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MAGS Anlage

Bericht
fir den Ausschuss flr Arbeit, Gesundheit und Soziales

des Landtags Nordrhein-Westfalen

»Zwischenstand Fortschreibung des Landespsychiatrieplans —
Arbeitsstruktur, Themenschwerpunkte, Gutachten zur Versorgung
von Menschen mit Intelligenzminderung und Autismus-Spektrum-

Stérungen in Nordrhein-Westfalen“

Die Erstellung eines Landespsychiatrieplans ist seit 2017 im Gesetz tUber Hilfen und
Schutzmalnahmen bei psychischen Krankheiten (PsychKG) gesetzlich vorgegeben.
Hierbei ist auch eine regelhafte Uberprufung der Notwendigkeit einer Fortschreibung
spatestens finf Jahre nach Erstellung festgelegt. Die Uberpriifung ist in 2022 erfolgt
und im Ergebnis hat sich gezeigt, dass der Landespsychiatrieplan einer
Fortschreibung bedarf. Dieser Vorgang ist seit 2023 in Planung und Anfang des Jahres

2024 in den aktiven Prozess gestartet.

Im Landespsychiatrieplan werden diejenigen Handlungsfelder dargestelit, die aus
Sicht des Landes vordringlich zu bearbeiten sind. Darlber hinaus werden konkrete
Handlungsschritte benannt, mit denen die psychiatrische Versorgung in den
kommenden Jahren qualitativ weiterentwickelt werden soll. Ziel der Fortschreibung ist
es, die sich mdglicherweise geanderte Rahmenplanung und neue Anforderungen fir
die Weiterentwicklung der Versorgungsstruktur fir psychisch erkrankte Menschen
anzupassen und aufzunehmen. Hieraus ergeben sich gegebenenfalls neue
Handlungsschritte, die in den Plan aufgenommen werden kénnen. Eine Anpassung
des Umsetzungshorizontes (mittel- oder auch langerfristig) bei bestehenden Vorhaben
und eine Festlegung einer zeitlichen Umsetzung fir neue Erfordernisse ist ebenfalls

notwendig. Die bestehende Priorisierung der MaRnahmen wird ergénzt und



angepasst. Daruber hinaus enthalt der Plan eine Bestandsaufnahme zu psychischen
Erkrankungen im Kontext von Lebenslagen sowie der Hilfen fur Menschen mit
psychischen Erkrankungen. Einerseits werden hierbei die Pravalenz psychischer
Erkrankungen und das psychische Wohlbefinden im Kontext von Einflussfaktoren wie
Risiko- und Schutzfaktoren, sozialer und familidrer Situation, Erwerbstatigkeit sowie
Migration und Flucht dargestellt. Andererseits wird die Versorgungssituation im
ambulanten und (teil-) stationdren Bereich (inkl. Reha Malinahmen) sowie im Kontext
von Selbsthilfe, Pravention und Inklusion abgebildet. Die zum Teil datengestitzten

Informationen werden in diesem Zuge ebenfalis aktualisiert und fortgeschrieben.

Fortschreibung Landespsychiatrieplan: Arbeitsstruktur und Themenschwerpunkte

Im Rahmen der Fortschreibung der datengestitzten Abschnitte im
Landespsychiatrieplan ist einerseits eine Vergabe mit dem Titel ,Bestandsaufnahme
zur psychischen Gesundheit der Bevélkerung in Nordrhein-Westfalen® erfolgt. Hierbei
werden beispielsweise die Pravalenz psychischer Stérungen der Bevélkerung in
Nordrhein-Westfalen aber auch das psychische Wohlbefinden, die psychischen
Auffalligkeiten und Stérungen vor dem Hintergrund sozialer Lagen und
Lebenssituationen beleuchtet und analysiert. Die finalen Ergebnisse liegen spéatestens
Mitte September 2024 vor und werden dann in den Fortschreibungsprozess
eingespeist. Parallel erfolgt die Anfrage an externe Datenhalter (wie beispielsweise die
Kassendrztlichen Vereinigungen, die Landschaftsverbénde etc.) sowie die Abfrage

intern vorliegender Daten — wie bereits fir den Landespsychiatrieplan 2017.

Weiterhin wurden fiir die Fortschreibung des Landespsychiatrieplans 2017 flnf
Handlungsfelder priorisiert, flr deren Bearbeitung in Abstimmung mit dem
Landesfachbeirat Psychiatrie finf Arbeitsgruppen (AG) eingerichtet wurden. Die
Arbeitsgruppen bestehen aus Mitgliedern des Landesfachbeirates Psychiatrie,
externen Expertinnen und Experten sowie Kolleginnen und Kollegen aus beteiligten
Referaten des MAGS, thematisch betroffenen weiteren Ressorts und der
Staatskanzlei. Die Auftaktsitzungen der Arbeitsgruppen fanden Ende Februar/Anfang
Marz unter fachlich-inhaltlicher Leitung eines Arbeitsgruppen-Mitgliedes statt. Das
Ministerium fur Arbeit, Gesundheit und Soziales (MAGS) begleitet und unterstutzt die

Arbeit in den Gruppen im Rahmen von regelméRig stattfindenden Jour Fixe Meetings



mit den Arbeitsgruppen-Leitungen. Dariiber hinaus obliegt die Organisation der
AG-Sitzungen dem MAGS.

Da es in den jeweiligen Handlungsfeldern der Arbeitsgruppen eine Vielfalt an fur die
Fortschreibung relevanten Themen gab, wurden zu den Arbeitsgruppen

19 Unterarbeitsgruppen (UAG) gebildet, die weitestgehend autark arbeiten.

e AG 1: Versorgung bestimmter Stérungsbilder mit den UAG Intelligenzminderung,
Sucht, Essstérungen und Perinatale psychische Gesundheit

e AG 2: Versorgung Uber die Lebensspanne hinweg mit den UAG Kinder und
Jugendpsychiatrie, Erwachsenenpsychiatrie und Gerontopsychiatrie

e AG 3: Versorgung vulnerabler Gruppen mit den UAG Menschen mit
Fluchterfahrungen, LSBTIQ*, weitere Themenbereiche (u.a. Versorgung
wohnungsloser / von Wohnungslosigkeit bedrohter Menschen, alternative
Versorgungsmodelle)

* AG 4: Sektorenlibergreifende Versorgung mit den UAG Patientenrechte und
Beschwerdewesen, Forensische Psychiatrie, Modellvorhaben, Fachkréfte

e AG 5: Gesundheitsférderung, Pravention und Rehabilitation mit den UAG
Pravention und Gesundheitsforderung, Selbsthilfe und Partizipation, Soziale
Teilhabe / Teilhabe an Arbeit und Beschéftigung, Inklusion / Antistigma, Zwang
und Angehdérige M

Im Rahmen der Fortschreibung des Landespsychiatrieplans ist eine enge Orientierung
am bestehenden Plan vorgesehen. Die Arbeitsgruppen und Unterarbeitsgruppen
befassen sich mit der Prifung der Fortschreibungsbedarfe des aktuellen
Landespsychiatrieplans und werden dem MAGS bis Ende Oktober 2024 ggfs.
angepasste Textvorschlage zur Versorgungssituation und zu einschlagigen
Handlungsempfehlungen unterbreiten. Den  Arbeitsgruppen und den
Unterarbeitsgruppen wurde eine Arbeitshilfe zur Bearbeitung der themenbezogenen
Textabschnitte zur Verfigung gestellt. Die Textbeitrdge werden den Mitgliedern des
Landesfachbeirats Psychiatrie voraussichtlich im vierten Quartal dieses Jahres
vorgestellt. Das MAGS wird parallel einen ersten Aufschlag fiir einen finalen
Landespsychiatrieplan 2025 erstellen, der in 2025 den entsprechenden

Konsentierungsprozess durchlaufen wird.



Gutachten zur Versorgung von Menschen mit Intelligenzminderung und Autismus-

Spektrum-Storung in Nordrhein-Westfalen

Aufgrund der Definition von Handlungserfordernissen im Landespsychiatrieplan 2017
zur Versorgung von Menschen mit Intelligenzminderung und Autismus-Spektrum-
Stoérung in Nordrhein-Westfalen wurde vom MAGS Ende 2021 ein Gutachten in
Auftrag gegeben. Ziel war eine Bestandsaufnahme zur psychiatrischen und
psychotherapeutischen Versorgung von Menschen mit Intelligenzminderung und

Autismus-Spektrum-Stérungen in Nordrhein-Westfalen.

Das Gutachten liegt dem MAGS vor und ist abgenommen. Im Ergebnis hat das
Gutachten gezeigt, dass es mehr Betroffene als bisher angenommen gébe: Statt der
vermuteten etwa 50.000 Menschen mit Intelligenzminderung und psychischen
Stérungen seien laut Gutachten etwa 90.000 Personen anzunehmen und bei
Autismus-Spektrum-Stérung  mit psychischen Einschrdnkungen etwa 180.000
Personen in Nordrhein-Westfalen betroffen. Beide Gruppen — Menschen mit Autismus-
Spektrum-Stérung  und Menschen mit Intelligenzminderung — wirden sich

{iberschneiden.

Auch hat sich laut Gutachten gezeigt, dass der Versorgungsbedarf sowohl im
ambulanten als auch im stationdren Bereich in Deutschland und in Nordrhein-
Westfalen fir Kinder und Jugendliche und auch fur Erwachsene derzeit nicht gedeckt
sei — insbesondere hinsichtlich Psychotherapie und fir psychisch kranke Menschen
mit Autismus-Spektrum-Stérung. Auch sei die Versorgung regional in Nordrhein und
Westfalen unterschiedlich. Im stationdren Bereich sei das Regelsystem nicht auf diese
Patientengruppen eingestellt und die vorhandenen spezialisierten Angebote reichten
nicht aus. Diese Unterversorgung lage im Wesentlichen laut Gutachten begriindet im
Mangel an spezialisierten Angeboten, in einer fehlenden Bereitschaft bzw. Moglichkeit
zur Aufnahme dieser Personengruppen in Regelversorgungsangebote sowie
fehlenden Kompetenzen bzw. fehlendem Fachwissen im Umgang mit den
Zielgruppen. Dartber hinaus sei das Wissen zu Angeboten bei den Betroffenen sowie
eine niedrigschwellige Zuganglichkeit der Angebote nicht ausreichend wie auch eine
Vergltung des =zeitlichen Mehraufwands fir eine fachlich angemessene und
Zielgruppengerechte Versorgung. Ebenfalls gabe es einen Mangel an fundierten Daten

und Forschung.



Als prioritaire Aufgabe wird im Gutachten der Ausbau der Medizinischen
Behandlungszentren fir Erwachsene mit geistiger Behinderung oder schweren
Mehrfachbehinderungen (MZEB), die Qualifizierung in der Regelversorgung sowie die
Verbesserung des Zugangs zu Psychotherapie fir die Zielgruppen angefuhrt. Darliber
hinaus wird u. a. die Verstarkung regionaler Strukturen (Planung und Steuerung) sowie
die Férderung von Austausch und Vernetzung wie auch eine verstarkte Wahrnehmung

der Aufsichtspflicht durch das Land empfohlen.

Das zustandige Fachreferat wird sich mit den Ergebnissen des Gutachtens kritisch
auseinandersetzen und sich dazu mit Fachexpertinnen und -experten beraten. Daher
wurde das Gutachten an die Unterarbeitsgruppe Intelligenzminderung der
Arbeitsgruppe 1 Versorgung bestimmter Stérungsbilder weitergeleitet. Die Ergebnisse
werden im Rahmen der Arbeit der Arbeitsgruppe bzw. Unterarbeitsgruppe und unter
Begleitung des Fachbeirats Psychiatrie in die Fortschreibung zum

Landespsychiatrieplan einbezogen.
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Glossar

ADHS

ADS
AOK

ASS
ATZ

BAG

BAG MZEB

BAK
BKK
BMV-A

BTHG
CDC

DAK

DGMGB
DGPPN
DGSGB

DGSP
DGSPJ

DRV

ERW

EUTB

EW
F-Diagnose
FAG

FFIP

G-BA

Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitats-Storung

Aufmerksamkeits-Defizit-Syndrom

Allgemeine Ortskrankenkasse

Autismus-Spektrum-Stérungen

Autismus-Therapie-Zentren
Bundesarbeitsgemeinschaft

Bundesarbeitsgemeinschaft fir medizinische Zentren
far Erwachsene mit Behinderung

Bundesarztekammer
Betriebskrankenkasse
Bundesmantelvertrag Arzte

Gesetz zur Starkung der Teilhabe und Selbstbestimmung von
Menschen mit Behinderung

Centers for Disease Control and Prevention (Behorde des
US-amerikanischen Gesundheitsministeriums)

Deutsche Angestellten Krankenkasse

Deutschen Gesellschaft fiir Medizin fiir Menschen mit geistiger oder
mehrfacher Behinderung

Deutsche Gesellschaft fuir Psychiatrie, Psychotherapie und
Nervenheilkunde

Deutsche Gesellschaft fiir seelische Gesundheit bei Menschen mit
geistiger Behinderunge. V.

Deutsche Gesellschaft fiir Soziale Psychiatrie
Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpadiatrie und Jugendmedizin e. V.

Deutsche Rentenversicherung

Erwachsene
Ergdanzende unabhangige Teilhabeberatung
Einwohner*innen

Diagnoseschliissel fir Psychische und Verhaltensstérungen
Facharztgruppe

Frankfurter Friihinterventionsprogramm

Gemeinsamer Bundesausschuss
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GdB
GBE
GKV

GKV-VSG

GKV-VStG

GPV

ICD (10/11)

KBV

KH

KHGG NRW
KiJu

KJP/ KIPP
KoKoBe
KOMPASS
KrhPlan

KSVPsych-RL

KV
KVNO

KVWL

LAG
LVR
LWL

MAGS

Grad der Behinderung
Gesundheitsberichterstattung
Gesetzliche Krankenversicherung

Gesetz zur Starkung der Versorgung in der gesetzlichen
Krankenversicherung

Gesetz zur Verbesserung der Versorgungsstrukturen in der
gesetzlichen Krankenversicherung

Gemeindepsychiatrischer Verbund

Internationale statistische Klassifikation der Krankheiten und
verwandter Gesundheitsprobleme (Version 10/11)

Intelligenzminderung

Innungskrankenkassen

Intelligenzquotient

Kassendrztliche Bundesvereinigung

Krankenhaus/Klinik

Krankenhausgestaltungsgesetz des Landes Nordrhein-Westfalen
Kinder und Jugendliche

Kliniken fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie und -psychotherapie

Koordinierungs-, Kontakt- und Beratungsstelle
LVR-Institut fir Konsulentenarbeit Kompass
Krankenhausplanung

Richtlinie Giber die berufsgruppentiibergreifende, koordinierte und struk-
turierte Versorgung insbesondere fiir schwer psychisch kranke Versi-
cherte mit komplexem psychiatrischen oder psychotherapeutischen Be-
handlungsbedarf

Kassenarztliche Vereinigung
Kassenarztliche Vereinigung Nordrhein

Kassenarztliche Vereinigung Westfalen-Lippe

Landesarbeitsgemeinschaft
Landschaftsverbands Rheinland
Landschaftsverbands Westfalen-Lippe

Ministerium fiir Arbeit, Gesundheit und Soziales des Landes
Nordrhein-Westfalen
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MEDLINE

MGEPA
MRT
MRV
MRVG

MZEB

N

PECS

PIA
PPP-RL
Psycinfo (APA)
PSYNDEX
PSAG

PT

PTBS

PTK NRW
RCT

S2k

S3-Leitlinie

SGB

SOSTA-FRA

SPZ
StGB
StruG NRW

TEACCH

TOMTASS
UN-BRK

vdek
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Bibliografische Datenbank der United States National Library of Medi-
cine

Ministerium fiir Gesundheit, Emanzipation, Pflege und Alter
Magnetresonanztomographie

MafRregelvollzug

MaRregelvollzugsgesetz

Medizinische Behandlungszentren fiir Erwachsene mit geistiger
oder schweren Mehrfachbehinderungen

Anzahl

Picture Exchange Communication System

Psychiatrische Institutsambulanz

Personalausstattung Psychiatrie und Psychosomatik-Richtlinie
Fachdatenbank der American Psychological Association
Fachdatenbank des Leibniz-Instituts fiir Psychologie
Psychosoziale Arbeitsgemeinschaften

Psychotherapie

Posttraumatische Belastungsstérungen
Psychotherapeutenkammer Nordrhein-Westfalen
Randomized controlled trial (Randomisierte kontrollierte Studie)
Praxisleitlinie

Medizinische Leitlinie, die alle Elemente einer systematischen
Entwicklung durchlaufen hat

Sozialgesetzbuch

Soziales Kompetenztraining fur Kinder und Jugendliche mit Autismus-
Spektrum-Stoérungen

Sozialpadiatrische Zentren
Strafgesetzbuch
Strafrechtsbezogenes Unterbringungsgesetz

Treatment and Education of Autistc and related Communication
handicapped Children

Theory of Mind Training bei Autismus-Spektrum-Stérungen
UN-Konvention {iber die Rechte von Menschen mit Behinderungen

Verband der Ersatzkassen e. V.
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VZA Vollzeitstellen-Aquivalent

WHO Weltgesundheitsorganisation
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Fir das vorliegende Gutachten war eine hochkomplexe und nicht einheitliche Ver-
sorgungslage zu betrachten. Das Vorhaben geriet immer wieder an Grenzen, bspw.
durch die begrenzten Moglichkeiten verschiedener Akteure und Instanzen zur Un-
terstiitzung. Die Versorgung von psychisch kranken Menschen mit Intelligenzmin-
derung bzw. Autismus-Spektrum-Stérungen lebt vom unglaublichen Engagement
vieler Akteure, die sich mit Herzblut und oft ohne Beachtung arbeitszeitlicher Gren-
zen fir die Zielgruppen einsetzen —in einem Berufsfeld, das schlecht ausgestattet
ist und kaum Karrierechancen und Anerkennung bietet.

Zu erinnern ist zudem daran, dass die Corona-Pandemie zu erheblichen Beeintrach-
tigungen fiihrte. Die Fachkrafte im Versorgungsfeld und in den Verwaltungen hat-
ten viele zusatzliche Anforderungen zu bewaltigen. Und die Durchfiihrung der ge-
planten Untersuchungsschritte war z. T. gar nicht moglich, mindestens aber stark
erschwert.

Angesichts dieser Gemengelage ist es umso herausragender, dass sich an die hun-
dert hier nicht im Einzelnen zu nennende Vertreter*innen aus vielen verschiedenen
Feldern sich die Zeit nahmen, mit uns zu sprechen, uns Einblicke zu geben, uns be-
rieten und immer wieder mit uns diskutierten. Ohne sie hatte die Untersuchung
nicht gelingen kénnen.

Vielen Dank!
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Kurzfassung

Der Auftrag zur vorliegenden Bestandsaufnahme zur psychiatrischen und psycho-
therapeutischen Versorgung von Menschen mit Intelligenzminderung und mit Au-
tismus-Spektrum-Stérungen ordnet sich ein in die Anstrengungen des Landes,
Menschen mit Behinderungen bessere Zugdnge und eine bedarfsgerechte Versor-
gung und damit eine gleichberechtigte Teilhabe zu gewahrleisten bzw. zu ermdog-
lichen.

Im Rahmen der Bestandsaufnahme hat FOGS eine Reihe von Arbeitsschritten um-
gesetzt: Recherchen zu Fachliteratur, Studien und grauer Literatur — vor allem
deutschsprachig und aus den letzten zehn Jahren. Mit Expert*innen aus Fachge-
sellschaften, Kassenérztlichen Vereinigungen, Arzte- und Psychotherapeutenkam-
mer, Landschaftsverbdnden, Kommunen, Einrichtungen und Wohlfahrtsverban-
den sowie Selbsthilfeorganisationen wurden rund 100 Gesprache gefiihrt. In ver-
schiedenen schriftlichen Erhebungen wurden lokale/regionale Strukturen sowie
Ausstattung und Leistungen verschiedener Versorgungseinrichtungen erfragt: So-
zialpadiatrische Zentren — SPZ, Medizinische Behandlungszentren fiir Erwachsene
mit geistiger oder schweren Mehrfachbehinderungen — MZEB, Autismus-Thera-
pie-Zentren — ATZ sowie psychiatrischen Ambulanzen und Kliniken — fur Kinder,
Jugendliche und Erwachsene. Parallel dazu wurden Daten zur Inanspruchnahme
psychiatrischer Krankenh&user in Nordrhein-Westfalen recherchiert sowie bei
den Kassenarztlichen Vereinigungen Nordrhein und Westfalen-Lippe Daten zur
Versorgung von Menschen mit Intelligenzminderung bzw. Autismus-Spektrum-
Storungen und psychischen Erkrankungen in der ambulanten (niedergelassenen)
Versorgung erfasst und ausgewertet. Zudem wurden Daten zu Zielgruppenperso-
nen im Mafregelvollzug in NRW recherchiert und Betroffene um ihre Einschat-
zungen gebeten. Die Ergebnisse beziehen sich auf den Stand bis Sommer/Herbst
2022.

Menschen mit Intelligenzminderung bzw. mit Autismus-Spektrum-Stérungen sind
mindestens ebenso, vermutlich aber deutlich haufiger von psychischen Stérungen
betroffen sind wie die Allgemeinbevolkerung. Sie erkranken prinzipiell an densel-
ben Stérungen wie andere Menschen und zusatzlich an spezifischen, mit der Behin-
derung und/oder der Lebenssituation zusammenhangenden Stérungen. Auch kén-
nen Storungen sich anders duflern und gehauft Verhaltensauffalligkeiten auftreten.
Nach unseren Recherchen muss die im Landespsychiatrieplan angenommene An-
zahl von etwa 50.000 Menschen mit Intelligenzminderung und psychischen Stérun-
gen in NRW (ebd., S. 106) korrigiert werden: Entsprechend der vorliegenden Daten
ist von mindestens 90.000 Personen mit Intelligenzminderung und psychischen St6-
rungen in NRW auszugehen. Unter den Betroffenen mit Autismus-Spektrum-Sto-
rungen in NRW sind schatzungsweise etwa 180.000 Personen von psychischen Er-
krankungen betroffen. Beide Gruppen liberschneiden sich, sodass die Zahlen nicht
umstandslos addiert werden kénnen. Klar ist jedoch, dass die Anzahl deutlich Gber
den Annahmen des Landespsychiatrieplans aus dem Jahr 2017 liegt.

Die Bestandsaufnahme in NRW bestétigt die Feststellungen in der Fachliteratur,
dass der Bedarf an psychiatrisch-psychotherapeutischen Angeboten sowohl
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bezlglich Diagnostik als auch Therapie derzeit bei Weitem nicht gedeckt ist, das
gilt in besonderer Weise fiir den Zugang zu Psychotherapie. Ein Blick in die Daten
zur Regelversorgung zeigt, dass in psychotherapeutischen Praxen und erméchtig-
ten Spezialangeboten in NRW nur 970 Patient*innen der Zielgruppe gesehen bzw.
versorgt wurden (Stand: 2020). Dominierend ist (auch) in NRW eine pharma-
kotherapeutische Behandlung, oft ohne addquate Diagnostik. Menschen mit Au-
tismus-Spektrum-Stérungen und komorbider psychiatrischer Erkrankung wurden
noch weniger als Menschen mit Intelligenzminderung in psychiatrischen Fachpra-
xen gesehen, hingegen etwas &fter in psychotherapeutischen Praxen (1.684 Falle
im Jahr 2020). Zu kritisieren ist, dass Krankenkassen die Kosten fiir Psychothera-
pie oft mit Verweis auf die (nicht heilbare) Behinderung und eine mangelnde Er-
folgsaussicht ablehnen — trotz gegebener Evidenz.

Die Angebote und Hilfen fiir die beiden Zielgruppen in NRW sind sehr differen-
ziert und unterscheiden sich zudem nach den beiden Landesteilen Rheinland und
Westfalen-Lippe. Die Heterogenitit erschwert den Uberblick — fiir Nutzer*innen
wie fur Fachleute. Die beiden Sdulen der ambulanten Spezialversorgung der Ziel-
gruppen im Rahmen des SGB V sind die 43 SPZ fiir Minderjahrige sowie die zehn
bzw. elf MZEB. Ergdnzend sind mit Blick auf Menschen mit Autismus-Spektrum-
Stérungen die ATZ relevant. Ausschlief3lich im Rheinland kommen eine Handvoll
besonderer Beratungsangebote dazu, die ganz unterschiedlich finanziert Hilfen
und niedrigschwellige (psychologische) Beratung fiir Betroffene, Angehérige und
professionell Involvierte anbieten.

Fir diese wichtigen Angebotsbausteine fehlt eine auskommliche Vergitung,
problematisch ist insbesondere die — rechtlich vorgesehene — Finanzierung nicht-
arztlicher Leistungen durch die Krankenkassen. Die Zulassungsverfahren sind
langwierig und schwierig, insbesondere fiir die MZEB. Die individuellen Vergi-
tungspauschalen in NRW unterscheiden sich zwischen den beiden Landesteilen
und sind im bundesweiten Vergleich relativ niedrig. Die Zulassungen der MZEB
sind Uberwiegend mit erheblichen Einschrankungen z. B. bzgl. Zielgruppen/Diag-
nosen/Grad der Behinderung und der maximalen Anzahl von Patient*innen ver-
bunden. Schwierig ist aber vor allem, dass die Ermachtigungen im Widerspruch
zum Gesetzestext Behandlung, Verschreibung und Uberweisung einschrinken
oder sogar ganz ausschliefen. Zudem erschweren zeitliche Limitationen der Zu-
lassung den Ausbau der Angebotsstrukturen sowie die Gewinnung von einschla-
gig qualifizierten Fachkraften. Die Bestandsaufnahme zeigt, dass Aussagen zu Kli-
entel und Nutzung aufgrund fehlender einheitlicher Dokumentationen nur einge-
schrankt moglich sind. Gleichwohl kann berichtet werden, dass lange Wartezeiten
die Regel sind. Von allen befragten ambulanten Angeboten werden Menschen
mit psychischen Storungen erreicht — jedoch in unterschiedlichem Ausmal3: zwi-
schen 10 % und 100 % aller Patient*innen. In MZEB werden altere Patient*innen
deutlich seltener gesehen als jlingere, privat Versicherte sind mit maximal 5 % un-
terdurchschnittlich vertreten. Migrant*innen werden in den SPZ in hohem Mak,
in den MZEB jedoch unterdurchschnittlich erreicht. Aufsuchende Arbeit ist Giber
alle Strukturen hinweg nur wenig moglich — ware aber wichtig.

Die Ergebnisse zur Klinikversorgung zeigen, dass Personen der Zielgruppen im
Jahr 2021 Gber alle Altersgruppen hinweg deutlich unter ihrem Anteil an der
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Bevolkerung versorgt wurden. Dies gilt besonders ausgepragt fir psychisch
kranke Menschen mit ASS. Demgegeniber entfielen im MaRregelvollzug knapp
10 % der Gesamtpatientenzahl auf Menschen mit Intelligenzminderung (Stand:
2019), als Komorbiditaten wurden vor allem Psychosen und Personlichkeitssto-
rungen dokumentiert. Die Expertenkommission vermutet hier einen Zusammen-
hang mit fehlenden spezialisierten Klinikangeboten.

Handlungsbedarfe und Empfehlungen

Mit Blick auf Kernfragen der Untersuchung — Regel- vs. Spezialversorgung bzw.
wohnortnahe vs. zentrale Versorgung — ist festzuhalten: Es braucht beides! Die
Regelversorgung konnte eine groRere Zahl von Personen der Zielgruppen behan-
deln/versorgen und sollte deshalb mehr Verantwortung und Versorgung tber-
nehmen. Dies schlieRt sowohl die hausarztliche Versorgung als auch die psychiat-
rische und die psychotherapeutische Versorgung inkl. der Sozialpsychiatrischen
Dienste der Kommunen ein. Notwendig sind dazu allerdings eine bedarfsgerechte
Qualifizierung, einschlagige Lernchancen, bessere Information und Austausch-
und kollegiale Beratungsmaoglichkeiten sowie insgesamt eine Verstarkung von
Barrierefreiheit in den Praxen. Mit Blick auf Psychotherapie sind Offnung, Ande-
rung, Flexibilisierung der Psychotherapie-Richtlinien und die Streichung bisheriger
Zugangsbeschrankungen notwendig. Das Vorliegen einer geistigen Behinderung
oder einer Autismus-Spektrum-Stérung darf — wie andere chronische/nicht heil-
bare Erkrankungen (s. bspw. Psychoonkologie) — keinesfalls ein Ausschlusskrite-
rium fiir die Ubernahme von Behandlungskosten sein. Mit Blick auf die insgesamt
unzureichenden Psychotherapiekapazitdten und die benétigte besondere Fach-
lichkeit werden Sonderzulassungen fiir spezialisierte ambulante Psychotherapie
empfohlen.

Insbesondere fiir schwere Krankheitsbilder, komplexe Problemlagen und/oder
herausfordernde Verhaltensweisen ist aber ergdnzend eine spezialisierte Versor-
gung erforderlich —im Kern durch SPZ und MZEB bzw. addquate psychiatrisch und
psychotherapeutisch ausgerichtete Klinikangebote, aber auch durch spezialisierte
niedergelassene Psychotherapie. Fiir diese beiden Versorgungskomponenten
konnten zahlreiche MaRnahmen dazu beitragen, die Versorgung der von psychi-
schen Stérungen betroffenen Menschen mit Intelligenzminderung bzw. mit Autis-
mus-Spektrum-Stérungen in NRW zu verbessern — bspw. verlaufsbegleitend-ko-
ordinierende Unterstiitzung/Case Management.

Die fir die Behandlung von Minderjahrigen zustandigen SPZ sind in vollem Leis-
tungsumfang addquat abzusichern und auszustatten. Dringend und besonders
prioritdar empfohlen wird landesweit ein deutlicher Ausbau der MZEB und eine
Anpassung der Zulassungs- und Finanzierungsregularien, um zum einen die jeder
Behandlung vorausgehende umfassende fach- und sachgerechte Diagnostik zu
gewdhrleisten. Und um zum anderen die gesetzlich gewollte Behandlung, Vernet-
zung und aufsuchende Arbeit — auch mit dem Setting umfassend zu realisieren.
Dabei sollten MZEB grundsatzlich auch psychiatrische/psychotherapeutische
Kompetenzen vorhalten. Fir die Zukunft erscheint eine Weiterentwicklung in
Richtung Zentren fiir inklusive Medizin wegweisend, die ambulante und statio-
nare Angebote verzahnt mit universitarer Ausbildung und Forschung sowie einer
Kooperation mit der Regelversorgung vorsehen.
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Angesichts der begrenzten stationaren Kapazitdten in NRW raten wir zum Ausbau
spezifischer Klinikangebote fir eine addquate stationar-psychiatrische Versor-
gung von Menschen mit Intelligenzminderung bzw. mit Autismus-Spektrum-St6-
rungen sowie entsprechender Klinikambulanzen. Vor dem Hintergrund des stei-
genden Bedarfs sollten die Moglichkeiten fiir umfassende Spezialdiagnostik von
Autismus-Spektrum-Stérungen, damit ggf. verbundener (emotionaler) Entwick-
lungsstande sowie psychischen Stérungen und Verhaltensauffalligkeiten in ATZ
und in klinischen Settings ausgeweitet/verbessert werden.

Pladiert wird auBerdem fiir die Schaffung von niedrigschwelliger, settingbezogener
psychologisch-psychotherapeutischer Beratung fiir die Zielgruppen —in beiden
Landesteilen.

Generell gilt: Notwendig sind fachgerechte Leistungsvereinbarungen und auf-
wandsgerechte Vergiitungen — explizit auch fir interdisziplindre Angebote unter
Einbezug nichtarztlicher Leistungen und aufsuchende Arbeit sowie telemedizinische
Formate — im Rahmen der Krankenversicherung. Gleiches gilt fiir die Durchfiihrung
von Vorsorgeuntersuchungen. Empfohlen wird an dieser Stelle explizit, die Auf-
sichtspflicht des Landes deutlich starker und in Verbindung mit den Fachreferaten
zu nutzen.

Mehrere Empfehlungen richten sich an den Bereich der Eingliederungshilfe, darun-
ter soll vor allem der Hinweis zu mehr Vernetzung und Austausch zwischen Einglie-
derungshilfe und psychiatrischer/psychotherapeutischer (Spezial-)Versorgung her-

vorgehoben werden.

Bei der Weiterentwicklung der Versorgung sollten Betroffene/Selbstvertretungen
verbindlich beteiligt werden. Das erfordert bspw. angepasste Information/Offent-
lichkeitsarbeit, die Bereitstellung unterstiitzter Kommunikation und von Sprach-
mittlern, die Forderung von Selbstvertretung und von Peer-Konzepten, die Ver-
pflichtung von Leistungserbringern zu Partizipation und die systematische Bereit-
stellung von Beschwerdemdoglichkeiten.

Abschliefend empfiehlt das Gutachten eine Verbesserung der Datengrundlagen
und das Monitoring bestimmter Versorgungsaspekte sowie eine deutliche Intensi-
vierung von (kommunaler und landesweiter) Planung und Steuerung der Versor-
gung der beiden Zielgruppen. Notwendig ware die Verstarkung regionaler Struktu-
ren (Planung und Steuerung), die Foérderung von Austausch und Vernetzung.

