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Zusammenfassung

Die infantile Cerebralparese (CP) bezeichnet das klinische Bild bei Vorliegen einer nicht
progredienten Schadigung des Gehirns in der Perinatalperiode. Die Beeintrachtigung mo-
torischer Funktionen wird haufig von zahlreichen Komorbiditaten, insbesondere Epilep-
sie, Sprachstorungen und kognitiven Storungen, begleitet. Eine Auswahl hieraus resul-
tierender besonderer Lebensumstande wird in dieser Arbeit genauer beschrieben.
Daruber hinaus wird gezielt auf den Zusammenhang zwischen motorischer und kognitiver
Beeintrachtigung und den Einsatz von Musiktherapie als Erganzung zu den konventio-
nellen Therapien eingegangen.

Die Kohorte umfasste 381 Kinder und Jugendliche mit CP, die am Sozialpadiatrischen
Zentrum der Charité - Universitatsmedizin Berlin behandelt wurden. Untersucht wurde
der Zusammenhang zwischen der Schwere der CP (GMFCS I-V), vorhandenen Entwick-
lungsstérungen (motorisch, motorisch-sprachlich, global), der gewahlten Kindergarten-
und Schulform, eingesetzten Hilfsmitteln, Therapien (Physiotherapie, Ergotherapie, Lo-
gopadie und Musiktherapie) und kognitiven Moglichkeiten.

Es fand sich eine signifikante Korrelation zwischen der Schwere der CP und dem Ausmal}
an Entwicklungsstérungen. Passend dazu korrelierte auch die Anzahl an eingesetzten
Hilfsmitteln mit der Schwere der Beeintrachtigung. Die meisten Kinder erhielten bereits
im Kindergarten eine spezielle Fruhforderung. Die spater gewahlte Schulform korrelierte
signifikant mit der Schwere der CP und der Entwicklungsstérung. Nur eine kleine Gruppe
an Patient:innen mit CP (n=17) wurde musiktherapeutisch begleitet, insbesondere die
alteren, sowie diejenigen mit einem hoheren GMFCS-Level und einem grof3eren Ausmal
an Entwicklungsstorung.

Das Ausmal} an Entwicklungsstérung in der Gesamtkohorte, nicht aber die Schwere der
CP korrelierte signifikant mit der Kognition. Dieser Umstand verdeutlicht, dass die Aus-
pragung der CP sehr unterschiedlich und mit individuellen Ressourcen verbunden sein
kann und es nicht notwendig einen Zusammenhang zwischen der Schwere der motori-
schen Beeintrachtigung und Kognitionen gibt.

Neben der umfangreichen Behandlung motorischer Beeintrachtigungen ist daher eine
sorgfaltig angepasste Erfassung kognitiver Moglichkeiten angeraten, um eine gezielte
Beratung auch im Hinblick auf eine angemessene Beschulung, Partizipation und letzt-

endlich einen gelingenden Ubergang ins Erwachsenenleben zu gewahrleisten. Der Ein-



Zusammenfassung 2

satz von Musiktherapie konnte eine lohnenswerte Erweiterung im Kanon der konventio-
nellen Therapien sein, da sie neben den sich unmittelbar auf die Symptome beziehenden
Einsatzmoglichkeiten zur Verbesserung der motorischen Funktionen, der Aufmerksam-
keit und der Konzentration auch auf Motivation, Freude, Entspannung und Selbstwirk-

samkeitserfahrungen abzielt.

Abstract

Cerebral palsy (CP) refers to a movement disorder that results from a non-progressive
lesion of the fetal or infant brain. CP is often accompanied by comorbidities, in particular
epilepsy, speech disorders, and cognitive dysfunction. In this study special life context
conditions are described and discussed in more detail. Furthermore, the correlation be-
tween motor and mental function and the application of music therapy in addition to con-
ventional therapies is specifically addressed.

We conducted a retrospective cross-sectional analysis using medical records of 381 chil-
dren and adolescents with CP who were treated at the Center for Chronically Sick Chil-
dren at Charité University Medicine Berlin. The relationship between severity of CP
(GMFCS [-V) and the presence of developmental disturbances (motor, motor-linguistic,
and global) including education, aids, cognition, and therapies (physical therapy, occupa-
tional therapy, speech therapy, and music therapy) was examined.

Severity of CP and developmental disturbances correlated significantly. Correspondingly,
the number of aids per individual correlated significantly with these two variables. A large
proportion of the patients received special early support in kindergarten and special
schooling correlated significantly with severity of CP and developmental disturbance.
Only a few children and adolescents with CP (n=17) were treated with music therapy,
especially the older patients and those with higher GMFCS-levels and severe develop-
mental disturbances.

In the total cohort, developmental disturbance, but not severity of CP correlated signifi-
cantly with cognition. The latter showed a great variability of the individual manifestation
of the disorder. This indicates that cognition does not inevitably correlate with CP severity.

Besides the extensive treatment of motor deficits, adapted cognitive assessment should
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be offered as soon as possible to ensure and enhance patient-centered counselling con-
cerning appropriate schooling, participation, and transition to adult life. Music therapy
could expand the conventional therapies. Besides improvement in the gross motor func-
tions, attention, and concentration it can possibly also lead to increased motivation, joy,

relaxation, and self efficacy.
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1. Einleitung

11 Hintergrund

Die infantile Cerebralparese (ICP) oder Cerebralparese (CP) bezeichnet das klinische
Bild bei Vorliegen einer nicht progredienten Schadigung des Gehirns in der Perinatal-
periode. Diese Schadigung fuhrt zu einer unterschiedlich ausgepragten Beeintrachtigung
motorischer Funktionen (unilaterale und bilaterale Spastik, Ataxie, Dyskinesie), aber auch
zu zahlreichen Komorbiditaten wie sekundaren Veranderungen des Bewegungsappara-
tes, Sensibilitats-, Schluck-, Hor- und Sehstérungen, Epilepsie, psychomotorischer Re-
tardierung und Intelligenzminderung (Bax et al., 2005; Rosenbaum et al., 2007; Krageloh-
Mann et al., 2009). Doderlein (2015, S.2) weist auf die Notwendigkeit einer langfristigen
Betreuung aufgrund der mit Wachstum und Entwicklung sich verandernden Auspragung

der Stoérung hin.

Die Pravalenz der CP wird in den Industrielandern mit 2-3 auf 1000 Lebendgeborene
angegeben (Surveillance Of Cerebral Palsy in Europe, 2000; Van Naarden Braun, 2016).
Trotz verbesserter Uberlebensraten von Frilhgeborenen ist sie konstant geblieben
(Oskoui et al., 2013). Die CP stellt die haufigste Ursache fur motorische Storungen in der
Kindheit dar und ist von erheblicher gesundheits- und sozialpolitischer Bedeutung
(Oskoui et al. 2013).

Das individuell ausgepragte Storungsbild der CP und die sich hieraus ergebenden her-
ausfordernden Lebensumstande bedurfen einer naheren Betrachtung. Rosenbaum
(2011) betont, auf den Lebenskontext der Kinder zu achten. Es geht nicht nur um die
Entwicklung der kdrperlichen Fahigkeiten (Jakubowska et al., 2019) und die individuelle
Versorgung mit motorischen Hilfsmitteln, sondern um die Berucksichtigung multidimensi-
onaler Bedurfnisse der Patient:innen mit CP (Saleh et al., 2008). Ausgesuchte Lebens-
kontextaspekte wie unterstitzende Hilfsmittel, der Ort des Lernens, begleitende Thera-
pien und die Beurteilung der kognitiven Mdglichkeiten von Individuen mit CP, mit dem
Ziel einer optimalen individuellen Beratung und Forderung, finden in dieser Arbeit beson-

dere Beachtung.
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1.2 Bedeutsame und mitunter herausfordernde Aspekte des Lebenskontextes

1.2.1 Art und Schwere der Beeintrachtigung

Die neurologische Stérung wird durch die europaische Expertengruppe der Surveillance
of Cerebral Palsy in Europe (SCPE 2000; 2002) nach der geographischen Verteilung
klassifiziert, d.h. nach dem Typ der motorischen Stérung: spastisch, dyskinetisch, atak-
tisch, nicht klassifizierbar und nach den betroffenen Extremitaten: unilaterale oder bilate-
rale Parese.

