 5 10 15 20 Gewichtete Punkte im
therapiebedingten Modul 5
Anforderungen
6 |Gestaltung des 15% 0 1-3 4-6 7-11 12-18 Summe der Punkte im
Alltagslebens und sozialer Modul 6
Kontakte 1] 3,75 7,5 11,25 15 Gewichtete Punkte im
Modul 6
7 |AuBerhdusliche Aktivitaten Die Berechnung einer Modulbewertung ist entbehrlich, da die
8 |Haushaltsfiihrung Darstellung der qualitativen Auspragungen bei den einzelnen Kriterien
ausreichend ist, um Anhaltspunkte fiir eine Versorgungs- und
Pflegeplanung ableiten zu kdnnen.




Die funf Pflegegrade
Erwachsene

Ab 12,5 bis unter 27 Gesamtpunkte — geringe Beeintrachtigungen
der Selbststandigkeit oder der Fahigkeiten

Ab 27 bis unter 47,5 Gesamtpunkte — erhebliche Beeintrachtigung
der Selbststandigkeit oder der Fahigkeiten

Ab 47,5 bis unter 70 Gesamtpunkte — schwere Beeintrachtigungen
der Selbststandigkeit oder der Fahigkeiten

Ab 70 bis unter 90 Gesamtpunkte — schwerste Beeintrachtigungen
der Selbststandigkeit oder der Fahigkeiten

Ab 90 bis 100 Gesamtpunkte — schwerste Beeintrachtigungen der
Selbststandigkeit oder der Fahigkeiten mit besonderen
Anforderungen an die pflegerische Versorgung

Die funf Pflegegrade
Kinder bis 18 Monate

Ab 12,5 bis unter 27 Gesamtpunkte — Pflegegrad 2
Ab 27 bis unter 47,5 Gesamtpunkte — Pflegegrad 3
Ab 47,5 bis unter 70 Gesamtpunkte — Pflegegrad 4

Ab 70 bis unter 100 Gesamtpunkte — Pflegegrad 5




Besondere Bedarfskonstellationen

* Bewertung ergibt keine 90 Punkte

* Bedarf des Pflegebedurftigen liegt allerdings
hoher

* Kann deshalb dem Pflegegrad 5 zugeordnet
werden

* Aufgrund der Funktionsunfahigkeit der
Extremitaten

* Ausnahme

Leistungen
Pfl hleistung PAl Id Leistungen Leistungen Verhinder: fl Kurzzeitpfl
(§36 SGB XI) in (§37SGB Xl) in | nach (§ 41 SGB | nach § 45bin | nach § 39 SGB Xl in EUR/ | nach § 43 SGB XI
EUR/Monat EUR/Monat XI) Tages-und | EUR/Monat | Jahr in EUR/Jahr
Nachtpflege in
EUR/Monat
Pflegegrad 1 - - - 125
Pflegegrad 2 689 316 689 1.612
Pflegegrad 3 1.298 545 1.298
Pflegegrad 4 1.612 728 1.612
Pflegegrad 5 1.995 901 1.995

Volistationire Pflege § 43 SGB XI in EUR/Monat

Pflegegrad 1 125
Pflegegrad 2 770
Pflegegrad 3 1.262
Pflegegrad 4 1.775

Pflegegrad 5 2.005




Sozialgesetzbuch (SGB) - Elftes Buch (XI

§14

Begriff der Pflegebediirftigkeit

(1) Pflegebeddrftig im Sinne dieses Buches sind Personen, die gesundheitlich bedingte Beeintrachtigungen der Selbstandigkeit
oder der Fahigkeiten aufweisen und deshalb der Hilfe durch andere bediirfen. Es muss sich um

Personen handeln, die kdrperliche, kognitive oder psychische Beeintrachtigungen oder gesundheitlich bedingte Belastungen oder
Anforderungen nicht selbstandig kompensieren oder bewaltigen kénnen. Die Pflegebeddirftigkeit muss auf

Dauer, voraussichtlich fir mindestens sechs Monate, und mit mindestens der in § 15 festgelegten Schwere bestehen.