Das Gutachten begriit die bundesweit erste Einrichtung eines Lehrstuhls fiir Me-
dizin fiir Menschen mit Behinderung in Bielefeld und verweist zugleich auf noch
mehr Bedarf an Forschung zur psychiatrisch-psychotherapeutischen Behandlung
von Menschen mit Intelligenzminderung bzw. Autismus-Spektrum-Stérungen, um
Wissen zu erweitern und Evidenz zu schaffen. Auch wird empfohlen, dass insbeson-
dere das Land vorgestellte MaRnahmen in Modellprojekten erprobt und Fachaus-
tausch fordert und/oder moderiert.
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1 Ausgangssituation und Auftrag

Verschiedene Studien zu Pravalenzen von Menschen mit Intelligenzminderung
kommen zu Werten zwischen 0,6 % und 1,8 % (Gaese, Haller & Menzel, 2019),
fur Deutschland werden etwa 500.000 bis 800.000 Menschen mit Intelligenzmin-
derung geschatzt, davon gelten tiber 80 % als leicht geistig behindert (vgl. Seidel,
2009; DGPPN, 2019). In NRW leben demnach 180.000 bis 320.000 Personen mit
Intelligenzminderung. Etwa 1 % Pravalenz wurde auch fiir Autismus-Spektrum-
Stérungen angenommen (vgl. DGPPN, 2016), mittlerweile geht man von eher
mehr Betroffenen aus. Intelligenzminderung und ASS treten zum Teil zusammen
auf; Mehrfachbelastungen und -anforderungen sind die Folge.

Manchen Untersuchungen zufolge sind etwa 30 % aller Menschen mit einer geis-
tigen Beeintrachtigung zusétzlich von einer psychischen Stérung betroffen, die
haufig schon in der Kindheit beginnt und bis in das Erwachsenenalter bestehen
bleibt. Die Haufigkeit psychischer Stérungen ware damit bei Menschen mit Intelli-
genzminderung in etwa so wie bei Menschen ohne Intelligenzminderung. Andere
Fachleute verweisen demgegeniber auf deutlich hohere Belastungen. Das Sto-
rungsspektrum umfasst sdmtliche Erkrankungsbilder des ICD-10 mit einer Hau-
fung atypischer schizophrener oder affektiver Psychosen, wobei Symptomatik
und Verlauf sich deutlich anders als bei nicht Behinderten zeigen kénnen. Der
Psychiatrieplan des Landes NRW schatzt die Zahl von Menschen mit Intelligenz-
minderung und psychischer Stérung auf ca. 50.000 (MGEPA, 2017).

Zwar ist es fir die Einschatzung des Hilfe- und Unterstiitzungsbedarfs dieser Per-
sonengruppen wichtig, zwischen einer primaren psychischen Stérung und kon-
textabhangigen Verhaltensauffalligkeiten zu unterscheiden, da erstere einen psy-
chiatrisch/psychotherapeutischen Behandlungsbedarf, letzteres aber eher Ande-
rungen im Setting oder im Umgang nach sich ziehen (sollte). Doch kdnnen Verhal-
tensauffalligkeiten auch Ausdruck einer psychischen Erkrankung sein und beide
Aspekte vielfaltig ineinander verwoben auftreten. Die bisher vorliegenden Erfah-
rungen in der psychiatrischen und psychosozialen Versorgung zeigen, dass Men-
schen mit Intelligenzminderung bzw. ASS sowie psychischen Stérungen beson-
dere und z. T. hoch zeitaufwendige Versorgungsbedarfe haben, die nur punktuell
im Regelversorgungssystem gewahrleistet sind. Darauf geht u. a. die S2k Praxis-
leitlinie (HaRler, Bienstein, & Buscher, 2014) umfassend ein.

Zugleich besteht mit Verweis auf die UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK),
ganz aktuell im Aktionsplan NRW inklusiv 2022 (MAGS, 2022) festgehalten, der
Anspruch, Menschen mit Intelligenzminderung bzw. ASS adaquat zu versorgen
und ihre gesellschaftliche Teilhabe sicherzustellen. Da die Datenlage zum Grad
von Erreichung und Versorgung dieser besonderen Personengruppen in NRW be-
grenzt ist, es an belastbaren Daten zu regionalen Angeboten im klinischen und
ambulanten Bereich als auch in Bezug auf die Inanspruchnahme dieser Angebote
fehlt, hat das Ministerium fiir Arbeit, Gesundheit und Soziales des Landes Nord-
rhein-Westfalen (MAGS) ein Gutachten zur psychiatrischen Versorgung von Men-
schen mit Intelligenzminderung bzw. ASS in NRW in Auftrag gegeben. Dabei soll-
ten neuere wissenschaftliche Literatur und Datenbestdnde ausgewertet und die
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Versorgungsangebote (voll- und teilstationar, ambulant) in NRW ermittelt und
beschrieben werden. Zudem sollten Befragungen von Expert*innen durchgefiihrt

werden, die auf Versorgungsbedarfe der relevanten Zielgruppen und Handlungs-
bedarfe im Land ausgerichtet sind.
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Hinweis zur Begrifflichkeit

Das Gesundheitsministerium des Landes Nord-
rhein-Westfalen hat ein Gutachten zur psychi-
atrischen Versorgung von Menschen mit Intelli-
genzminderung bzw. mit Autismus-Spektrum-
Storungen beauftragt und schon mit diesem Ti-
tel Begriffe gesetzt. Die Bezeichnung Autismus-
Spektrum-Stérung ist vergleichsweise neu und
wird breit akzeptiert, ebenso wie die direkte
Bezeichnung ,Autisten”. Demgegeniber wird
Uber die richtige, diskriminierungsfreie Be-
zeichnung von Menschen mit geistiger Behin-
derung schon seit Jahren diskutiert Der Auf-
traggeber hat die Bezeichnung , Intelligenzmin-
derung” gewahlt, da es sich um den medizini-
schen Terminus gemaR der F 70-F 79 Diagno-
sen der ICD-10 Klassifikation handelt. Die in
den 1950er-Jahren gegriindete Elternvereini-
gung gab sich den Namen , Lebenshilfe fir das
geistig behinderte Kind“ — manche Lebenshilfe-
Vereinigungen haben aktuell jedoch das Wort
»geistig” gestrichen. In medizinischen Kontex-
ten, u. a. im ICD, sowie in deutschen Gesetzes-
texten und in der UN-BRK kommen vor allem
die Begriffe ,geistige Behinderung” und ,Intel-
ligenzminderung” vor. Im padagogischen Be-
reich wird dagegen haufiger von , kognitiver
Behinderung”, von ,Menschen mit Férderbe-
darf geistige Entwicklung” oder ,,... mit Forder-
bedarf im Bereich ganzheitliche Entwicklung”
gesprochen. Sehr offen erscheint der Vorschlag
,anders Bildbare”.

Diskutiert wird vielfach, ob statt von ,,Behinde-
rung” besser von ,Beeintrdchtigung” oder von
,Benachteiligung” gesprochen werden sollte.
Die alternativen Begriffe erschweren jedoch
die Anwendbarkeit verschiedener sozialrechtli-
cher Anspriche.

Einige Selbstvertretungsorganisationen lehnen
den Begriff der ,geistigen Behinderung” als ab-
wertend ab, sie praferieren ,,Mensch mit

Lernschwierigkeiten” (insbesondere Mensch
zuerst — Netzwerk People First Deutschland).
Und wahrend manche Akteure vorschlagen
»Menschen mit besonderen Fahigkeiten” zu sa-
gen, lehnen andere derartiges als ,,unpas-
sendste Form“ ganzlich ab und votieren fir ei-
nen selbstbewussten Umgang mit dem Begriff
,Behinderung” (bspw. myAbility).

Als Autor*innen der Untersuchung mochten
wir betonen, dass wir niemanden diskriminie-
ren oder abwerten wollen. Wie viele andere
sehen auch wir derzeit keinen eindeutigen und
trennscharfen Begriff, der zudem von den ver-
schiedenen Akteuren und insbesondere von al-
len Selbstvertretungsorganisationen akzeptiert
wird. Deshalb verwenden wir in diesem Bericht
fir das Land NRW Ulberwiegend den vom Auf-
traggeber gesetzten Begriff (Menschen mit In-
telligenzminderung). Im Kapitel zur Sekundar-
analyse behalten wir in der Regel den in den je-
weiligen Veroffentlichungen gewahlten Begriff
bei, ebenso in den Berichten aus Befragungen
und Gesprachen. Wichtig erscheint uns, Men-
schen mit Behinderung nicht auf ihre Behinde-
rung zu reduzieren. Als Gesellschaft sollten wir
alle darauf hinwirken, auch Menschen mit Be-
hinderung bestmagliche Teilhabe(-chancen) zu
gewadhrleisten. Diese Untersuchung fokussiert
in diesem Sinn auf die Teilhabe an bedarfsge-
rechter, bestmoglicher psychiatrischer und
psychotherapeutischer Versorgung.

Abschliefen mdchten wir mit der Antwort ei-
ner Betroffenen auf die Frage danach, wie sie
bezeichnet werden mdéchte. Sie sagte, es sei ihr
eigentlich egal. Sie wiirde sich an der Bezeich-
nung ,geistig behindert” nicht stéren, solange
sie nicht — und das war sehr wichtig — nur da-
rauf reduziert werde. Sie sei noch viel mehr!
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2 Methodisches Vorgehen

FOGS arbeitet bei der Durchfiihrung von Forschungsprojekten grundsatzlich auf
Basis der Standards der Deutschen Gesellschaft fir Evaluation. Die Standards zu
Nitzlichkeit, Durchfiihrbarkeit, Fairness und Genauigkeit stellten dabei wichtige
Orientierungen bei Planung, Umsetzung und Berichterstattung dar. Zudem hat
FOGS die zu untersuchenden Strukturen eingebunden, Arbeitsschritte abge-
stimmt und Ergebnisse validiert.

Aufgrund der Ziele und der Aufgaben der Gutachtenerstellung war die Umsetzung
eines mehrdimensionalen Arbeitsansatzes erforderlich, bei dem unterschiedliche
Vorgehensweisen der empirischen Sozialforschung angewendet wurden. Die
Kombination quantitativer und qualitativer Methoden —in der Literatur auch als
,Triangulierung” (Denzin, 1978) bezeichnet —ist in besonderer Weise geeignet,
die Angebotssituation und Qualitat der Versorgung von Menschen mit Intelligenz-
minderung oder ASS in NRW zu erfassen und zu bewerten (Miiller, 2002). Dazu
gehort auch die Beriicksichtigung der Sichtweisen Betroffener.

2.1 Literaturrecherche und -analyse

Entsprechend der Leistungsbeschreibung sollte sich die Literaturrecherche auf
wissenschaftliche Literatur und Datenquellen (nicht alter als zehn Jahre) zu Le-
benslagen von Menschen mit Intelligenzminderung oder ASS, Pravalenzen und
Versorgungsmodelle sowie Finanzierungsformen beziehen. FOGS hat dafiir in ei-
nem ersten Teilschritt systematisch erfasst, welche Datenquellen fiir wesentliche
Aspekte des Gutachtens bedeutsam sein kdnnten. In einem zweiten Teilschritt
wurden, abgeleitet aus den in der Leistungsbeschreibung vorgegebenen Untersu-
chungsdimensionen, Suchbegriffe/ltems definiert, die i. e. S. die Basis fiir die ver-
tieften Literatur- und Datenrecherchen darstellten.

In Kapitel 3 werden die Ergebnisse der wissenschaftlichen Datenbankrecherche
und der Analyse weiterer Literatur zu der Lebens- und Versorgungssituation der
Personen mit einer Intelligenzminderung und/oder ASS dargelegt.

Die wissenschaftliche Datenbankrecherche wurde von Dezember 2021 bis ein-
schlieflich Februar 2022 durchgefiihrt. Es wurde systematisch nach Publikationen
aus Deutschland bzw. dem deutschsprachigen Raum (Schweiz und Osterreich) aus
den Jahren 2011 bis 2022 gesucht, einzelne Quellen wurden 2023 erganzt. Ver-
wendet wurden die folgenden Suchbegriffe, einzeln und auch in verschiedenen
Kombinationen:

e Intelligenzminderung, geistige Behinderung

e Lernbehinderung, Lernschwierigkeiten, Lernbeeintrachtigung
e Psychiatrie

e Psychische Stérung, psychische Erkrankung

e Psychiatrische Stérung, psychiatrische Erkrankung
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e Psychotherapie
e \Versorgung

e Autismus

e Sucht.

Bei Verwendung der Begriffe Lernbehinderung, Lernschwierigkeiten sowie Lern-
beeintrachtigung zeigte sich eine Mehrdeutigkeit, z. B. mit umschriebenen Ent-
wicklungsstorungen bzw. Leistungs-schwierigkeiten in der Schule. Daher wurden
die Begriffe im weiteren Verlauf der Recherche nicht mehr verwendet. Dariiber
hinaus ergaben sich bei der Recherche viele Treffer primar zum Thema Aufmerk-
samkeits-Defizit-Hyperaktivitats-Storung (ADHS) nach Veroffentlichungen zu au-
tistischen Stérungen. Daher wurde der Begriff ADHS bei der Suche z. T. ausge-
schlossen (NOT ADHS).

Insgesamt ergab die Literaturrecherche in den Datenbanken Psycinfo (APA) und
PubPsych 388 Treffer. Bei PubPsych werden direkt mehrere Datenbanken durch-
sucht, die Treffer stammten aus den Datenbanken PSYNDEX und MEDLINE. VVon
den 388 Publikationen erwiesen sich 44 Dokumente mit Volltextzugriff als rele-
vant fur den Gutachtenauftrag. Die restlichen 344 Veroffentlichungen konnten
entweder nach Analyse des Titels, nach Durchsicht des Abstracts oder im dritten
Schritt nach intensiver Prifung der Publikationen ausgeschlossen werden. Der
Ausschluss erfolgte groRRtenteils bei fehlender Relevanz des Themas der Arbeit flr
die zu beantwortenden Fragen. So gehoéren z. B. die Themen Demenz und Straf-
falligkeit bei Menschen mit Intelligenzminderung nicht primar zum festgelegten
Aufgabenspektrum und wurden nur marginal beriicksichtigt. Eine Studie wurde
ausgeschlossen, weil die Autor*innen Personen mit einem 1Q < 85 bereits als in-
telligenzgemindert einstuften, obwohl dies nach Definition des ICD-10 erst bei ei-
nem IQ von unter 70 zutrifft (Dilling & Freyberger, 2019). In die Sekundaranalyse
gingen auch Studien ein, die erkennbare methodische Mangel aufweisen. Diese
Entscheidung hangt vor allem mit der geringen Verfiigbarkeit von Publikationen
zu den fiir das Gutachten relevanten Themen zusammen.

Inkludiert wurden sowohl Original- als auch Ubersichtsarbeiten. Von den 44 Do-
kumenten beschaftigen sich 25 Veroffentlichungen mit Menschen mit Intelligenz-
minderung, 15 Publikationen mit der Gruppe der Personen mit einer Autismus-
Spektrum-Stérung und sieben Dokumente mit Betroffenen, die sowohl eine geis-
tige Behinderung als auch eine komorbide Autismus-Spektrum-Storung aufwei-
sen. Drei Veroffentlichungen thematisieren zugleich zwei der drei Zielgruppen
und lieRen sich nicht eindeutig einer Gruppe zuordnen.
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Abb. 1: Anzahl der analysierten Dokumente im Rahmen der Recherche in wissen-
schaftlichen Datenbanken und von grauer Literatur

Datenbankrecherche:

N=188
Einschluss in die Analyse: Weitere Literatur:
n =44 N=27

Anzahl Dokumente gesamt:
n=7Il

Quelle: Eigene Darstellung.

Im Anschluss an die Datenbankrecherche erfolgte die Analyse weiterer Dokumente,
inklusive ,grauer” Literatur (Februar und Marz 2022). Gesichtet wurden insbeson-
dere Veroffentlichungen des Landschaftsverbands Westfalen-Lippe (LWL), der
DGPPN, der Deutschen Gesellschaft fur seelische Gesundheit bei Menschen mit
geistiger Behinderung e. V. (DGSGB), der Fachzeitschrift , Teilhabe“ der Bundesver-
einigung Lebenshilfe e. V. sowie des MAGS NRW. Dazu wurde ein Buch auf Empfeh-
lung eines Teilnehmenden der Fachtagung der Psychotherapeutenkammer Nord-
rhein-Westfalen (PTK NRW) (,,Psychotherapeutische Versorgung von Menschen mit
Intelligenzminderung in Nordrhein-Westfalen — Sachstand und Perspektiven®) er-
ganzt. AuBerdem lieferten einige Quellen (n = 10) aus dem Abschlussbericht der Ex-
pertenkommission ,Herausforderndes Verhalten und Gewaltschutz in Einrichtun-
gen der Behindertenhilfe”“! (Expertenkommission, 2021; n = 8) sowie aus den Papie-
ren des DGSGB (n = 2) Hinweise auf relevante Informationen im Hinblick auf den
Gutachtenauftrag. In die finale Analyse inkludiert wurden 27 Dokumente und Bii-
cher zusétzlich zu den Publikationen aus der Datenbankrecherche aus dem Zeit-
raum 2007 bis 2021, darunter 25 Arbeiten zu Menschen mit einer geistigen Behin-
derung und zwei Veroffentlichungen zur Gruppe der Personen mit Intelligenzmin-
derung und komorbider Autismus-Spektrum-Stérung. Zwei eingeschlossene Be-
richte stammen nicht aus dem deutschsprachigen, sondern aus dem britischen
Raum. Eine dieser Arbeiten ist darliber hinaus vor 2011 publiziert worden. Es han-
delt sich bei den zwei Untersuchungen um haufig zitierte Pravalenzstudien, auf de-
ren Ergebnisse sich einige weitere Dokumente stiitzen. Daher werden sie auch in
dieser Arbeit aufgegriffen. Nicht eingeschlossen in die Analyse wurden Veroffentli-
chungen zum Thema Demenz bei Menschen mit einer geistigen Behinderung.

1  Aus Grinden der Lesbarkeit wird im weiteren Text der Name der Expertenkommission nicht mehr ge-
nannt.

Psychiatrische und psychotherapeutische Versorgung von Menschen mit IM/ASS in NRW

GS

26



2.2 Analyse von Daten zur Inanspruchnahme von Krankenhausern und
niedergelassener Versorgung

2.2.1 Niedergelassene arztliche/therapeutische Versorgung

Um Aussagen Uber die niedergelassene arztliche/therapeutische Versorgung ma-
chen zu kénnen, wurden ausgewadhlte Daten der Kassendrztlichen Vereinigungen
(KV) Nordrhein (KVNO) und Westfalen-Lippe (KVWL) in die Analyse einbezogen. Die
beiden KVen erfassen im Rahmen ihrer Aufgaben (insbesondere in Zusammenhang
mit der Abrechnung der vertragsarztlichen Behandlungsleistungen) verschiedene
Versorgungsdaten, die insbesondere die Inanspruchnahme der Vertragsarzt*innen
betreffen.

FOGS hat mit der KVNO bzw. KVWL Kontakt aufgenommen und diese gebeten, sta-
tistische Daten zur Inanspruchnahme der vertragsarztlichen Versorgung durch ge-
setzlich krankenversicherte Personen (mit mindestens einem Praxiskontakt) zur
Verfligung zu stellen. Vor dem Hintergrund des Gutachtenauftrags wurde die Aus-
wertung folgender Diagnosen in das Zentrum der Analyse gestellt:

¢ Intelligenzminderung (nur ICD F70 — F74, F78, F79), mit und ohne Facharztgrup-
pen-Bezug

e Intelligenzminderung (ICD F70 — F74, F78, F79) neben ICD FOO — F99 (Komorbidi-
taten), ohne Facharztgruppen-Bezug

e Autismus-Spektrum-Storungen (nur ICD F84.0 — F84.5, F84.8 und F84.9), mit
und ohne Facharztgruppen-Bezug

e Autismus-Spektrum-Storungen (nur ICD F84.0 — F84.5, F84.8 und F84.9) neben
ICD FOO — F99 (Komorbiditaten), ohne Facharztgruppen-Bezug.

FOGS hat mit beiden KVen in zwei Videokonferenzen das Vorgehen abgestimmt.
Als Auswertungszeitraum wurde das Jahr 2020 bestimmt, wobei die vier Abrech-
nungsquartale (1. bis 4. Quartal 2020) die Grundlage der Auswertung der KV-Da-
ten darstellen.

Um eine differenzierte Analyse zu gewahrleisten, wurden die nachfolgend aufge-
flihrten Arztfachgruppen in die Auswertung einbezogen:

e Allgemeinmediziner*innen

e Hausarzt*innen und Arzt*innen ohne Facharzt

e Hausarzt*innen fir Innere Medizin

e Facharzt*innen flur Nervenheilkunde/Neurologie und Psychiatrie

e Facharzt*innen fiir Neurologie

e Facharzt*innen flr Psychiatrie/Psychiatrie und Psychotherapie

e Facharzt*innen fiir Psychosomatische Medizin und Psychotherapie
e Psychotherapeutisch tatige Arzt*innen

e Psychologische Psychotherapeut*innen.
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Arztfachgruppen, die speziell fir die ambulante Behandlung von Kindern und Ju-
gendlichen zu-standig sind, wurden ebenfalls in der Auswertung bericksichtigt:

e Hausarztliche Kinder- und Jugendmedizin

e Fachdrztliche Kinder- und Jugendmedizin

e Fachiarztliche Neuropadiatrie/Kinderneuropsychiatrie
e Kinder- und Jugendpsychiatrie

e Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeut*innen.

Die beiden KVen gebiihrt ein grofRer Dank fiir die Bereitstellung der Auswertungen
Ende April 2022. Sie waren zudem auch in der Folge fiir Nachfragen und Folgeaus-
wertungen ansprechbar und unterstiitzten die Untersuchung damit sehr.

2.2.2 Diagnosedaten der Krankenhduser in NRW

FOGS hat neben den Daten aus der niedergelassenen Versorgung auch Diagnoseda-
ten der Krankenhduser in NRW in die Auswertung einbezogen. Grundlage sind Ge-
sundheitsdaten/Gesundheitsstatistiken, die das Informationssystem der Gesund-
heitsberichterstattung des Bundes zur Verfiigung? stellt. Wie im ambulanten Be-
reich wurden Diagnosedaten fir Menschen mit Intelligenzminderung (ICD-10 F70 —
F74, F78, F79)3 sowie fiir Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen (ICD-10
F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9)* beriicksichtigt. Als Auswertungsjahr wurde 2021 her-
angezogen.

2.3 Befragung der Psychiatriekoordination in den Landkreisen
und Stadten in NRW

Spezialisierte Einrichtungen/Angebote fir Menschen mit Intelligenzminderung
und/oder ASS und Bedarf nach psychiatrischer bzw. psychotherapeutischer Hilfe
sollten im Rahmen des Gutachtenauftrags identifiziert und zu verschiedenen The-
men schriftlich befragt werden. Da die ersten Erkenntnisse ergaben, dass vielfach
keine vollstandigen Listen zu solchen Angeboten existieren, wurden in Abstimmung
mit dem MAGS die Psychiatriekoordinator*innen der Landkreise und kreisfreien
Stadte in NRW um Hilfe gebeten. FOGS nahm im Dezember 2021 Kontakt zu den
beiden Sprechern der rheinischen und der westfalischen Psychiatriekoordinator*in-
nen auf und bat sie um Unterstiitzung bei der Identifikation dieser Einrichtungen.
Gemeinsam geplant und abgestimmt wurde dann eine systematische Vorab-Re-
cherche bei allen Kolleg*innen.

2 https://www.gbe-bund.de/gbe/pkg_isgbe5.prc_menu_olap?p_uid=gast&p_aid=24626144&p_spra-
che=D&p_help=3&p_indnr=550&p_indsp=&p_ityp=H&p_fid=

3 F70: Leichte Intelligenzminderung, F71: Mittelgradige Intelligenzminderung, F72: Schwere Intelligenzmin-
derung F73: Schwerste Intelligenzminderung, F74: Dissoziierte Intelligenz, F78 Andere Intelligenzminde-
rung, F79 Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminderung

4 F84.0: Frihkindlicher Autismus, F84.1: Atypischer Autismus, F84.2: Rett-Syndrom, F84.3: Andere desinteg-
rative Stérung des Kindesalters, F84.4: Uberaktive Stérung mit Intelligenzminderung und Bewegungsstere-
otypien, F85.5 Asperger-Syndrom, F84.8: Sonstige tiefgreifende Entwicklungsstérungen, F84.9: Tiefgrei-
fende Entwicklungsstérung, nicht naher bezeichnet
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Hierzu wurde ein Fragebogen im Excel-Format erstellt, in dem die Psychiatriekoor-
dinator*innen der Landkreise und kreisfreien Stadte Angebote fir die Zielgruppen
vor Ort sowie Ansprechpersonen inkl. Kontaktdaten eintragen konnten. Erfasst
werden sollten ausschlieRlich spezialisierte Angebote fiir die Zielgruppen und nicht
bspw. jede psychiatrische Klinik vor Ort oder alle nieder-gelassenen Therapeut*in-
nen. Ein erster Entwurf des Fragebogens wurde den beiden Sprechern der Psychiat-
riekoordinator*innen zugesendet und nach eingegangener Riickmeldung tiberar-
beitet und finalisiert.

Dieser Fragebogen unterschied verschiedene Angebotssegmente: Stationadre Ein-
richtungen, ambulante medizinische Therapie-/Behandlungs- oder andere Bera-
tungsangebote. Dariiber hinaus wurde auch nach Medizinischen Behandlungszen-
tren flr Erwachsene mit geistiger oder schweren Mehrfachbehinderungen (MZEB)
im Landkreis etc. gefragt, nach Selbsthilfe- bzw. Selbstvertretungsgruppen fiir Men-
schen mit Intelligenzminderung und/oder Autismus-Spektrum-Stérung und psychi-
schen Storungen (bzw. deren Angehorige) sowie nach Gremien, die diese spezifi-
sche Versorgung in den Blick nehmen. Zu allen spezifischen Angeboten, die den Ko-
ordinator*innen bekannt sind, sollten Name, Funktion, Trager, Anschrift, Kontakt-
daten, genaue Zielgruppe etc. erfasst werden.

Der finalisierte Fragebogen wurde Ende Januar 2022 den beiden Sprechern der Psy-
chiatriekoordinator*innen zugesandt, die dann als Multiplikatoren den Fragebogen
an alle Psychiatriekoordinator*innen in NRW weiterleiteten und diese Uber die Un-
tersuchung informierten. Das MAGS erhielt den Fragebogen zeitgleich zur Kenntnis.
Die Psychiatriekoordinator*innen wurden gebeten, den Fragebogen bis zum 11.
Maérz 2022 zu bearbeiten.

Insgesamt sendeten bis zum 17. Marz 2022 18 Psychiatriekoordinator*innen einen
ausgefillten Fragebogen zurlick. Der eher geringe Riicklauf aus gut einem Drittel
der Kommunen wurde mit Hinweisen auf Corona-Pandemie-Folgen, Abordnung
von Mitarbeitenden in andere Bereiche, Erkrankungen mit Isolations- oder Quaran-
tane-Anordnungen erklart. Auch lief zeitgleich eine wichtige Ausschreibung des
Landes zum Aufbau von Gemeindepsychiatrischen Verblnden, die aufwendig zu
bearbeiten war. Alle Einsendungen wurden berlicksichtigt. Die Angaben aus den
Einzelangaben der Landkreise und kreisfreien Stadte wurden in Gesamtlisten mit
spezialisierten Angeboten fir die Zielgruppen in NRW Uberflhrt. Da aufgrund des
begrenzten Riicklaufs keine flaichendeckenden und vollstandigen Listen fiir NRW
abgeleitet werden konnten, musste FOGS weiter im Internet oder lber diverse An-
fragen per Mail und Telefon (bei Fachgesellschaften, Verbanden, Leistungstragern
etc.) nach MZEB, Sozialpadiatrische Zentren (SPZ), Autismus-Therapie-Zentren
(ATZ), stationaren psychiatrischen Kliniken und psychiatrischen Ambulanzen fir Er-
wachsene sowie fiir Kinder und Jugendliche in NRW recherchieren.

Im Rahmen der Vorabbefragung berichteten die Psychiatriekoordinator*innen hau-
fig von Unklarheiten, ob die im Fragebogen eingetragenen Einrichtungen der psy-
chiatrischen und psychotherapeutischen Versorgung tatsachlich auf die Zielgruppe
spezialisierte Angebote vorhalten. Zugleich wurde darauf verwiesen, dass statio-
nare und ambulante Regelstrukturen der psychiatrischen und psychotherapeuti-
schen Versorgung auch ohne entsprechende Spezialisierung Menschen mit Intelli-
genzminderung und/oder ASS behandeln diirften, dass dies jedoch haufig aus
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verschiedenen Griinden nicht zustande komme: Genannt wurde zum einen das ins-
gesamt zu geringe Angebot sowie zum anderen Unsicherheiten der Fachkrafte, mit
diesen Zielgruppen zu arbeiten bzw. strukturelle Inanspruchnahmehiirden (z. B. das
Fehlen von Wegbegleitung, aufsuchender Arbeit im Lebensumfeld, der Einbezie-
hung von Bezugspersonen oder Ausfallhonoraren).

Selbsthilfe- oder Selbstvertretungsgruppen in der Kommune waren acht Befragten
bekannt — weit iberwiegend im Bereich Autismus.

Befragt nach Gremien, die sich der psychiatrischen bzw. psychotherapeutischen
Versorgung der Zielgruppen widmen, benannten 13 von 18 Befragten die Psychoso-
ziale Arbeitsgemeinschaft (PSAG) oder den Gemeindespsychiatrischen Verbund
(GPV), einmal die Kommunale Gesundheitskonferenz (KGK) — z. T. jedoch erganzt
um den Hinweis, dass diese Gremien theoretisch zustdndig waren, praktisch jedoch
nicht spezifisch zu Menschen mit Behinderung gearbeitet wird. Arbeitskreise, die
sich spezifisch um die Versorgung von Menschen mit Intelligenzminderung bzw.
ASS und psychischen Stérungen kimmern, wurden lediglich dreimal erwdhnt sowie
zweimal Arbeitsgruppen im Kontext von Sozialplanung bzw. der Behindertenbeauf-
tragten.

2.4 Befragung spezialisierter Versorgungsangebote

Anknipfend an die Ergebnisse der vorhergehenden Arbeitsschritte und die so er-
mittelten regionalen und Uberregionalen Versorgungsangebote (stationar, teilstati-
onar und ambulant), die sich speziell an Menschen mit Intelligenzminderung bzw.
ASS richten, wurde eine schriftliche (teil-)standardisierte Befragung dieser Dienste
und Einrichtungen durchgefihrt.

Befragt wurden sieben Bereiche: SPZ, MZEB, ATZ, spezialisierte stationare und am-
bulante Angebote von Kliniken fir Kinder- und Jugendlichen-Psychiatrie/-Psycho-
therapie/-Psychosomatik und von Kliniken fuir Psychiatrie/Psychotherapie/Psycho-
somatik flr Erwachsene. Mit Ausnahme der ATZ werden alle angeschriebenen Be-
reiche im Wesentlichen Uber das Sozialgesetzbuch (SGB) Funftes Buch (V) — Gesetz-
liche Krankenversicherung finanziert.

Die Befragungen wurden Ende Marz 2022 verschickt. Da sich nach Ablauf der Riick-
sendefrist erst sehr wenige Einrichtungen an der Befragung beteiligt hatten, wurde
die Frist verlangert. Nach weiterhin geringer Beteiligung — Giber alle befragten Be-
reiche hinweg — wurde in Absprache mit dem Auftraggeber eine erneute Mailingak-
tion gestartet. Zudem wurden in den klinischen Bereichen samtliche bis dahin er-
folglos angeschriebene Angebote angerufen und persdnlich um Beteiligung gebe-
ten und ggf. offene Fragen geklart. Bezlglich der SPZ, MZEB und ATZ wurden die
Kontakte zu den entsprechenden Landesverbanden, Ansprechpersonen etc. ge-
nutzt und hierliber Aufrufe der Mitgliedsorganisationen initiiert. Aufgrund dieses
Vorgehens musste der Zeitplan der Untersuchung angepasst werden.

Uber die Nachfragen wurde festgestellt, dass 22 der angeschriebenen Einrichtun-
gen —anders als die Vorab-Recherchen ergeben hatten — kein spezialisiertes Ange-
bot fiir die Zielgruppen vorhalten. Die Ubersicht wurde deshalb entsprechend korri-
giert und die Grundgesamtheit angepasst. FOGS geht davon aus, Uber die
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mehrschrittige Recherche im Vorfeld, (nahezu) alle einschlagig tatigen Einrichtun-
gen in NRW erfasst zu haben. Insgesamt konnte schlieflich die Riicklaufquote bis
Ende Juli 2022 — lber alle Bereiche betrachtet — auf knapp die Halfte der Befragten
gesteigert werden. Tab. 1 stellt den Riicklauf im Einzelnen vor.