International hat sich fur die Beurteilung des Schweregrades der CP als anerkannter
Standard das Gross Motor Classification System (GMFCS) nach Palisano et. al (1997)
und Rosenbaum et al. (2007) durchgesetzt. Der Schweregrad der CP wird in 5 Stufen
der motorischen Defizite (GMFCS |-V) fur 5 Altersgruppen beschrieben. Der Fokus liegt
auf funktionellen Einschrankungen und dem Angewiesensein auf Hilfsmittel einschliel3-
lich Gehhilfen und ,Wheeled mobility“ (z.B. Kinderwagen, Rollstuhl, E-Rollstuhl).

Um die Entwicklungsprognose besser abschatzen zu kdnnen, werden im Rahmen der
Entwicklungsdiagnostik verschiedene Bereiche wie Haltung und Bewegung, Greifen, HO-
ren und Sehen, Sprache und emotionale Entwicklung einbezogen (Ddderlein, 2015, S.
128). Dementsprechend werden fur die weiterfuhrende Beurteilung des Schweregrades
der CP in dieser Arbeit Diagnosen gemal’ ICD10 aus dem Bereich der Entwicklungssto-
rungen bei therapiebedurftigen Abweichungen hinsichtlich der motorischen, sprachlichen
und neurologischen Entwicklung berucksichtigt (ICD10: F82 Umschriebene Entwick-
lungsstorung der motorischen Funktionen, F80 Umschriebene Entwicklungsstérungen

des Sprechens und der Sprache, F83 Kombinierte umschriebene Entwicklungsstérun-

gen).

1.2.2 Hilfsmittelausstattung

Kinder und Jugendliche mit CP und ihre Familien bedurfen der spezialisierten Unterstit-
zung mittels umfangreicher Hilfsmittelausstattung. Sie bendtigen unterschiedliche Sitz-
und Stehbhilfen, Hilfsmittel zur Mobilisierung und Kommunikation sowie zur Selbstversor-
gung und fur medizinische Bedurfnisse (Bourke-Taylor et al., 2014). Das CanChild Centre
for Childhood Disability Research beschreibt unterschiedliche Hilfsmittel flr die Mobilitat.
Becken-Rumpf unterstitzende Gehilfen z.B. NF-Walker, Unterarmgehstltzen, Gehsto-

cke sowie Rollator- und Posterior Walker, die den Rumpf wahrend des Gehens nicht mit
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unterstitzen, ,powered mobility“, d.h. aktive Kontrolle mit Joystick oder Schalter tber ein
motorgetriebenes Hilfsmittel, Aktiv-Rollstuhl, d.h. Hande, Arme oder Fule werden be-
nutzt, um die Rader anzuschieben und sich fortzubewegen. Bourke-Taylos et al. (2013)
fuhren zusatzliche Bereiche der Hilfsmittelversorgung an. Steh- und Sitzhilfen, spezielle
Tische, angepasste Autositze, technologische Ausstattung zur Kommunikation (z.B.
Kommunikationssoftware, dynamische Displays), Equipment zum Essen und Trinken
(z.B. angepasste Loffel, Tassen), die Korperpflege und zum Schlafen (z.B. Lagerungs-
schiene). Hinzu kommen weitere Hilfsmittel wie Horgerate und Sehbhilfen.

Traditionell hat der Einsatz von Orthesen einen hohen Stellenwert zur Korrektur bzw.
Stutzung aktiv nicht stabilisierbarer bzw. deformierter Abschnitte des Stltz- und Bewe-
gungsapparates. Unterschieden werden funktionelle und Lagerungs- (positionelle) Orthe-
sen fur die verschiedenen zu behandelnden Korperregionen (Rumpf, Arme, Hande,
Beine und Fufle) (Ddderlein, 2015, S. 190).

1.2.3 Unterstutzung beim Lernen

Kinder und Jugendliche mit CP benotigen haufig eine besondere Unterstutzung beim Ler-
nen. Gemaf der UN-Behindertenrechtskonvention (2009) haben sie das Recht auf die
uneingeschrankte Teilhabe an der Gesellschaft und damit auch auf Bildung und Mal3nah-
men, die ihnen helfen, moglichst erfolgreich zu lernen, um ihr Potential auszuschopfen.
Dazu gehort die Bereitstellung fachlich abgesicherter, bedarfsgerechter qualifizierter Un-
terstutzung, insbesondere das Angebot sonderpadagogischer Férderung. Von besonde-
rer Bedeutung fur die spatere Entwicklung ist die Frihférderung, die im § 46 des SGB IX
beschrieben wird. Sie wird in Fruhforderstellen und Sozialpadiatrischen Zentren ab dem
Sauglingsalter angeboten und umfasst medizinische, psychologische, soziale und pada-
gogische MalRnahmen nach einem individuell erstellen Forder- und Behandlungsplan.
WeiterfUhrende Malinahmen richten sich nach dem Ausmal} an Schwierigkeiten. Die
Spanne reicht von der vollstandigen Teilnahme in der regularen Schule, Uber den Besuch
der Regelschule mit Anpassungen und Betreuer bis hin zu speziellen Klassen oder Schu-
len fur Kinder und Jugendliche mit Lernschwache (Beckung & Hagberg, 2002). Gemal
Kruse et al. (2009) besuchen durchschnittlich 47% der Kinder mit CP mit milden bis
schwerwiegenden Lernbeeintrachtigungen eine spezialisierte Schule. Die schulische In-

tegration von Kindern und Jugendlichen mit CP oder der Besuch besonderer Forderschu-
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len und Foérderinstitutionen bietet ihnen unterschiedliche Bedingungen zur sozialen Par-
tizipation. Die Partizipation in sozialen Lernsituationen wiederum stimuliert die kognitive
Entwicklung, fehlt diese Moglichkeit, so verlangsamt sich die kognitive Entwicklung (Bott-
cher, 2010). Demzufolge sollte die Beurteilung kognitiver Moglichkeiten besonderes sorg-
faltig und wiederholt vorgenommen werden, damit eine optimal angepasste Form der Un-
terstutzung im Kindergarten und in der Schule bzw. Férderschule erfolgen kann (Jaster
et al., 2022).

1.2.4 Kognition

Neben den sichtbaren motorischen Beeintrachtigungen der Kinder und Jugendlichen mit
CP, sind haufig auch kognitive Fahigkeiten betroffen. Die Angaben zur Haufigkeit von
kognitiver Beeintrachtigung variieren. Sumnima & Reddy (2013) berichten von zwei Drit-
tel betroffener Falle, Blair (2010) in ihrem Review von 17% bis 60% Betroffener mit einem
IQ < 70. Mitunter bleiben gerade bei milderen Verldufen diese Einschrankungen unbe-
merkt, andererseits kdnnen auch einige schwerbetroffene Kinder ein Denkvermdogen im
Normalbereich aufweisen (Fluss & Lidzba, 2020).