(2) MaRgeblich fiir das Vorliegen von gesundheitlich bedingten Beeintrachtigungen der Selbstandigkeit oder der Fahigkeiten sind
die in den folgenden sechs Bereichen genannten pflegefachlich begriindeten Kriterien:

1.

Mobilitat: Positionswechsel im Bett, Halten einer stabilen Sitzposition, Umsetzen, Fortbewegen innerhalb des
Wohnbereichs, Treppensteigen;

. kognitive und kommunikative Fahigkeiten: Erkennen von Personen aus dem naheren Umfeld, 6rtliche Orientierung,

zeitliche Orientierung, Erinnern an wesentliche Ereignisse oder Beobachtungen, Steuern von mehrschrittigen
Alltagshandlungen, Treffen von Entscheidungen im Alltagsleben, Verstehen von Sachverhalten und Informationen,
Erkennen von Risiken und Gefahren, Mitteilen von elementaren Bediirfnissen, Verstehen von Aufforderungen, Beteiligen
an einem Gesprach;

. Verhaltensweisen und psychische Problemlagen: motorisch gepragte Verhaltensauffalligkeiten, néchtliche Unruhe,

selbstschadigendes und autoaggressives Verhalten, Beschadigen von Gegenstanden, physisch aggressives Verhalten
gegeniiber anderen Personen, verbale Aggression, andere pflegerelevante vokale Auffalligkeiten, Abwehr pflegerischer
und anderer unterstiitzender MaRnahmen, Wahnvorstellungen, Angste, Antriebslosigkeit bei depressiver
Stimmungslage, sozial inadaquate Verhaltensweisen, sonstige pflegerelevante inadaquate Handlungen;

Sozialgesetzbuch (SGB) - Elftes Buch (XI)
§ 14 Begriff der Pflegebedurftigkeit

4. Selbstversorgung: Waschen des vorderen Oberkérpers, Kérperpflege im Bereich des Kopfes, Waschen des
Intimbereichs, Duschen und Baden einschlieRlich Waschen der Haare, An- und Auskleiden des Oberkérpers, An-
und Auskleiden des Unterkérpers, mundgerechtes Zubereiten der Nahrung und EingieRen von Getrénken, Essen,
Trinken, Benutzen einer Toilette oder eines Toilettenstuhls, Bewaltigen der Folgen einer Harninkontinenz und
Umgang mit Dauerkatheter und Urostoma, Bewaltigen der Folgen einer Stuhlinkontinenz und Umgang mit Stoma,
Ernahrung parenteral oder tber Sonde, Bestehen gravierender Probleme bei der Nahrungsaufnahme bei Kindern
bis zu 18 Monaten, die einen aufRergewdhnlich pflegeintensiven Hilfebedarf auslésen;

5. Bewaltigung von und selbstandiger Umgang mit krankheits- oder therapiebedingten Anforderungen und
Belastungen:

a) in Bezug auf Medikation, Injektionen, Versorgung intravendser Zugéange, Absaugen und Sauerstoffgabe,
Einreibungen sowie Kélte- und Warmeanwendungen, Messung und Deutung von Kdérperzusténden,
korpernahe Hilfsmittel,

b

in Bezug auf Verbandswechsel und Wundversorgung, Versorgung mit Stoma, regelmaBige
Einmalkatheterisierung und Nutzung von Abfiihrmethoden, TherapiemaRnahmen in hauslicher Umgebung,

in Bezug auf zeit- und technikintensive Malnahmen in hauslicher Umgebung, Arztbesuche, Besuche
anderer medizinischer oder therapeutischer Einrichtungen, zeitlich ausgedehnte Besuche medizinischer
oder therapeutischer Einrichtungen, Besuch von Einrichtungen zur Friihférderung bei Kindern sowie

C,

d

in Bezug auf das Einhalten einer Diat oder anderer krankheits- oder therapiebedingter
Verhaltensvorschriften;

6. Gestaltung des Alltagslebens und sozialer Kontakte: Gestaltung des Tagesablaufs und Anpassung an
Veranderungen, Ruhen und Schlafen, Sichbeschaftigen, Vornehmen von in die Zukunft gerichteten Planungen,
Interaktion mit Personen im direkten Kontakt, Kontaktpflege zu Personen auRerhalb des direkten Umfelds.