Tab. 1: Ricklauf Befragungen

F

GS

Anzahl Korrigierte Riicklauf
Fragebogenadressaten angeschriebener  Anzahl Ein- final*
Einrichtungen richtungen N (%)
Medizinische Behandlungszentren fiir Erwachsene mit
geistiger oder schweren Mehrfachbehinderungen —
MZEB
aktiv 10 10 7 (70,0 %)
passiv 9 9 2(22,2 %)
Sozialpadiatrische Zentren (SPZ) 44 43 16 (37,2 %)
Autismus-Therapie-Zentren (ATZ) 26 26 9 (34,6 %)
Klinken/Klinikstationen fiir Psychiatrie/Psychothera-
. . 24 23 12 (52,2 %)
pie/Psychosomatik — ERW
Klinken/Klinikstationen fir Kinder- und Jugend-Psychiat-
. . . 30 19 11 (57,9 %)
rie, -Psychotherapie und -Psychosomatik (KJPP)
(Spezialisierte) Ambulanzen in Kliniken fiir Psychiatrie/
. . . 15 12 10 (83,3 %)
Psychotherapie/Psychosomatik — ERW (ohne Forensik)
(Spezialisierte) Ambulanzen in KIPP 23 17 9 (52,9 %)
Gesamt 181 159 76 (47,8 %)
* darunter sieben Absagen aufgrund fehlender Kapazititen oder weil derzeit/noch kein Angebot fir

die Zielgruppen existiert

Die Ubersicht zeigt, dass sich aus dem ambulanten Bereich mit 70 % vor allem die
aktiven MZEB gut beteiligt haben, wahrend bei SPZ und ATZ lediglich Riicklaufquo-
ten von gut einem Drittel erzielt werden konnten. Im Bereich der Kliniken waren
die Rucklaufe durchgehend mit Gber der Halfte der Angeschriebenen besser. Am
meisten beteiligt haben sich mit 83,3 % die spezialisierten Klinik-Ambulanzen fiir
Erwachsene. Wie die Erlduterung unter der Tabelle zeigt, haben lediglich sieben An-
geschriebene explizit abgesagt —i. d. R., weil ihnen die Kapazitaten fir die Bearbei-
tung fehlten, z. T., weil Angebote zwar schon geplant, aber noch nicht aktiv sind.

Die Erhebung umfasste — je nach Bereich — 24 bis 57 Fragen zu:

e Trager und Art des Dienstes/der Einrichtung

e Konzeption, Ziele, Zielgruppen und Arbeitsansatze

Psychiatrische und psychotherapeutische Versorgung von Menschen mit IM/ASS in NRW

31



e Zugangs- und ggf. Ausschlusskriterien, Zugangswege
e Angebotsspektrum und -schwerpunkte
e Finanzierung

e Anzahl und (ausgewihlte) Merkmale der beratenen/behandelten/betreuten Pa-
tient*innen (u. a. Geschlecht, Alter, Migrationshintergrund)

e Einschatzung der Lebenslagen der Patient*innen

e |Institutionelle und fallbezogene Zusammenarbeit mit anderen Akteuren und Be-
wertung von Schnittstellen zu anderen Hilfesystemen

e Einschatzung der regionalen bzw. Uberregionalen Versorgungssituation

e Bewertung der Vor- und Nachteile einer zentralisierten bzw. dezentralisierten
Versorgung

e Perspektiven zur Weiterentwicklung der Versorgung.

Die Erhebung wurde sowohl per Paper-and-Pencil-Befragung oder zur Bearbeitung
am Computer angeboten. Zum Teil wurden die Befragungen mit Fachleuten aus
dem jeweiligen Bereich abgestimmt. Die Auswertung der schriftlichen Befragungen
erfolgt unter Wahrung des Datenschutzes, alle Auswertungen werden gruppiert
vorgestellt — erganzt um Ergebnisse aus schriftlichen Unterlagen und qualitativen
Gesprache.

2.5 Qualitative Befragung von Expert*innen

Zunachst war vorgesehen, nach der Literaturanalyse und den schriftlichen Erhebun-
gen eine qualitative Befragung ausgewahlter Expert*innen durchzufihren. Tatsach-
lich waren aufgrund der Heterogenitat des Feldes von Beginn an eine grofRe Zahl
von Gesprachen mit Fachleuten aus verschiedenen Bereichen notwendig. Allein vor
Versand der schriftlichen Befragungen im Marz 2022 hat FOGS uber 70 Telefonate
und Videokonferenzen durchgefiihrt, z. T. wurden Expert*innen mehrfach in Befra-
gungen eingebunden.

Nach den schriftlichen Befragungen wurden dann noch Einzel- und Gruppengespra-
che zur Vertiefung und zur Ergénzung vorliegender Befunde umgesetzt. Anschlie-
Rend wurden Gesprache mit Vertreter*innen der befragten Bereiche realisiert,
bspw. Landesarbeitsgemeinschaften, Sprecher*innen o. &. (s. nachste Seite).

Die Gesprache erfolgten durchgehend nicht persénlich vor Ort, sondern aufgrund
der Beschrankungen der Corona-Pandemie als Telefonate, Videotelefonie oder Vi-
deokonferenzen. Im Vordergrund dieser gut 20 leitfadengestiitzten Interviews stan-
den insbesondere folgende Aspekte:

e Bewertung des Forschungsstands mit Blick auf die Versorgung von Menschen
mit Intelligenzminderung und ASS

e Lebenslagen von Menschen mit Intelligenzminderung und ASS
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e Bewertung der regionalen und lUberregionalen Versorgungssituation (voll- und
teilstationdre sowie ambulante Sektoren) von Menschen mit Intelligenzminde-
rung und ASS (Starken, Schwachstellen, Handlungsbedarfe)

e (bedarfsgerechte) Versorgungskonzepte bzw. Angebote fir diese Zielgruppen
e Vor- und Nachteile zentralisierter vs. dezentralisierter Angebote

e Finanzierungsmodelle und -bedarfe fiir Angebote fiir diese Zielgruppen.

An den schlieBlich fast 100 Einzel- bzw. Gruppengespradchen beteiligt waren Vertre-
ter*innen von:

e Fachgesellschaften und Fachverbande, wie z. B. Deutsche Gesellschaft fur Psy-
chiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik und Nervenheilkunde e. V. —
DGPPN, Arbeitskreises Geistige Behinderung der Bundesdirektorenkonferenz,
Deutsche Gesellschaft fiir seelische Gesundheit bei Menschen mit geistiger Be-
hinderung — DGSGB, Deutsche Heilpddagogische Gesellschaft — DHG, Aktion
Psychisch Kranke — APK, Bundesarbeitsgemeinschaft der MZEB — BAG MZEB,
Bundesarbeitsgemeinschaft Sozialpadiatrischer Zentren (BAG-SPZ; Landesspre-
cher*innen)

e Behindertenbeauftragte des Landes NRW

e Landschaftsverband Rheinland — LVR, Landschaftsverband Westfalen-Lippe —
LWL und Kommunen (Psychiatriekoordinationen)

e Kassenirztliche Vereinigungen (KYWL und KVNO), Arztekammer Nordrhein und
Psychotherapeutenkammer NRW sowie Krankenkassen, darunter die AOK

e Niedergelassene Arzt*innen und Psychotherapeut*innen

e Freie Wohlfahrtspflege, u. a. Caritas Behindertenhilfe und Psychiatrie e. V.
(CBP), evangelischer Fachverband fiir Teilhabe (zuvor: Bundesverband Evangeli-
sche Behindertenhilfe — BeB), v. Bodelschwinghschen Stiftungen Bethel

e Leistungserbringer (psychiatrische/psychosomatische Kliniken, die Angebote fiir
die Zielgruppen des Gutachtens vorhalten; Fachstelle EUTB, besondere Bera-
tungsstellen, SPZ, MZEB und ATZ — insbesondere Sprecher*innen, AG-Leitungen
u. a.) sowie verschiedene Einrichtungen der Eingliederungshilfe in NRW

e Hochschulen und -abteilungen, z. B. Universitat Witten-Herdecke, Hochschule
Fulda (zum BEta-Projekt), Uniklinik Bonn.

Zu den von FOGS durchgefiihrten leitfadengestitzten Interviews bzw. Fokusgrup-
pen wurden jeweils Protokolle erstellt, die mit Blick auf die Ziele und Aufgaben des
Gutachtens inhaltsanalytisch ausgewertet wurden und mit den Ergebnissen der
schriftlichen Befragungen integriert vorgestellt werden.

Befragung von Betroffenen/Selbstvertretungen

Im Rahmen der Bestandsaufnahme war geplant, auch mit Personen der Zielgrup-
pen/mit Selbstvertretungsorganisationen zu sprechen und ihre Sicht auf das Thema
zu erfassen. Es gelang mit dem Autismus NRW zu sprechen sowie mit dem Kompe-
tenzzentrun Selbstbestimmt Leben — KSL.NRW. Dariiber hinaus kam kein weiteres
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Gesprach mit Selbsthilfe- oder Selbstvertretungsgruppen zustande. Trotz vielfacher
Bemiihungen konnte lediglich mit einer Person mit Intelligenzminderung ein quali-
tatives Interviews durchgefiihrt werden. Sofern es Erklarungen fiir Absagen gab,
bezogen diese sich vor allem auf die Belastungen durch die Corona-Pandemie und
auf fehlende Kapazitaten fir Assistenzleistungen.

Ersatzweise wurden deshalb die Berichte von mehreren Betroffenen im Rahmen
des Fachtags von MAGS und PTK NRW herangezogen sowie Erfahrungen von Ange-
horigen. Zudem hat Dipl.-Psych. Annika Kleischmann vom Zentrum fir psychische
Gesundheit und Psychotherapie der Universitdat Witten-Herdecke uns eine kleine
Umfrage unter ihren Psychotherapie-Patient*innen zur Verfligung gestellt, mit der
sie ein ,,Stimmungsbild” zur psychotherapeutischen Versorgung erfasst hat. Sie
konnte Einschatzungen von neun Patient*innen mit Intelligenzminderung zusam-
mentragen und stellte uns diese im November 2022 zur Verfigung (vgl. Kap. 5). lhr
gilt dafiir groRer Dank!

2.6 Berichterstattung

Die FOGS legt hiermit — nach dem Zwischenbericht im April 2022 — den Abschluss-
bericht zur Untersuchung vor — aufgrund der zeitlichen und inhaltlichen Erweite-
rungen spater als zunachst vorgesehen. Der Bericht biindelt die Ergebnisse der ver-
schiedenen Arbeitsschritte und kommt schlieflich zu Gbergreifenden Handlungs-
empfehlungen fir die Weiterentwicklung der psychiatrischen und psychotherapeu-
tischen Versorgung von Menschen mit Intelligenzminderung bzw. Autismus-Spekt-
rum-Stérungen in NRW.
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3 Analyse wissenschaftlicher und grauer Lite-
ratur

Auftragsgemald wurde Literatur aus den letzten zehn Jahren recherchiert und aus-
gewertet. Entsprechend der Leistungsbeschreibung sollte sich die Literaturrecher-
che auf wissenschaftliche Literatur und Datenquellen zu Lebenslagen von Men-
schen mit Intelligenzminderung bzw. Autismus-Spektrum-Stérungen beziehen, ins-
besondere zu Pravalenzen, Versorgungs- und Finanzierungsmodellen. Die Ergeb-
nisse werden gegliedert nach den beiden Diagnosebereichen vorgestellt.

3.1 Intelligenzminderung — Ergebnisse der Sekundaranalyse

Zundachst wird auf die in der Fachliteratur berichteten Pravalenzzahlen einer geisti-
gen Behinderung allgemein sowie auf die Pravalenzen der ,Doppeldiagnose” geis-
tige Behinderung und psychische Stérung eingegangen. Dazu werden Faktoren be-
schrieben, die mit dem Auftreten einer psychischen Erkrankung im Rahmen einer
Intelligenzminderung assoziiert sind. Im Anschluss daran werden die Wohn-, Le-
bens- und Arbeitssituation sowie die aktuelle Versorgungslage der Zielgruppe ndher
beschrieben.

3.1.1 Préavalenzen und assoziierte Faktoren

Die Pravalenz einer geistigen Behinderung in der Bevolkerung wird Giberwiegend
mit etwa 1 % angegeben, wovon ca. 80 % der Personen eine leichte Intelligenzmin-
derung aufweisen (DGPPN, 2019). Sappok, Diefenbacher und Winterholler (2019)
gehen sogar von bis zu 2 % bzw. ca. 1,5 Millionen Menschen mit einer geistigen Be-
hinderung in Deutschland aus.

Menschen mit einer geistigen Behinderung kdnnen wie jeder andere Mensch auch
potenziell jede psychische Erkrankung ausbilden. Allerdings ist diese Personen-
gruppe von bestimmten psychischen Stérungen starker betroffen als die Allgemein-
bevolkerung. Auch kann das klinische Bild der gleichen psychischen Erkrankung sich
zwischen Menschen mit IM und Menschen ohne IM unterscheiden. Hinzu kommen
Storungsbilder, die fir die Menschen mit Intelligenzminderung spezifisch sind, so-
wie settingbezogene Verhaltensauffalligkeiten (DGPPN, 2019).

Seidel (2015) und andere Autor*innen verweisen darauf, dass Menschen mit einer
Intelligenzminderung vergleichsweise starker von psychischen Stérungen und ande-
ren Erkrankungen betroffen sind. In der Literatur wird haufig von einem drei- bis
vierfach erhéhten Risiko fir die Ausbildung einer psychischen Stérung ausgegangen
(z. B. Hennicke, 2017). Diese Annahme geht auf Aussagen der Weltgesundheitsor-
ganisation (WHO) zuriick (Dilling, Mombour & Schmidt, 2011, zitiert nach Experten-
kommission, 2021). Andere Quellen nehmen sogar an, dass psychische Erkrankun-
gen bei Menschen mit Intelligenzminderung vier- bis fiinfmal 6fter auftreten (Hei-
nemann, 2007, zitiert nach Heinemann & Hopf, 2021).

Demgegeniiber flhren Zahlen aus der britischen Literatur eine Pravalenz des
komorbiden Auftretens einer psychischen Stérung bei Menschen mit
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Intelligenzminderung von 21 % bis 28 % an (Sheehan, Hassiotis, Walters, Osborn,
Strydom & Horsfall, 2015; Cooper, Smiley, Morrison, Williamson & Allan, 2007). Die
Darstellung gerade dieser zwei Untersuchungen erscheint trotz moglicher bzw. zu
erwartender Unterschiede zwischen GroRbritannien und Deutschland sinnvoll, da
beide —v. a. die Studie von Cooper et al. (2007) — haufig in deutschen Publikationen
zitiert wurden (z. B. Schitzwohl & Sappok, 2020; Seidel, 2015; Sappok, Diefenba-
cher, Bergmann, Zepperitz & Dosen, 2012; Schiitzwohl, Voss, Stiawa, Salize, Pusch-
ner und Koch, 2017). Die Pravalenz fiir affektive Storungen belduft sich in den briti-
schen Studien auf 7 % bis 12 %, wobei Sheehan et al. (2015) zwischen Depressionen
(11 %) und bipolaren Storungen (1 %) unterscheiden. Angststérungen und Psycho-
sen treten in den britischen Untersuchungen jeweils bei 4 % bis 6 % der Personen
mit einer geistigen Behinderung auf. Von ADHS sind etwa 1,5 % betroffen, wahrend
sowohl fur Demenz, fir Personlichkeitsstdrungen als auch fur Abhangigkeitserkran-
kungen eine Pravalenz von ca. 1 % angegeben wird. Zwange treten bei ca. 0,7 % der
Personen mit IM auf, Posttraumatische Belastungsstérungen (PTBS) kommen eben-
falls vor.

Am haufigsten unter den psychischen Stérungen im engeren Sinne (d. h. psychische
Stoérungsbilder mit ICD-10-Code, Seidel, 2015) sind die Autismus-Spektrum-Stérun-
gen mit Pravalenzen zwischen 7,5 % und 15 % (Cooper et al., 2007; Sheehan et al.,
2015). Treten intellektuelle Einschrankungen komorbid mit Autismus auf, werden
erstere bevorzugt betrachtet (Theunissen, 2016). Ebenso weist mehr als ein Flnftel
der Personen mit einer geistigen Behinderung ein klinisch relevantes Problemver-
halten auf (22,5 % bis 25 %), wobei die Auftretenswahrscheinlichkeit bei einem ho-
heren Schweregrad der geistigen Behinderung groRer ist als bei Betroffenen einer
leichten Auspréagung (Cooper et al., 2007; Sheehan et al., 2015). Seidel (2015) be-
tont, dass der Begriff Problemverhalten nicht synonym mit Verhaltensauffilligkeit
verwendet werden kdnne. Bei Problemverhalten handele es sich speziell um Auffal-
ligkeiten im Verhalten, die ausschlieBlich durch die Inkompatibilitat zwischen kon-
textuellen Faktoren sowie den Bedingungsfaktoren und Bedirfnissen des Individu-
ums erklarbar sind. Sie seien nicht nur der behinderten Person selbst zuzuschrei-
ben. Dazu missten die Verhaltensweisen schwerwiegende Konsequenzen haben,
um als Problemverhalten eingestuft zu werden. Der Begriff der Verhaltensauffallig-
keit sei weit gefasst und schliele auch Verhaltensweisen ein, die auf genetische
Faktoren zurlickgehen bzw. damit zusammenhangen (Verhaltensphanotypen). Er
nimmt folgende Unterteilung der psychischen Stérungen im weitesten Sinne vor
(Seidel, 2015):

e Psychische Stérungen im engeren Sinne: ICD-Diagnosen
e Verhaltensphdnotypen

e Psychische Stérungen im Zusammenhang mit Epilepsie
e Problemverhalten:

Fir das Auftreten von Problemverhalten ist also keine Diagnose nach ICD-10 mog-
lich, wenngleich diese Kategorie bei Menschen mit einer Intelligenzminderung eine
bedeutsame Rolle spielt (Seidel, 2015).

Aus anderen Studien ergibt sich schatzungsweise eine Pravalenz des komorbiden
Auftretens von 10 % bis 15 %, wobei Verhaltensauffalligkeiten nicht inkludiert sind
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(Lingg & Theunissen, 2013, zitiert nach Freie Hansestadt Bremen, 2015). Im Land
Bremen schéatzten Leistungserbringer*innen im Wohnbereich die Prévalenz einer
psychischen Symptomatik bei behinderten Personen wesentlich héher ein, als die
Pravalenz der arztlichen Diagnosen tatsachlich vermuten lieR. Und sie erklaren
auch gleich, warum dem so ist: Potenzielle Ursachen fiir fehlende arztliche Diagno-
sen seien z. B. ein Mangel an geeigneten Diagnoseinstrumenten flr die Zielgruppe
oder mangelnde Fachkenntnisse von Arzt*innen. Stationar versorgt wurden im Jahr
2013 im Land Bremen in den meisten Fallen intelligenzgeminderte Personen mit ei-
ner Abhangigkeit (31 %), einer Schizophrenie (22 %), einer Personlichkeitsstérung
(18 %) oder einer Storung aus der Kategorie F4 des ICD-10 (13 %). 8 % wiesen eine
affektive Stérung auf. In der Statistik wurden Haupt- und Nebendiagnosen beruck-
sichtigt (Freie Hansestadt Bremen, 2015).

Schiitzwohl und Koch (2016) berichten von sehr weit streuenden Pravalenzzahlen
zwischen ca. 4 % und 75 % in der Literatur. Dies lasse sich auf die Nutzung unter-
schiedlicher Diagnoseinstrumente sowie den unterschiedlichen Umgang mit Ver-
haltensauffilligkeiten (Zusammenfassung mit psychischen Stérungen oder Abgren-
zung) zurickfihren, wie in der Studie von Cooper et al. (2007) sichtbar wird: Hier
fihrte schon allein die Anwendung verschiedener Diagnosekriterien zu unter-
schiedlichen Pravalenzzahlen. In der MEMENTA-Studie erfillten ca. 11 % der 371
Teilnehmenden mit einer leichten bis mittelgradigen geistigen Behinderung die Kri-
terien einer psychischen Storung (Schiitzwohl et al., 2016); in Abgrenzung zu Prob-
lemverhalten. Die Prdvalenz eines mittelgradigen bis schweren Problemverhaltens
wird von Schiitzwohl et al. (2016) mit etwa 45 % angegeben. In einer weiteren Pub-
likation zur MEMENTA-Studie von Schiitzwohl et al. (2017) mit den 371 Teilneh-
menden der soeben angefiihrten Analyse sowie 46 weiteren Personen mit einer In-
telligenzminderung und einer komorbiden psychischen Erkrankung weist die hochs-
ten Pravalenzen flr depressive Storung (7,4 %) und psychotische Stérung (6 %) auf.
Gleiches gilt fir Zwangserkrankungen (5,8 %), womit der Wert deutlich tGber der in
der britischen Studie von Cooper et al. (2007) berichteten Pravalenz von Zwangs-
stérungen (0,7 %) liegt.

In einer weiteren Untersuchung von Franke und Kolleg*innen von 2018 zum Zu-
sammenhang zwischen Kérpergewicht, Intelligenzminderung und psychiatrischen
Storungsbildern nahmen 633 erwachsene Personen (57 % mannlich) mit sowohl
leichter (27 %), mittelgradiger (36 %) als auch schwerer bis schwerster Intelligenz-
minderung (37 %) teil. Fast ein Drittel der Betroffenen litt an einer affektiven Sto-
rung (31 %), 28 %, an einer psychotischen Stérung und etwa jede vierte Person
(26 %) an einer Entwicklungsstérung. Des Weiteren wurde bei 13 % eine Angst-,
Zwangs-, Belastungs- oder eine somatoforme Stérung (F4) diagnostiziert. Beinahe
8 % wiesen eine Storung aus dem Kapitel F6 des ICD-10 auf, wahrend etwa 3 % eine
Stérung durch den Konsum psychotroper Substanzen aufzeigten. Unter den Teil-
nehmenden waren 2 % an einer Demenz erkrankt. Bei mehr als einem Drittel der
Teilnehmenden (37 %) konnte eine Verhaltensstdrung festgestellt werden. Frauen
waren signifikant haufiger von einer affektiven Stérung, einer Demenz sowie von
einer Stérung aus den Kategorien F4 und F6 betroffen. Demgegentiiber wiesen die
Manner signifikant hdufiger eine psychotische Stérung und eine Entwicklungssto-
rung auf als Frauen, auch wurde bei ihnen 6fter eine Stérung durch den Konsum
psychotroper Substanzen diagnostiziert (nicht signifikant). Es zeigte sich zudem,
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dass ca. die Halfte der Manner sowie zwei Drittel der Frauen mit einer geistigen Be-
hinderung und einer komorbiden psychischen Erkrankung von Ubergewicht betrof-
fen sind. Haufiger Gbergewichtig waren Personen mit einer leichten und mittelgra-
digen geistigen Behinderung, Personen mit Down-Syndrom, altere Betroffene, teil-
weise betreute Personen (verglichen mit im Wohnheim lebenden Personen) und
Menschen mit schweren Verhaltensauffilligkeiten. Intelligenzgeminderte Personen
mit Demenz oder einer Autismus-Spektrum-Storung waren auf der anderen Seite
seltener Ubergewichtig (Franke, Heinrich, Adam, Stinkel, Diefenbacher & Sappok,
2018).

Bohm und Kolleg*innen analysierten im Jahr 2019 die Daten von 710 erwachsenen
Betroffenen einer Intelligenzminderung. Bei 19 % der Stichprobe lag zusatzlich eine
Autismus-Spektrum-Stérung vor. Sie trat mit zunehmendem Schweregrad der geis-
tigen Behinderung deutlich hdufiger auf. Manner waren zudem 6&fter von Autismus
betroffen als Frauen (B6hm, Diefenbacher, Heinrich & Sappok, 2019). In drei weite-
ren Publikationen von Sappok und Kolleg*innen (2014 bis 2015) werden Pravalen-
zen komorbider psychiatrischer Stérungen von intelligenzgeminderten Erwachse-
nen mit und ohne Autismus getrennt voneinander betrachtet. Liegt eine zuséatzliche
Autismus-Spektrum-Stérung vor, so ist bei 36 % bis 41 % der Studienteilnehmer*in-
nen eine psychotische Stérung und bei 17 % bis 27 % eine affektive Stérung aufge-
treten. Ohne Autismus werden Bereiche von 18 % bis 28 % (Psychose) sowie von

16 % bis 35 % (Affektive Stérung) berichtet (Sappok, Gaul, Dziobek, Bolte, Diefenba-
cher & Bergmann, 2015; Sappok, Heinrich & Diefenbacher, 2014; Sappok, Budczies,
Dziobek, Bolte, Dosen & Diefenbacher, 2014). Anhand dieser Ergebnisse scheint
eine psychotische Storung bei Menschen mit geistiger Behinderung und Autismus
im Vergleich zu Menschen mit einer geistigen Behinderung ohne Autismus haufiger
aufzutreten. Eine Personlichkeitsstorung ist indes signifikant haufiger bei intelli-
genzgeminderten Personen ohne Autismus aufgetreten (Sappok, Budczies et al.,
2014). Die Autor*innen gehen auf Basis vorhandener Publikationen davon aus, dass
ein Viertel der Menschen mit IM eine komorbide Autismus-Spektrum-Stérung auf-
weist (Sappok et al., 2015).

Die Expertenkommission (2021) liefert in ihrem Gutachten aktuelle Zahlen fiir das
Land NRW. Demnach leben in NRW etwa 350.000 Menschen mit einer geistigen Be-
hinderung, davon ca. ein Drittel mit einer klinisch relevanten komorbiden psychi-
schen oder Verhaltensstorung. Die Pravalenz herausfordernden Verhaltens liegt bei
25 % bis 60 %. Es sind haufiger Manner sowie besonders die Altersgruppe der 15-
bis 24-Jahrigen betroffen.

Assoziierte Faktoren

Zusammenfassend weisen die Ergebnisse der Literaturrecherche auf folgende As-
pekte hin, die mit dem Auftreten einer psychischen Stérung und/oder Verhaltens-
auffalligkeit assoziiert sind oder sogar potenzielle Risikofaktoren fiir die Entstehung
und Aufrechterhaltung einer psychischen Stérung und/oder Verhaltensauffilligkeit
darstellen:

e Missbrauchserfahrungen

e Genetische Syndrome (z. B. Down-Syndrom, Fragiles X-Syndrom)
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e Emotionale Entwicklungsverzégerung/Niedriger emotionaler Entwicklungsstand
e Hoher Schweregrad der Intelligenzminderung

e Autismus-Spektrum-Stérung

e Ubergewicht

e Soziale Ausgrenzung

e Ambulant betreute Wohnformen (bei Sucht)

e Eingeschrankte Problemldsekompetenz

e Fehlende Bewiltigungsstrategien.

Schmid (2015) stellt die Hypothese auf, dass sich die Schutzfaktoren von Betroffe-
nen mit einer geistigen Behinderung im Vergleich zu Personen ohne Behinderung
womaoglich unterscheiden. Sie fihrt an, ,dass sehr haufig die Risikofaktoren von
Menschen mit Intelligenzminderung sehr gut belegt sind, jedoch die Ressourcen
der Menschen mit Behinderung haufig durch den Blick auf das ,Defizitare’ verstellt
sind” (Schmid, 2015, S. 54f.).

Emotionale Entwicklungsverzogerung

Neben dem Schweregrad der Intelligenzminderung (Cooper et al., 2007; Sheehan et
al., 2015) hangt auch der emotionale Entwicklungsstand mit der Auftretenswahr-
scheinlichkeit von Verhaltensauffalligkeiten zusammen: Intelligenzgeminderte Per-
sonen mit emotionaler Entwicklungsverzogerung zeigen verstarkt Auffalligkeiten im
Verhalten (Sappok et al., 2012). Speziell hyperaktives, irritables und aggressives
Verhalten wurde von Sappok und Kolleg*innen (2012) 6fter beobachtet als bei Per-
sonen, bei denen der emotionale Entwicklungsstand nicht vom kognitiven Entwick-
lungsniveau abweicht. Eine Folgestudie (Sappok, Budczies et al., 2014) untersuchte
203 Menschen mit einer geistigen Behinderung jeden Schweregrads. Die Haufigkeit
von Problemverhalten konnte in einer Regressionsanalyse durch ein niedriges emo-
tionales Entwicklungsniveau, das Vorliegen einer Autismus-Spektrum-Stérung so-
wie durch ein junges Alter erklart werden. Autismus beglinstigte primar Stereoty-
pie® und Lethargie. Ein niedriges emotionales Entwicklungsniveau begiinstigte indes
eher Irritierbarkeit und selbstverletzendes Verhalten. Jliingere Betroffene wiesen
ein hoheres AusmaR an Aggression auf.

In einer Untersuchung von Bohm, Dziobek und Sappok (2018) konnten Unter-
schiede zwischen dem kognitiven und emotionalen Entwicklungsniveau bei der
Halfte der 262 erwachsenen Studienteilnehmer*innen mit einer geistigen Behinde-
rung und einer komorbiden psychischen Stérung bzw. Verhaltensauffalligkeiten
festgestellt werden. Diese Differenz ging mit schwereren Verhaltensauffalligkeiten
einher, ebenso wie ein allgemein niedriges emotionales Entwicklungsalter und ein
hoherer Schweregrad der Intelligenzminderung. Hier sagte vor allem ein Defizit in
der Aggressionsregulation Verhaltensauffalligkeiten vorher.

5  Der Begriff Stereotyp beschreibt , Abldufe (motorisch, kognitiv, sprachlich), die starr [...] erscheinen®.
Ebenso wird eine ,,abnorme, wiederholte oder andauernde Bewegung, Haltung oder verbale AuRerung”
als stereotyp bezeichnet (Bergius & Six, 2019, o. S.).
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Trauma

Jede vierte Frau mit Intelligenzminderung wurde laut einer reprasentativen Befra-
gung aus dem Jahr 2011 — beauftragt vom Bundesministerium fir Familien, Senio-
ren, Frauen und Jugend —im Kindes- und Jugendalter sexuell missbraucht (Schrottle
& Glammeier, 2014, zitiert nach Heinemann & Hopf, 2021).

Das Risiko des sexuellen Missbrauchs von Menschen mit IM liege viermal héher als
das von Personen ohne Behinderung (Becker, 1995, zitiert nach Heinemann &
Hopf, 2021). Potenzielle Ursachen dessen seien u. a. die hohe Suggestibilitdt und
eine reduzierte Widerstandsfahigkeit aufseiten der Opfer (Heinemann & Hopf,
2021). Ebenso unterstreicht Hennicke (2015b) ein deutlich erhdhtes Risiko von
Menschen mit einer Intelligenzminderung fiir das Erleben potenziell traumatischer
Ereignisse sowie fiir eine Traumatisierung infolgedessen. Die erhéhte Wahrschein-
lichkeit einer Traumatisierung sei auf verschiedene Ursachen — beispielsweise auf
eine erhohte Vulnerabilitat — zurlickzufihren, wie der Autor anhand zahlreicher
Publikationen argumentiert (z. B. Senckel, 2008, zitiert nach Hennicke, 2015b).

Sucht

Menschen mit Intelligenzminderung konsumieren dieselben Suchtmittel wie nicht
behinderte Personen, z. T. in dhnlichem Umfang. Im Jahr 2019 wurden im Rahmen
des Projekts TANDEM 114 Personen mit Intelligenzminderung in zwei Werkstatten
und einem Wohnheim zu ihrem Suchtmittelkonsum befragt. Das Ergebnis fir die
30-Tage-Prédvalenz verweist auf eine groRere Verbreitung von Tabakkonsum unter
den Personen mit Intelligenzminderung (40 % vs. 23 %), jedoch einen deutlich sel-
teneren Alkohol- und leicht geringeren Cannabiskonsum als in der Allgemeinbevol-
kerung. Eine vom Konsumverhalten differenzierte Bewertung von Abhangigkeit und
Schweregraden stellte sich in dieser Untersuchung als schwierig heraus (vgl. Kirvel
& Schu, 2022).

In einer dlteren Untersuchung wurde bei knapp 11 % der behinderten Personen in
einer Wohneinrichtung ein riskanter Alkoholkonsum berichtet, wobei etwa 4 % als
abhéngig eingestuft worden sind (Theunissen & Schubert, 2006, zitiert nach
Schulte-Derne, 2018). AuBerdem erhielten 13 % der Menschen mit geistiger Behin-
derung bei der Einweisung in eine Psychiatrie Alkoholismus als Erst- oder Zweitdi-
agnose (Theunissen & Lingg, 2008; zitiert nach Schulte-Derne, 2018). Der Konsum
von Drogen schien sich auch damals nicht vom Konsum in der Allgemeinbevolke-
rung zu unterscheiden. Bei Menschen mit einer geistigen Behinderung sei des Wei-
teren nicht nur Drogenabhangigkeit ein Thema, sondern auch Siichte z. B. in Bezug
auf Medien und Essen. Ein héheres Risiko fiir den Konsum hatten Erwachsene mit
einer geistigen Behinderung in ambulant betreuten Wohneinrichtungen und in Fa-
milien lebende Betroffene sowie generell intelligenzgeminderte Jugendliche. Po-
tenzielle Ursachen fiir den Konsum seien psychischer Natur, z. B. aufgrund einer
eingeschrankten Problemldsekompetenz oder sozialer Ausgrenzung und des Wun-
sches, so zu sein wie andere (Sarrazin & Fengels, 2012, zitiert nach Schulte-Derne,
2018).