Die kognitive Beurteilung von Kindern und Jugendlichen mit CP stellt eine grole Heraus-
forderung dar, da motorische Koordinationsprobleme die Geschwindigkeit und Genauig-
keit der Aufgabenbearbeitung bei kognitiven Testverfahren beeinflussen konnen. Frihere
Studien belegen, dass ungefahr ein Drittel der Kinder mit CP Schwierigkeiten bei der
Beantwortung von Aufgaben allgemeiner Intelligenztests hat (Sigurdardottier et al., 2008;
Stadskleiv, 2018). Standardisierte Intelligenztests beruhen auf verbalen Antworten, der
motorischen Koordination zur Reizmanipulation, oder einer schriftlichen oder punktuellen
Reaktion. Testergebnisse mussen vor dem Hintergrund bestehender Schwierigkeiten in
den Bereichen Motorik, Sprache, Sehen und Hoéren interpretiert werden (Fennell & Dikel,
2001). Trotz dieser Einschrankungen ist die standardisierte Intelligenztestung haufig eine
Anforderung des Bildungssystems bei der Bestimmung des Leistungsniveaus des Kin-
des, der Forderfahigkeit oder des geeigneten Schultyps, sowie des Grades und der Art

an Unterstutzung (Sherwell et al., 2014).
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1.2.5 Musiktherapie

Neben den klassischen Therapiemethoden wie Physiotherapie, Ergotherapie und Logo-
padie fur Kinder und Jugendliche mit CP, stellt die Musiktherapie eine wertvolle Ergan-
zung dar. Lange Zeit hat die Musik eine wichtige Rolle bei der Therapie von Kindern und
Jugendlichen mit CP gespielt, z.B. zur Steigerung der Motivation und zur Entspannung
(Alves-Pinto et al., 2016), oder zur Beeinflussung eines gestdrten Gangbildes Uber den
Rhythmus (Kim et al., 2011). Musizieren und das Wahrnehmen von Musik umfasst eine
weite Spanne an sensomotorischen, kognitiven und emotionalen Aspekten und ermaog-
licht eine besondere Form von Lernen und emotionaler Erfahrung (Vuilleumier & Trost,
2015). Alves-Pinto et al. (2016) zeigen in ihrem Review, dass die multiplen Anforderun-
gen beim instrumentalen Musizieren (wie die Koordination von Handbewegungen mit in-
tegriertem auditivem, visuellem und taktilem Feedback) zusammen mit dem Unterhal-
tungsfaktor nicht nur eine Verbesserung auf motorischer Ebene, sondern auch in der
personlichen Entwicklung anstdf3t. In der Rehabilitation von Kindern und Jugendlichen
mit schwerer bilateraler CP (GMFCS IV-V und MACS IV-V) konnten nach neurologischer
Musiktherapie, die auch aktives Musizieren einbezieht, Verbesserungen der Funktionali-
tat beobachtet werden (Marrades-Caballero et al., 2018).

Kreative Bewegung und Tanz, verbunden mit Musik und Rhythmus, bietet die Moglichkeit
fur nonverbalen und emotionalen Ausdruck, das Erleben von Selbstwirksamkeit und Ak-
tivitat (Lopez-Ortiz et al., 2019). Auch Nasuruddin (2010) weist auf die Uber die Verbes-
serung grobmotorischer Funktionen hinausgehende Anwendung der Musiktherapie be-
zuglich einer Erweiterung der Aufmerksamkeitsspanne, Konzentration, Hand-Augenko-
ordination und Gedachtnisleistung hin. Seit Uber 20 Jahren haben Musiktherapeutinnen
und Musiktherapeuten die korperliche Rehabilitation durch Physio- und Ergotherapie un-
terstutzt, allerdings wurde die Effektivitat der Musiktherapie wenig dokumentiert (Weller
& Baker, 2011).

1.3 Fragestellung

Ziel dieser Arbeit ist die systematische Beschreibung von bedeutsamen und herausfor-
dernden Lebenskontextaspekten bei Kindern und Jugendlichen mit CP in Abhangigkeit
vom Schweregrad der CP und dem Ausmal} der Entwicklungsstérung. Mit welchen Hilfs-

mitteln werden die Kinder und Jugendlichen mit CP unterstitzt? In welchem Umfang er-
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folgt eine spezielle Férderung im Kindergarten und in der Schule? Gibt es einen signifi-
kanten Zusammenhang zwischen dem Schweregrad der CP und Kognitionen? Wie steht
es um das Verhaltnis von der Versorgung mit motorischen Hilfsmitteln und der kognitiven
Testung respektive Férderung? In welchem Umfang werden Physiotherapie, Ergothera-

pie und Logopadie durch Musiktherapie erganzt?
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2. Methodik

Die vorliegende Arbeit wurde im Rahmen der klinischen Studie ,Genetische Ursachen
der Infantilen Cerebralparese (GenCP)“ am Sozialpadiatrischen Zentrum (SPZ), an der
Klinik fur Neonatologie und an der Klinik flr Padiatrie mit Schwerpunkt Neurologie der
Charité - Universitatsmedizin Berlin, Deutschland angefertigt. Fur die Studie lag ein posi-
tives Votum von der Ethikkommission der Charité (Nr. EA2/091/16) und der Datenschutz-
kommission der Charité (AZ379/16) vor.

Wir fihrten eine retrospektive Querschnittsanalyse unter Verwendung der medizinischen
Aufzeichnungen von 381 Kindern und Jugendlichen mit CP, die am Sozialpadiatrischen
Zentrum der Charité betreut werden, durch. Basierend auf einer systematischen compu-
tergestutzten Suche in der Datenbank des Sozialpadiatrischen Zentrums mittels der Klas-
sifikationsnummer (ICD 10 — G80.-) wurden alle CP-Patient:innen, die in der Zeit von Juni
2015 bis Juni 2017 am SPZ behandelt wurden, identifiziert und in die Kohorte einge-
schlossen. In einem standardisierten Erhebungsbogen (vgl. Anhang) wurden aus den
elektronischen und papierhaften Akten demographische, CP-spezifische und lebenskon-
textbezogene Daten erhoben und in eine Datenbank Ubertragen. Die Klassifikation der
CP erfolgte nach dem Subtyp (unilaterale und bilaterale Spastik, Ataxie, Dyskinesie
(SCPE, 2000)) und dem funktionellen Schweregrad der motorischen Beeintrachtigung
(GMFCS-Level |-V Palisano et al. 2007). Die funf GMFCS-Stufen sind ordinalskaliert, die
Stufen unterscheiden sich hinsichtlich der funktionellen Einschrankungen und dem Be-
darf an Hilfsmitteln flr die Mobilitat (Palisano et al.1997). Die GMFCS-Stufen sind ein
reliables, valides und etabliertes Erhebungsinstrument zur Erfassung des Schweregra-
des der CP (Kalleson et al. 2020). Die Diagnose ,Entwicklungsstorung“ wurde bei thera-
piebedurftigen motorischen, sprachlich-motorischen und globalen Abweichungen
(ICD10: F82, F80, F83) gestellt. Eine motorische Entwicklungsstérung (F82) lag vor,
wenn bestimmte Meilensteine der motorischen Entwicklung, z.B. freies Laufen im Alter
von 18 Monaten, zu spat erreicht wurden. Die Diagnose motorisch-sprachliche Entwick-
lungsstorung (F82, F80) erfolgte, wenn motorische Abweichungen und spater Spracher-
werb oder spates Sprachverstandnis vorlagen, z.B. bei Nichtbeherrschen von 20 Einzel-
wortern und von Zwei-Wortsatzen bis zum 24. Lebensmonat. Die Diagnose der globalen

Entwicklungsstorung (F83) wurde vergeben, wenn eine Kombination aus Storungen der
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motorischen Funktionen, der Sprach- und Sprechentwicklung, fehlenden schulischen Fa-
higkeiten und haufig, aber nicht immer, eine Einschrankung kognitiver Funktionen be-
stand.