(3) Beeintrachtigungen der Selbstandigkeit oder der Fahigkeiten, die dazu fiihren, dass die Haushaltsfiihrung nicht mehr
ohne Hilfe bewaltigt werden kann, werden bei den Kriterien der in Absatz 2 genannten Bereiche bericksichtigt.




Sozialgesetzbuch (SGB) - Elftes Buch (XI)
§ 15 Ermittlung des Grades der Pflegebediirftigkeit, Begutachtungsinstrument

(1) Pflegebediirftige erhalten nach der Schwere der Beeintrachtigungen der Selbsténdigkeit oder der Fahigkeiten einen Grad der
Pflegebediirftigkeit (Pflegegrad). Der Pflegegrad wird mit Hilfe eines pflegefachlich begriindeten Begutachtungsinstruments
ermittelt.

(2) Das Begutachtungsinstrument ist in sechs Module gegliedert, die den sechs Bereichen in § 14 Absatz 2 entsprechen. In
jedem Modul sind fiir die in den Bereichen genannten Kriterien die in Anlage 1 dargestellten Kategorien vorgesehen. Die
Kategorien stellen die in ihnen zum Ausdruck kommenden verschiedenen Schweregrade der Beeintrachtigungen der
Selbstandigkeit oder der Fahigkeiten dar. Den Kategorien werden in Bezug auf die einzelnen Kriterien pflegefachlich
fundierte Einzelpunkte zugeordnet, die aus Anlage 1 ersichtlich sind. In jedem Modul werden die jeweils erreichbaren
Summen aus Einzelpunkten nach den in Anlage 2 festgelegten Punktbereichen gegliedert. Die Summen der Punkte werden
nach den in ihnen zum Ausdruck kommenden Schweregraden der Beeintrachtigungen der Selbstandigkeit oder der
Fahigkeiten wie folgt bezeichnet:

1. Punktbereich 0: keine Beeintrachtigungen der Selbstandigkeit oder der Fahigkeiten,

2. Punktbereich 1: geringe Beeintrachtigungen der Selbsténdigkeit oder der Fahigkeiten,

3. Punktbereich 2: erhebliche Beeintrachtigungen der Selbsténdigkeit oder der Fahigkeiten,

4. Punktbereich 3: schwere Beeintrachtigungen der Selbsténdigkeit oder der Fahigkeiten und

5. Punktbereich 4: schwerste Beeintrachtigungen der Selbsténdigkeit oder der Fahigkeiten.
Jedem Punktbereich in einem Modul werden unter Beriicksichtigung der in ihm zum Ausdruck kommenden Schwere der
Beeintrachtigungen der Selbstandigkeit oder der Fahigkeiten sowie der folgenden Gewichtung der Module die in Anlage 2
festgelegten, gewichteten Punkte zugeordnet. Die Module des Begutachtungsinstruments werden wie folgt gewichtet:

1. Mobilitat mit 10 Prozent,

2. kognitive und kommunikative Fahigkeiten sowie Verhaltensweisen und psychische Problemlagen zusammen mit 15
Prozent,

3. Selbstversorgung mit 40 Prozent,

4. Bewaltigung von und selbstandiger Umgang mit krankheits- oder therapiebedingten Anforderungen und Belastungen
mit 20 Prozent,

5. Gestaltung des Alltagslebens und sozialer Kontakte mit 15 Prozent.

Sozialgesetzbuch (SGB) - Elftes Buch (XI)
§ 15 Ermittlung des Grades der Pflegebedirftigkeit, Begutachtungsinstrument

(3) Zur Ermittlung des Pflegegrades sind die bei der Begutachtung festgestellten Einzelpunkte in jedem Modul zu addieren und
dem in Anlage 2 festgelegten Punktbereich sowie den sich daraus ergebenden gewichteten Punkten zuzuordnen. Den
Modulen 2 und 3 ist ein gemeinsamer gewichteter Punkt zuzuordnen, der aus den héchsten gewichteten Punkten entweder
des Moduls 2 oder des Moduls 3 besteht. Aus den gewichteten Punkten aller Module sind durch Addition die Gesamtpunkte zu
bilden. Auf der Basis der erreichten Gesamtpunkte sind pflegebediirftige Personen in einen der nachfolgenden Pflegegrade
einzuordnen:

1. ab 12,5 bis unter 27 Gesamtpunkten in den Pflegegrad 1: geringe Beeintrachtigungen der Selbstandigkeit oder der
Fahigkeiten,

2. ab 27 bis unter 47,5 Gesamtpunkten in den Pflegegrad 2: erhebliche Beeintrachtigungen der Selbsténdigkeit oder der
Fahigkeiten,

3. ab 47,5 bis unter 70 Gesamtpunkten in den Pflegegrad 3: schwere Beeintrachtigungen der Selbstandigkeit oder der
Fahigkeiten,

4. ab 70 bis unter 90 Gesamtpunkten in den Pflegegrad 4: schwerste Beeintrachtigungen der Selbstandigkeit oder der
Fahigkeiten,

5. ab 90 bis 100 Gesamtpunkten in den Pflegegrad 5: schwerste Beeintrachtigungen der Selbstandigkeit oder der
Fahigkeiten mit besonderen Anforderungen an die pflegerische Versorgung.

(4) Pflegebediirftige mit besonderen Bedarfskonstellationen, die einen spezifischen, auRergewdhnlich hohen Hilfebedarf mit
besonderen Anforderungen an die pflegerische Versorgung aufweisen, kénnen aus pflegefachlichen Griinden dem Pflegegrad
5 zugeordnet werden, auch wenn ihre Gesamtpunkte unter 90 liegen. Der Spitzenverband Bund der Pflegekassen
konkretisiert in den Richtlinien nach § 17 Absatz 1 die pflegefachlich begriindeten Voraussetzungen fiir solche besonderen
Bedarfskonstellationen.
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Sozialgesetzbuch (SGB) - Elftes Buch (XI)
§ 15 Ermittlung des Grades der Pflegebedirftigkeit, Begutachtungsinstrument

(3) Bei der Begutachtung sind auch solche Kriterien zu beriicksichtigen, die zu einem Hilfebedarf fiihren, fir den Leistungen
des Fiinften Buches vorgesehen sind. Dies gilt auch fiir krankheitsspezifische PflegemaRnahmen. Krankheitsspezifische
PflegemaRnahmen sind MaRnahmen der Behandlungspflege, bei denen der behandlungspflegerische Hilfebedarf aus
medizinisch-pflegerischen Griinden regelmaRig und auf Dauer untrennbarer Bestandteil einer pflegerischen MaRnahme
in den in § 14 Absatz 2 genannten sechs Bereichen ist oder mit einer solchen notwendig in einem unmittelbaren
zeitlichen und sachlichen Zusammenhang steht.

(4) Bei pflegebediirftigen Kindern wird der Pflegegrad durch einen Vergleich der Beeintrachtigungen ihrer Selbsténdigkeit
und ihrer Fahigkeiten mit altersentsprechend entwickelten Kindern ermittelt. Im Ubrigen gelten die Absatze 1 bis 5
entsprechend.

(5) Pflegebediirftige Kinder im Alter bis zu 18 Monaten werden abweichend von den Absétzen 3, 4 und 6 Satz 2 wie folgt
eingestuft:

1. ab 12,5 bis unter 27 Gesamtpunkten in den Pflegegrad 2,
2. ab 27 bis unter 47,5 Gesamtpunkten in den Pflegegrad 3,
3. ab 47,5 bis unter 70 Gesamtpunkten in den Pflegegrad 4,
4. ab 70 bis 100 Gesamtpunkten in den Pflegegrad 5.

Soziale Absicherung der Pflegeperson

* Begriff der Pflegeperson
* Rentenversicherung

— Veranderungen
* Arbeitslosenversicherung

Unfallversicherung
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Anderung aufgrund des
Pflegestarkungsgesetzes Il

Hilfe zur Pflege
In SGB Xll geregelt

Pflegebedirftigkeit muss keine 6 Monate
andauern

Keine Leistungen unterhalb des Pflegegrad |

Der Entlastungsbeitrag des § 45b SGB Xl ist in§
64i SGB Xl festgelegt

Unterschied zum SGB Xl
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