2012/2013 untersuchte Kretschmann-Weelink (2013) im Rahmen einer Vollerhe-
bung die Pravalenz von Substanzkonsum von Menschen mit Intelligenzminderung
in NRW. Dazu wurden sowohl Mitarbeitende der Behindertenhilfe als auch der
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Suchthilfe befragt. Unter den 780 befragten Beschaftigten der Behindertenhilfe ga-
ben ca. 67 % an, dass der Konsum von Substanzen bereits zu Problemen in der Ein-
richtung geflihrt habe, vor allem in den Werkstatten sowie in ambulanten und sta-
tiondren Wohneinrichtungen. Die Gefahr fiir einen Missbrauch oder eine Abhangig-
keit von psychotropen Substanzen steige mit abnehmender Intensitat der Betreu-
ung. Konsumiert werde meist Nikotin (ca. 33 %), Alkohol (ca. 16 %) und Cannabis
(ca. 5 %). Der problematische Konsum von Medikamenten sei aufgrund arztlicher
Verschreibungen schwierig einzuschatzen. In Einrichtungen des Ambulant Betreu-
ten Wohnens, schatzen die Fachkrafte, konsumieren etwa 10 % der Betreuten Can-
nabis in besorgniserregender Weise. Die konsumierenden Personen sind haufiger
dem mannlichen Geschlecht angehorend (Verhéaltnis Manner zu Frauen 3:1). Etwa
53 % konsumieren jeden Tag oder fast jeden Tag, liberwiegend bestehe die Kon-
sumproblematik schon mindestens flinf Jahre. Neben dem Konsum psychotroper
Substanzen werden auch bestimmte Verhaltensweisen bermaRig ausgefihrt, da-
runter z. B. Essen, Fernsehen, Telefonieren/SMS schreiben oder PC-Spiele spielen.

Die Befragung der Suchthilfe-Fachkrafte ergab, dass etwa 18 % der Personen mit
IM schatzungsweise missbrauchlichen Konsum und etwa 9 % Abhangigkeit aufwei-
sen. Bezliglich der konsumierten Substanzen unterscheiden sich die Ergebnisse
nicht von den Angaben der Mitarbeitenden der Behindertenbhilfe (Kretschmann-
Weelink, 2013).

Auch im Bericht der Freien Hansestadt Bremen (2015) wurde das Thema Konsum/
Sucht bei Menschen mit Intelligenzminderung aufgegriffen und Suchtprobleme 6f-
ter in ambulanten als in stationdaren Wohneinrichtungen festgestellt. Die Diagnose
Sucht wurde in Bremen an ca. 2,8 % der Manner mit Intelligenzminderung (24 von
868) und ca. 1,6 % der Frauen (11 von 693) vergeben.

Delinquenz

Menschen mit einer Intelligenzminderung, die sich in strafrechtsbezogener Unter-
bringung in einem psychiatrischen Krankenhaus befinden, haben meist eine leichte
geistige Behinderung, weisen aber ein stark herausforderndes Verhalten auf (Ex-
pertenkommission, 2021). Nach den Daten des Kerndatensatzes zum Jahr 2019
kann davon ausgegangen werden, dass lber 350 intelligenzgeminderte Patient*in-
nen (vgl. Tab. 38) strafrechtsbezogen in einem psychiatrischen Krankenhaus in
NRW untergebracht waren (F7 ICD-10; ceus consulting/FOGS 2021).

Demenz

Bezlglich des Risikos fiir eine Demenz bei Menschen mit einer geistigen Behinde-
rung wird mit Blick auf verschiedene Studien angenommen, dass es um das Fiinffa-
che erhoht ist (Sappok et al., 2019). Es wird in einer Studie von 12 % der Erwachse-
nen mit einer geistigen Behinderung berichtet, die eine Demenz ausbilden (Hol-
land, 2000, zitiert nach Ding-Greiner & Kruse, 2004, zitiert nach Lindmeier & Lubitz,
2011). Anhand der Literatur halten Janicki (2016) und Lindmeier und Lubitz (2011)
ein erhdhtes Alzheimer- bzw. Demenz-Risiko vor allem fiir Menschen mit Down-
Syndrom — auch friher einsetzend — fest.
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3.1.2 Pravalenzen Kinder und Jugendliche

Von den Kindern und Jugendlichen mit einer geistigen Behinderung leiden nach der
Literaturrecherche von Hennicke (2017) 30 % bis 50 % zusatzlich an einer psychi-
schen Stérung. In Deutschland seien schatzungsweise 26.000 bis 45.000 Kinder und
Jugendliche zwischen sechs und 18 Jahren von einer Intelligenzminderung und ei-
ner komorbiden psychischen Stérung betroffen. Das Bestehen zusatzlicher psychi-
scher Problematiken von intelligenzgeminderten Kindern und Jugendlichen werde
vom Versorgungssystem noch nicht ernsthaft bericksichtigt. Auch das gesamte
Umfeld der Betroffenen weise ein hoheres gesundheitliches Risiko durch die groRe
Belastung auf.

In einer deutschen Pilotstudie (EXPLAIN) wurden 34 Kinder und Jugendliche (n =31
mannlich) mit fragilem X-Syndrom untersucht (HaRler et al., 2016). Es konnte eine
groRe Belastung der Patient*innen durch neurologische und psychische Symptoma-
tiken festgestellt werden. Bei den psychischen Komorbiditdten handelte es sich vor
allem um Stérungen des Sozialverhaltens, ADHS und Angststérungen. Zehn der Kin-
der — aber keine Jugendlichen — wiesen eine Autismus-Spektrum-Stérung auf.

Die Autoren HaRler und Thome (2012) berichten von dem haufig komorbiden Auf-
treten von ADHS und einer Intelligenzminderung bei Kindern. Es wird eine Pra-
valenz von ca. 15 % angefiihrt (Dekker & Koot, 2003, zitiert nach HaRler & Thome,
2012). Die Auftretenswahrscheinlichkeit von ADHS-typischen Symptomen steige, je
geringer die Intelligenz der betroffenen Personen sei. Intelligenz wird auch als ein
entscheidender Faktor fir die Dauer bzw. Aufrechterhaltung von ADHS diskutiert.

In ihrer Ubersichtsarbeit geben die Autoren dariiber hinaus Pravalenzzahlen psychi-
scher Stérungen bei Kindern und Jugendlichen sowie bei Erwachsenen mit einer
geistigen Behinderung an (HaRler, 2011, zitiert nach HaRkler & Thome, 2012): Bis zu
45 % der Kinder und Jugendlichen mit IM sind demnach von Stérungen des Sozial-
verhaltens betroffen, 22 % von einer Angststorung. Bei mindestens der Halfte liegt
eine Schlafstérung vor. Essstorungen treten dagegen selten auf. Die Pravalenz von
Autismus wird mit 8 % bis 20 % angegeben. Bei Erwachsenen mit einer geistigen
Behinderung sind die Prévalenzen einer Stérung des Sozialverhaltens (bis zu 60 %)
sowie einer Angststérung (31 %) sogar noch hoher. Autismus betrifft in der Unter-
suchung 8 % der Erwachsenen, wahrend sich Schizophrenie bei 21 % bis 30 % mani-
festiert. Zuletzt wird die Pravalenz von Alkoholmissbrauch bei Erwachsenen mit IM
mit bis zu 3,5 % angegeben.

Haessler, Paeckert und Reis (2020) flihrten eine Befragung von 138 Kinder- und Ju-
gendpsychiatrien in Deutschland durch, wobei 46 Kliniken Daten aus dem Jahr 2014
zur Versorgung der Menschen mit einer Intelligenzminderung zur Verfligung stell-
ten. Behandelt wurden intelligenzgeminderte Kinder und Jugendliche, die psychi-
sche Storungsbilder aus allen Kategorien des ICD-10 aufwiesen. Meist handelte es
sich um Stérungen mit Beginn in Kindheit und Jugend (F9, 40 % bis 42 %) und Ent-
wicklungsstérungen (F8, 26 %). Diagnosen aus den Kategorien F3, F4, F5 und F6 er-
hielten je zwischen 12 % und 21 % der Patient*innen. Weniger haufig kamen Sto-
rungen aus den Bereichen FO, F1 und F2 vor.
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3.1.3 Zusammenfassung der Pravalenzen psychiatrischer Komorbiditaten

Insgesamt zeigt die Literaturrecherche, dass die Pravalenz der ,,Doppeldiagnose”
geistige Behinderung und psychische Erkrankung bisher nicht eindeutig geklart
werden konnte. Vielmehr kénnen lediglich Pravalenzbereiche berichtet werden —
geordnet nach ICD-10-Diagnosen (Kapitel V; Dilling & Freyberger, 2019):

e Demenzen (F0):1%—-2%
e Substanzkonsum (F1): 1% —-31%
e Psychosen (F2): 4 % — 30 % (bei zusatzlichem Autismus bis 41 %)
o Affektive Stérungen (F3): 7% —35%
e Depressionen: 7,4 % —-11%
e Bipolare Stérungen: 1 %
e Angst-, Zwangs-, Belastungs- und somatoforme Stérungen (F4): 13 %
e Angststorungen: 4 % —31 %
e Zwangsstorungen: 0,7 % —5,8 %
e Essstorungen (F50): kaum
e Personlichkeitsstorungen (F6): 1 % — 18 %
e Entwicklungsstorungen (F8): 26 %
e Autismus-Spektrum-Storungen: 7,5 % — 25 %
e Stérungen mit Beginn in Kindheit und Jugend (F9): 40 % — 42 %
e ADHS:1,5%-15%
e Storungen des Sozialverhaltens: 45 % — 60 %.

Die Reprasentativitat der Zahlen ist aus mehreren Grinden eingeschrankt (v. a. se-
lektive Stichproben) und nur als Orientierung zu betrachten. In manchen Studien
sind einzelne Storungsbilder zu einer Kategorie in der ICD-10 zusammengefasst, in
anderen Studien sind einzelne Storungen erfasst worden. Daher ergeben sich ge-
trennte Pravalenzangaben z. B. flr die Kategorie F4 und Angststérungen, wobei die
4 % bis 31 % der behinderten Personen mit einer Angststérung nicht als Teilmenge
der 13 % mit einer komorbiden Stérung aus der Kategorie F4 zu verstehen sind.

Ubergreifend kann festgestellt werden, dass Menschen mit Intelligenzminderung
oft auch von einer psychischen Erkrankung betroffen sind. Dazu kommt ein haufi-
ges Auftreten von Verhaltensauffalligkeiten. Die Prdavalenzen zu den einzelnen
Komorbiditaten schwanken hier zwischen 22,5 % und 60 %, die Personen kénnen
auch mit mehreren Stérungen belastet sein. Mit Blick auf die Zahlen in NRW kann
demnach von bis zu ca. 100.000 Menschen mit Intelligenzminderung und (mindes-
tens) einer psychischen Stérung ausgegangen werden.
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3.1.4 Wohn-, Lebens- und Arbeitssituation

Uber 60 % der Menschen, die in stationar betreuten Wohneinrichtungen leben,
sind Menschen mit einer geistigen Behinderung. Mit etwa 25 % ist ihr Anteil an al-
len Leistungsberechtigten in ambulant betreuten Wohnsettings deutlich kleiner
(BAGUS, 2021, zitiert nach Expertenkommission, 2021).

In der bereits erwahnten MEMENTA-Studie sind 371 Erwachsene mit einer leichten
bis mittelgradigen Intelligenzminderung aus den Regionen Dresden, Rhein-Neckar
und Bayerisch-Schwaben untersucht worden. Rd. 43 % haben mit ihrer Familie zu-
sammengewohnt, 37 % haben dagegen in einem Wohnheim und fast 10 % allein
gelebt. Die restlichen rund 11 % sind in einer anderen betreuten Wohnform unter-
gebracht gewesen. (Schiitzwohl et al., 2016; Schitzwohl & Koch, 2016). Zwei Drittel
der Betroffenen in der Untersuchung von Franke und Kolleg*innen (2018) lebten in
einem Wohnheim, wahrend ein Flinftel teilweise betreut worden ist. In einer eige-
nen Wohnung lebten nur knapp 4 %, wobei ca. 9 % bei ihren Eltern wohnten. In ei-
ner weiteren Studie wurde festgestellt, dass Menschen mit einer geistigen Behinde-
rung und mit einem niedrigen emotionalen Entwicklungsstand haufiger im Eltern-
haus wohnten (Sappok, Budczies et al., 2014).

Sappok et al. (2015) erfassten Daten zu Wohn- und Arbeitssituation bei behinder-
ten Personen mit Verdacht auf eine Autismus-Spektrum-Stérung. 83 Teilnehmende
(iiber 90 %) haben in offenen Wohngruppen mit bis zu acht Mitbewohner*innen
gelebt, wahrend sieben Patient*innen im Elternhaus gewohnt haben.

Die Expertenkommission (2021) stuft das Konzept der Wohneinrichtung mit 24 Per-
sonen (i. d. R. acht Personen pro Gruppe) flir Menschen mit intensivem Hilfebedarf
als problematisch ein: Die Gruppen seien viel zu groR, es gebe ein grolRes Potenzial
fir Gruppenkonflikte und Wande seien unzureichend schallgeschiitzt. Dadurch be-
kdmen Bewohner*innen z. B. das Schreien anderer Bewohner*innen mit. Zudem
sei das Konzept problematisch, da keine Auswahl der Mitbewohner*innen durch
die intelligenzgeminderte Person erfolgen kann und es zu wenig Riickzugsmoglich-
keiten gebe.

Mit Blick auf mehrere Quellen fasst die Expertenkommission zusammen, dass in
NRW die Nachfrage nach einer geschlossenen Unterbringung steige. Der LWL biete
mehr solcher Pldtze an als der LVR.

Lebenssituation

Beinahe 15 % der Personen mit einer geistigen Behinderung in der MEMENTA-Stu-
die sind verheiratet oder leben in einer Partnerschaft, 83 % sind ledig. Etwa 5 % der
Betroffenen haben eigene Kinder (Schiitzwohl & Koch, 2016). Eine Studie mit 417
Teilnehmenden mit Intelligenzminderung ergab, dass 85 % Uber eine gesetzliche
Betreuung verfiigen (Schitzwohl et al., 2017).

Werner et al. (2016) erfassten ebenfalls im Zuge der MEMENTA-Studie das Belas-
tungserleben von 123 Angehdrigen von Personen mit IM, die mit diesen einen en-
gen Kontakt gehabt haben. Dabei handelte es sich meist um ein Elternteil (89 %).
Das Belastungserleben der Angehdrigen war grofRer, wenn die intelligenzgemin-
derte Personen Verhaltensauffilligkeiten aufwiesen. AuRerdem steht eine
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zusatzliche psychische Stérung der Person mit geistiger Behinderung im Zusam-
menhang mit einem angespannteren Verhaltnis zwischen ihr und dem/der Angeho-
rigen.

Die Literatur liefert zudem Hinweise, dass Kinder und Jugendliche mit fragilem X-
Syndrom selten auf eine Regelschule gehen, sondern eher eine inklusive, Forder-
oder eine G-Schule/Schule fur individuelle Lebensbewiltigung besuchen (HaRler et
al., 2016).

Arbeitssituation

Im Durchschnitt waren die Teilnehmenden der MEMENTA-Studie je 14,7 Jahre in
einer Werkstatt beschaftigt (Schiitzwohl et al., 2016; Schiitzwohl & Koch, 2016). In
der Studie von Franke et al. (2018) waren liber die Hélfte der Betroffenen in einer
Werkstatt tatig, jede vierte Person nutzte Tagesstrukturangebote oder war in der
Schule. 3 % der Teilnehmenden waren bereits in Rente und 12 % arbeitslos.

Menschen mit einer geistigen Behinderung und einer emotionalen Entwicklungs-
storung waren in der Arbeit von Sappok et al. (2012) seltener in einer Werkstatt be-
schaftigt als Personen mit Intelligenzminderung ohne emotionale Entwicklungssto-
rung, die i. d. R. arbeitslos waren. Allerdings ist die Gesamtstichprobe sehr klein

(n = 18), sodass die Ergebnisse bestenfalls eine grobe Tendenz aufzeigen kénnen. In
der Folgestudie wurden 203 Menschen mit einer geistigen Behinderung jedes
Schweregrads untersucht (Sappok, Budczies et al., 2014): Ein niedriges emotionales
Entwicklungsniveau sowie eine Personlichkeitsstorung und Problemverhalten hin-
gen pradiktiv mit Arbeitslosigkeit zusammen.

Im Vergleich zu Personen mit IM, aber ohne Autismus-Spektrum-Stérung waren
Menschen mit Intelligenzminderung und Autismus in der Arbeit von B6hm und Kol-
leg*innen (2019) 6fter in strukturierten Férdergruppen und weniger haufig in
Werkstatten beschaftigt. Genauer haben etwa 61 % der Teilnehmenden ohne Au-
tismus und 44 % mit Autismus in einer Werkstatt gearbeitet. Auf die tagesstruktu-
rierten Fordergruppen entfielen 21 % bzw. fast 44 % der Betroffenen. In der Studie
von Sappok et al. (2015) haben von 89 intelligenzgeminderten Proband*innen mit
Verdacht auf eine Autismus-Spektrum-Stérung ca. 43 % in einer Werkstatt und
etwa ein Drittel in einer Fordergruppe gearbeitet. Ungefahr 21 % waren zum Zeit-
punkt der Erhebung arbeitslos und etwas mehr als 3 % der Teilnehmenden waren
bereits in Rente.

3.1.5 Psychiatrisch-psychotherapeutische Versorgung

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Literaturrecherche zur derzeitigen psychi-
atrisch-psychotherapeutischen Versorgung der Zielgruppe vorgestellt. Dabei wer-
den sowohl die Problembereiche beschrieben als auch daraus abgeleitete Hand-
lungsempfehlungen verschiedener Autor*innen benannt.

Im Allgemeinen wird die momentane psychiatrisch-psychotherapeutische Versor-
gung der Menschen mit geistiger Behinderung von der DGPPN in ihrem Positions-
papier (2019) im Hinblick auf Diagnostik und Therapie als defizitar und die UN-BRK
als nicht erflllt bewertet: Sowohl Vorurteile als auch Diskriminierung seien prasent,
das Recht auf eine adaquate Versorgung nicht gewahrleistet. Die Versorgung unter-
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scheide sich deutlich in den verschiedenen Regionen. Die DGPPN fordert, die Not-
wendigkeit von Verbesserungen der Versorgung zu erkennen — seitens der relevan-
ten Berufsgruppen, der Politik, der Gremien der Selbstverwaltung und der Leis-
tungstrager (z. B. der Krankenkassen).

3.1.5.1 Prédvention/Friihintervention

Die Pravention psychischer Storungen ist wichtig fir den Gesundheitszustand — bei
Menschen mit Intelligenzminderung ebenso wie bei Menschen ohne Behinderung —
sowie fiir die Reduktion der Gesundheitskosten. Tatsachlich fehlen jedoch nach An-
gaben der DGPPN (2019) bundesweit systematische Konzepte oder Angebote zur
Pravention psychischer Storungen fir Menschen mit einer geistigen Behinderung.
Eher allgemein gilt Inklusion als ein wichtiges Mittel zur Verbesserung bzw. Auf-
rechterhaltung psychischer Gesundheit (Hennicke, 2017).

Als wichtiger Akteur fiir Pravention gelten die Angebote und Einrichtungen der Ein-
gliederungshilfe. Daten zu Kenntnisstand und Aktivitdten/Angeboten von Praven-
tion sind kaum vorhanden. Kretschmann-Weelink (2013) stellt mit Blick auf Sucht-
mittelkonsum fest, dass die wenigsten Mitarbeitenden sowohl der Behinderten- als
auch der Suchthilfe Angebote zur Suchtpravention fiir die Zielgruppe kennen. Die
Mitarbeitenden sprechen sich fiir das Vorhandensein spezifischer praventiver An-
gebote aus. Ein gutes und evaluiertes Beispiel ist Sag Nein! — das Suchtpréventions-
programm an Férderschulen fiir geistige Entwicklung der Koordinationsstelle Sucht
des LWL. Das niedrigschwellige Programm richtet sich an junge Menschen mit einer
Intelligenzminderung in Férderschulen (Schulte-Derne, 2018), das mittlerweile auch
auf Erwachsene ausgeweitet wurde (TANDEM, vgl. Kirvel & Schu, 2022).

3.1.5.2 Diagnostik

Die Diagnostik ist bei Personen mit Intelligenzminderung durch eingeschrankte
Kommunikations-, Introspektions- und Reflexionsfahigkeit erschwert (DGPPN,
2019; Sappok, Burtscher & Grimmer, 2021). Dies kann zu einem ,,underreporting” —
einer unvollstandigen Mitteilung der relevanten Merkmale — flihren (Sappok et al.,
2021). Erschwerend wirkt sich auch das sogenannte , diagnostic overshadowing”
aus, bei dem Merkmale, die auf die psychische Stérung zuriickgehen, falschlicher-
weise der Behinderung zugeschrieben werden und die psychische Erkrankung so
nicht erkannt wird (Reiss & Szyszko, 1983, zitiert nach Expertenkommission, 2021).
Es fehlen Diagnostizierenden z. T. Fachkenntnisse, da das komorbide Stérungsbild —
Intelligenzminderung und psychische Stérung — nicht/kaum Teil der Ausbildungen
ist, eine Differenzierung zwischen behinderungsbedingten und von der Behinde-
rung unabhangigen Auffalligkeiten ist daher oft schwierig (Sappok et al., 2021).
Uberdies besteht das Risiko falscher Informationen aufgrund einer Suggestibilitat
oder einem von Patient*innen ggf. erlebten Druck, eine Frage zu beantworten
(Sappok et al., 2021). Somatische Erkrankungen kénnen sich ungewdhnlich per Ver-
halten duflern, bspw. kann Schmerz eine mogliche Ursache fiir Verhaltensauffallig-
keiten sein (Martin, 2015). Trotz aller Schwierigkeiten kommt der Psychiatrie nach
Seidel (2015) die Aufgabe der Differenzialdiagnostik zu.
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Da sich die psychische Krankheit anders als in der Allgemeinbevolkerung manifes-
tieren kann, sind spezifische bzw. angepasste Diagnosemanuale erforderlich (Exper-
tenkommission, 2021). Ein solches — an die Kriterien des ICD-10 angepasstes — Ma-
nual liegt mit dem DC-LD (Diagnostic Criteria for Learning Disabilities) in englischer
Sprache bereits vor (Royal College of Psychiatrists, 2001, zitiert nach Sappok et al.,
2019). Es fehle eine deutsche Version, deshalb sei die Erfahrung des Diagnostikers
der entscheidende Faktor (Schédper & Glasenapp, 2016a). In Deutsch verfiigbar ist
allerdings der Psychiatric Assessment Schedule for Adults with Developmental Disa-
bilities (PAS-ADD; Zeilinger et al., 2011, zitiert nach Kufner & Bengel, 2016). Ein wei-
teres spezifisches Instrument fir die Gruppe der Menschen mit einer geistigen Be-
hinderung ist der Diagnostische Beobachtungsbogen fiir Autismus-Spektrum-Sto-
rungen (DiBAS; Sappok et al., 2015). Uber Verbreitung und Einsatz dieser Instru-
mente ist keine valide Aussage moglich.

Tritt zusatzlich zur Intelligenzminderung eine Autismus-Spektrum-Storung auf, so
werde in der Medizin erstere tendenziell als vorrangig betrachtet. Demgegeniiber
bevorzugen Eltern jedoch die Diagnose Autismus — auch aufgrund potenzieller Un-
terstiitzungsleistungen (Theunissen, 2016).

Fir eine gute Diagnostik soll der emotionale Entwicklungsstand der Menschen mit
einer geistigen Behinderung einbezogen werden (B6hm et al., 2018), bspw. tiber
das Schema der emotionalen Entwicklung (SEO) nach Dosen (Sappok, 2015; Elstner,
Diefenbacher & Heinrich, 2015) und die Skala der Emotionalen Entwicklung — Diag-
nostik (SEED; Sappok et al., 2018, zitiert nach Zepperitz, 2020). Elstner und Kollegen
(2015) beschreiben die Anwendung des SEO im klinischen Kontext: Im Evangeli-
schen Krankenhaus Kénigin Elisabeth Herzberge in Berlin wird der sozio-emotionale
Entwicklungsstand bei Menschen mit einer geistigen Behinderung und auffalligem
Verhalten mittels dieses Instruments regelhaft erfasst. Die Anwendung erfordere
nur etwa elf Minuten und fordere das Stérungsverstandnis des gesamten interdis-
ziplindren Teams (Arzt*innen, Psycholog*innen, Piddagog*innen, Ergo- und Kreativ-
therapeut*innen, [Heilerziehungs-]Pfleger*innen, Sozialarbeiter*innen etc.). Be-
handlungskonzepte kdnnen dann individuell angemessener zugeschnitten und Ver-
haltensauffilligkeiten bedeutsam verbessert werden. Die Autor*innen vermuten,
dass die Mitarbeitenden ihre Patient*innen besser verstanden und sich besser auf
sie einstellen konnten (Elstner et al., 2015). Sappok (2015) pladiert fur eine Auswei-
tung der Definition von Intelligenz um den Aspekt emotionaler Fahigkeiten.

SchlieRlich gehort zu einer addquaten Diagnostik die Analyse des Lebensumfelds
der Betroffenen und ihrer Interaktion mit ihrem Umfeld (DGPPN, 2019; Experten-
kommission, 2021). Hier ist insbesondere der Einbezug von Angehdrigen bzw. Be-
treuungspersonen wichtig, um zwischen Betroffenen und Arzt*innen zu vermitteln,
sogar schon, um Betroffene zur Inanspruchnahme medizinisch-therapeutischer
Hilfe zu bewegen. Angehdrige konnen helfen, die notwendigen Untersuchungen
anzustoRRen, da sie z. T. besser als die Arzt*innen die Notwendigkeit erkennen kon-
nen (Steffen & Blum, 2012).

Insgesamt sind eine griindliche und umfangreiche Diagnostik mit Fremdanamnese
und der Beteiligung mehrerer Berufsgruppen sowie eine umfassende korperliche
Untersuchung notwendig (Expertenkommission, 2021; DGPPN, 2019), jedoch der-
zeit oft nicht gegeben.
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3.1.5.3 Regelsystem versus Spezialeinrichtungen

Dem Regelversorgungssystem kommt laut DGPPN als erste Anlaufstelle eine wich-
tige Rolle zu. Erst wenn dort eine bedarfsgerechte Versorgung nicht gewahrleistet
werden kann, sollten Betroffenen spezialisierte Angebote zur Verfligung stehen,
die mit der Regelversorgung kooperieren. In dem Zusammenhang wird der Aufbau
bzw. Ausbau von MZEB empfohlen (DGPPN, 2019). Daneben wird vorgeschlagen,
Behandlungsmaoglichkeiten fiir die Zielgruppe in den Psychiatrischen Institutsambu-
lanzen (PIA) zu schaffen, die Versorgungsangebote fiir die Personengruppe in Kran-
kenhdusern auszubauen und alternative Leistungen zur stationdren Versorgung wie
die stationsaquivalenten Leistungen anzubieten. Zuletzt wird die Ausweitung mobi-
ler Rehabilitationsangebote empfohlen (DGPPN, 2019). Die Expertenkommission
(2021) empfiehlt zudem den Einsatz von Konsulentendiensten als externe und woh-
nortnahe Beratung —in NRW existiert ein solches Angebot (in Neuss, Trager: LVR,
vgl. Kap. 4.5).

In der stationaren Versorgung werden zudem fiir bestimmte Bedarfe Spezialabtei-
lungen bendtigt, so Hennicke (2017). Die Expertenkommission (2021) berichtet von
28 spezialisierten Kliniken in Deutschland, jedoch nicht in allen Bundesléandern. Fir
NRW berichtet die DGSGB von fiinf Kliniken bzw. Psychiatrien mit stationaren Plat-
zen fir die Zielgruppe. Die beiden Landschaftsverbande LVR und LWL hitten ge-
meinsam etwa 80 stationare Psychiatrieplatze (vgl. Kap. 4.7 und 4.8). Empfohlen
wird, in der Krankenhausplanung stationare Psychiatrieplatze fir Menschen mit
kognitiven Beeintrachtigungen und psychischer Erkrankung vorzuhalten bzw. aus-
zubauen.

In Kliniken der Regelversorgung sind nach Steffen und Blum (2012) das arztliche
und das pflegerische Fachpersonal zu stark belastet und kénnen die nétige Zeit oft
nicht aufbringen, um eine addquate Versorgung von Personen mit intellektueller
bzw. Entwicklungsstérung zu gewahrleisten. Die reguldren Prozesse auf Station
seien irritierend flr Personen mit Intelligenzminderung, eine ausfiihrliche und ver-
standliche Aufklarung zu den Prozessen zeitlich oft kaum maéglich. Aufgrund fal-
scher Einschatzungen komme es sogar vor, dass Patient*innen ohne rechtzeitige In-
formation ihrer Betreuungspersonen allein entlassen werden.

Zusammenfassend kommt in der Fachliteratur der letzten zehn Jahre sowohl der
Versorgung im wohnortnahen Regelversorgungssystem als auch in ambulanten
oder stationdren spezialisierten Behandlungszentren groRe Bedeutung zu — wobei
Regel- und Spezialversorgung mit Blick auf die Zielgruppe ausbaufahig erscheinen
(Schulle & Hornberg, 2016). Multiprofessionell besetzte Zentren werden nicht nur
in ihrer Behandlungsfunktion bedeutsam, sondern auch als Beratungsinstanz fir
die weiterbehandelnden Akteure (Expertenkommission, 2021). Steffen und Blum
(2012) sehen geniigend Moglichkeiten flr Ergotherapie sowie fir Krankengymnas-
tik, aber zu wenig Angebote im psychologisch-psychiatrischen Bereich. Allerdings
unterscheide sich die defizitare Versorgung von Menschen mit und ohne geistige
Behinderung dabei nicht sonderlich voneinander, der Mangel sei jedoch fiir Erstere
»gravierender und folgenschwerer” (Steffen & Blum, 2012, S. 862).
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3.1.5.4 Besondere Anforderungen an Behandlung, Transition

Seidel (2015) betont, dass die Behandlung von Verhaltensphanotypen durch spezi-
elle MaBnahmen moglich ist. Eine besonders sensible Phase fiir die Betroffenen sei
der Ubergang (Transition) aus der Kinder- und Jugendmedizin in die Erwachsenen-
medizin (Hennicke, 2015a): Nicht nur die Bewaltigung von diversen Entwicklungs-
aufgaben, sondern auch die Anpassung an die Gegebenheiten in der Erwachsenen-
medizin seien herausfordernd. Der/Die Betroffene ist als volljahrige Person ein ei-
genstandiges Rechtssubjekt und muss in alle Entscheidungen einbezogen werden.
Gleichwohl sind entweder die Eltern oder die gesetzlichen Betreuer*innen jedoch
weiterhin enge Bezugspersonen des/der Betroffenen und missen einbezogen wer-
den. Externe Betreuer*innen vergroRern das Beziehungsgefiige ebenso wie z. B.
Mitarbeiter*innen aus Betreuungseinrichtungen.

Hasseler (2015) berichtet von Perspektiven und Erkenntnissen bezliglich der Ver-
sorgungssituation aus 21 Interviews mit Angehdorigen von Personen mit einer Intel-
ligenzminderung oder mehrfacher Behinderung und Mitarbeitenden in ambulanten
sowie stationdaren Wohneinrichtungen fiir diese Gruppe. Es komme vor, dass
Arzt*innen die Verordnung bestimmter Leistungen wie Logopadie, Ergo- oder Phy-
siotherapie verweigern, weil sie zu teuer sind oder aufgrund fehlender Rehabilitati-
onsfahigkeit. Die Angehoérigen und Mitarbeitenden missen z. T. um die Verordnung
oder um die Uberweisung in eine Klinik ,kimpfen“ und es entstehen Konflikte mit
niedergelassenen Arzt*innen. Uberdies seien viele Praxen nicht barrierefrei, Be-
handlung erfolge nicht in behinderungsadaquater Weise.

Deswegen rat die Expertenkommission (2021), dass die Behandlung der Zielgruppe
in leichter Sprache durchgefiihrt und der emotionale und kognitive Entwicklungs-
stand der Betroffenen bertcksichtigt werden solle. Eine Veranderung des Settings
solle ebenso in Betracht gezogen werden, wie die Einbeziehung des gesamten Kon-
textes in die Behandlung. Im Artikel von Sappok et al. (2019) werden diese Empfeh-
lungen z. T. etwas konkreter erldutert und weitere, abgeleitet aus der Literatur, zu-
sammengefasst: In der Interaktion mit Betroffenen sollten z. B. kurze Satze und Vi-
sualisierungen verwendet werden. Auf Fremdworter sollte verzichtet werden.
Ebenso kénnen die Behandler*innen die Patient*innen bitten, Gesagtes in eigenen
Worten wiederzugeben. Fiir das Gelingen der Kommunikation zwischen Arzt*in
und Patient*in ist oft der Einbezug der Bezugspersonen als ,,Dolmetscher*innen”
bzw. Vermittler*innen sinnvoll.