Dementsprechend wurden folgende Variablen bei der Datenanalyse besonders bertck-
sichtigt: GMFCS-Grad, Entwicklungsstérungen, Einsatz von Hilfsmitteln, Vorhandensein
eines Integrationsstatus in der Kindertagesstatte, Schulform und Ergebnisse der kogniti-
ven Testung. Die kognitive Beurteilung erfolgte Uber den Mental Development Index
(MDI) der Bayley Scales of Infant Development (BSID-II, 2007) und die Gesamt-IQ-Werte
der Kaufmann Assessment Battery for Children (KABC, 2009) und des Hamburg Wechs-
ler Intelligenztests fur Kinder (WISC-1V, 2008, deutsche Bearbeitung HAWIK-1V). Zusatz-
lich wurden die Haufigkeiten der zur Anwendung kommenden Therapien wie Physiothe-
rapie, Ergotherapie, Logopadie und Musiktherapie erhoben. Neben der Haufigkeit wurde
fur die Musiktherapie der korrelative Zusammenhang mit dem Alter, der Schwere der CP
und der Entwicklungsstérung bestimmt. Die statistische Analyse wurde unter Verwen-
dung von IBM SPSS Statistics Version 25 durchgefuhrt. Haufigkeiten und Prozente der
Variablen wurden mittels deskriptiver Statistik ermittelt. Der Chi-Quadrat Test wurde fur
kategorialen Variablen verwendet. Spearman Korrelationen wurden als parameterfreies
Verfahren eingesetzt. Als statistisch signifikant wurden p-Werte von *p < 0.05, **p < 0.01
und ***p < 0.001 berucksichtigt.
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3. Ergebnisse

Die Kohorte umfasste 381 Kinder und Jugendliche mit CP (63% mannlich, n=240; 37%
weiblich, n=141) im Alter von 0 bis 20 Jahren (M = 10,4 Jahre). In Abbildung 1 wird die
prozentuale Verteilung gemall GMFCS und in Abbildung 2 der Typ der motorischen St6-

rung veranschaulicht.

GMFCS %
GMFCS V
0,
19% GMEFCS |
36%
GMEFCS IV
10%
GMFCS Il L/
179 GMECS Il

18%
B GMFCS| GMFCS Il mGMFCS I lé)MFCSIV B GMFCS V

Abbildung 1: Verteilung GMFCS in Prozent (eigene Darstellung)

Typ der motorischenAStt(irung %

Dyskinesie axie

3% 0,6%
unilaterale
Spastik
bilaterale 34%
Spastik \
62% \/
M unilaterale Spastik bilaterale Spastik ~ m Dyskinesie M Ataxie

Abbildung 2: Typ der motorischen Stérung in Prozent (eigene Darstellung)

33% (n=108) der Kinder und Jugendlichen mit CP hatten eine motorische, 14% (n=45)
eine motorisch-sprachliche und 54% (n=179) eine globale Entwicklungsstorung. Die
Schwere der CP korrelierte signifikant (p<0.001) mit dem Ausmaf® an Entwicklungs-
stérung. Aullerdem korrelierte die Schwere der CP und der Entwicklungsstérung signifi-
kant (p<0.001) mit der Anzahl an vorhandenen Hilfsmitteln. In Tabelle 1 sind die verschie-
denen Hilfsmittel aufgelistet und in Tabelle 2 ist die prozentuale Verteilung der Hilfsmittel
in Bezug auf den Schweregrad der CP und die Entwicklungsstérung zu erkennen. Fir
eine bessere Ubersicht wurden die Hilfsmittel zu Kategorien zusammengefasst (1-3, 4-6,
7-9 und 10 oder mehr Hilfsmittel).
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Tabelle 1: Liste der Hilfsmittel (modifiziert nach Jaster et al. 2022)

Haufige Hilfsmittel

Sonstige Hilfsmittel

Orthesen

Stehstander, Stehbrett
Walker

Gehwagen

Gehhilfen

Rollator
Rehabilitations-Buggy
Rollstuhl

Pflegebett
Therapiestuhl, Sitzschale
Korsett
Nachtlagerungsschiene
Toilettenstuhl
Badewannenlift
Kommunikationshilfen
Sauerstoff, Beatmungsgerat
Monitor
Kompressionsanzug
Brille

Hoérgerat

Therapierad, Therapiedreirad
3 bzw. 4 — Punktstitz
Schutzhelm

motorisch unterstiitzte Arm-
und Beintrainer

Inhalationsgerat
Rollbrett

Autositz

Stabilschuhe, Einlagen
Windeln

Absaugegerat

Reitsitz

Tastatur, Computer
Treppensteiger
Hellfeldlupe

Tabelle 2: Prozentuale Verteilung der Hilfsmittel in Abhangigkeit von GMFCS und Entwicklungs-

stérung (eigene Darstellung)

Variable
GMFCS Entwicklungsstorung
Hilfsmittel I Il 11 v Vv motorisch  sprachlich- global
motorisch
1-3 80.8%  46,7%  16,4% 8,6% 11,5% 50,0% 69,2% 24,4%
4-6 17,2%  43,3% 34,5% 25,7% 16,4% 29,2% 28,2% 27,4%
7-9 2,0% 10,0% 382% 37,1% 42,6% 14,6% 2,6% 32,7%

10 oder mehr  0,0% 0,0% 10,9%  28,6%  29,5% 6,3% 0% 15,5%
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Die uberwiegende Mehrzahl (89%) der Kinder bekam eine frihe Férderung im Kinder-
garten. Im Schulalter wurden 58% in besonderer Form beschult. Die Schulform korrelierte
signifikant mit der Schwere der CP und der Entwicklungsstorung (p<0.001). In Tabelle 3
ist die prozentuale Verteilung fur die funf GMFCS-Levels und die Subtypen der Entwick-
lungsstérung hinsichtlich besonderer Foérderung im Kindergarten und besonderer Be-

schulung dargestellt.

Tabelle 3: Besondere Forderung im Kindergarten und besondere Beschulung (eigene Darstellung)

Variable
GMFCS Entwicklungsstorung
Besondere I Il 11 v Vv motorisch  sprachlich- global
Forderung motorisch
Kindergarten 77,4% 92,5% 97,4% 100% 97,1% 86,1% 90,6% 97,2%
Schule 26,7% 51,1% 75,7% 95%  97,6% 31,9% 34,8% 85,1%

Besondere Beachtung fand die kognitive Beurteilung der Kinder und Jugendlichen mit
CP. Im Mittelt erzielten sie unterdurchschnittliche Ergebnisse bei der kognitiven Testung,
BSID-II (87.9421.6, n = 42), K-ABC (82.8+16.5, n =58) und WISC-IV (80.3+22.1, n = 14).
Die Entwicklungsstérungen korrelierten signifikant mit den Werten der kognitiven Testung
(p<0.01), die GMFCS-Levels hingegen nicht. Die Berechnung von Spearman’s Rho
ergab folgende signifikante Zusammenhangswerte fur die Variable Entwicklungsstérung
und die Gesamtwerte der kognitiven Tests: BSID-Il (r = -0.515, p < 0.01), K-ABC
(r=-0.462, p < 0.01) und WISC-IV (r = -0.688, p < 0.01) (Jaster et al., 2022). Es zeigte
sich eine hohe Variabilitat innerhalb der GMFCS-Levels hinsichtlich der erzielten kogniti-
ven Testwerte. Die Patient:innen mit GMFCS-I erzielten MDI-Werte zwischen 50 und 114
im BSID-II und fur die IQ-Gesamtwerte ergab sich eine Spanne von 50 bis 112 (K-ABC)
und von 48 bis 110 (WISC-IV). In der Gruppe GMFCS-II variierten die BSID-Il MDI-Werte
von 66 bis 142 und die 1Q-Gesamtwerte von 75 bis 112 (K-ABC) und 82 bis 98 (WISC-
V). In der zusammengefassten Kategorie GMFCS-III-V wurden MDI-Werte von 62 bis
122 (BSID-Il) und 1Q-Gesamtwerte von 48 bis 104 (K-ABC) und 60 bis 110 (WISC-IV)
erzielt, vgl. Tabelle 4. Nur sehr wenige Kinder und Jugendliche aus Kategorie GMFCS-
[1I-V wurden mit K-ABC (n=15), BSID-Il (n=8) und WISC-IV (n=2) getestet (Jaster et al.,
2022).
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Tabelle 4: Range fir GMFCS-Levels und Entwicklungsstérungssubtyp (modifiziert nach Jaster et
al., 2022)

Variable
GMFCS Entwicklungsstorung
Test | Il nm-v motorisch sprachlich- global
motorisch

K-ABC? N 28 11 15 22 12 17
IQ 50-112 75-112 48-104 64-112 75-93 48-102

BSID-II® N 22 8 8 18 9 11
MDI 50-114 66-142 62-122 50-142 62-100 50-89

WISC-IV¢ N 9 2 2 6 2 5
IQ 48-110 82-98 60-110 60-110 82-106 48-68

3K-ABC: Kaufmann Assessment Battery for Children; °BSID-II: Bayley Scales of Infant Development;
‘WISC-IV: Wechsler Intelligence Scale for Children — Fourth Edition

Ein Grofteil der Kinder und Jugendlichen mit CP befand sich in physiotherapeutischer
93,7% (n=357), ergotherapeutischer 67,7% (n=258) und/oder logopadischer Behandlung
52,8% (n=201), fur n=9 lagen keine Angaben zu diesen Therapien vor. Nur 17 Kinder und
Jugendliche unserer Kohorte, d.h. 4,5%, erhielten Musiktherapie. Tendenziell besuchten
die alteren und schwerer betroffenen Kinder und Jugendlichen mit CP die Musiktherapie,
es ergaben sich signifikante Zusammenhange mit dem Alter (p=0.143, p<0.01), mit dem
GMFCS-Level (r=0.110, p<0.05) und dem Ausmal} an Entwicklungsstorung (r=0.193,

p<0.01).
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4. Diskussion

41 Zusammenfassung und Interpretation der Ergebnisse

Die prozentuale Verteilung des Schweregrades der CP in unserer Kohorte, ermittelt Gber
das jeweilige GMFCS - Level, entspricht der aus der Literatur bekannten Verteilung (vgl.
Blair, 2010). Die vorliegende Arbeit belegt, dass der Schweregrad der CP mit dem Aus-
maf an Entwicklungsstorung, der Anzahl der zur Verfugung stehenden Hilfsmittel, der
besonderen Forderung im Kindergarten und in der Schule signifikant korreliert, aber nicht
notwendigerweise mit den kognitiven Fahigkeiten der Kinder und Jugendlichen mit CP.
89% der Kinder und Jugendlichen unserer Kohorte bekamen besondere Unterstitzung
im Kindergarten, eine breite und allgemeine frihe Forderung im jungen Alter, spater in
der Schule wurden 58% in einer besonderen Form beschult, das spricht fur eine indivi-
duelle Anpassung (Jaster et al., 2022).

Die am Schweregrad der CP ausgerichtete Versorgung mit Hilfsmitteln, d.h. die Anzahl
der Hilfsmittel, korrelierte mit dem Grad der CP. Dies ist kein Uberraschendes Ergebnis,
es bestatigt die etablierte umfangreiche Hilfestellung von Beginn an, hierzu zahlt die sto-
rungsbildtypische Versorgung mit Orthesen, Mobilitatshilfen und Hilfsmitteln fir die be-
sonderen Anforderungen im Alltag (vgl. Tabelle 1).

Der signifikante Zusammenhang zwischen Entwicklungsstorungen und den Ergebnissen
der kognitiven Testung konnte moglicherweise darauf zurtickzufuhren sein, dass die Ka-
tegorie ,globale Entwicklungsstdérung“ auch kognitive Aspekte umfasst (Jaster et. al.,
2022).

Besonders interessant war das Ergebnis, dass es keinen signifikanten Zusammenhang
zwischen dem GMFCS-Level und den kognitiven Fahigkeiten gab. Insbesondere Kinder
und Jugendliche aus den Gruppen GMFCS | und Il erreichten hohe Testwerte, somit gab
es keinen notwendigen Zusammenhang zwischen motorischer und kognitiver Beeintrach-
tigung.

Der Uberwiegende Teil der Kinder und Jugendlichen mit CP bekam Physiotherapie, Er-
gotherapie und/oder Logopadie. Nur ein sehr kleiner Teil unserer Kohorte erhielt Musik-
therapie, hier v.a. die alteren und schwerer betroffenen Kinder und Jugendlichen mit CP.
Dies deutet darauf hin, dass die Musiktherapie trotz nachgewiesener positiver Effekte
noch nicht haufig zum Einsatz kommt. Hier besteht weiterer Beratungsbedarf fir Arzte

und Arztinnen sowie Eltern von Kindern und Jugendlichen mit CP. Unbedingt erforderlich
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ist eine verbesserte Datenlage durch kontrollierte Studien hinsichtlich der Wirksamkeit

von Musiktherapie bei CP.

4.2 Einbettung der Ergebnisse in den bisherigen Forschungsstand

Bourke-Taylor et al. (2014) betonten den grolen Bedarf an Hilfsmitteln und Unterstitzung
bei Kindern mit CP. Die Ausstattung mit diversen Hilfsmitteln in unserer Kohorte ent-
spricht der Erwartung, dass mit steigendem Schweregrad der CP auch die Anzahl an
Hilfsmitteln wachst. Die enge Anbindung der Kinder und Jugendlichen mit CP an das SPZ
von Geburt an gewahrleistet eine individuelle Begleitung und angepasste Unterstitzung.
Aufgrund der grof3en Erfahrung und Fallzahlen am SPZ kann eine differenzierte Beratung
gemal’ dem klinischen Phanotyp der CP unter Berucksichtigung der zugrundeliegenden
Ursache erfolgen (Metz et al. 2022).

Die europaische Studie von Michelsen et al. (2009) hob hervor, dass der Anteil der Kinder
mit CP, die eine Regelschule besuchen, zwischen den Landern von 20% bis 93% variiert.
Unsere Ergebnisse differenzieren zwischen Kindergarten- und Schulzeit und zeigen,
dass im jungen Alter eine breite allgemeine Forderung angestrebt wird, die spater diffe-
renzierter und individualisierter angeboten wird. Kindern und Jugendlichen mit CP, die
mit besonderen Bedurfnissen und Unterstitzung die Regelschule bzw. eine Forderschule
besuchen, bieten sich unterschiedliche Moglichkeiten zur sozialen Partizipation
(Bottcher, 2010). Mit der richtigen Anpassung und Modifikation der Umwelt kdnnen sie
umfanglicher an den Aktivitdten des taglichen Lebens teilhaben (Schiariti, 2014), dies
entspricht dem eingangs beschriebenen Anliegen gemal der UN-Behindertenrechtskon-
vention (2009), die uneingeschrankte Teilhabe an der Gesellschaft und damit auch an
Bildung anzustreben, mit dem Ziel einer bestmoglichen Entfaltung der Personlichkeit und
Entwicklung zum selbstbestimmten Leben. Fluss & Lidzba (2020) fordern in ihrem Re-
view eine Sensibilisierung fur den Nutzen einer verbesserten Zusammenarbeit von Bil-
dungs- und Medizinsystem.