Bezlglich der sensiblen Transitionsphase aus der Kinder- und Jugend- in die Er-
wachsenenmedizin hebt Hennicke (2015a) hervor, dass die Balance zwischen
Selbstbestimmung der Betroffenen und Unterstiitzung individuell zu erkunden sei.
Uberdies miisse sich die Erwachsenenmedizin auf die Beriicksichtigung des niedri-
geren Entwicklungsalters einstellen — ohne mit den Betroffenen auf einem kindli-
chen Niveau umzugehen, und das Lebensumfeld beriicksichtigen. Mindestens ein
Jahr vor Volljahrigkeit erscheinen Fallkonferenzen zwischen Kinder- und Jugend- so-
wie Erwachsenenmediziner*innen sinnvoll. AuBerdem wird ein Fallmanagement, v.
a. in Spezialkliniken und psychiatrischen Institutsambulanzen, empfohlen.
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3.1.5.5 Einsatz von Psychopharmaka

Die ,,auffallig hohe Pravalenz von Psychopharmaka bei Menschen mit geistiger Be-
hinderung sowie die Vernachldssigung elementarer fachlicher Regeln und Sorgfalts-
pflichten, sind keine deutsche Besonderheit; sie sind vielmehr fiir viele Ldnder be-
schrieben worden” (Seidel, 2012, S. 7). Im Zuge der MEMENTA-Studie untersuchten
Schiitzwohl und Kolleg*innen (2017) die Bedingungsfaktoren fir eine Psychophar-
makotherapie bei 417 Betroffenen einer leichten bis mittelgradigen Intelligenzmin-
derung. Jede/r finfte Betroffene nahm Psychopharmaka ein. Dabei handelte es
sich in den meisten Fallen um Antipsychotika (16 %). Die Autor*innen schreiben,
dass ,,von einem hohen Prozentsatz von Off-Label-Verordnungen auszugehen”
(Schutzwohl et al., 2017, S. 1279) sei. Lebten die Proband*innen in einem Wohn-
heim, so erhohte sich die Wahrscheinlichkeit einer Psychopharmaka-Behandlung —
unabhdngig von der psychischen Stérung oder dem Problemverhalten —im Ver-
gleich zu Betroffenen, die allein oder bei ihrer Familie wohnten. Daraus schlieRen
die Forschenden, dass ,,zumindest mit Blick auf die in einem Wohnheim lebenden
Menschen mit Intelligenzminderung auch in Deutschland Psychopharmaka und
speziell Antipsychotika zu haufig und nicht immer leitlinienkonform in der Behand-
lung von Menschen mit Intelligenzminderung eingesetzt werden” (Schiitzwohl et
al., 2017, S.1279).

Auch Koch und Dobrindt (2020) berichten von problematischen Ergebnissen in der
PROMPT-ID Studie, mit der zwischen 2017 und 2019 am Universitatsklinikum Carl
Gustav Carus der Technischen Universitdt Dresden die Verschreibung von Psycho-
pharmaka untersucht wurde. In Einrichtungen der Behindertenhilfe in Sachsen
wurde die Verschreibung von Psychopharmaka tiber Befragungen von Mitarbeiten-
den, Arzt*innen sowie auf Grundlage dokumentierter Informationen erfasst. Fest-
gestellt wurde, dass keine ausreichende Dokumentation der Aufklarung der Be-
troffenen und ihrer Betreuungspersonen stattfindet. Zudem fanden zu wenig Diag-
nostik und korperliche Untersuchungen statt, standardisierte Verfahren wurden
nicht angewendet. Das gilt insbesondere fiir Verhaltensauffalligkeiten. Handlungs-
leitend waren stattdessen oftmals Fremdanamnesen und frithere Behandlungen
sowie der eigene Eindruck. Kam es zu einem Wechsel der Arzt*in, war die einfache
Ubernahme der Verschreibung des/der Vorbehandler*in keine Seltenheit. Festge-
stellt wurde auch, dass ambulante nicht-medikamentése Behandlungsangebote
wie Psychotherapie, heilpadagogische MaRnahmen oder psychosoziale Therapie
wenig genutzt wurden — aus Unwissen oder mangelnder Verfligbarkeit therapeuti-
scher Angebote bzw. wegen langer Wartezeiten. Aus der Studie geht auch hervor,
dass die Fachkrafte z. T. Medikamenteneinsatz als vorteilhaft fiir die Betroffenen
bewerten, andere schatzten ihn eher als MaRnahme zum einfacheren Umgang mit
den Patient*innen. Bei den Mitarbeitenden wurde zudem eine Verantwortungsdif-
fusion beobachtet, so war nicht geklart, wer beziiglich der Unterstiitzung der
Psychopharmakotherapie wofiir zustandig ist (Koch & Dobrindt, 2020).

Die Behandlung mit Psychopharmaka bei Problemverhalten wird in der internatio-
nalen Leitlinie ,,Problem Behaviour in Adults with Intellectual Disabilities: Internati-
onal Guide for Using Medication” (World Psychiatric Association, Arbeitsgruppe
Section on Psychiatry of Intellectual Disability, 2008) thematisiert (Seidel, 2012;
auch in deutscher Sprache vorhanden). Dabei wird festgestellt, dass selbst bei
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ungeklarter Ursache fiir ein Problemverhalten eine medikamentdse Behandlung
sinnvoll sein kann, um Konsequenzen des Problemverhaltens fiir die Betroffenen
selbst sowie fur ihr Umfeld zu reduzieren. Die Entscheidung flir oder gegen eine
Psychopharmakotherapie ist situationsabhangig sowie unter Abwagen potenzieller
Chancen und Gefahren zu treffen und sich an geltendes Recht halten. Vorausset-
zung sind eine addquate, auch somatische, Diagnostik und die ,,angemessene For-
mulierung einer integrativen Diagnose” (Seidel, 2012, S. 14) — multiprofessionell
und unter Einbezug der Bezugspersonen. Effekte der Psychopharmakotherapie sind
inklusive der Nebenwirkungen regelmaRig zu priifen. Betroffene und ihre Bezugs-
personen sollten Gber potenzielle Nebenwirkungen informiert werden. Die Aufkla-
rung der behinderten Personen solle in leichter Sprache durchgefiihrt werden
(Koch und Dobrindt, 2020) und es sollte dokumentiert werden, inwieweit sie in der
Lage sind, der Therapie zuzustimmen. Andernfalls ist eine Ubereinkunft zwischen
Behandler*innen und den Bezugspersonen im Hinblick auf das therapeutische Vor-
gehen anzustreben. Alternative Interventionen zur Psychopharmakotherapie sind
zu bericksichtigen und ggf. zusatzlich zur Pharmakotherapie anzusetzen. Eine me-
dikamentdse Therapie misse im individuellen Fall indiziert und ihr Kosten-Nutzen-
Verhaltnis bestenfalls bekannt sein. Im Verlauf sind regelmaRige korperliche Tests
unerlisslich. Uberdies sollte einer Person die Verantwortung fiir die Kontrolle der
richtigen Einnahme des Medikaments sowie fiir die Informationsweitergabe an die
Mitwirkenden im Hinblick auf Veranderungen Gbertragen werden. Es wird auch
empfohlen, nicht mehr als ein Medikament zur Reduktion des Problemverhaltens
zu verordnen, am Anfang eine geringe Dosis zu verabreichen und Dosiserhéhungen
nur in langsamen Schritten vorzunehmen. AuBerdem sollte das Medikament nur
kurz bzw. voriibergehend eingenommen werden mussen, eine Senkung oder Ab-
setzung des Medikaments und die Anwendung alternativer Interventionen sind
standig zu prifen (Seidel, 2012).

Koch und Dobrindt (2020) formulieren weitere Empfehlungen beziiglich der
Psychopharmakotherapie: Kontakte zwischen Arzt*in und Patient*in sollten im Ide-
alfall regelméaRig in der Wohneinrichtung stattfinden, weil Arzt*innen dann das Le-
bensumfeld der/des Patient*in wahrnehmen kénnen. Auch Bewohner*innen mit
weniger auffalligem bzw. stérendem Verhalten missen von arztlichem Fachperso-
nal begutachtet werden. Notwendig sei des Weiteren ein besserer Austausch zwi-
schen Arzt*innen und Mitarbeitenden der Einrichtung zur Vergangenheit des Be-
troffenen, zum Verhalten im Alltag, sonstigen Erkrankungen und Medikation, Um-
weltfaktoren etc. sowie Informationen z. B. Gber Nebenwirkungen und Verhaltens-
dnderungen nach Einnahme von Psychopharmaka. Arzt oder Arztin sollen Indika-
tion und Verfugbarkeit nicht-medikamentdser Behandlungsoptionen abklaren, Mit-
arbeitende kdnnen die Suche nach geeigneten Angeboten unterstltzen. Der Einsatz
von Bedarfsmedikation muss eindeutig formuliert und schriftlich festgehalten wer-
den. Mit Blick auf mangelnde Fachkenntnisse bezlglich Psychopharmaka (z. B. Gber
Nebenwirkungen) in Betreuungseinrichtungen raten die Autorinnen zu Fortbildun-
gen (Koch & Dobrindt, 2020).
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3.1.5.6 Psychotherapie

Die Studienlage bestétigt die Wirksamkeit von Psychotherapie bei Menschen mit
geistiger Behinderung (Kufner & Bengel, 2016), die Effektivitat kann auf mehreren
Ebenen bestéatigt werden (Niibling, 2021; Prout & Browning, 2011; Vereenooghe &
Langdon, 2013). Es liegen Materialien in deutscher Sprache fiir Psychotherapie mit
intelligenzgeminderten Personen bei Depressionen (Erretkamps, Kufner, Schmid &
Bengel, 2017, zitiert nach Schiitzwohl & Sappok, 2020) sowie ein deutsches Manual
zur Behandlung von emotionaler Instabilitdt und Impulskontrollstérungen vor (Elst-
ner, Schade & Diefenbacher, 2012, zitiert nach Schitzwohl & Sappok, 2020).

Allerdings ist es fur die Zielgruppe noch schwieriger als fiir nichtbehinderte Perso-
nen, eine/n Psychotherapeut*in zu finden und Richtlinienverfahren der Psychothe-
rapie miissten angepasst werden (DGPPN, 2019). In der Folge sind Menschen mit
Intelligenzminderung hinsichtlich ambulanter Psychotherapie besonders schlecht
versorgt (Seidel & Glasenapp, 2015).

Aufgrund der Intelligenzminderung ergeben sich nach Janen (2019) einige beson-
dere Bedingungen im Rahmen einer Psychotherapie mit der Zielgruppe. Zum Bei-
spiel misse regel-maRig mit Terminausféllen gerechnet werden (> 25 %), ebenso
mit Unplinktlichkeit. Unzuverldssigkeit gibt es auch bzgl. der Erledigung von Haus-
aufgaben und anderen Vereinbarungen mit den Therapeut*innen. Eine Therapie ist
i. d. R. nicht im Gblichen Zeitrahmen durchzufiihren. Konzentrations- und Aufmerk-
samkeitsspannen der Patient*innen erlauben meist keine 50-min{tigen Sitzungen.
JanBen (2019) verweist aber auch auf hinderliche Einflisse seitens der Thera-
peut*innen, insbesondere fehlende Kompetenzen und Beriihrungsangste.

Thimm und Schéper (2016) untersuchten die Versorgungssituation im Kreis Stein-
furt. Im Zuge des Projekts Inklusive psychiatrische/psychotherapeutische Versor-
gung wurden Fragebogen an niedergelassene Psychotherapeut*innen verschickt,
von denen knapp die Halfte beantwortet wurden (n = 43). 25 Therapeut*innen

(58 %) hatten Erfahrung mit der Therapie von Menschen mit Intelligenzminderung,
vor allem Kinder- und Jugendtherapeut*innen. Im Unterschied dazu verfiigten arzt-
liche Psychotherapeut*innen i. d. R. nicht Gber derartige Erfahrungen. Knapp die
Halfte (48 %) berichteten, noch nie dazu angefragt worden zu sein. Sofern Men-
schen mit Intelligenzminderung Therapien nachfragten, ging es Uberwiegend um
Angst- und depressive Storungen, Anpassungs- und Belastungsstorungen sowie
Stérungen des Sozialverhaltens und aggressives Verhalten. Meist hatten die Be-
zugspersonen bzw. die Betreuer*innen die Psychotherapie angeregt, (iberwiegend
Verhaltenstherapie. Die Therapeut*innen verwendeten z. B. Rollenspiele, Verhal-
tensmodifikation, Entspannungstechniken, Techniken aus der Traumatherapie, tier-
zentrierte Therapie oder kreative Methoden. Die Befragten nannten als Vorausset-
zungen fir Psychotherapie bei Menschen mit Intelligenzminderung:

e Vereinfachung von Sprache und Behandlungsmethoden
e Geduld und Offenheit

e Ziele niedriger ansetzen

e Fokussierung auf Aktivitaten

e Einbezug der Angehorigen
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e Konzipierung spezifischer Manuale und Leitlinien

e Aufnahme der Thematik in die Ausbildungen sowie Schaffung von Fortbildungs-
moglichkeiten

e Verdanderung der Finanzierung

e Hilfe des/der Patient*in durch Bezugspersonen (Anfrage, Weg zur Praxis, Einhal-
tung von Terminen).

Etwa jede*r flinfte Therapeut*in ohne Erfahrung mit der Zielgruppe hatte schon
Anfragen erhalten, diese aber aufgrund von langen Wartelisten, mangelnder Eig-
nung der Therapiemethode oder fehlender Fachkompetenz/Vertrautheit mit der
Zielgruppe nicht angenommen. Fiinf von 14 Therapeut*innen ohne Anfrage waren
prinzipiell zur Behandlung der Zielgruppe bereit. Neun Therapeut*innen stimmten
der Aufnahme ihrer Daten in eine Liste fiir die Einrichtungen und Dienste der Be-
hindertenhilfe zu (Thimm & Schaper, 2016).

Im Rahmen des Projekts wurde auch eine Befragung von Fachkraften der Behinder-
tenhilfe vorgenommen (Thimm & Schéper, 2016). Dabei zeigten sich zunachst man-
gelnde Kenntnisse, so konnten die Befragten kaum zwischen psychotherapeuti-
schen und psychiatrischen Angeboten unterscheiden, Kontakt bestand eher zu Psy-
chiater*innen. Bekannt waren auch Psychiatrische Institutsambulanzen, u. a. durch
deren Beratung von Mitarbeitenden der Behindertenhilfe. Oftmals wird die Kom-
munikation zwischen Klinik und Einrichtung als mangelhaft bewertet. Die Einrich-
tungen fiihlten sich z. T. nicht gut auf Krisen vorbereitet und hatten des Ofteren
kein Krisenkonzept. (Thimm & Schaper, 2016).

Im Projekt wurden schlieBlich drei Listen fur Einrichtungen und Dienste erstellt: zu
niedergelassenen Psychotherapeut*innen im Landkreis Steinfurt, zu Facharzt*in-
nen fur Psychiatrie mit eigener Praxis und zu stationaren psychiatrischen Angebo-
ten. Die Listen sollen die Suche nach Behandlungsangeboten und den Erfahrungs-
austausch zwischen den Einrichtungen unterstiitzen (Thimm & Schaper, 2016).

Bei einer Befragung Psychologischer Psychotherapeut*innen in Baden-Wirttem-
berg (n = 154) durch die Kath. Hochschule Freiburg und Landespsychotherapeuten-
kammer, an der sich lediglich 6,5 % der Angeschriebenen beteiligten, wurde die
psychotherapeutische Versorgung von Erwachsenen mit geistiger Behinderung als
mangelhaft bewertet (Kremitzl, Engenhorst, Simon, Wiinsch, Straub & Nubling,
2018). Die Psychotherapeut*innen trauen sich die Behandlung bei Intelligenzmin-
derung haufig nicht zu. Bei etwa jede/m Dritte/n ist nach eigener Aussage auch
keine Behandlungsbereitschaft vorhanden. Dazu gaben die Befragten an, keine Zeit
fiir Kooperation im Hilfenetzwerk sowie Verstandnisschwierigkeiten zu haben. Bei
weniger als der Halfte der Therapeut*innen war das Thema Intelligenzminderung
Teil der Psychotherapie-Ausbildung (ebd.).

Nach langen Bemiihungen wurde 2018 zumindest die Psychotherapie-Richtlinie zu-
gunsten der Menschen mit einer geistigen Behinderung angepasst, sodass nun fol-
gende Regelungen gelten (G-BA, 2021):

e Betreuungspersonen von geistig behinderten Erwachsenen diirfen in die Thera-
pie einbezogen werden
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e Zusatzliche Sitzungen im Rahmen der psychotherapeutischen Sprechstunde sind
moglich: Zehn statt sechs Sitzungen (insgesamt max. 250 Minuten)

e Ebenso diirfen zwei zusatzliche probatorische Sitzungen abgehalten werden

e Die Stundenanzahl fir Rezidivprophylaxe kann um zwei bzw. vier Stunden er-
hoht werden (abhangig von der Behandlungsdauer: 40 + versus 60 + Stunden).

U. a. die DGSGB hatte jahrelang fiir Anderungen der Psychotherapie-Richtlinien ge-
worben, allerdings sah sie — wie auch weitere Expert*innen — weitergehenden An-
derungsbedarf. Durch den Einbezug des Umfelds der Patient*innen und bei der
Ubertragung des in der Therapie Gelernten in den Alltag sei eine stirkere Erhéhung
des Behandlungskontingents notwendig sowie fiir die Zusammenarbeit bzw. Ver-
netzung mit anderen Unterstitzungssystemen wie Wohneinrichtungen, Schulen
und Arbeitsstatten mehr Kapazitat und Flexibilitat hinsichtlich Ort, Dauer und Zeit
der Sitzungen. Therapie sollte auch zu Hause im gewohnten Umfeld méglich sein,
Krisenintervention misste ausgeweitet werden. Psychotherapie fiir Erwachsene
sollte auch durch Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeut*innen erméglicht wer-
den (Seidel & Glasenapp, 2015; Munz bei der Podiumsdiskussion der Fachtagung
der DGSGB am 11.03.2016 in Kassel). Die befragten Psychotherapeut*innen im
Kreis Steinfurt beflrworten eine stirkere Kooperation zwischen Heilpddagogik und
Psychotherapie und votierten dafiir, dass Heilpddagog*innen fiir die Weiterbildung
zur Psychotherapie fir Menschen mit Intelligenzminderung zugelassen werden.

U. a. aus dem gleichen Projekt kommt die Forderung nach mehr Forschungsbedarf
zur Psychotherapie von Menschen mit geistiger Behinderung. Mitarbeitende der
Behindertenhilfe wiinschen sich Fachberatung und Supervision durch Psychothera-
peut*innen und gemeinsame Fachtage der Einrichtungen und Trager-tibergrei-
fende Beratungsmoglichkeiten, um den Erfahrungsaustausch zu férdern (Thimm &
Schaper, 2016).

JanRen (2019) sieht die Psychotherapeutenkammern und -verbédnde in der Verant-
wortung, Fortbildungen zu erméglichen und Ausbildungscurricula anzupassen. Der
Autor empfiehlt zudem, dass die ,,Psychotherapeutenkammern das Thema in deren
Arbeitskreisen sowie auf Landes- und Bundesebene durch die Bestellung von ,Be-
auftragten fiir die Psychotherapie fir Menschen mit geistiger Behinderung’“
(JanBen, 2019, S. 123) integrieren. Die PTK in NRW hat das aufgegriffen und bietet
wiederholt Fortbildungen zur Psychotherapie fiir Menschen mit Intelligenzminde-
rung an, die rege in Anspruch genommen werden. PTK und MAGS haben am 22.
Februar 2022 ein Fachtag zur psychotherapeutischen Versorgung von Menschen
mit Intelligenzminderung veranstaltet, der von tiber 500 Teilnehmenden besucht
wurde und zum Austausch zwischen Psychotherapeut*innen und Fachkraften der
Behindertenhilfe sowie mit Betroffenen beitrug.

JanBen regt des Weiteren , die Bildung von Kompetenznetzen oder Vermittlungs-
stellen” an (JanRen, 2019, S. 123). AuRerdem schlagt er vor, die Psychotherapiesit-
zungen in kirzere Einheiten aufzuteilen, z. B. a 25 Minuten.

Bezliglich der Finanzierung werden verschiedene Aspekte vorgeschlagen (vgl. Kap.
3.1.5.8).
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3.1.5.7 Qualifikation des Fachpersonals

Nach Steffen und Blum (2012) sind Arzt*innen kaum fiir die Behandlung der Ziel-
gruppe qualifiziert, im Studium fehlen meist entsprechende Inhalte, auch fehlt es
z. T. an Motivation fur die Beschaftigung mit der Personengruppe. In der Folge sei
die Suche nach Arzt*innen fiir Betroffene und ihre Angehérigen bzw. Betreuer*in-
nen oft langwierig, vor allem im psychiatrischen/psychotherapeutischen Bereich.
Lange Wartezeiten sind die Regel. Wie bereits beschrieben, beeintrachtigt das
mangelnde Wissen lber behinderungsbezogene Auspragungen von psychischen
Storungen die Diagnostik. Da zudem kein deutsches Diagnosemanual verfiigbar ist,
kommt der Erfahrungen der Diagnostiker*innen mit der Zielgruppe zentrale Bedeu-
tung zu (Sappok et al., 2021; Schaper & Glasenapp, 2016a). Sappok und Kolleg*in-
nen (2019) machen deshalb auf die Fortbildung ,Medizin fir Menschen mit geisti-
ger oder mehrfacher Behinderung” aufmerksam, die von der Bundesarztekammer
anerkannt ist.

Allgemein seien spezielle Fachkenntnisse fir Umgang, Diagnostik und Therapie so-
wie fir die Kommunikation mit der Zielgruppe notwendig (Freie Hansestadt Bre-
men, 2015). Auch Besonderheiten wie genetische Syndrome sollten in die Ausbil-
dungen integriert werden (Sappok et al., 2021). Dazu seien Angebote fir Fort- und
Weiterbildungen zu schaffen. Besonders wichtig sei auch der Wissenserwerb bei
den Allgemeinmediziner*innen/Hausarzt*innen, da sie haufig zuerst aufgesucht
werden (DGPPN, 2019). Es benétige auch Beratungs- und Supervisionsangebote,
die von Therapeut*innen bzw. Psycholog*innen mit Erfahrung durchgefiihrt wer-
den (Freie Hansestadt Bremen, 2015). Um eine bessere Qualifikation der behan-
delnden Berufsgruppen mit Blick auf den Personenkreis zu gewahrleisten, sei die
Integration der Thematik in Medizinstudium und medizinische Ausbildungen (Curri-
cula) erforderlich (DGPPN, 2019), ebenso in den Curricula der Ausbildungsinstitute
(und jetzt der Universitaten) fur Psychotherapie (Schaper & Glasenapp, 2016a).
Ganz aktuell werden an zwei deutschen Universitaten Lehrstiihle fir ,Medizin fir
Menschen mit Behinderungen’ eingerichtet: An der neuen medizinischen Fakultat
der Bielefelder Universitat ist die erste Professur fir Medizin fir behinderte Men-
schen besetzt worden. Die Neurologin und Psychiaterin Prof. Dr. Sappok wird zu Ja-
nuar 2023 zugleich Direktorin der neuen Universitatsklinik far inklusive Medizin am
Krankenhaus Mara in Bethel. NRW wird damit Vorreiter einer akademischen Be-
schaftigung und Forschung zum Thema. Auch in Augsburg soll eine Professur fir
Behinderten-Medizin mit einer eigenstandigen Abteilung am Institut fiir Allgemein-
medizin der Universitdt aufgebaut werden.

Zusatzlich ist die Auseinandersetzung der Mitarbeitenden in der Behindertenhilfe
mit dem Thema psychische Erkrankungen von grofRer Relevanz. Die Mitarbeitenden
fungieren nicht nur als Beobachter*innen des Verhaltens und als Zuleitende, sie
sollen auch die Therapie unterstiitzen und die Umsetzung vereinbarter Malnah-
men sicherstellen (Seidel, 2015). Dieser Befund verweist auf die Bedeutung multi-
professioneller Teams bzw. von Interdisziplinaritadt in der Versorgung der Ziel-
gruppe (DGPPN, 2019). Die Vernetzung zwischen Leistungserbringer*innen ist fiir
das Management komplexer Problemlagen im ambulanten Setting wichtig (Henni-
cke, 2017). Er fordert , die rechtliche Auflosung der herrschenden ,Versaulung’ der
Hilfesysteme (Eingliederungshilfe, Jugendhilfe, Gesundheitswesen) — die
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sogenannte ,GroRRe Losung’ — und ihr strukturell verbindliches Zusammenwirken”
(Hennicke, 2017, S. 54).

Auch die Expertenkommission (2021) betont, dass fir eine optimale Teilhabe- und
Behandlungsplanung die Verbesserung der Kooperation zwischen Eingliederungs-
hilfe und Psychiatrie/Gesundheitssystem wichtig ist. Im Hinblick auf Suchtprobleme
bei Menschen mit Intelligenzminderung wird die Forderung der Zusammenarbeit
zwischen Sucht- und Behindertenhilfe empfohlen (ebd.). Die Behindertenbhilfe bie-
tet an, Suchthilfe bei der Adaption ihrer Behandlungsangebote zu unterstitzen
(Bundesverband evangelische Behindertenhilfe e. V., 2015). Nach ersten Untersu-
chungen dazu (vgl. z. B. AWO, 2013) wurden in Modellprojekten derartige Koopera-
tionen erprobt (Sag Nein!-Suchtpraventionsprogramm an Forderschulen; Modell-
projekt TANDEM, vgl. Kirvel & Schu, 2022).

3.1.5.8 Finanzierung/Vergiitung

Noch ist die Verglitung der Versorgung von Menschen mit Intelligenzminderung im
Hinblick auf den Mehraufwand unzureichend (Expertenkommission, 2021). Der
zeitliche Mehraufwand bei der (aufsuchenden) Behandlung miisse entsprechend
vergitet werden (DGPPN, 2019), dhnliches gilt fur die psychotherapeutische Ver-
sorgung der Zielgruppe (Seidel & Glasenapp, 2015; Thimm & Schaper, 2016). Zur Fi-
nanzierung einer adaquaten Psychotherapie werden vorgeschlagen (Thimm & Sch-
aper, 2016): Einfiihrung von Gebuhrenziffern fur spezialisierte Therapie, spezifi-
sches Therapiekontingent, mehr Kassensitze fiir Psychotherapie, Abrechenbarkeit
von kurzen Sitzungen sowie des Einbezugs des Kontextes und von Therapie ,,jen-
seits der eng definierten diagnostischen Cluster” (ebd., S. 60) und zuletzt Flexibilitat
in Zulassung und Bezahlung storungsspezifischer Behandlungen (im Unterschied zu
verfahrensspezifischen Behandlungen).

Auch im Hinblick auf die Reduktion freiheitsentziehender MafRnahmen in Heimein-
richtungen fur intelligenzgeminderte Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene
wird u. a. , die Schaffung von Vergitungsstrukturen fir MaBnahmen zur Qualitatssi-
cherung oder die finanzielle Subventionierung bzw. Reduktion birokratischer Hir-
den zur Beschaffung von Alternativmaoglichkeiten” (Geissler, Werner, Dworschak,
Romanos & Ratz, 2021, S. 282) empfohlen.

3.1.5.9 Forschung zur psychiatrischen/psychotherapeutischen Versorgung

Laut DGPPN (2019) hangt Deutschland im internationalen Vergleich hinsichtlich der
Forschung im Bereich geistige Behinderung und psychische Stérung zuriick. Auch
die Expertenkommission , Herausforderndes Verhalten und Gewaltschutz in Ein-
richtungen der Behindertenhilfe” (2021) bedauert den Mangel verfligbarer Daten
zur Lebenslage von Personen mit intellektueller Entwicklungsstérung und heraus-
fordernden Verhaltensweisen. Die Forschung im Bereich Psychotherapie bei Men-
schen mit Intelligenzminderung hat sich in den vergangenen Jahren nicht intensi-
viert. Studien untersuchen meist Methoden der Verhaltenstherapie (Elstner, 2016).

Graser, Menge, Lyons, Willutzki & Michalak (2020) veroffentlichten ein Review, in
dem 32 Studien zum Thema Verhaltenstherapie fiir Erwachsene mit Intelligenz-
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minderung integriert wurden. Bei 13 dieser Studien handelte es sich um soge-
nannte randomisiert kontrollierte Studien, kurz RCT. Die Autor*innen schlussfolger-
ten auf Basis der Literatur, dass Verhaltenstherapie bei Personen mit Intelligenz-
minderung maglich ist und im Gruppen- sowie im Einzelsetting wirksam sein kann.
Die Effektivitat der Behandlung hat sich bei Personen mit zusatzlichen depressiven
und aggressiven Symptomatiken gezeigt. Ebenso gibt es Hinweise auf die Effektivi-
tat der Behandlung bei Angststérungen. Die Behandlungsmodule wurden immer an
die besondere Patient*innengruppe angepasst bzw. in Anlehnung an vorhandene
Methoden konzipiert, z. B. durch Visualisierung von Stérungsmodellen, kleine Grup-
pen, vereinfachte sprachliche Formulierungen und die Partizipation des sozialen
Umfelds. Allerdings umfassten die Stichproben i. d. R. nur Personen mit einer leich-
ten oder mittelgradigen Intelligenzminderung. Kritisch bewertet wird der Mangel
an aktiven Kontrollgruppen in den eingeschlossenen Studien. Auflerdem stammen
die meisten integrierten Studien aus den USA und aus GroRbritannien, Publikatio-
nen aus Deutschland seien rar (Graser et al., 2020).

Wie viele Fachleute fordert auch die DGPPN die Férderung von Forschung im Be-
reich geistige Behinderung und psychische Stérung in Deutschland (DGPPN, 2019).
Graser und Kolleg*innen (2020) empfehlen speziell randomisiert kontrollierte Stu-
dien zur Wirksamkeit psychotherapeutischer Methoden, die aktive Kontrollgruppen
umfassen sowie die Effekte auch auf Betroffene einer mittelgradigen bis schweren
geistigen Behinderung untersuchen. Vonseiten der Expertenkommission (2021)
wird die Férderung der Forschung zu Lebens-, Wohn- und Arbeitssituation, zu Ver-
sorgungskonzepten sowie zu regionalen Bedarfszahlen fiir intensive Hilfeleistungen
vorgeschlagen. Die Autorinnen Schiille und Hornberg (2016) raten zu Evaluations-
studien hinsichtlich der Wirksamkeit der MZEB (iber einen langeren Zeitraum.

3.1.5.10 Kinder und Jugendliche mit Intelligenzminderung

Hennicke (2017) geht auf die Situation fur intelligenzgeminderte Kinder und Ju-
gendliche ein — auch hier besteht Entwicklungsbedarf in Richtung UN-BRK. Eine Un-
tersuchung aus Berlin unterstreicht einige Probleme des Versorgungssystems
(Soltau, 2012, zitiert nach Hennicke, 2017): Uber 50 % der Eltern von behinderten
Kindern und Jugendlichen berichteten, dass sie keine oder kaum Hilfe bei der Suche
nach psychiatrisch-psychotherapeutischen Angeboten bzw. Behandler*innen er-
hielten, und 20 % hatten sogar Abweisung erfahren. Viele hatten mehrere Anlauf-
stellen aufsuchen missen und bis zur Aufnahme einer Behandlung verging bei etwa
50 % ein ganzes Jahr. Auch seitens der Eltern wurde bestétigt, dass die Kompetenz
der Behandler*innen in Bezug auf die Personengruppe eingeschrankt ist — gleich-
wohl wurden mit der Behandlung dann meist positive Erfahrungen gemacht. Fast
alle Eltern duRerten den Wunsch nach Spezialambulanzen oder spezialisierten stati-
ondren Angeboten.

In einer Studie von Metaxas, Wiinsch, Simon und Nibling (2014) gaben 345 Psycho-
therapeut*innen Auskunft iber die Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit
geistiger Behinderung in Baden-Wirttemberg. Unter den Befragten befanden sich
sowohl Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeut*innen (n = 178) und Thera-
peut*innen mit doppelter Approbation (n = 60) sowie Psychologische Psychothera-
peut*innen (n = 107). Uber 86 % der Stichprobe erachten die Anwendung von
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Psychotherapie bei der Personengruppe als moglich und wirksam. 43 % berichteten
allerdings, dass sie sich selbst fiir wenig bis gar nicht kompetent dazu halten. Fast
61 % therapieren Kinder und Jugendliche mit Intelligenzminderung, vorwiegend
leichten Schweregrads. Schwer(st)e Intelligenzminderung wird fast nie behandelt.
Die Versorgungslage wurde groRtenteils als mangelhaft bis ungeniigend bewertet
(Metaxas et al., 2014). Die Teilnehmenden der Untersuchung sehen einige Prob-
leme bei der Therapie der Zielgruppe: Der Mehraufwand durch einen starkeren Ein-
bezug des sozialen Umfelds wird nicht zuséatzlich entlohnt ebenso wie die eigentlich
notwendige aufsuchende Umsetzung, zu Hause oder in einer Einrichtung (inkl. der
Fahrzeit). Aufgrund der Beeintrachtigungen der Betroffenen ist die Durchfiihrung
kognitiver Therapiemodule erschwert. Diesen Problemen vorgelagert sei jedoch,
dass Psychotherapie von den Krankenkassen z. T. nicht genehmigt wird. Kranken-
kassen verweisen stattdessen auf die Heilpadagogik (Simon & Jackel, 2014). Die Be-
fragten nahmen an, dass die psychotherapeutische Versorgung von erwachsenen
Betroffenen noch defizitarer ist.