Die Vielfaltigkeit des klinischen Bildes der CP macht es schwierig, wenn nicht unmaoglich,
befriedigende generalisierte Aussagen uber die Beziehung von CP und kognitiven Funk-
tionen zu machen (Fennell & Dikel, 2001). Enkelaar et al. (2008) beschrieben, dass Kin-

der mit eingeschrankten motorischen Funktionen in ihrer Untersuchung keine mentalen
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Schwierigkeiten aufwiesen, Song (2013) hingegen wies darauf hin, dass kognitive Funk-
tionen positiv mit motorischen Funktionen in Zusammenhang standen. Weitere Ergeb-
nisse zeigten, dass zwar eine Korrelation zwischen motorischer und kognitiver Beein-
trachtigung besteht, aber keine absolute Korrespondenz (Sigurdardotier et al., 2008;
Stadskleiv et al., 2018). Die vorliegende Arbeit unterstitz eine derartige Interpretation.
Die sehr kleine Anzahl an Kindern und Jugendlichen mit CP in unserer Kohorte, die mu-
siktherapeutisch begleitet wurden, legt die Vermutung nahe, dass es sich noch immer um
eine nicht breit etablierte Therapieform handelt, dies durfte der mangelnden evaluierten
Datenlage geschuldet sein. Fur den Bereich der kdrperlichen Rehabilitation kommen
Weller & Baker (2011) in ihrem Review zu dem Ergebnis, dass Musiktherapie signifikante
positive Ergebnisse in der Rehabilitation bezuglich verbesserter Motivation, Gangpara-
meter, Fein- und Grobmotorik erzielt und insgesamt zu einer Erweiterung in korperlichen,

psychologischen, kognitiven und emotionalen Funktionen fuhrt.

4.3 Starken und Schwachen der Studie

Unsere Studie zeichnet sich durch eine grof3e Kohorte von Kindern und Jugendlichen mit
CP (n=381) im Alter von 0 bis 20 Jahren aus. Die Behandlung der Kinder an einem SPZ
stellt keine Einschrankung der Reprasentativitat der Daten dar, da die Mehrzahl der Kin-
der mit CP engmaschig von Geburt an ambulant begleitet und an vielen Standorten die
fruhe Betreuung durch ein SPZ oder eine Fruhforderstelle angeboten wird. Zudem erlaubt
die langjahrige Anbindung an das SPZ die umfangreiche Erfassung von Angaben zum
Stoérungsbild und zu Hilfsmitteln, Therapien, Kindergarten- und Schulbesuch vom Saug-
lingsalter bis zum jungen Erwachsenenalter.

Das Skalenniveau der Daten (z.T. dichotome Variablen, Ordinalskalenniveau) beschrankt
die moglichen statistischen Rechenoperationen auf die Ermittlung von Haufigkeiten mit-
tels Kreuztabellen, sowie entsprechende Priifwerte wie Chi? und Spearman’s Rho. Hie-
raus ergibt sich auch die Beschreibung korrelativer Zusammenhange.

Die retrospektive Datenerhebung mittels Fragebogen aus den Akten der Kinder und
Jugendlichen mit CP fuhrte zu fehlenden Werten bei unterschiedlichen Variablen. Fur die
Darstellung wurden demzufolge die prozentualen Werte aus den zur Verfigung stehen-
den Daten gewahlt. Nur fur einen Teil unserer Kohorte konnten Ergebnisse zur kognitiven

Testung erfasst werden. Das lag zum einen daran, dass, obwohl allen Kindern vor der



Diskussion 19

Einschulung das Angebot einer kognitiven Beurteilung gemacht wurde, nicht alle Eltern
ihre Einwilligung dazu gaben bzw. die Kinder und Jugendlichen schon an anderer Stelle
getestet wurden und zum anderen, dass es an validierten Erhebungsinstrumenten zur
kognitiven Evaluation fur Kinder mit CP fehlt, dies wurde schon von Andrade et al. (2012)
betont. Unsere Ergebnisse unterstitzen die immer starker werdende Forderung nach
adaptierter kognitiver Testung. Die kleine Anzahl an Kindern und Jugendlichen mit kog-
nitiver Beurteilung in der zusammengefassten Kategorie GMFCS IlI-V limitiert den inte-
ressanten Befund zum Zusammenhang zwischen der motorischen Beeintrachtigung und
den kognitiven Fahigkeiten auf milde und moderate GMFCS-Levels (Jaster et. al., 2022).
Bei zuklnftigen entsprechenden Forschungsunternehmen sollten auch schwerer be-
troffene Kinder und Jugendliche mit CP mit angepassten Verfahren getestet werden und
nicht nur die Gesamt - IQ Werte zur Beurteilung der kognitiven Fahigkeiten genutzt wer-
den, sondern differenzierter die jeweiligen Ergebnisse aus den Subtests einbezogen wer-

den.

4.4 Implikationen fiir Praxis und/oder zukiunftige Forschung

Die GMFCS-Zuordnung ist ein etablierter Wert flr die Angabe der Schwere der CP, auch
in der Literatur, die den Zusammenhang mit kognitiven Fahigkeiten diskutiert, allerdings
regt Stadskleiv (2020) an, dass die Klassifikation der feinmotorischen Funktionen rele-
vanter ware. Eine sinnvolle Ergédnzung zu den GMFCS - Angaben ware hier die MACS -
Klassifikation der manuellen Fahigkeiten nach Eliasson et al. (2006). MACS beschreibt
den typischen Alltagsgebrauch der oberen Extremitaten fur Kinder und Jugendliche mit
CP im Alter von 4 bis 18 Jahren.

Im Zeitraum der Erstellung dieser Arbeit haben sich die Forschungsbemuhungen hin-
sichtlich der Anpassung von kognitiven Tests an die Einschrankungen von Kindern und
Jugendlichen mit CP intensiviert. Unterschiedliche Anpassungsmoglichkeiten werden
diskutiert, dazu gehort z.B. die zur Verfugungstellung von mehr Bearbeitungszeit oder die
Reduzierung der motorischen Anforderungen. Morgan et al. (2019) kommen in ihrem
systematischen Review zu dem Ergebnis, dass Erhebungsinstrumente, die geringe oder
keine motorischen Anforderungen stellen, die kognitiven Mdglichkeiten akkurater messen
als konventionelle normierte Tests. Piovesana et al. (2019) entwickelten die ,Motor-Free
short form of the WISC-V*, die auf sechs motorfreien Subtests des WISC-V beruht und
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zur Erstellung von verbalen, visuell-perzeptiven und Arbeitsgedachtnis-Indizes, um den
IQ zu schatzen, dient. Der ,Motor-Free 1Q" weist eine exzellente interne Konsistenz
(r=0.97) vergleichbar zu der des WISC-V FSIQ auf. Die Ergebnisse der vorliegenden Ar-
beit unterstreichen die Notwendigkeit einer fruihen angepassten kognitiven Beurteilung,
die mit den adaptierten Erhebungsinstrumenten in Zukunft hoffentlich noch mehr Kindern
und Jugendlichen mit CP passgenauer angeboten werden wird.

In den vergangenen Jahren hat sich zudem der Einsatz der Touchscreen-Technologie
bei neuropsychologischer Beurteilung verstarkt (Coceski et al., 2021), eine Technologie
die sich voraussichtlich noch starker durchsetzen wird.

Es gibt wenig evidenzbasierte Ergebnisse zu Erhebungsinstrumenten, die die Verande-
rungen oder Verbesserungen nach kognitiven Interventionen messen, Forschungs-
bemuhungen in diesem Feld sollte mehr Aufmerksamkeit geschenkt werden (Morgan,
2019). Obwohl das Potential von Musik bei der Behandlung des Stérungsbildes der Ce-
rebralparese bekannt ist, mangelt es an wissenschaftlich basierten Daten zum messba-
ren Effekt dieser Therapieform (Alves-Pinto et al., 2016), weitere Forschungsvorhaben
sind unbedingt angeraten, damit noch mehr Kinder und Jugendliche mit CP von dieser

kreativen Therapie profitieren.
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5. Schlussfolgerungen

In unserer Studie ist deutlich geworden, dass die Kinder und Jugendlichen mit CP, die
am SPZ behandelt werden, eine breit angelegte friihe Férderung erhalten. Dies entspricht
der Forderung, rechtzeitig die besondere Beeinflussbarkeit in den frihkindlichen Entwick-
lungsphasen zu nutzen, um spatere Folgen zu mindern oder zu beheben. Aullerdem
konnte die sehr umfangreiche Ausstattung mit Hilfsmitteln, orientiert am Schweregrad der
CP und am Ausmal der Entwicklungsstorung, bestatigt werden. Eine wertvolle Ergan-
zung zu der extensiven Kompensation motorischer Defizite bietet hingegen eine noch
intensivere, an die CP-spezifischen Schwierigkeiten adaptierte kognitive Testung und Do-
kumentation dieser Testung, falls sie an anderer Stelle vorgenommen wurde. Kinder mit
CP, besonders die mit schweren motorischen Beeintrachtigungen, erzielen weniger
Punkte bei Aufgaben, die feinmotorische Anforderungen an sie stellen (Sherwell et al.,
2014). Die Anpassung von Tests und Aufgaben an die spezifischen Bedurfnisse sollte
systematisch in Forschung und Praxis erfolgen (Pereira et al., 2018). Gro3e Untersu-
chungskohorten konnten die Datenlage zur differenzierten Betrachtung der kognitiven
Entwicklung und der kognitiven Moglichkeiten von Kindern und Jugendlichen mit CP ver-
bessern. Coceski et al. (2021) betonen, darauf zu achten, dass die adaptierte Testung
nicht den Vergleich mit normativen Daten standardisierter Testverfahren beeintrachtigt.
Fur den ,Motor-free 1Q“ (Piovesana et al., 2019) konnte dies schon erfolgreich gezeigt
werden. Zusatzlich natzlich waren hier auch kontrollierte Beobachtungen zu Veranderun-
gen der kognitiven Moglichkeiten nach Intervention und im Verlauf. Diese Informationen
konnten in die Beratung der Familien einflieen und wurden zudem dem Elternwunsch
nachkommen, eine Prognose fur die Entwicklung ihres Kindes zu diskutieren (Byrne et
al., 2019). Gemeinsam konnte mit dem erweiterten Blick auf die kognitiven Mdglichkeiten
auch der realistische Ubergang ins Erwachsenenleben vorbereitet werden. Nicht selten
fallt dieser schwer aufgrund der Haufigkeit von sekundaren Problemen wie Schmerzen,
Einschrankungen im taglichen Leben mangels Mobilitat und Schwierigkeiten eine sinn-
volle Beschaftigung aufzunehmen (Liptak, 2008).

Die ermutigenden Ergebnisse (Weller & Baker, 2011; Vuilleumier & Trost, 2015; Lopez-
Ortiz et al., 2018) hinsichtlich der Moglichkeiten der Musiktherapie fur Kinder und Jugend-
liche mit CP sollten langfristig zu einer Intensivierung der Forschung in diesem Feld fuh-

ren, damit evidenzbasierte Empfehlungen fur den Einsatz von Musiktherapie bei Kindern
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und Jugendlichen mit CP an die behandelnden Arztinnen und Arzte sowie die Kostentra-
ger gegeben werden kdnnen. Angesichts der eingangs dargestellten herausfordernden
Lebenskontextbedingungen von Kindern und Jugendlichen mit CP stellt die Musikthera-
pie, die das Potential hat, die Motivation, Freude und Partizipation zu steigern, eine echte

Chance dar.
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Anhang

CP-Erfassungsbogen: Initial- / Zusammenfassungsbogen
Diagnosenubersichtsbogen
Lebenskontexfaktoren

Kognition
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CP ERFASSUNGSBOGEN

INITIAL-/ZUSAMMENFASSUNGSBOGEN erhoben von:

STAMMDATEN
ID:
Name:
Geschlecht: Omdw  Geburtsdatum: / /
Herkunft Mutter: [_] kaukasisch [ ] asiatisch [] afrikanisch [ ] arabisch [_] andere, [ ] unbekannt
Herkunft Vater: [ ] kaukasisch [ ] asiatisch [ ] afrikanisch [ arabisch [] andere, [] unbekannt
Ggf. ethnische Gruppe:
FAMILIENANAMNESE
Konsanguinitat: [ia [ nein D unklar
Familienangehtrige betroffen: [ |ja [ nein [ ] unklar

Wenn ja, welche:
Alter der Mutter bei Geburt Alter des Vaters bei Geburt

SCHWANGERSCHAFT/PRRNATALE UNTERSUCHUNG
Vorerkrankungen der Mutter: [ keine

Vater/Mutter eines leiblichen Kindes:
Befruchtung: [_] natiirlich |:| kunstlich

RegelmaRige Einnahme von Medikamenten bei der Mutter: [ia [ nein
Wenn ja, welche: [ ] Antiepileptika
[] andere,

Nikotinkonsum [ja Orein - kA,

Alkoholkonsum D ja [ nein |:] k.A.

Drogenkonsum (ija [Inein [ JkA.

TORCH Clja [Dnein k.
Im Ultraschall Verdachtsdiagnose gestellt: Oija [ nein

Wenn ja, zu welchem Zeitpunkt: [ ] Ersttrimesterscreening (11.-14. SSW.)

[] 2. Ultraschallscreening/Feindiagnostik (19.-23. SSW)
[] 3. Trimester (ab 26. 55W)

Welche Auffilligkeit wurde festgestellt:  [_] Hydrocephalus [] fehlende Cisternamagna [ _] Ventrikelerweiterung
[ ] Hirnanlagestérung  [_] Hirnblutungen [] sonst. Fehlbildungen
[]andere, bitte beschreiben

Genetische Befunde aus der Schwangerschaft / Feindiagnostik:
Sonstige Besonderheiten in der Schwangerschaft:

Prénatale Beratung [Tkeine []charité [ Jextern [ ]unklar
GEBURTSANAMNESE
] spontangeburt ] primére Sectio [ Not-Sectio ] Mehrlingsgraviditat
[ve [] sekundare Sectio [ zwilling [ orilling
D Reifgeborenes [:| Friihgeborenes, SSW-Woche: vermutete Ursache:
KL: cm (P ) KG: g (P ) Ku: cm (P )
APGAR [/ [/ NAph [BE ] Postnatale Adaptationsstérung: Oija [ nein
Weitere Komplikationen:
Neugeborenen-lkterus mit Phototherapie/Blutaustausch ia [ nein
Asphyxiebehandlung Oija [ nein
Hypothermie D ja D nein
neonatale Krampfanflle Hia [ nein
neonatale Sepsis (ia [ ] nein
Reanimation (ia [] nein
Stoffwechselscreening auffallig D ja D nein
Horscreening auffallig [ja [ ] nein