Einige Therapeut*innen berichten in der Untersuchung von Metaxas et al. (2014),
dass sie bisher keine Anfragen von dieser Personengruppe erhalten haben. Vermu-
tet wird, dass Angehdrige oder Einrichtungen komorbide psychische Erkrankungen
nicht erkennen oder nicht wissen, dass zusatzlich zur Behindertenhilfe auch eine
psychiatrisch-psychotherapeutische Behandlung moglich sei.

Vier Jahre spater wurde eine ahnliche Untersuchung in NRW durchgefiihrt (Stiinkel-
Grees, Clausen & Wiinsch, 2018). In beiden Studien muss davon ausgegangen wer-
den, dass v. a. Therapeut*innen mit Interesse an und/oder Erfahrung mit der Be-
handlung von Personen mit Intelligenzminderung und komorbider psychischer St6-
rung teilgenommen haben. Der Riicklauf betrug jeweils nur ca. gut 20 % (Metaxas
et al., 2014; Stlinkel-Grees et al., 2018).

In NRW nahmen 185 Psychotherapeut*innen und Psychiater*innen teil, fast 80 %
von 121 dazu Auskunft gebenden Therapeut*innen behandelten Personen mit
Lernbehinderung, nur knapp 30 % Betroffene mit einer leichten Intelligenzminde-
rung und iber 90 % der Teilstichprobe behandelten selten oder nie Menschen mit
mittelgradiger bis schwerer Intelligenzminderung. Im Mittel erhielten die Befragten
4,5 Anfragen pro Jahr und behandelten ca. drei Personen pro Monat bzw. 6,5 pro
Jahr. Die Lage wurde erneut als mangelhaft eingestuft, v. a., weil zu wenige Psycho-
therapeut*innen zur Verfliigung stehen —insgesamt und insbesondere fiir Personen
mit Intelligenzminderung. Zudem hatten Psychotherapeut*innen i. d. R. zu wenig
Wissen Uber geistige Behinderung sowie Komorbiditdten und liber die Spezifika der
Behandlung. Moniert wurde in beiden Untersuchungen, dass Behinderung in den
Ausbildungen kaum thematisiert wird.

Zur klinischen Versorgung: Im Jahr 2014 boten acht Kinder- und Jugendpsychiatrien
in Deutschland eine Spezialambulanz oder eine spezialisierte stationare Versorgung
an, in drei der Kliniken (n = 46) wurde beides angeboten (Haessler et al., 2020).

6,6 % der stationar und 7,9 % der teilstationar behandelten Patient*innen waren
intelligenzgemindert, ambulante Angebote nutzten 3,3 Kinder/Jugendliche mit ei-
ner Intelligenzminderung. Etwa jede zweite Klinik behandelte unter 50 (ambulant)
bzw. 25 (teil-/vollstationdr) Patient*innen mit Intelligenzminderung in einem Jahr.
In den Kinder- und Jugendpsychiatrien wurden nicht-medikamentdse
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Therapieformen haufig zur Behandlung komorbider psychischer Erkrankungen ein-
gesetzt — allerdings je weniger, umso schwerer die Behinderung war. Dann kamen
mehr Psychopharmaka zum Einsatz:

Tab. 2 Einsatz psychotherapeutischer und medikamentéser Behandlungen in kin-
der- und jugendpsychiatrischen Kliniken in Deutschland (N = 46) in Abhan-
gigkeit des Schweregrads der Intelligenzminderung (durchschnittliche An-
teile in %, gerundet).

Behandlungs- Patient*innen Patient*innen Patient*innen
methode mit mit ohne Behinde-
leichter IM schwerer IM rung
Psychotherapie 72 % 46 % 88 %
Psychopharmaka 54 % 66 % 30%

Quelle: Auszug und leicht angepasste Darstellung aus Haessler et al. (2020).

Patient*innen ohne Behinderung erhielten dreimal haufiger eine psychotherapeuti-
sche als eine medikamentose Behandlung, wahrend das Verhiltnis bei Betroffenen
einer leichten Intelligenzminderung 1,3 : 1 und bei Betroffenen 0,7 : 1 betrug. Men-
schen mit einer schweren Intelligenzminderung wurden also haufiger medikamen-
t6s und seltener psychotherapeutisch versorgt. Hier ziehen die Autor*innen den
Schluss, dass man Betroffenen einer schweren Intelligenzminderung , die entspre-
chende Behandlungsfahigkeit offensichtlich zu groRen Teilen abspricht und folglich
auf einfacher durchzufiihrende und intellektuell weniger anspruchsvolle Therapie-
formen (wie Psychopharmaka) zurtickgreift” (Haessler et al., 2020, S. 139). Dabei
besteht ein negativer Zusammenhang zwischen dem Schweregrad der Behinderung
und dem Erfolg der Psychopharmakotherapie (ebd.).

Die Autor*innen schlussfolgern, dass sich die Versorgung von Kindern und Jugendli-
chen mit Intelligenzminderung und psychischen Erkrankungen in den vergangenen
zehn Jahren insgesamt nicht verbessert hat, die ambulante Versorgung war im Jahr
2014 sogar schlechter als im Jahr 2004 (Haessler et al., 2020). Hennicke (2013) be-
zeichnet die wenigen spezialisierten Angebote fir Kinder und Jugendliche mit einer
Intelligenzminderung als ,zuféllige, ,einsame’ Inseln” (Hennicke, 2013, S. 242).

Die Psychiatrie genieRt bei den beteiligten Bezugspersonen der Menschen mit In-
telligenzminderung und Einrichtungen der Behindertenhilfe sowie Férderschulen
kein hohes Ansehen. Die unzureichende Platzzahl fiihrt zu Gefiihlen der Frustra-
tion. Demgegeniliber werden SPZ und Friihforderstellen vom Autor positiv hervor-
gehoben. Allerdings wiirden in den SPZ die Diagnosen F80 — 83 (umschriebene Ent-
wicklungsstérungen des Sprechens und der Sprache, schulischer Fertigkeiten oder
motorischer Funktionen, s. Dilling & Freyberger, 2019) 6fter statt der Diagnose ei-
ner Intelligenzminderung vergeben, um Kindern nicht schon friih eine umfangliche
Behinderung zuzuschreiben. In der Folge werden aber Interventionen ggf. nicht
entsprechend ausgerichtet und Eltern enttduscht, weil/wenn die erhofften Ent-
wicklungen sich im Verlauf nicht einstellen (Hennicke, 2013). Die Autoren Hebe-
brand und Buscher (2013) fiihren an, dass das Personal in SPZ und
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Friihforderstellen mehr Erfahrungen mit Kindern mit IM als mit Jugendlichen hat
und psychiatrisch-psychotherapeutische Kenntnisse nicht so gegeben sind wie sie
flachendeckend notwendig waren.

Die Autorinnen Simon und Jackel (2014) analysierten die Curricula der Ausbildun-
gen zum/r Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeut*in von 87 psychotherapeuti-
schen Ausbildungsinstituten (KJP). Nur bei etwa 25 % bzw. 22 Instituten ist die In-
telligenzminderung Bestandteil des Curriculums, z. T. nur als Wahlfach. Dies be-
ginstige einen Mangel an Wissen Uber Intelligenzminderung sowie einen Mangel
an Vertrauen und Selbstbewusstsein der Therapeut*innen in die eigene Behand-
lungskompetenz. Es konnten keine einheitlichen Standards bei den Instituten fest-
gestellt werden. Die Thematisierung der Intelligenzminderung sei unterschiedlich
stark und schwanke zwischen drei und 16 Sitzungen a 45 Minuten.

Zur Verbesserung der Versorgung fordert Hennicke (2017) eine vollstdndige Verflig-
barkeit der Versorgungsangebote der Kinder- und Jugendpsychiatrie fir die Be-
troffenen. Behandler*innen in Kliniken, Praxen sowie in kinder- und jugendpsychi-
atrischen Diensten und SPZ benétigen die Kompetenz zur Identifizierung psychi-
scher Stérungen sowie zur Einleitung einer Krisenintervention. Der Autor fordert
nicht nur Behandlungsangebote fiir Kinder und Jugendliche mit einer geistigen Be-
hinderung und psychischen Stérungen, sondern auch fir deren Familienangehorige
und ihre soziale Umgebung. Dies gilt aus seiner Sicht primar fir Forderschulen fir
geistige Entwicklung, die ebenso wie Regelschulen mit Inklusionsansatz zu wenig in
die Behandlung einbezogen werden. Tatsachlich kénnten dort aber psychische Auf-
falligkeiten frihzeitig erkannt, Behandlung unterstiitzt und Therapieeffekte durch
die Lehrer*innen beobachtet werden.

Hebebrand und Buscher (2013) schlagen vor, Zentren auszubauen, in denen Be-
troffene mit psychischen Erkrankungen oder auffalligen Verhaltensweisen wohnor-
tnah von verschiedenen qualifizierten Arzt*innen sowie von Fachtherapeut*innen
kompetent behandelt werden kénnen (SPZ, MZEB u. &.). Zusatzlich sei eine Verbes-
serung der Qualifikation der Behandler*innen durch entsprechende Fort- und Wei-
terbildungsangebote — auch evtl. im Ausland — wichtig. Die klinische Forschung
misse gefordert werden, es bendtige insbesondere mehr RCT, vor allem zu Metho-
den der Verhaltenstherapie und der systemischen Therapie. Fir eine adaquate Ver-
sorgung seien die Aufklarung der Eltern Gber die Intelligenzminderung und ihre Ak-
zeptanz der Behinderung des Kindes oder des Jugendlichen zentral. Durch Frihin-
terventionen und regelméaRige Untersuchungen kénnten psychische Stérungen friih
erkannt und behandelt und ggf. ein Heimaufenthalt verhindert werden (Hebebrand
& Buscher, 2013).

In den Handlungsempfehlungen bei Metaxas et al. (2014) werden auch die Psycho-
therapeutenkammern von Bund und Landern angesprochen: Wie bspw. in Baden-
Wirttemberg geschehen, sollten sie Expert*innenkreise fiir die Entwicklung von
Konzepten fiir eine bessere psychotherapeutische Versorgung schaffen sowie regi-
onal Fortbildungsangebote ermdglichen (vorrangig geleitet durch Personen mit
heilpadagogischer und psychotherapeutischer Ausbildung/Expertise). Eventuell sei
die Vermittlung von Kooperationen verschiedener Expert*innen im ganzen Land
sinnvoll. Hilfreich sei zudem eine Kombination von Richtlinienverfahren mit kreati-
ven, systemischen und nonverbalen Methoden (Metaxas et al., 2014).
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Auch Stiinkel-Grees et al. (2018) empfehlen, eine Anpassung der bestehenden Me-
thoden durch Integration von Elementen der Spiel-, Musik- und Kunsttherapie. Zu-
dem sollen Vernetzung mit der Behindertenhilfe geférdert und Psychotherapie
haufiger und unkomplizierter genehmigt werden. Haessler und Kolleg*innen (2020)
empfehlen ein Zusammenspiel von Psychotherapie und Psychopharmakotherapie.

Geissler et al. (2021) untersuchten den Einsatz freiheitsentziehender MalRnahmen
in 61 bayerischen Heimen (Projekt REDUGIA). Sie kommen zu dem Schluss, dass
freiheitsentziehende MaRnahmen bei Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachse-
nen groéftenteils gar nicht bis wenig eingesetzt werden — meist im Kontext heraus-
fordernder Verhaltensweisen. Zugleich wurden auch Einrichtungen identifiziert, die
trotz haufiger herausfordernder Verhaltensweisen bei den Bewohner*innen selten
freiheitsentziehende MaRBnahmen anwendeten. Zur weiteren Verminderung frei-
heitsentziehender MaRnahmen empfehlen die Autor*innen die Aufdeckung der
dem Verhalten zugrundeliegenden Ursachen, darunter ggf. eine psychische Stérung
(Geissler et al., 2021). Eine wichtige Rolle kommt dabei der Politik zu: Bereitstellung
adaquater Rahmenbedingungen zur Verringerung des Einsatzes freiheitsentziehen-
der MalBnahmen, Sicherstellung qualifizierten Personals und ,eine verpflichtende
flachendeckende Einfliihrung evidenzbasierter Deeskalationsschulungen, die Schaf-
fung von Vergiitungsstrukturen fir MaBnahmen zur Qualitdtssicherung oder die fi-
nanzielle Subventionierung bzw. Reduktion birokratischer Hiirden zur Beschaffung
von Alternativmoglichkeiten” (Geissler et al., 2021, S. 282)

3.1.5.11 Migrationshintergrund und Intelligenzminderung

In verschiedenen Kulturen wird Behinderung unterschiedlich verstanden. Z. T. wird
Behinderung nicht von Krankheit unterschieden, so gibt es in vielen Sprachen kein
eigenstandiges Wort fiir Behinderung. Rechtsanspriiche und ein so differenziertes
Versorgungssystem wie in Deutschland gibt es fast nirgendwo. Deshalb ist es von
groBer Bedeutung, Familien mit Migrationshintergrund wiederholt {iber die Rechte
und Moglichkeiten zu informieren und sie bei der Inanspruchnahme von Hilfe zu
unterstitzen.

Tatsachlich legen die Ergebnisse der Literaturrecherche in den wissenschaftlichen
Datenbanken und die Analyse weiterer Literatur nahe, dass das Thema Migrations-
hintergrund bei Menschen mit Intelligenzminderung und psychischer Stérung in
Deutschland gar nicht bis kaum fokussiert wird. Lediglich ein Artikel dazu konnte in
die Analyse eingeschlossen werden (Schon, 2013). Auch wenn eine psychiatrische
Komorbiditat hierbei nicht bericksichtigt wurde, wurde die Publikation zum Projekt
Willkommen der Lebenshilfe Tlbingen e. V. ausgewertet, um die Situation der
Gruppe zumindest ansatzweise darzulegen. Das dreijahrige Modellprojekt zielte auf
die Verbesserung von Partizipation und Selbstbestimmung von Menschen mit Mig-
rationshintergrund und Behinderung, als ,von gesellschaftlicher Teilhabe weitge-
hend ausgeschlossene[n] Personengruppen” (Schon, 2013, S. 103). Etabliert wurde
eine mobile bzw. aufsuchende interkulturelle Beratung und die Betroffenen erhiel-
ten Unterstiitzung durch ehrenamtliche Tandem-Partner*innen (z. T. ebenfalls mit
Migrationshintergrund).
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Die Tandem-Partner*innen halfen bei Freizeitbeschéaftigungen, unternahmen ge-
meinsam mit Betroffenen Ausfliige und unterstitzten sie bei diversen Behérdenan-
gelegenheiten, bspw. Beantragung von Schwerbehindertenausweisen, oder bei
Arztbesuchen. Die Familien bauten Vertrauen zu den Tandem-Partner*innen auf
und hatten ein Gefiihl der Anerkennung. Es bildeten sich Selbsthilfegruppen mit Be-
troffenen aus unterschiedlichen Kulturen, die Erfahrungen austauschen und eigene
Starken und Moglichkeiten erkennen konnten. Auch die Tandem-Partner*innen
hatten bei gemeinsamen Treffen in Gruppen die Moglichkeit des Erfahrungsaus-
tauschs und der Selbstreflexion. Im Zuge des Projekts entstand eine Zusammenar-
beit zwischen verschiedenen Einrichtungen und die Gruppe der Menschen mit Mig-
rationshintergrund und Behinderung wurde besser wahrgenommen. Allerdings
zeigten sich auch gesetzlich bedingte Schwierigkeiten: Betroffene mit Duldungssta-
tus erhielten z. B. keinen Schwerbehindertenausweis und blieben auch von ande-
ren Leistungen ausgeschlossen. Trotz eines als erfolgreich beurteilten Modellpro-
jekts gestaltete sich die Weiterfinanzierung im Anschluss schwierig (Schon, 2013).

Einige Erfahrungen des Projekts lassen sich vermutlich auf die gesundheitliche,
auch auf die psychiatrisch/psychotherapeutische Versorgung von Zielgruppenper-
sonen mit Migrationshintergrund tGbertragen: Erreichung und Versorgung dieser
Menschen wiirde wahrscheinlich mit dem Einsatz von Unterstiitzungspersonen und
Sprachmittlern besser gelingen. Ggf. bestehende soziale Isolation wiirde aufgebro-
chen und damit eine psychosozial relevante Belastung reduziert. Wie im o. g. Pro-
jekt ist die Versorgung von Menschen mit Intelligenzminderung und psychischen
Stoérungen, z. B. Traumata, ohne sicheren Aufenthaltsstaus besonders schwierig
und ebenso wichtig.

3.2 Autismus-Spektrum-Stérungen — Ergebnisse der Sekundaranalyse

Die ICD-10 beschreibt verschiedene Subtypen von Autismus: frihkindlicher Autis-
mus, atypischer Autismus und Asperger-Syndrom. Diese Unterteilung wird im
neuen ICD-11 aufgegeben zugunsten des Begriffs der Autismus-Spektrum-Stérun-
gen (und Unterscheidungen nach zusatzlichen kognitiven bzw. sprachlichen Beein-
trachtigungen). Doch war es notwendig, die alte Unterscheidung hier zunachst auf-
zugreifen, da die ausgewerteten Studien z. T. danach unterscheiden.

Ubergreifend gilt fiir alle Stérungen des Autismus-Spektrums, dass die Betroffenen
»Beeintrachtigungen in den wechselseitigen sozialen Interaktionen und Kommuni-
kationsmustern und [...] ein eingeschranktes, stereotypes, sich wiederholendes Re-
pertoire von Interessen und Aktivitaten” (Dilling & Freyberger, 2019, S. 293f.) auf-
weisen. Ein friihkindlicher Autismus liegt vor, wenn sich die Auffalligkeiten ein-
schlieBlich einer verzégerten Entwicklung vor dem Alter von drei Jahren zeigen. Die
Diagnose eines atypischen Autismus wird nach der ICD-10 vergeben, wenn die St6-
rung spater auftritt oder nicht alle drei der oben aufgefiihrten Bereiche beeintréch-
tigt sind.

Beim Asperger-Syndrom sind die kognitiven Fahigkeiten und die Sprachfahigkeit un-
beeintrachtigt (Dilling & Freyberger, 2019). In der Literatur wird haufig der Begriff
Hochfunktionaler Autismus verwendet (z. B. Albantakis et al., 2018), die Betroffe-
nen zeigen ein durchschnittliches bis Gberdurchschnittliches Intelligenzniveau
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(Tebartz van Elst, Pick, Biscaldi, Fangmeier & Riedel, 2013). Tebartz van Elst et al.
(2013) sehen Asperger- und Hochfunktionalen Autismus nicht synonym. Noterda-
eme, Wriedt und Hohne (2009) unterscheiden hier auch und stellen fest, dass beim
Hochfunktionalen Autismus das Erlernen der Sprache in der frihkindlichen Ent-
wicklung verzogert ist. Insgesamt wird diese Unterscheidung jedoch nicht einheit-
lich vorgenommen: Lehnhardt, Gawronski, Volpert, Schilbach, Tepest und Vogeley
(2012) unterscheiden z. B. im Hinblick auf die Diagnostik nicht zwischen dem Hoch-
funktionalen Autismus und dem Asperger-Syndrom. Daher gelten im Folgenden alle
Storungen des Autismus-Spektrums ohne eine komorbide geistige Behinderung als
hochfunktional. Erhalten Betroffene erst als Erwachsene die Diagnose einer Autis-
mus-Spektrum-Storung, so liegt i. d. R. ein Hochfunktionaler Autismus vor. Die St6-
rung bleibt bis dahin meist unentdeckt, weil die Personen es aufgrund ihrer intel-
lektuellen Fahigkeiten schaffen, schulische Leistungsanforderungen zu bewaltigen
(Vogeley & Lehnhardt, 2008).

Eindeutige Angaben zur Pravalenz von Autismus-Spektrum-Stérungen in Deutsch-
land liegen nicht vor. Anknipfend an Untersuchungen in den USA und Kanada wird
davon ausgegangen, dass etwa 0,6 % bis 2,2 % der Bevolkerung von einer Autis-
mus-Spektrum-Storung betroffen ist (National Center for Health Statistics, 2015).
Jungen bzw. Manner sind haufiger betroffen als Frauen, mindestens im Verhaltnis
2:1, eher 3:1 (ebd.). In Deutschland werden in dhnlicher Weise Pravalenzen zwi-
schen 1 % und 2 % angenommen. Ein Gutteil der Menschen mit friihkindlichem Au-
tismus haben auch eine Intelligenzminderung: nach CDC etwa 60 % (IQ bis 85; Ma-
enner, Shaw, Bakian et al., 2018), nach Biscaldi-Schafer (o. J.) zwei Drittel. Auch
sind psychische Stérungen haufig.

3.2.1 Pravalenzen komorbider Stérungen

Aktuelle Studien zu psychischen Stérungen bei Menschen mit ASS sind nicht sehr
verbreitet, zudem dominiert in den Untersuchungen das Asperger-Syndrom. Eine
Studie untersuchte bspw. 240 erwachsene Patient*innen mit Autismus-Spektrum-
Storungen (63 % mannlich) bezuglich komorbider psychischer Erkrankungen (Rie-
del, Schrock, Ebert et al., 2016), die Mehrheit der Teilnehmenden wies das Asper-
ger-Syndrom auf (ca. 80 %). Eine komorbide Depression lag bei Uber der Halfte der
Patient*innen (57 %) vor. Fast 80 % hatten nach eigener Aussage schon einmal eine
depressive Episode. Rund 15 % erhielten die zusatzliche Diagnose ADHS. AuRerdem
kamen vermehrt Angst- und Zwangsstorungen sowie Psychosen vor. Die Autor*in-
nen diskutieren einen (ursachlichen) Zusammenhang zwischen depressiver Sympto-
matik und Arbeitslosigkeit, von der die Patient*innengruppe haufig betroffen war
(s. Kap. 3.2.2).

Ahnliche Forschungsfragen wurden in Miinchen von Albantakis und Kolleg*innen
(2018) untersucht. Die Stichprobe umfasste 186 Erwachsene mit ASS (ca. 63 %
mannlich), die in der Ambulanz oder Tagesklinik vorstellig wurden. Bis auf sieben
Teilnehmende mit einer geistigen Behinderung wiesen alle Personen einen hoch-
funktionalen Autismus auf. Mindestens eine weitere Erkrankung — korperlich oder
psychisch — konnte bei ca. 70 % der Teilnehmenden beobachtet werden. Bei der
Halfte der Patient*innen lag eine depressive Symptomatik vor, die am haufigsten
mittelgradig ausgeprédgt war. Zudem hatten etwa 71 % mindestens eine depressive

Psychiatrische und psychotherapeutische Versorgung von Menschen mit IM/ASS in NRW

F

GS

63



Episode in der Vergangenheit. Nach Depressionen waren soziale Phobien, Zwange
und Aufmerksamkeitsstorungen die haufigsten psychiatrischen Erkrankungen. Als
Risikofaktoren fiir eine Depression bei den Personen mit ASS stellten sich ein héhe-
res Lebensalter und Arbeitslosigkeit heraus. Jede zehnte Person mit ASS hatte be-
reits Suizidversuche unternommen und ca. 39 % schon einmal Suizidgedanken ge-
habt, etwa 15 % hatten sich selbst verletzt (Albantakis et al., 2018).

Lehnhardt et al. (2012) untersuchten in ihrer Studie 178 Patient*innen mit ASS zwi-
schen ca. 25 bis 45 Jahren aus der Spezialsprechstunde der Uniklinik KéIn. Einen
Hochfunktionalen Autismus bzw. das Asperger-Syndrom wurde bei 164 Personen
festgestellt. Auch hier waren Manner doppelt so oft wie Frauen betroffen. Fast

80 % der untersuchten Personen waren schon einmal psychiatrisch bzw. psycho-
therapeutisch behandelt worden, ca. ein Viertel im Kindes- und Jugendalter. Aktuell
war etwa ein Drittel der Patient*innen in psychiatrischer/psychotherapeutischer
Behandlung. Bei der Halfte der Patient*innen, die sich bereits in psychiatrischer
bzw. psychotherapeutischer Behandlung befunden hatten, war der Anlass eine de-
pressive Storung, gefolgt von ADHS bei 11 % und einer sozialen Phobie oder Essst6-
rung bei je 9 %. 11 % der Patient*innen hatten einen Suizidversuch unternommen.
Auch von den aktuell psychiatrisch/psychotherapeutisch behandelten Patient*in-
nen wies etwas liber die Halfte eine depressive Symptomatik auf, die bei ca. einem
Drittel der Gesamtstichprobe klinisch bedeutsam war. Dass die ASS erst spat er-
kannt wurde, bringen die Autor*innen in Zusammenhang mit dem durchschnittli-
chen Intelligenzniveau der Stichprobe und den damit einhergehenden kognitiven
Bewaltigungsstrategien. Gleichwohl fiihrte irgendwann das ,Versagen kognitiver
Kompensationsstrategien in kritischen Schwellensituationen” (Lehnhardt et al.,
2012, S. 91) zur Konsultation der Spezialsprechstunde, bspw. im Kontext der Abl6-
sung aus der Familie. Die Betroffenen stofRen irgendwann mit ihren Bewaltigungs-
strategien an ihre Grenzen, wodurch die Entstehung einer psychiatrischen Stérung
wahrscheinlich(er) wird. Zudem leiden sie unter dem Geflihl, anders zu sein als an-
dere Menschen (Lehnhardt et al., 2012).

Eine weitere Untersuchung von Strunz, Dziobek und Roepke (2014) erfasste psychi-
atrische Komorbiditaten bei 59 Patient*innen mit ASS ohne zusétzliche geistige Be-
hinderung (54 % weiblich). 83 % von ihnen erhielten die Diagnose Asperger-Syn-
drom, die anderen 17 % die Diagnose Hochfunktionaler friihkindlicher Autismus.
Etwa jede vierte Person litt an einer Depression oder Dysthymie, 15 % berichteten
von Suizidgedanken im Monat vor der Datenerhebung. Des Weiteren lag bei knapp
14 % der ASS-Patient*innen eine soziale Phobie vor. Bei 45 % und damit am hau-
figsten wurde jedoch bei 26 von 58 Betroffenen mit ASS eine Personlichkeitssto-
rung festgestellt, vor allem eine zwanghafte oder eine schizoide Personlichkeitssto-
rung. Der Befund erstaunt, denn weder eine zwanghafte noch eine schizoide Per-
sonlichkeitsstorung wird nach der ICD-10 zusatzlich zum Asperger-Syndrom diag-
nostiziert (Strunz et al., 2014; Dilling & Freyberger, 2019).

Nanchen, Brodfiihrer, Heinrichs, Philipsen, Tebartz van Elst & Matthies (2016) un-
tersuchten 38 Frauen mit einer Borderline-Personlichkeitsstorung im Hinblick auf
komorbid auftretende autistische Zliige. In einer friheren Forschungsarbeit wurde
Uber eine Komorbiditatsrate von Borderline-Personlichkeitsstérung und ASS von

15 % berichtet (Rydén, Rydén & Hetta, 2008, zitiert nach Nanchen et al., 2016). Und
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wenngleich knapp die Halfte der Teilnehmerinnen deutlich autistische Ziige auf-
wies, so wurde ein Asperger-Syndrom lediglich einmal diagnostiziert.

In einem systematischen Review (Herrmann et al., 2020) wird auBerdem anhand
von 22 Studien festgestellt, dass ASS und Geschlechtsdysphorie im Kindes- und Ju-
gendalter etwas hadufiger komorbid aufzutreten scheinen. So wurde eine Pravalenz
von ASS bei Kindern und Jugendlichen mit Geschlechtsdysphorie von 4,7 % bis
13,3 % gefunden sowie unter den Kindern und Jugendlichen mit ASS die Pravalenz
einer Geschlechtsdysphorie von 4 % bis 6,5 % betrug. Anhaltswerte zur Allgemein-
bevoélkerung liegen aus den USA und Neuseeland vor und liegen beird. 1,2 % der
jugendlichen Bevélkerung (Zucker, 2017; Clark et al., 2014). Hierzu muss der Hin-
weis erganzt werden, dass Konsultationen des Gesundheitswesens aufgrund von
Geschlechterinkongruenz und Geschlechtsdysphorie in den letzten Jahren sprung-
haft angestiegen sind und damit auch eine starkere Studienaktivitat einhergeht.

Zusammenfassend ist auf Basis der Literaturergebnisse festzuhalten, dass Perso-
nen, bei denen erst im Erwachsenenalter eine ASS diagnostiziert wurde, meistens
einen Hochfunktionalen Autismus bzw. das Asperger-Syndrom aufweisen. Fir diese
Gruppen wurden die meisten Studien gefunden, ihre Aussagekraft bleibt also be-
grenzt. Demnach scheinen depressive Storungen am haufigsten komorbid aufzutre-
ten (Albantakis et al., 2018; Lehnhardt et al., 2012; Riedel et al., 2016; Strunz et al.,
2014). Ferner scheinen suizidale Gedanken oder sogar Suizidversuche keine Selten-
heit zu sein (Albantakis et al., 2018; Lehnhardt et al., 2012; Strunz et al., 2014). Risi-
ken fir die Entstehung und/oder Aufrechterhaltung einer psychiatrischen Komorbi-
ditat stellen dar: Arbeitslosigkeit (Riedel et al., 2016; Albantakis et al., 2018), ein
hoheres Lebensalter (Albantakis et al., 2018), steigende Erwartungs- bzw. Anforde-
rungsniveaus der Umwelt sowie das Geflihl, anders zu sein als andere (Lehnhardt et
al., 2012).

3.2.2 Wohn-, Lebens- und Arbeitssituation

Ein Drittel der Erwachsenen mit Asperger in der Studie von Riedel und Kolleg*innen
(2016) lebte bei den Eltern, 42 % lebten allein und etwa ein Viertel mit dem/r Part-
ner*in und/oder Kindern zusammen. Vergleichbare Zahlen liefert eine andere Stu-
die (Lehnhardt et al., 2012): Hier wohnten Uber zwei Drittel allein (39 %) oder ge-
meinsam mit der eigenen Familie oder Partner (29 %).

Lebenssituation

Fast zwei Drittel (65 %) der erwachsenen Patient*innen mit Asperger befanden sich
zum Zeitpunkt der Studie von Riedel et al. (2016) in keiner Beziehung, 11 % berich-
teten Uber eine instabile Beziehung. Fast 40 % der Betroffenen hatten nach eigener
Aussage noch nie eine freundschaftliche Beziehung. Bei Lehnhardt und Kolleg*in-
nen (2012) hatten 58 % der Stichprobe eine*n Partner*in in der Vergangenheit
oder zum Zeitpunkt der Vorstellung in der Spezialsprechstunde und jede/r Vierte
war verheiratet oder geschieden (27 %), eigene Kinder hatten 16 %. Die Autor*in-
nen schlussfolgern, dass die Patient*innen , haufig ein hohes psychosoziales Funkti-
onsniveau hinsichtlich Selbststandigkeit, Berufs- und Beziehungsfahigkeit” zeigen
(Lehnhardt et al., 2012, S. 96).
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Ausbildung und Arbeit

Riedel et al. (2016) untersuchten auch Bildungsstand und Arbeitssituation von 240
Erwachsenen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung. In der Gruppe der Patient*in-
nen mit Asperger hatten 52 % das Abitur abgelegt und mehr als 80 % eine abge-
schlossene Ausbildung (Lehre oder Hochschulabschluss). Beinahe 60 % waren je-
doch nicht beschaftigt bzw. arbeitslos. Unter den anderen 40 % tibten 10 % eine Ta-
tigkeit aus, flr die sie Uberqualifiziert waren. Die Diskrepanz zwischen Ausbildungs-
niveau und Berufstatigkeit sei moglicherweise auf komplexere Anforderungen bei
der Arbeit (z. B. Selbststandigkeit, Arbeiten im Team) im Vergleich zur Schule zu-
rickzufiihren. In der Erhebung von Albantakis et al. (2018) waren etwa 38 % der er-
wachsenen Patient*innen mit ASS nicht berufstatig.

Zu dhnlichen Ergebnissen bezilglich des Ausbildungsniveaus und der Erwerbstatig-
keit kommen Proft, Gawronski, Krdmer et al. (2016) in ihrer Studie mit Asperger-Pa-
tient*innen bzw. Patient*innen mit Hochfunktionalem Autismus der Spezialambu-
lanz fur Autismus im Erwachsenenalter der Universitatsklinik KéIn. Von 29 Befrag-
ten hatten 20 das Abitur abgelegt und 26 Personen ein Studium oder eine Ausbil-
dung abgeschlossen. Zwolf Personen waren in Voll- oder Teilzeit bzw. freiberuflich
tatig, fast die Halfte (45 %) arbeitslos oder in Frihrente. Viele Teilnehmende berich-
teten von positiven Erfahrungen bei der Arbeit. Doch treten auch Probleme in Zu-
sammenhang mit den ASS-Symptomen auf, bspw. Probleme in der sozialen Interak-
tion mit Kunden. Ein Teil der Betroffenen war unzufrieden mit der eigenen Arbeit.
Ihnen fehlte z. B. ein eigenes Arbeitstempo, feste Routinen, ein reizarmer Arbeits-
platz oder ein Biiro fir sich allein (Proft et al., 2016). Zuletzt berichten Lehnhardt et
al. (2012), dass 73 % ihrer Stichprobe eine Hochschul- oder eine Berufsausbildung
erfolgreich beendet haben oder noch in der Ausbildung seien.®

Insgesamt ist beziiglich der Ausbildung und der Arbeitssituation der Menschen mit
einem Asperger-Syndrom bzw. hochfunktionalem Autismus festzuhalten, dass sie
trotz ihres i. d. R. guten Bildungsniveaus haufig arbeitslos sind (Riedel et al., 2016;
Proft et al., 2016; Albantakis et al., 2018; Lehnhardt et al., 2012). Die Literatur-
recherche lieferte kaum Ergebnisse zum Bildungsstand und zu der beruflichen Situ-
ation von Betroffenen mit einer nicht hochfunktionalen Stérung des Autismus-
Spektrums. Lediglich sieben Patient*innen in der Untersuchung von Albantakis et
al. (2018) hatten eine Intelligenzminderung. Ahnlich klein war der Anteil der Pati-
ent*innen mit einer anderen Form des Autismus (8 %) bei Lehnhardt et al. (2012).