Trinkschwiche [ija [ nein




CP ERFASSUNGSBOGEN
DIAGNOSENUBERSICHTSBOGEN

KOMORBIDITATEN /UBERSICHT DER DIAGNOSEN DES PATIENTEN

Alter bei Erstvorstellung:

Shuntpflicht. Hydrocephalus: [ja [dnein  ventrikelspiilung [_] Ventrikulostomie [ ] Rickham Kapsel [ ] Shunt [ ]
Seitenventrikel-Erweiterung: i:] ja |:| nein
andere Hirnfehlbildungen D ja D nein
Sehstdrungen [1ja[[Inein  schielen [] Blindheit [] Nystagmus [] Brille []
Horstdrungen D ja D nein  Hohergr. >5 dpt [_| Horgerdt [ ] Cholea—Implantat [ ]
Epilepsie: D ja D nein
Schluckstdrung: [1jal[]nein Magensonde [_] PEG [ ]
Endokrinologische Stérung: D ja D nein
Pubertas precox: I:I ja D nein
Entwicklungsstérung: L] ja [ nein sprachlich [_] feinmot.[_] grobmot. [_] psychomot. |:] global D
Orthopédische Diagnosen: [:| ja |:| nein
Skoliose: |:| ja D nein
Hiftluxation, orthopdd. Reimersind. [1 ja[[]nein
Hiiftdysplasie: ] ja[] nein
Gelenkfehlstellung: []ja[]nein
Kontrakturen: D ja [ nein
Osteoporose, path. Frakturen: D ja D nein
Sonografiebefund vom [ ] ja[]nein
Weitere Diagnosen |:] ja |:] nein

CRANIALE MRT

Hydrocephalus [ja [:] nein

Chiari-ll-Malformation ija [ nein

Kleinhirnauffélligkeiten

IVH I -1V

Ventrikulomegalie |:| ja [J nein

Basalganglien [ ] normal [ ] auffallig

Anlagestorung
Mikrogyri [] ja D nein
Polygyri (ija [ nein
Heterotopien [(ia [Inein
Septum pellucidum Defekt D ja |:| nein
Agnesie des Corpus callosum D ja |:| nein
Hypoplasie des Corpus callosum [ja [ nein

weitere Balkenauffilligkeiten
andere Befunde

PVL / Zysten [ja [ nein
CP — Diagnose gestellt am: (im Alter von: )
[] bilateral spastisch  [_] unilateral spastisch || dyskinetisch [] ataktisch [] andere
GMEFCS:
Beeinflussende Faktoren, mégliche Ursachen:
[] unklar
pranatal Geburt Neonatale Periode (4 Wochen nach G.)

] chromosomenabberationen [] Asphyxie [] Blutungen

[] angeborene Hirnfehlbildung [ pvL [] infektion:

] infektion: [] Hydrocephalus ] Endokrine Stérungen

[] Alkohol, Niketin, Drogen ] Hypoglykimie ] Hypoglykimie

[] Traumata, Blutungen [] Hyperbilirubinamie [] Embolien

[] kiinstliche Befruchtung ] mechanische Hirnschédigung [] Herzstillstand

] ] infektion: [

L]
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CP ERFASSUNGSBOGEN
LEBENSKONTEXTFAKTOREN

Name:
LEBENSKONTEXFAKTOREN

Ausbildung
I-Kita

ia

D nein

Finschulungsalter: []5.U. [J6.u [J7.u []8u []>8U

Schulriickstellung [(lja
Regelschule ia
Integrative Beschulung D ja

| - Status D sozioemotional

] Sprachentwicklung

[] geistige Entwicklung

[:| nein
D nein
D nein

[ kérperliche Entwicklung

Pflegestufe im Alter von 2 Jahren
Pflegestufe im Alter von 5 Jahren
SBAGdBin% /MZ

Teilhabe / Selbstandigkeit: ] An-/ Ausziehen
[] Essen

[] sauberkeit / Hygiene
[] Kontakt zu Gleichaltrigen

(e Jas [JH Jre JeL s

alleine mit Hilfe gar nicht
[] O L]
L] Ol []

0 ] U

|:| altersgerecht [ nicht altersgerecht

I:] Therapien D Logo D Ergo D PT [] sonstige
Hilfsmittel: O Rehabuggy [ Brille
D Orthese D Horgerat
[] stehstinder [T sonstige
(] Rollator
] Rollstuhl

D Pflegebett

Der héchste allgemein bildende Schulabschluss der Eltern:

Mutter:  [T] ohne allgemeinen Schulabschluss
[] Realschule/mittlere Reife

[] Abitur/allgemeine Hochschulreife

Vater: [ ] ohne allgemeinen Schulabschluss

[] Realschule/mittlere Reife
[_] Abitur/allgemeine Hochschulreife

Mutter arbeitet im erlernten Beruf [] ja |:| Ganzzeit
arbeitet in einem anderen Beruf [ ja [] Ganzzeit

Vater arbeitet im erlernten Beruf [Jija [1 Ganzzeit
arbeitet in einem anderen Beruf [Tija [ canzzeit

Behinderungen in der Familie
Kind lebt in

(Jia

[] Ursprungsfamilie
] alleinerziehend
[] Patchwork

[ volks- oder Hauptschule
[] Fachabitur/Fachhochschulreife
|:| Hochschulabschluss

|:| Volks- oder Hauptschule

[] Fachabitur/Fachhochschulreife
[[J Hochschulabschluss

[[] keine Angabe

[ keine Angabe

[] Teilzeit [ nein [ ] HARZ IV
D Teilzeit
[ Teilzeit [ nein [] HARZ IV

D Teilzeit

|:] nein

[] wechselnd, wochenweise

(] pflegefamilie
Heim

W
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CP ERFASSUNGSBOGEN

KOGNITION

KOGNITIVE TESTS

D Griffiths, Alter des Kindes bei der Untersuchung:

Moatorik
Pers.-sozial
Hdren/Sprechen
Auge / Hand
Leistungen

] BSID Il, Alter des Kindes bei der Untersuchung:
Befund:

Entwicklungsalter:
Entwicklungsquotient:

[] nicht durchfiihrbar

[:] K-ABC, Alter des Kindes bei der Untersuchung:
Profil: D homogen
Punktezahl
einzelheitliches Denken:
ganzheitliches Denken:
intellektuelle Fahigkeiten:
Fertigkeitenskala

D SONR, Alter des Kindes bei der Untersuchung:
Befund:

] nicht durchfiihrbar
|:| heterogen

unterdurchschnittlich  durchschnittlich berdurchschnittlich
] ] ]
L L] ]
] O L]
L] ] L]

(] nicht durchfiihrbar )

[J HAWIK IV (6.-7. L), Alter des Kindes bei der Untersuchung: ] nicht durchfiihrbar

Profil: [] homogen [] heterogen
IQ-Equivalent unterdurchschnittlich  durchschnittlich tberdurchschnittlich

Sprachverstandnis: I:I |:| D
Wahrnehmungsgeb. logis. Denken: | ] ]
Arbeitsgeddchtnis: ] Ll L]
Verarbeitungsgeschwindigkeit: Il D |:|
Gesamt-1Q: |:| |:| D

[] weitere Tests

Disabkids (] durchgefiihrt [ nicht durchgefiihrt

Kidsscreen [] durchgefiihrt [ nicht durchgefiihrt

Werden Verhaltensauffalligkeiten von den Eltern, Erziehern, Lehrern berichtet?

Teilleistungen: [] trs ["] Rechenstérung

Weitere Diagnosen: [_]| ADHS [] Autismus