6  Inden Studien von Proft et al. (2016) und Lehnhardt et al. (2012) umfasst die Stichprobe jeweils Personen,
die in der Spezialambulanz der Uniklinik K&In vorstellig wurden. Lehnhardt et al. (2012) geben an, dass die
Daten zu den eingeschlossenen Personen im Zeitraum zwischen 2005 und 2009 erfasst wurden, wahrend
Proft et al. (2016) keinen genauen Zeitraum angeben. Aus dem Grund ist eine Uberlappung der Stichprobe
nicht auszuschlieRen.
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3.2.3 Aktuelle Versorgungssituation und Manahmen

Kinder und Jugendliche

Die Versorgung in Deutschland hat sich nach Riedel et al. (2016) fiir Kinder mit ASS
verbessert, zum Beispiel im Hinblick auf Schulbegleitungen, ein deutschlandweites
Netzwerk von Autismusbeauftragten an Oberschuldamtern und ein verstarktes Wis-
sen Uber ASS seitens der Lehrer. Henn, Thurn, Besier, Kiinster, Fegert & Ziegenhain
(2014) untersuchten das Tatigkeitsspektrum von Schulbegleiter*innen. Die Ergeb-
nisse der Befragungen von 526 Schulbegleiter*innen in Baden-Wiirttemberg zeig-
ten eine recht homogene Gruppe von v. a. deutschen Frauen mit mindestens Mitt-
lerer Reife. 45 % hatten eine padagogische Ausbildung, aber nur 28 % der Schulbe-
gleiter*innen berichteten von einer Vorbereitung auf ihre Tatigkeit. Bei den betreu-
ten Fallen zeigte sich eine groRe Diversitdt an Storungsbildern sowie in den Tatig-
keitsbereichen der Schulbegleiter*innen. Bei 59,4 % der begleiteten Kinder lag eine
autistische Stérung vor. Zum Tatigkeitsbereich der Schulbegleiter*innen gehorte

u. a. Hilfestellung wahrend der Schulstunden und in emotionalen bzw. Konfliktsitu-
ationen des Kindes oder des Jugendlichen sowie die Entlastung der Lehrer*innen
wahrend der Schulstunden. Hinzu kommen Anforderungen neben der Schule, wie
z. B. Besprechungen mit den Eltern. Die Autor*innen erwarten einen vermehrten
Bedarf an Schulbegleiter*innen in der Zukunft (Henn et al., 2014).

In Frankfurt a. M. wurde ein Manual fiir ein soziales Kompetenztraining fiir Kinder
und Jugendliche mit ASS (SOSTA-FRA, Cholemkery & Freitag, 2014, zitiert nach Frei-
tag, Cholemkery & Elsuni, 2014) konzipiert. Die zwolfwochige Gruppentherapie
richtet sich an Personen zwischen neun und 20 Jahren, die eine ASS ohne eine
komorbide Intelligenzminderung aufweisen. Die Gruppen umfassen jeweils vier bis
finf (bei den Kindern) oder finf bis sieben Personen (bei den Jugendlichen). Eltern
werden einbezogen und haben z. B. die Moglichkeit, mit anderen Eltern in Kontakt
zu treten. In einer Stichprobe von 25 Kindern und Jugendlichen mit hochfunktiona-
lem Autismus untersuchten Freitag et al. (2014) die Wirksamkeit des Programms.
Nach Durchfiihrung der Therapie hat sich die soziale Reaktivitat der Betroffenen
positiv verandert (Elternauskunft), starker bei Jungen. Die Beziehung zwischen
Therapeut*in und Patient*in wurde meist positiv bewertet, die je festgelegten Ziele
konnten in der Therapie haufig realisiert werden. Die Autor*innen bewerten das
Manual abschlieRend als flr die Zielgruppe gut geeignet (Freitag et al., 2014).

Biscaldi, Paschke-Miiller, Rauh und Schaller (2016) evaluieren in ihrem Artikel ein
weiteres Forderprogramm, das Theory-of-Mind-Training fiir Autismus-Spektrum-
Stérungen (TOMTASS)’. Es handelt sich um ein Gruppentraining mit 24 Sitzungen,
die jeweils eine Stunde dauern. Der Fokus liegt sowohl auf dem Aufbau von Theory
of Mind-Kompetenzen als auch auf der Integration dieser in alltaglichen Situationen
(Paschke-Muiller, Biscaldi, Rauh, Fleischhaker & Schulz, 2013, zitiert nach Biscaldi et
al., 2016). In der Untersuchung von Biscaldi et al. (2016) wurden Daten aus neun
Gruppen mit mannlichen Kindern und Jugendlichen zwischen acht und 18 Jahren
mit einem hochfunktionalen Autismus aus der Institutsambulanz des

7  Unter Theory of Mind wird die Fahigkeit verstanden, ,Handlungen anderer Personen aufgrund von Infor-
mationen Uber deren Absichten und Ziele einerseits und deren Uberzeugungen und Glauben andererseits”
(Wirtz, 2019, o. S.) zu pradizieren.
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Universitatsklinikums Freiburg herangezogen. Im Anschluss an das Training zeigten
sich positive Effekte bzw. Tendenzen. Zum einen ergab die Elternbeurteilung, dass
sich die soziale Reaktivitat der Betroffenen reduzierte. Zum anderen wurde ein An-
stieg der Lebensqualitdt von den Eltern und Patient*innen selbst berichtet (nicht
signifikant). Eine Videoanalyse durch identifizierte Verbesserungen, aber auch Ver-
schlechterungen im Verhalten. Als mogliche Griinde dafiir werden von den For-
schenden ein Riickgang der Compliance oder eine geldste Einstellung in Bezug auf
die Situation sowie ein entspannteres Verhaltnis zu anderen Patient*innen in der
Gruppe und somit eine eventuelle Abldsung von rigiden Routinen diskutiert. Zur
Forderung der Compliance wurde die Sitzungsanzahl bereits auf 16 Sitzungen von
jeweils 90-mindtiger Dauer gesenkt, die Trainingsdauer insgesamt bleibt dabei
gleich (Biscaldi et al., 2016).

In der Arbeit von Kitzerow et al. (2013) wird das Frankfurter Friihinterventionspro-
gramm (FFIP) vorgestellt und die Effekte der Therapie nach einem Jahr untersucht.
Dabei handelt es sich um ein Konzept, das im ATZ in Frankfurt a. M. zum Aufbau so-
zialer und kommunikativer Kompetenzen von Betroffenen einer ASS durchgefihrt
wird. Insgesamt erstreckt sich das Programm ({ber drei Jahre, in denen der Auf-
wand fir ein Vorschulkind zwei Stunden pro Woche und fir ein Schulkind eine
Stunde pro Woche betragt. Charakteristisch fiir das Konzept sind die Partizipation
der Eltern sowie der Erzieher*innen, die Anwendung von erlernten Inhalten in all-
taglichen Situationen und das Hinzuziehen visueller Hilfsmittel. Zunachst finden
Therapiesitzungen im Einzelsetting mit je zwei Therapeut*innen pro Patient*in
statt, in denen ein Fundament an kommunikativen und sozialen Kompetenzen auf-
gebaut wird. Auch wenn die Selbststdndigkeit der Patient*innen im Vordergrund
steht, konnen durch die Unterstiitzung von zwei Therapeut*innen zu Beginn unmit-
telbar erfreuliche Lernerfahrungen gemacht werden. Im Anschluss daran folgen
Gruppensitzungen, an denen jeweils zwei bis drei Patient*innen mit zwei Thera-
peut*innen teilnehmen und in denen die Kinder ihre sozialen Fertigkeiten weiter-
entwickeln kénnen. In der Untersuchung der Effekte des FFIP wurden 25 Pati-
ent*innen (davon 21 mit frihkindlichem Autismus) unter acht Jahren zum ersten
Messzeitpunkt (vor Start der Therapie) inkludiert. Es erfolgte eine zweite Messung
nach einem Jahr. Dabei wurden signifikante Entwicklungsfortschritte in der Sprach-
kompetenz festgestellt. Sowohl das tatsachliche Alter der Kinder als auch ihr Ent-
wicklungsalter waren pradiktiv fir das Ausmal der Verbesserungen im Hinblick auf
die Sprache: Ein junges Lebensalter sowie ein hohes Entwicklungsalter beim ersten
Messzeitpunkt gingen mit deutlicheren Verbesserungen einher. Neben der Sprache
konnte eine Wirkung ebenfalls auf Verhaltensebene beobachtet werden (Kitzerow
et al,, 2013).

In einer weiteren Studie (Theobald, Aschersleben, Karbach, Hasmann, Karpinski &
Petermann, 2015) wurde das Elterntraining des auf dem Konzept der positiven Er-
ziehung basierenden und an die Verhaltenstherapie angelehnten Stepping Stones
Triple P Programms fiir Kinder mit Behinderungen sowie ihre Familien (Sanders,
Mazzucchelli & Studman, 2004, zitiert nach Theobald et al., 2015) in neun bayeri-
schen Friihforderstellen evaluiert. Die Dauer des Elterntrainings betrug in dieser
Studie meist zwei bis drei Monate. In der Stichprobe waren v. a. Eltern von Kindern
mit Entwicklungsstérungen und zusatzlichen psychischen Erkrankungen. Bei den 54
Kindern, deren Eltern teilnahmen, handelte es sich grofStenteils (n = 45) um Jungen.
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Die Autor*innen schlussfolgerten, dass das Interventionsprogramm im Hinblick auf
den Rickgang der Verhaltensauffalligkeiten des Kindes erfolgreich war. Zwar konn-
ten keine Verbesserungen der emotionalen Schwierigkeiten und des prosozialen
Verhaltens erzielt werden, doch waren nachhaltige Erfolge festzustellen bzgl.
Selbststandigkeit des Kindes und Selbstwirksamkeit der Eltern. Zudem berichteten
die Eltern von einer hohen Behandlungszufriedenheit (Theobald et al., 2015).

Erwachsene

In der Fachliteratur wird vielfach eine Verbesserung der psychiatrischen Versor-
gung fur Erwachsene mit ASS gefordert (Riedel et al., 2016). Wichtig ist den Au-
tor*innen, dass die Diagnose Asperger nicht mit einer geringfiigigen Einschrankung
und Belastung assoziiert werden kann, Asperger sei nicht blof eine ,aufgrund einer
Modestromung [...] gerade angesagte Diagnose“ (Riedel et al., 2016, S. 42).

In der Stichprobe von Lehnhardt und Kolleg*innen (2012) mit (hauptséachlich) As-
perger-Patient*innen lag der Anteil an Patient*innen, die aktuell psychiatrisch bzw.
psychotherapeutisch behandelt wurden, bei 35 %. Psychopharmakologisch wurden
28 % behandelt. Dass beinahe vier Flinftel (78 %) der Patient*innen, die erst als Er-
wachsene die Diagnose ASS erhielten, schon in ihrer Vergangenheit psychiatrisch
bzw. psychotherapeutisch versorgt wurden, spricht nach Ansicht der Autor*innen
fiir einen ernst zu nehmenden Leidensdruck der Patient*innen und dafiir, autisti-
sche Storungen besser zu diagnostizieren.

Wichtig ist nach Freitag, Poustka, Kamp-Becker, Vogeley und Tebartz van Elst
(2020) eine addquate Versorgung im Ubergang von der Schule in die Ausbildung
bzw. in den Beruf und bzgl. der damit einhergehenden Herausforderungen. Men-
schen mit ASS und Intelligenzminderung haben einen noch viel groBeren Unterstiit-
zungsbedarf (z. B. Umzug in eine Wohneinrichtung, Eingliederung in eine Werk-
statt). Doch mangelt es tatsachlich an qualifiziertem bzw. spezialisiertem Personal,
Autismus wird im Medizinstudium, in den Weiterbildungen zur Facharzt*in fiir Psy-
chiatrie und Psychotherapie sowie in den Ausbildungen fiir Psychotherapeut*innen
kaum behandelt. Die Versorgung im Kinder- und Jugendbereich wird besser bewer-
tet als im Erwachsenenbereich, wo es haufiger zur Uberforderung der Patient*in-
nen hinsichtlich der Selbststéandigkeit und der Motivation fur die Therapie kommt.
Freitag et al. (2020) bemangeln, dass die Wirksamkeit der Angebote der Eingliede-
rungshilfe wenig erforscht und daher wenig evidenzbasiert ist. Zudem problemati-
sieren sie die verschiedenen Zustandigkeiten, beispielsweise in Abhangigkeit vom
Lebensalter.

Die Ergebnisse der Studie von Strunz et al. (2014) verweisen ebenfalls auf man-
gelnde Kenntnisse des arztlichen Personals, das die Patient*innen in die Spezialam-
bulanz Gberwiesen hat, weil jede*r Zweite (59 von 118) in der Sprechstunde keine
ASS-Diagnose gestellt bekam.

Gawronski und Kolleg*innen (2011) fiihrten eine qualitative (n = 33) und quantita-
tive (n = 64) Befragung erwachsener Personen mit hochfunktionalem Autismus
bzw. dem Asperger-Syndrom beziiglich Bedarfen und Erwartungen an eine Psycho-
therapie durch, um eine Basis fiir die Konzeption einer spezifischen Gruppenpsy-
chotherapie zu erhalten. Uber 70 % der Teilnehmenden der quantitativen Befra-
gung wiinschten sich eine Psychotherapie. Die Betroffenen berichteten v. a. iber
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Probleme in der sozialen Interaktion, bei der Identitatsfindung (Akzeptanz der St6-
rung und Integration ins Selbstbild) sowie bei der Stressbewaltigung. In der quanti-
tativen Befragung duRerten die Patient*innen mehrheitlich den Wunsch nach dem
Aufbau von sozialen Kompetenzen und von Kompetenzen zum Aufbau sowie zur
Aufrechterhaltung von freundschaftlichen und partnerschaftlichen Beziehungen.
Etwas Uber die Halfte dieser Stichprobe wiinschte sich zudem die Behandlung von
komorbiden depressiven Stérungen und von Angsterkrankungen. Die Autor*innen
vermuteten einen noch héheren Bedarf. Der GroRteil der Personen in der quantita-
tiven Befragung hielt spezifisches Wissen der Therapeut*innen tber ASS fir wich-
tig, sonst bleiben Missverstandnisse nicht aus. Die Forschenden empfehlen eine
umfassende Psychoedukation im Hinblick auf ASS und komorbide Erkrankungen so-
wie den Erwerb von Stressbewadltigungsstrategien und sozialen Kompetenzen im
Rahmen der Therapie. Praktische Ubungen zur Anwendung des in der Therapie Ge-
lernten in alltaglichen Situationen seien tberdies sinnvoll (Gawronski et al., 2011).

Freitag et al. bewerten Verhaltenstherapie als , effektiv beziiglich des Lernens von
sozialer Interaktion, der Verbesserung alltagspraktischer Fertigkeiten sowie der Be-
waltigung von komorbiden psychischen Stérungen” (Freitag et al., 2020, S. 442).
Der Einsatz verhaltenstherapeutischer MaRnahmen im Sinne des SGB V sei indiziert
und solle fiir die Personengruppe verfiigbar sein. Fiir einen besseren Ubergang zwi-
schen der Kinder- und Jugendpsychiatrie und der Erwachsenenpsychiatrie sei die
Kooperation zwischen den Bereichen essenziell. Dazu fordern die Autor*innen ver-
starkte Forschung zu Versorgung und Behandlungsmafnahmen (Freitag et al.,
2020). Auch Albantakis und Kolleg*innen (2018) sprechen sich u. a. fir Psychothe-
rapie — vor allem Verhaltenstherapie — zur Verbesserung der depressiven Sympto-
matik bei erwachsenen Menschen mit ASS aus und heben die Bedeutung einer ge-
wissenhaften Erfassung suizidalen Verhaltens hervor. Zusatzlich halten sie eine
Gruppentherapie mit anderen Betroffenen fir hilfreich. Tatsdchlich ist das Angebot
an Psychotherapie fir erwachsene Menschen mit ASS gering (Gawronski et al.,
2011). Wie auch beim Thema Intelligenzminderung (s. 3.1.5) sei Autismus bei Er-
wachsenen selten Gegenstand der psychotherapeutischen Ausbildung. Deshalb for-
dern Freitag et al. (2020) die Integration des Themas in die entsprechenden Ausbil-
dungscurricula.

Mit Blick auf den Unterstitzungsbedarf bei der Eingliederung in den Arbeitsmarkt
wurde in der Tagesklinik flir Stérungen der sozialen Interaktion des Max-Planck-In-
stituts fur Psychiatrie in Minchen ein Berufsorientiertes Training (BOT) zur Verrin-
gerung von Missverstandnissen zwischen autistischen Menschen und ihren Arbeit-
geber*innen bzw. Kolleg*innen eingefiihrt (Albantakis et al., 2018). In K&ln wurde
ein Modellprojekt mit dem Titel Autismus und Beruf (Proft et al., 2016) gestartet,
dass das Ziel einer Verbesserung der Teilhabe der Betroffenen in der Arbeitswelt
verfolgt. Durchgefiihrt werden u. a. Coaching-Sitzungen im Einzel- und Gruppenset-
ting. Zusatzlich umfasst das Projekt ein beratendes Angebot fiir Arbeitgeber*innen.
Die Spezialambulanz der Universitatsklinik Koln kooperiert fiir das Projekt mit dem
LVR und dem Unternehmen Projekt Router (Proft et al., 2016).
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Vllasaliu und Kolleg*innen (2018) fassen in ihrer Arbeit den ersten Teil der AWMF-
S3-Leitlinie zur Diagnostik von ASS aus dem Jahr 20168 zusammen, dass sich im di-
agnostischen Prozess manifestiert, ,wie essenziell spezialisierte Stellen und das
Vorhandensein des nétigen Fachwissens sind” (Vllasaliu et al., 2018, S. 368). Emp-
fohlen wird, dass die Resultate der Leitlinie Eingang in die medizinischen, padagogi-
schen und psychologischen bzw. psychotherapeutischen Ausbildungen finden.
Wichtig sei zudem auch weitere Forschung im Bereich der Diagnoseverfahren, die
Verfligbarkeit geeigneter Instrumente sei gering (Vllasaliu et al., 2018).

Anhand der vorgestellten Arbeiten kann geschlussfolgert werden, dass es spezifisch
fir Kinder und Jugendliche mit ASS verschiedene Interventionsprogramme gibt (Bi-
scaldi et al., 2016; Freitag et al., 2014; Kitzerow et al., 2013) und dass Schulbeglei-
ter*innen eine Hilfestellung fir die Zielgruppe im Schulalltag darstellen (Henn et
al., 2014). Erwachsene stehen demgegeniber vor groBen Herausforderungen, fin-
den aber trotz Leidensdruck bzw. Belastung wenig Hilfe (Freitag et al., 2020; Riedel
et al., 2016; Lehnhardt et al., 2012; Gawronski et al., 2011).

3.3 Problemsicht aus der Literatur

Im Folgenden werden die zentralen Probleme zusammengefasst, die aus der Litera-
turrecherche deutlich wurden:

e Menschen mit Intelligenzminderung sind haufig von psychischen Storungen
oder Verhaltensauffalligkeiten betroffen, genaue Pravalenzzahlen lieRRen sich al-
lerdings im Zuge der Literaturrecherche nicht identifizieren.

e Der Bedarf an psychiatrisch-psychotherapeutischen Angeboten ist sowohl be-
zliglich Diagnostik als auch Therapie in Deutschland derzeit bei Weitem nicht
gedeckt (ein ,,dramatisches Szenarium®, Hennicke, 2013, S. 228). Vor allem der
Zugang zur Psychotherapie ist mit zahlreichen Barrieren verbunden.

e Es existieren kaum bzw. zu wenige spezialisierte Einrichtungen und Angebote
wie z. B. die MZEB fiir Erwachsene. Oft — vermutlich zu oft — wird auf medika-
mentodse Therapien zuriickgegriffen, deren Anwendung aber nur eine kurzfris-
tige MaBnahme sein sollte.

e Die mangelnde Qualifikation des Fachpersonals ebenso wie die unzureichende
Vernetzung verschiedener Berufsgruppen und die ungeniigende Vergltung des
zeitlichen Mehraufwands verhindern eine adaquate Versorgung im Hinblick auf
diagnostische und therapeutische MaRnahmen.

e Die Datenlage zu Menschen mit Intelligenzminderung und Migrationshinter-
grund ist absolut unzureichend.

e Sofern Literatur zur Zielgruppe von Personen mit ASS und komorbider psychiat-
rischer Erkrankung vorliegt, fokussiert diese primér auf Patient*innen mit As-
perger-Syndrom bzw. mit Hochfunktionalem Autismus, d. h. mit mindestens

8  https://www.awmf.org/leitlinien/detail/Il/028-018.htmI(Abgerufen am 22.06.2022).

Psychiatrische und psychotherapeutische Versorgung von Menschen mit IM/ASS in NRW

71



durchschnittlicher Intelligenz; Studien zu ASS mit Intelligenzminderung fehlen
demgegeniber.

Haufig treten komorbid Depressionen auf, Suizidalitat ist keine Seltenheit. Be-
troffene mit Hochfunktionalem Autismus sind trotz guter Ausbildung oftmals ar-
beitslos und Arbeitslosigkeit ist ein (weiterer) Risikofaktor flr die Entstehung
und Aufrechterhaltung von Depressionen.

Erwachsene mit Asperger-Syndrom haben einen ernst zu nehmenden Leidens-
druck. Psychotherapeutische Angebote werden gewtinscht und sind wirksam,
aber unzureichend verfiigbar.

Fir Kinder und Jugendliche mit ASS gibt es mehr Angebote, verschiedene spezi-
fische Interventionsprogramme sowie das Angebot der Schulbegleitung.
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4 Ergebnisse: Die Versorgung in NRW

Ambulante Versorgung

4.1 Niedergelassene drztliche/therapeutische Versorgung

Studien weisen darauf hin, dass Menschen mit Behinderungen in der niedergelas-
senen Versorgung unterreprasentiert sind (vgl. z.B. Schwalen, 2019). Deshalb
wurde im Rahmen dieser Untersuchung betrachtet, wo und in welchem Mal} Men-
schen mit Behinderungen in den Praxen in NRW behandelt werden. Nach Einschat-
zung der beiden Kassenarztlichen Vereinigungen Nordrhein und Westfalen-Lippe
(KVNO und KVWL) verfiigt das Land Nordrhein-Westfalen Gber ein dichtes, hoch
spezialisiertes ambulantes Versorgungsnetz. Die KVNO ist fiir ein Versorgungsge-
biet von 26 Kreisen und kreisfreien Stadten mit rd. 9,6 Mio. Einwohner*innen zu-
standig. Das Versorgungsgebiet der KVYWL umfasst 27 Kreise und kreisfreie Stadte
mit ca. 8,2 Mio. Menschen. In der KVNO wurde im Jahr 2020 die vertragsarztliche
Versorgung von 22.257 Arzt*innen und Psychotherapeut*innen wahrgenommen;
im Versorgungsgebiet der KVWL wurde die ambulante Versorgung von insgesamt
16.314 Arzt*innen und Psychotherapeut*innen gewihrleistet (KBV Qualitatsbericht
2021, S. 20)°.

Beide Kassenarztlichen Vereinigungen (im Weiteren KVen) erfiillen als Kérperschaf-
ten des offentlichen Rechts einen Sicherstellungsauftrag, d. h. sie gewdhrleisten
eine bedarfsgerechte kassenarztliche Versorgung in ihren jeweiligen Zustandig-
keitsgebieten rund um die Uhr. In diesem Rahmen wirken sie darauf hin, dass in al-
len Teilen Nordrhein-Westfalens eine ausreichende Zahl von Vertragsarzt*innen
und -therapeut*innen vorhanden und moglichst auch gleichmaRig verteilt sind. Zu-
gleich organisieren sie Notfall- und Bereitschaftsdienste in sprechstundenfreien Zei-
ten.

In der Wahrnehmung ihrer Aufgaben (insbesondere in Zusammenhang mit der Ab-
rechnung der vertragsarztlichen Behandlungsleistungen) werden von den KVen ver-
schiedene Versorgungsdaten erfasst, die sowohl die gesundheitliche Situation der
Bevolkerung als auch die Inanspruchnahme der Vertragsarzt*innen betreffen. Mit
Blick auf die Aufgabenstellung des Gutachtens hat FOGS deshalb bei den beiden
nordrhein-westfalischen KVen aktuelle statistische Daten zur Inanspruchnahme der
vertragsarztlichen Versorgung durch gesetzlich krankenversicherte Personen (mit
mindestens einem Praxiskontakt) in Bezug auf folgende Diagnosen erfragt:

e Intelligenzminderung (ICD-10 Kapitel V, F70 — F74, F78, F79) und psychische Be-
gleiterkrankung

e Tiefgreifende Entwicklungsstorungen (ICD-10 Kapitel V, F84.0 — F84.5, F84.8,
F84.9) und psychische Begleiterkrankung.

9  Z&hlung nach Personen
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Dazu hat FOGS den Kontakt zu KVNO und KVWL aufgenommen und in mehreren Vi-
deokonferenzen abgestimmt, welche Daten von den beiden KVen bereitgestellt
und anschliefend analysiert werden kénnen. Anknlpfend an die Fragestellungen
des Gutachtens, bezieht sich die Datenanalyse insbesondere auf die nachfolgenden
Diagnosen:

e Intelligenzminderung (ICD-10 F70 — F74, F78, F79), mit und ohne Facharztgrup-
pen-Bezug

e Intelligenzminderung (ICD-10 F70 — F74, F78, F79) und Komorbiditat (ICD-10 FOO
—F99) ohne Facharztgruppen-Bezug

e Autismus-Spektrum-Storungen (ICD-10 F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9), mit und
ohne Facharztgruppen-Bezug

e Autismus-Spektrum-Storungen (ICD-10 F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9) und Komor-
biditat (ICD-10 FOO — F99), ohne Facharztgruppen-Bezug.

Die KVen waren sehr kooperativ und stellten im Frihjahr 2022 Versorgungsdaten
sowohl zur Verteilung der Diagnosen als auch zur Inanspruchnahme ausgewdhlter
Facharztgruppen (fir Erwachsene und Kinder/Jugendliche; Bezugsjahr 2020) zur
Verfuigung. In die Auswertung sind Daten eingeflossen, die auf nachfolgenden Aus-
wabhlkriterien basieren:

¢ Intelligenzminderung (ICD-10 F70 — F74, F78, F79) bzw. Autismus-Spektrum-St6-
rungen (ICD-10 F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9) ohne Arztfachgruppen-Bezug: In
diesen Datenséatzen sind alle Personen mit einer gesicherten Diagnose beriick-
sichtigt, die durch eine der ausgewahlten Arztfachgruppen behandelt wurde.
Die Person wird im Betrachtungszeitraum (Jahr 2020) nur einmal gezahlt, auch
wenn mehrere Arztfachgruppen in Anspruch genommen wurden.

e Intelligenzminderung (ICD-10 F70 — F74, F78, F79) bzw. Autismus-Spektrum-Sto-
rungen (ICD-10 F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9) mit Arztfachgruppen-Bezug: In die-
sen Datensatzen sind alle Personen mit einer gesicherten Diagnose berticksich-
tigt. Allerdings wird eine Person so oft gezdhlt, wie eine der verschiedenen Arzt-
fachgruppen genutzt wurde.

¢ Intelligenzminderung (ICD-10 F70 — F74, F78, F79) bzw. Autismus-Spektrum-St6-
rungen (ICD-10 F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9) und Komorbiditat (ICD-10 FOO — F99)
— jeweils ohne Arztfachgruppen-Bezug: Als Grundlage dienen Angaben pro
Quartal. Eine Person kann im Betrachtungsjahr beispielsweise in verschiedenen
Quartalen Praxen aufgesucht haben und wird dann pro Quartal und Arztfach-
gruppe als Fall gezahlt.

Zu beachten ist, dass KVNO und KVWL die Daten nach einer unterschiedlichen Sys-
tematik zusammentragen: Die KVWL wendet das M2Q-Kriterum an: Grundlage der
Daten sind demnach alle Patient*innen, fiir die die entsprechende(n) Diagnose(n)
gesichert in mindestens zwei Quartalen kodiert wurde/n, die KVNO nutzt dieses Kri-
terium nicht.

Da eine Prifung der KVWL zu Unterschieden bei der Anzahl von Patient*innen
ohne bzw. mit Anwendung des M2Q Kriteriums deutlich andere Ergebnisse ermit-
telte (ohne Anwendung des M2Q Kriteriums rd. 20 % hoéhere Patient*innen-
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Zahlen), werden die Daten der beiden KVen im Folgenden durchgehend getrennt
vorgestellt.

Beide KVen haben aus datenschutzrechtlichen Griinden dann, wenn eine be-
stimmte Diagnose auf weniger als fiinf Patient*innen entfiel, nicht die genaue Zahl
ausgegeben, sondern das Ergebnis als ,,< 5“ notiert.

Ein Hinweis zu den Zahlen: Ausgewiesen werden Daten zur Nutzung der Praxen

u. d. in NRW — unabhéangig davon, in welchem Ort die Patient*innen wohnen. Die
Daten kénnen daher auch Fille von Patient*innen beinhalten, die Praxen in NRW
nutzen, ihren Wohnsitz aber aufRerhalb von NRW haben. GleichermalRen werden
Falle von in NRW ansdssigen Personen nicht erfasst, sofern diese Praxen in angren-
zenden Bundeslandern nutzen.

Insgesamt basieren die ausgewerteten Datenquellen auf mehreren zehntausend
Datenzeilen, sodass die aufwendigen Analysen erstmals ein umfassendes Bild dazu
zeichnen kénnen, in welchem Umfang die oben beschriebenen Zielgruppen in
Nordrhein-Westfalen ambulant behandelt wurden, welche Arztgruppen sie in An-
spruch genommen haben und welche Diagnosen (und Komorbiditaten) dabei am
haufigsten gestellt wurden.

4.1.1 Diagnosen nach ICD-10 und Datenmerkmale

Die aktuell giiltige Fassung der Internationalen Klassifikation der Krankheiten (ICD-
10 GM 2022) fiihrt psychische und Verhaltensstérungen im Kapitel V auf. Dort sind
auch Storungen der psychischen Entwicklung enthalten.

Dem Gutachtenauftrag entsprechend wurden alle Patient*innen/Falle mit Diagno-
sen im Bereich Intelligenzminderung (ICD-10 F70 — F74, F78, F79)¥in die Analyse
einbezogen. Fiir Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen betrifft dies die Be-
handlungsdiagnosen ICD-10 F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9,

Nachfolgend werden wesentliche Datenmerkmale beschrieben, die Gegenstand der
Datenauswertung waren. Beide KVen tbernehmen im Rahmen ihres Auftrags die
Abrechnung ambulant erbrachter arztlicher Behandlungsleistungen fiir gesetzlich
versicherte Patient*innen. In die Auswertungen sind dementsprechend die ambu-
lanten Abrechnungsdaten der Leistungserbringenden von KVNO und KVWL nach

§ 295 SGB V*? (Ubermittlungspflichten der an der vertragsirztlichen Versorgung
teilnehmenden Arzt*innen, Einrichtungen und medizinischen Versorgungszentren)
eingeflossen. Der Auswertungszeitraum bezieht sich auf das Jahr 2020, wobei die
vier Abrechnungsquartale (1. bis 4. Quartal 2020) die Grundlage bilden.

10 F70: Leichte Intelligenzminderung, F71: Mittelgradige Intelligenzminderung, F72: Schwere Intelligenzmin-
derung F73: Schwerste Intelligenzminderung, F74: Dissoziierte Intelligenz, F78 Andere Intelligenzminde-
rung, F79 Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminderung

11 F70: Leichte Intelligenzminderung, F71: Mittelgradige Intelligenzminderung, F72: Schwere Intelligenzmin-
derung F73: Schwerste Intelligenzminderung, F74: Dissoziierte Intelligenz, F78 Andere Intelligenzminde-
rung, F79 Nicht naher bezeichnete Intelligenzminderung

12 §295SGB V Ubermittlungspflichten und Abrechnung bei drztlichen Leistungen.
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Die in den Daten enthaltenen ICD-Angaben entsprechen den dokumentierten Be-
handlungsdiagnosen (ICD-10 2022). Beriicksichtigt wurden ausschlieflich gesi-
cherte Diagnosen. Wie bereits dargestellt, wurden aus Datenschutzgriinden Pati-
ent*innenzahlen unter fiinf Personen einheitlich mit "< 5" dargestellt.

Im ersten Auswertungsschritt wurden die ambulanten Abrechnungsdaten der Leis-
tungserbringenden zundchst nach den folgenden Arztfachgruppen gruppiert:

e Allgemeinmediziner*innen

e Hausarzt*innen und Arzt*innen ohne Facharzt

e Hausarzt*innen fir Innere Medizin

e Facharzt*innen fur Nervenheilkunde/Neurologie und Psychiatrie

e Facharzt*innen fiir Neurologie

e Fachérzt*innen fir Psychiatrie/Psychiatrie und Psychotherapie

e Facharzt*innen fiir Psychosomatische Medizin und Psychotherapie
e Psychotherapeutisch tatige Arzt*innen

e Psychologische Psychotherapeut*innen.

Im Rahmen des zweiten Auswertungsschritts wurden die einzelnen Arztfachgrup-
pen von FOGS den drei nachfolgend beschriebenen Facharztgruppen zugeordnet,
um eine zusammenfassende Ergebnisdarstellung zu ermdglichen:

e Hausdrztliche Versorgung (Facharztgruppe I: Alligemeinmediziner*innen, Haus-
drzt*innen und Arzt*innen ohne Facharzt, Hausarzt*innen fiir Innere Medizin)

e Psychiatrische Versorgung (Facharztgruppe II: Facharzt*innen fur Nervenheil-
kunde/Neurologie und Psychiatrie, Facharzt*innen fir Neurologie, Facharzt*in-
nen fir Psychiatrie/Psychiatrie und Psychotherapie)

e Psychotherapeutische Versorgung (Facharztgruppe Ill: Facharzt*innen fir Psy-
chosomatische Medizin und Psychotherapie, psychotherapeutisch tatige
Arzt*innen, Psychologische Psychotherapeut*innen).

Die nachfolgenden Arztfachgruppen wurden speziell fiir ambulant behandelte Kin-
der und Jugendliche gebildet:

e Hausarztliche Kinder- und Jugendmedizin

e Facharztliche Kinder- und Jugendmedizin

e Facharztliche Neuropadiatrie/Kinderneuropsychiatrie
e Kinder- und Jugendpsychiatrie

e Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeut*innen

Analog zum obigen Verfahren wurden diese Arztfachgruppen wiederum in den fol-
genden drei Facharztgruppen (zusammengefasst:

e Hausdrztliche Versorgung fiir Kinder und Jugendliche (Facharztgruppe IV: haus-
arztliche Kinder- und Jugendmedizin, facharztliche Kinder- und Jugendmedizin)
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e Kinder- und Jugendpsychiatrische Versorgung (Facharztgruppe V: fachéarztliche
Neuropédiatrie/Kinderneuropsychiatrie und Kinder- und Jugendpsychiatrie)

e Psychotherapeutische Versorgung fiir Kinder und Jugendliche (Facharztgruppe
VI: Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeut*innen).

4.1.2 Inanspruchnahme der vertragsarztlichen Versorgung durch die beiden Ziel-
gruppen

Wie oben ausgefiihrt liegen fiir die beiden Kassenérztlichen Vereinigungen Daten
vor, die Uber die Anzahl der Personen informiert, die im Jahr 2020 bei einer der
ausgewadhlten Arztfachgruppe mit mindestens einer Diagnose aus dem Bereich In-
telligenzminderung (ICD-10 F70 — F74, F78, F79) bzw. Autismus-Spektrum-Storun-
gen (ICD-10 F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9) behandelt wurden. Die nachfolgende
Tab. 3 informiert Gber die Verteilung auf die beiden KVen.

Tab. 3: Patient*innen mit Intelligenzminderung bzw. mit Autismus-Spektrum-
Stoérungen in Praxen in NRW (im gesamten Jahr 2020; Anzahl)

Patient*innen

Intelligenz- Autismus-Spektrum-
minderung Storung (ASS)
KV mannlich weiblich mannlich  weiblich  Gesamt
KVNO
. 32.103 25.068 25.573 9.743 92.487
(9,6 Mio. EW)
KVWL
. 23.045 19.579 11.244 4.606 58.474
(8,2 Mio. EW)
Niedergelassene
Zwischensumme 55.148 44.647 36.817 14.349 Versorgung
Gesamt 99.795 51.166 Menschen mit ASS wer-
den in der niedergelas-
Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS. senen Versorgung deut-

lich weniger gesehen als

Menschen mit Intelli-
Insgesamt sind in NRW bei den beiden KVen im Jahr 2020 99.795 Personen mit ei-

ner Diagnose aus dem Bereich Intelligenzminderung und 51.166 Personen mit Au-

genzminderung.

tismus-Spektrum-Stérung dokumentiert.

Nimmt man Prdvalenzzahlen von grob 1 % der Bevolkerung an, die eine Intelligenz-
minderung aufweisen, leben in NRW etwa 180.000 Personen mit Intelligenzminde-
rung. Die Schatzungen fiir ASS liegen bei 1 % bis 2 % der Bevolkerung, also mindes-
tens 200.000 Menschen, eher +/- 270.000 Personen mit ASS. Aufgrund der Uber-
schneidungen beider Diagnosen kénnen die Zahlen nicht addiert werden, doch
kann sicherlich ein Mindest-Schatzwert von 300.000 Personen mit Intelligenzmin-
derung und/oder ASS in NRW angenommen werden. Bezogen auf diese Schatz-
werte wird ein nennenswerter Teil der beiden Zielgruppen im Betrachtungsjahr
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durch arztliche bzw. psychotherapeutische Praxen behandelt — jedenfalls der Per-
sonen mit Intelligenzminderung. Auffallend ist, dass etwa die Hélfte der — geschatz-
ten — Bevolkerung mit Intelligenzminderung im Jahr 2020 mindestens einmal in ei-
ner der Arztpraxen vorstellig geworden ist, jedoch deutlich weniger Personen mit
Autismus-Spektrum-Stérungen.

Die nachfolgende Tab. 4 gibt einen ersten Uberblick zur Verteilung der ICD-10 Diffe-
renzialdiagnosen F70 — F74, F78, F79. Im Bereich der KYNO wurden in den ausge-
wahlten Praxen/Arztgruppen fiir das Jahr 2020 insgesamt 57.171 Patient*innen mit
Intelligenzminderung erfasst, fur die KVWL betrug die Zahl 42.624.

Tab. 4: Gesamtlibersicht Verteilung der Differenzialdiagnosen Intelligenzminde-
rung (IM) F70 — F74, F78, F79 — differenziert nach KV

KVNO KVWL

Behandlungsdiagnosen abs. in% abs. in %
Leichte IM (F70) 15.020 26,2 10.151 23,8
Mittelgradige IM(F71) 9.410 16,5 6.599 15,5
Schwere IM (F72) 4,745 8,3 3.154 7,4
Schwerste IM (F73) 1.352 2,4 928 2,2

Diagnostik in der Regel-
Dissoziierte Intelligenz (F74) 805 1,4 185 0,4 versorgung
Andere IM (F78) 612 1,1 242 0,6 Im niedergelassenen

_ _ Bereich wird die IM

Nicht ndher bezeichnete IM (F79) 25.227 44,1 21.395 50,2 hiufig nicht genau diag-
Gesamt 57171 1000  42.624  100,1 nostiziert.

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

Die anteilige Verteilung zwischen den beiden KVen zeigen eher geringe Unter-
schiede. Auf nicht naher bezeichnete Intelligenzminderung (F79) entfallen bei der
KVWL ca. 50 %, bei der KVNO sind es rd. 44 %, leichte Intelligenzminderung (F70)
bindet bei der KVWL etwa 24 % (KVNO: 26,2 %). Grob neun Zehntel entfallen auf
die Differenzialdiagnosen leichte, mittelgradige und — vor allem — nicht ndher be-
zeichnete Intelligenzminderung.

Die Studien zu Intelligenzminderung verweisen immer wieder auf Anteile von etwa
vier Fiinftel ,leichte Intelligenzminderung’ (F70). Die hier vorgestellten Daten beider
KVen stellen sich anders dar: Grundsatzlich wird am haufigsten die Diagnose ,nicht
naher bezeichnete Intelligenzminderung gestellt bzw. dokumentiert. Wie

Kap. 4.1.2.1 bestatigt, gilt dies nicht nur in der hausarztlichen Versorgung Erwach-
sener mit Intelligenzminderung, sondern fast durchgehend auch in den psychiatri-
schen bzw. psychotherapeutischen Praxen. Moglicherweise ist dieser hohe Anteil
ein Hinweis darauf, dass die Diagnosestellung tatsdchlich noch nicht abgeschlossen
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ist bzw. nicht in der Hausarztpraxis gestellt werden kann und/oder (noch) keine Ein-
beziehung der Facharztgruppe Il erfolgt ist. Berichten von Arzt*innen bzw. Thera-
peut*innen zufolge wirken sich hierbei aber auch noch weitere Griinde aus: Eine
Differenzialdiagnose sei zu aufwendig, um sie in jedem Fall durchzufiihren und es
fehle den Behandelnden an Expertise dafiir. Tatsachlich bestatigt Spielberg (2023),
dass nur etwa ein Promille der in Deutschland tatigen Arzt*innen {iber eine ent-
sprechende Zusatzqualifikation verfligt. Auch kann es sein, dass die Diagnosestel-
lung fiir die Behandlung eines akuten Problems (bspw. eines grippalen Infekts)
nicht relevant sei. Berichtet wurde auch, dass die F79-Diagnose als weniger kran-
kend erlebt wird, bspw. von Eltern. Mit Blick auf den hier untersuchten Datensatz
gilt: Wirde man die Diagnoseanteile fuir nicht ndher bezeichnete Intelligenzminde-
rung (F79) und leichte Intelligenzminderung (F70) addieren, kime man fir diesen
Personenkreis in der niedergelassenen arztlichen/therapeutischen Versorgung auf
ca. 80 % mit einer (eher) leichten Intelligenzminderung — und damit dhnliche Werte
wie in den bisher vorgelegten Studien.

Die Verteilung der Differenzialdiagnosen der Autismus-Spektrum-Storungen (F84.0
— F84.5, F84.8, F84.9) zeigt die folgende Tab. 5. Insgesamt liegen von der KVNO-An-
gaben Uber 35.316 Personen vor, bei der KVYWL sind es 15.850 Personen.

Tab.5: Gesamtibersicht Verteilung der Differenzialdiagnosen Autismus-Spekt-
rum-Storungen F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9 — differenziert nach KV

KVNO KVWL
Behandlungsdiagnosen abs. in % abs. in %
Frahkindlicher Autismus (F84.0) 10.157 28,8 5.648 35,6
Atypischer Autismus (F84.1) 2.480 7,0 1.344 8,5
Rett-Syndrom (F84.2) 148 0,4 154 1,0
Andere desintegrative Storung des 1.121 3,2 302 1,9
Kindesalters (F84.3)
Uberaktive Stérung mit Intelligenz- 543 1,5 262 1,7
minderung und Bewegungsstereo-
typien (F84.4)
Asperger-Syndrom (F84.5) 6.568 18,6 2.974 18,8
Sonstige tiefgreifende Entwick- 9.118 25,8 3.282 20,7

lungsstorungen (F84.8)

Tiefgreifende Entwicklungsstorung, 5.181 14,7 1.884 11,9
nicht ndher bezeichnet (F84.9)

Gesamt 35.316 100,0 15.850 100,1

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

Flir Autismus-Spektrum-Stérungen zeigt die anteilige Verteilung, dass bei beiden
KVen auf friihkindlichem Autismus bzw. Sonstige tiefgreifende Entwicklungsstorun-
gen jeweils die meisten Nennungen entfallen. Die Anteile unterscheiden sich
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gleichwohl zwischen beiden KVen: Im Bereich der KVWL wurden fiir etwas mehr als
ein Drittel der Patient*innen frihkindlicher Autismus (F84.0) (KVNO: 28,8 %) und
fur rund 21 % sonstige tiefgreifende Entwicklungsstérungen (F84.9) (KVNO: 25,8 %)
dokumentiert. Die Verteilung unterscheidet sich damit von jener in anderen Stu-
dien, in denen Gberwiegend F84.1- und F84.4-Fille erfasst wurden.

4.1.2.1 Intelligenzminderung in den Praxen in NRW — nach Facharztgruppen

Wie stellt sich die Inanspruchnahme der vertragsarztlichen Versorgung in Nord-
rhein-Westfalen durch Menschen mit Intelligenzminderung bzw. Menschen mit Au-
tismus-Spektrum-Stérungen (ASS) und einer psychischen Stérung im Detail dar?
Welche Fachrichtungen/Praxen werden aufgesucht? Wie verteilen sich die ver-
schiedenen Behinderungsdiagnosen/Schweregrade (F70 — F74, F78, F79 und F84.0
—F84.5, F84.8, F84.9) auf (zusammengefasste) Facharztgruppen? Welche Arzt*in-
nen sind mit welchem Umfang in die Versorgung der Patient*innen eingebunden?

In den beiden nachfolgenden Abschnitten wird zunachst die Verteilung von Pati-
ent*innen mit Intelligenzminderung bzw. mit Autismus-Spektrum-Stérungen bezo-
gen auf verschiedene Arztfachgruppen vorgestellt. Eine weitergehende Analyse
nach zusatzlichen psychischen Stérungen erfolgt danach. Die in diesem und in Kapi-
tel 4.1.2.2 vorgestellten Ergebnisse basieren auf Daten der beiden KVen, die auf
Grundlage gesicherter Diagnosen einzelne Personen ausweisen. Personen kénnen
jedoch mehrfach gezahlt werden, wenn sie im Auswertungsjahr 2020 verschiedene
Arztfachgruppen aufgesucht haben.

Um einen ersten Uberblick zu den ausgewerteten Daten zu erméglichen, wurden
die einzelnen Diagnosen/Schweregrade fiir den Bereich Intelligenzminderung (F70
—F74, F78, F79) zusammengefasst. Auch die neun ausgewahlten Arztfachgruppen
(s. Kap. 4.1.1) wurden neu gruppiert und — differenziert nach den beiden KVen —in
die Analyse einbezogen. Das Ergebnis weist aus, wie haufig in den Arztpraxen die
Diagnose Intelligenzminderung dokumentiert wurde.
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Tab. 6: Erwachsene Patient*innen/Falle mit Intelligenzminderung (F70 — F74, F78,
F79) — differenziert nach Facharztgruppen (FAG, gruppiert) sowie KV

Patient*innen/Fille

mannlich weiblich Gesamt

Facharztgruppe (FAG) abs. in % abs. in% abs. in %

KV Nordrhein

Hausarztliche Versor-

23.017 69,9 18.894 69,2 41.911 69,6
gung (FAG I)

Psychiatrische Versor-

9.697 29,4 8.170 29,9 17.867 29,7
gung (FAG Il)

Psychotherapeutische
223 0,7 235 0,9 458 0,8
Versorgung (FAG Ill)

Gesamt 32.937 100,0 27.299 100,0 60.236 100,0

KV Westfalen-Lippe

Hausarztliche Versor-

18.247 70,7 16.144 69,6 34.391 70,2
gung (FAG I)

Psychiatrische Versor-

7.467 28,9 6.890 29,7 14.357 29,3
gung (FAG 1)

Psychotherapeutische
97 0,4 152 0,7 249 0,5
Versorgung (FAG Ill)

Gesamt 25.811 100,0 23.186 100,0 48.997 100,0

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

Bezogen auf die Diagnosebereiche F70 — F74, F78, F79 liegen aus der KVNO insge-
samt 60.236 Angaben mit einer Facharztgruppen-Zuordnung vor, aus der KVWL
sind es 48.997. Die KVen haben also Daten tber knapp 110.000 Personen/Félle (Er-
wachsene) mit Intelligenzminderung in den erfragten Praxen in NRW erfasst. Die
KV-Daten beinhalten auch Mehrfachzahlungen (durch Besuche verschiedener Pra-
xen durch dieselbe Person, z. B. Hausarzt- und Psychiatrische Praxis), jedoch nicht
in groRem Umfang: In beiden KVen nutzen die Patient*innen im Mittel lediglich +/-
1,1-mal im Jahr die Praxen.

Wie verteilen sich die Falle mit Intelligenzminderungs-Diagnosen auf die drei Fach-
arztgruppen —also: Wo werden Menschen mit Intelligenzminderung behandelt?
Auf die Facharztgruppe | Hausarztliche Versorgung (Allgemeinmediziner*innen,
Hausarzt*innen und Arzt*innen ohne Facharzt, Hausarzt*innen fiir Innere Medizin)
entfallen in beiden KVen mit rund 70 % die hochsten Anteile. Die Facharztgruppe I
Psychiatrische Versorgung (Facharzt*innen fiir Nervenheilkunde/Neurologie und
Psychiatrie, Facharzt*innen fur Neurologie, Fachéarzt*innen fur
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Psychiatrie/Psychiatrie und Psychotherapie) ist in der KVNO sowie in der KVWL zu
je rd. 30 % an der ambulanten Versorgung von Patient*innen/Fallen mit einer Intel-
ligenzminderung beteiligt. Fir die Psychotherapeutische Versorgung (Facharzt-
gruppe lll) werden die geringsten Anteile dokumentiert: In Nordrhein liegt der An-
teil bei 0,8 %, in Westfalen-Lippe bei 0,5 %.

In einem weiteren Auswertungsschritt!® wird die Verteilung der Differenzialdiagno-
sen Intelligenzminderung auf die drei Facharztgruppen analysiert — jeweils differen-
ziert nach Kassenarztlicher Vereinigung. Im Fokus der Betrachtung stehen die Ein-
zeldiagnosen mit der jeweils héchsten Anzahl (vgl. Tab. 39ff. im Anhang).

Bezogen auf die KV-Bereiche zeigt sich, dass bei der KVNO (vgl. Tab. 37 im Anhang)
auf die Facharztgruppe | (Hausérztliche Versorgung) die jeweils hochsten Anteile
entfallen: Am weitaus haufigsten wurde die Diagnose F79 (nicht naher bezeichnete
Intelligenzminderung) dokumentiert: zu rd. 84 %. Diese Diagnose soll dann gestellt
werden, wenn die Informationen (noch) nicht ausreichen, eine andere/genauere
Kategorie auszuwdhlen. Tatsachlich wird sie aus unterschiedlichen Griinden deut-
lich 6fter vergeben als dies nach Studienlage der Fall sein sollte. Bei F70 (leichte In-
telligenzminderung), F71 (mittelgradige IM) bzw. F72 (schwere IM) liegen die An-
teile zwischen ca. 54 % und rd. 59 %.

Auch die Facharztgruppe Il (Psychiatrische Versorgung) ist mit unterschiedlichen
Anteilen an der Versorgung beteiligt: In den Psychiatrischen Praxen dominiert die
Diagnose F72 (schwere Intelligenzminderung) mit etwa 46 %, der Anteil der Mittel-
gradigen Intelligenzminderung (F71) liegt bei ca. 43 % und jener der F70 (leichte In-
telligenzminderung) bei rd. 38 %. In der Tendenz kann festgehalten werden: Je ho-
her der Grad der Intelligenzminderung, desto haufiger ist die Facharztgruppe Il an
der Behandlung erwachsener Patient*innen beteiligt.

In nur sehr wenigen Fallen werden Personen der Zielgruppen durch Psychothera-
peut*innen (Facharztgruppe lll) behandelt — in beiden KVen liegen die Anteile deut-
lich unter 1 %. Im Detail zeigt sich, dass die Diagnose Dissoziierte Intelligenz (F74)
zu 15 % in der Facharztgruppe Il dokumentiert wird. Diese Diagnose wird allerdings
insgesamt nur sehr selten gestellt. Erwachsene Patient*innen mit einer leichten In-
telligenzminderung werden zu 2,2 % durch Psychotherapeut*innen behandelt (vgl.
Tab. 37 im Anhang).

Die Analyse der Verteilung der Differenzialdiagnose der Intelligenzminderung auf
die drei Facharztgruppen ergibt fir die KVWL (vgl. Tab. 40 im Anhang) ein ver-
gleichbares Bild: Die Hausarztliche Versorgung bindet ebenfalls jeweils die hochs-
ten Behandlungsanteile: Bei den Diagnosen F70, F71 bzw. F72 reichen die Anteile
von rd. 54 % bis etwa 57 %. Auch in Westfalen-Lippe wird in der hausérztlichen Ver-
sorgung vorrangig die Diagnose nicht ndher bezeichnete Intelligenzminderung (F79)
flir erwachsene Personen vergeben: zu ca. 85 %.

Grob vergleichbar zur KVNO, wenn auch etwas unterschiedlich in der Binnenvertei-
lung, ist die Verteilung auf die Facharztgruppe Il (Psychiatrische Versorgung): Diese

13 Die Analyse der zusammengefassten Daten basiert auf der Auswertung der Einzeldiagnosen (z. B. F70),
bezogen auf jede Arztfachgruppe. Die Tabellen wurden im Anhang in separaten Tabellen zusammenge-
fasst.
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Praxen sind Uber die drei Diagnosen F72 (mit rd. 43 %), F71 (46 %) und F70 (43 %)
hinweg dhnlich eingebunden.

Die Psychotherapeutische Versorgung ist auch im Bereich der KVWL fast nicht an

der Behandlung der verschiedenen Gruppen intelligenzgeminderter Personen be-
teiligt. Lediglich bei leichter Intelligenzminderung (F70) werden knapp 2 % durch

diese Facharztgruppe behandelt, bei mittelgradiger Intelligenzminderung sind es

nur noch 0,4 % (vgl. Tab. 40 im Anhang).

4.1.2.2 Verteilung der ICD-10 Differenzialdiagnosen F70 — F74, F78, F79 bezogen
auf Facharztgruppen fiir Kinder und Jugendliche

Die finf ausgewahlten Arztfachgruppen fir Kinder und Jugendliche wurden eben-
falls neu gruppiert (vgl. Kap. 1.2) und in die Analyse der zusammengefassten Diffe-
renzialdiagnosen Intelligenzminderung einbezogen.

F GS

Tab. 7: Patient*innen/Félle mit Intelligenzminderung (F70 — F74, F78, F79) — differenziert nach Facharztgruppe

(FAG) im Bereich Kinder und Jugendliche sowie KV

Patient*innen/Fille

Facharztgruppe (FAG) madnnlich weiblich Gesamt
KV Nordrhein abs. in% abs. in% abs. in%
Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu (FAG IV) 2.572 66,3 1.574 68,7 4.146 67,2

Kinder- und Jugendpsychiatrische Versorgung (FAG V)  1.219 31,4 636

27,8 1.855 30,1

Psychotherapeutische Versorgung KiJu (FAG VI) 90 2,3 80 3,5 170 2,8

Gesamt 3.881 100,0 2.290 1000 6.171 100,0
KV Westfalen-Lippe abs. in% abs. in% abs. in%

Hausérztliche Versorgung im Bereich KiJu (FAG IV) 2.297 69,0 1.431 72,8 3.728 70,4

Kinder- und Jugendpsychiatrische Versorgung (FAG V) 990 29,7 481

24,5 1.471 27,8

Psychotherapeutische Versorgung KiJu (FAG VI) 42 1,3 54

2,7 96 1,8

Gesamt 3.329 100,0 1.966

100,06 5.295 100,0

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS

Flr die Diagnosebereiche Intelligenzminderung (F70 — F74, F78, F79) mit einer
Facharztgruppen-Zuordnung fiir Kinder und Jugendliche liegen fiir die KVNO insge-
samt 6.171 Angaben vor, fiir die KVWL wurden 5.295 Angaben dokumentiert. Be-
zieht man diese Patient*innen-/Fallzahl von zusammen gut 11 Tsd. auf die ge-
schatzte Zahl von etwa 30.000 Minderjahrigen mit Intelligenzminderung in NRW
(1 % von gut 3 Mio. Einwohner*innen unter 18 Jahren), so kann hier — bei aller Un-
eindeutigkeit der Zahlen — ein vergleichsweise geringerer Erreichungsgrad als bei
Erwachsenen mit Intelligenzminderung angenommen werden.
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Die Verteilung auf die drei Facharztgruppen verdeutlicht: Die Hausarztliche Versor-
gung von Kindern und Jugendlichen (Facharztgruppe IV: hausarztliche Kinder- und
Jugendmedizin und fachérztliche Kinder- und Jugendmedizin) liegt in beiden KVen
zwischen rd. 67 % bzw. rd. 70 %.

Die kinder- und jugendpsychiatrische Versorgung (Facharztgruppe V: facharztlicher
Neuropédiatrie/Kinderneuropsychiatrie und Kinder- und Jugendpsychiatrie) ist in
der KVNO mit etwa 30 % an der Behandlung von Kindern und Jugendlichen betei-
ligt, in der KVWL liegt der Anteil bei ca. 28 %. In beiden KVen entfallen auf psycho-
therapeutische Versorgung im Bereich Kinder und Jugendliche nur vergleichsweise
geringe prozentuale Behandlungsanteile. Das Bild unterscheidet sich also nicht von
jenem zu den Erwachsenen.

Im zweiten Auswertungsschritt!* wurden die Einzeldiagnosen auf die gruppierten
Facharztgruppen bezogen. Dabei steht bei einer vertiefenden Analyse der Einzeldi-
agnosen (F70 — F74, F78, F79) die hochste Anzahl der Nennungen im Vordergrund
der Betrachtung.

Bei der KVNO (vgl. Tab. 41 im Anhang) reichen die Anteile bei den Diagnosen
leichte (F70) bzw. mittelgradige (F71) sowie schwere Intelligenzminderung (F72) fir
Facharztgruppe IV von ca. 64 % bis rd. 88 %. Im Vergleich kann festgestellt werden:
Je ausgepragter die Intelligenzminderung, desto hoher die Beteiligung der haus-
und fachérztlichen Kinder- und Jugendmedizin (Facharztgruppe 1V) an der Versor-
gung.

Bei der Facharztgruppe V (Kinder- und Jugendpsychiatrische Versorgung) liegen die
Versorgungsanteile bei schwerer Intelligenzminderung (F72) bei rd. 12 %, bei der
Diagnose mittelgradige Intelligenzminderung (F71) bei etwa 22 % und bei leichter
Intelligenzminderung bei ca. 33 %.

Analog zur ambulanten Behandlung erwachsener Patient*innen entfallen auch bei
Kindern und Jugendlichen auf die psychotherapeutische Versorgung lediglich sehr
geringe prozentuale Anteile: Fir Kinder und Jugendliche mit leichter Intelligenzmin-
derung wurde mit 3,5 % der — relativ — hochste Anteil dokumentiert.

Die Verteilung der Einzeldiagnosen auf die drei Facharztgruppen stellt sich im Be-
reich der KVWL anders dar (vgl. Tab. 42 im Anhang). Die hochste Anzahl (N = 2.756)
entfallt auf die nicht ndher bezeichnete Intelligenzminderung (F79 vs. 345 bei der
KVNO), die haus- und facharztliche Kinder- und Jugendmedizin ist hier zu rd. 85 %
an der Versorgung beteiligt. Fir die Diagnosen leichte Intelligenzminderung (F70),
mittelgradige Intelligenzminderung (F71) bzw. schwere Intelligenzminderung (F72)
liegen die Anteile zwischen rd. 49 % und 81 %.

Die Kinder- und Jugendpsychiatrische Versorgung ist im Bereich der KVWL insbe-
sondere bei den Diagnosen mittelgradige (F71) bzw. leichte Intelligenzminderung
mit rd. 46 % bzw. etwa 44 % anteilig haufiger an der Versorgung der minderjahri-
gen Zielgruppe beteiligt als in Nordrhein.

14 Die Analyse der zusammengefassten Daten basiert auf der Auswertung der Einzeldiagnosen/Behinde-
rungsgrade bezogen auf jede Arztfachgruppe. Die Tabellen wurden im Anhang in separaten Tabellen zu-
sammengefasst.
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Auf die psychotherapeutische Versorgung im Bereich Kinder und Jugendliche (Fach-
arztgruppe VI) entfallen auch in Westfalen-Lippe nur geringe (Behandlungs-)An-
teile. Am anteilig haufigsten ist dies bei der Diagnose leichte Intelligenzminderung
der Fall (5 %).

4.1.2.3 Autismus-Spektrum-Stérungen in den Praxen in NRW — nach Facharzt-
gruppen

Wie bei der Analyse der Daten zu Personen mit Intelligenzminderung, wurden die
einzelnen Behandlungsdiagnosen, die die Gruppe mit tiefgreifenden Entwicklungs-
stérungen kennzeichnet (F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9), in einem ersten Auswer-
tungsschritt zusammengefasst und bezogen auf die gruppierten Arztfachgruppen
analysiert.

Fir die Diagnosebereiche F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9 wurden in der KVNO insge-
samt 16.406 Nennungen mit einer Facharztgruppen-Zuordnung dokumentiert, fir
die KVWL sind es 10.246. Und wie sieht die Verteilung auf die Facharztgruppen im
Bereich Autismus-Spektrum-Storungen aus?

Tab. 8: Erwachsene Patient*innen/Falle mit Autismus-Spektrum-Stérungen (F84.0 — F84.5,
F84.8, F84.9) — differenziert nach Facharztgruppe (FAG, gruppiert) sowie KV

Patient*innen/Fille

GS

Facharztgruppe (FAG) mannlich weiblich Gesamt
KV Nordrhein abs. in% abs. in% abs. in%
Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu (FAG IV) 8.844 76,2 3.633 75,7 12.477 76,1
Kinder- und Jugendpsychiatrische Vers. (FAG V) 2.355 20,3 986 20,5 3.341 20,4
Psychotherapeutische Versorgung Kilu (FAG VI) 408 3,5 180 3,8 588 3,6
Gesamt 11.607 100,0 4.799 100,0 16.406 100,0
KV Westfalen-Lippe abs. in% abs. in% abs. in%
Hausérztliche Versorgung im Bereich KiJu (FAG IV) 5.352 75,9 2.370 74,2 7.722 75,4
Kinder- und Jugendpsychiatrische Vers. (FAG V) 1.521 21,6 712 22,3 2.233 21,8
Psychotherapeutische Versorgung Kilu (FAG VI) 178 2,5 113 3,5 291 2,8
Gesamt 7.051 100,0 3.195 100,0 10.246 100,0

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

Die Daten zeigen zunachst, dass in der Erwachsenen-Versorgung vergleichsweise

wenig Patient*innen bzw. Falle mit Autismus-Spektrum-Stérungen dokumentiert

wurden. Bei geschatzten mindestens 200.000 Personen mit ASS in NRW, erscheint
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es eher gering, dass im Jahr 2020 in den betrachteten Praxen knapp 27 Tsd. Pati-
ent*innen/Fille erfasst wurden.

Auf die Hausdrztliche Versorgung entfallen in beiden KVen fast drei Viertel aller
Nennungen und damit jeweils die hochsten prozentualen Anteile. Der Bereich Psy- Die Hausarztliche Ver-

chiatrische Versorgung (Facharztgruppe Il) ist in der KVNO sowie in der KVWL zu sorgung ist zu drei Vier-

etwa 20 % bzw. 22 % in die ambulante Versorgung von Patient*innen mit einer Be- tel der erfassten Fille

handlungsdiagnose Autismus-Spektrum-Stérung involviert. Fir die Psychothera- mit ASS involviert.
peutische Versorgung (Facharztgruppe Ill) wurden erneut erheblich geringere An-

teile erfasst: In beiden KVen sind es um die 3 %.

In einem zweiten Analyseschritt!® wird die Verteilung der Einzel-ASS-Diagnosen auf
die drei Facharztgruppen — jeweils differenziert nach Kassenérztlicher Vereinigung
— beschrieben (vgl. Tab. 43 und Tab. 44 im Anhang). Auch fir die Diagnosebereiche
F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9 stehen Einzeldiagnosen mit den jeweils héchsten Nen-
nungen im Fokus der Darstellung.

Bei der KVNO entfallt die hochste Anzahl von Nennungen auf die Einzeldiagnose
frihkindlicher Autismus (n = 6.391), es folgen Asperger-Syndrom (n = 4.790), Sons-
tige tiefgreifende Entwicklungsstérungen (n = 2.056) und Atypischer Autismus (n =
1.489). Die Hausarzt*innen behandeln bezogen auf diese Diagnosen zwischen rd.
64 % und etwa 89 % der erwachsenen Patient*innen. Die Anteile der Psychiatri-
schen Versorgung streuen bei diesen Diagnosen zwischen ca. 10 % und rd. 32 %.
Deutlich seltener ist die Psychotherapeutische Versorgung beteiligt: Bei der Diag-
nose Asperger-Syndrom (F84.5) wurde mit etwa 9 % der hochste Anteil erfasst, bei
den drei anderen Diagnosen sind es ca. 4 % bzw. 1 % (vgl. Tab. 43 im Anhang).

Die Verteilung der Einzeldiagnosen auf die drei Facharztgruppen stellt sich fir die
KVWL vergleichbar dar (vgl. Tab. 44 im Anhang): Auf die einzelnen Behandlungsdi-
agnosen frithkindlicher Autismus (84.0), Asperger-Syndrom (F84.5), Sonstige tief-
greifende Entwicklungsstorungen (F84.8) und Atypischer Autismus (F84.1) werden
auch dort am haufigsten angegeben. In Hausarztlichen Praxen werden bei den vier
genannten Diagnosen rd. 64 % bis zu etwa 89 % erwachsenen Patient*innen be-
handelt. Die Psychiatrische Versorgung bindet demnach zwischen rd. 10 % und ca.
33 %. Die Psychotherapeutische Versorgung ist am ehesten beim Asperger-Syn-
drom (F84.5) beteiligt, mit rd. 7 %.

4.1.2.4 Verteilung der ICD-10 Differenzialdiagnosen F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9
bezogen auf Facharztgruppen fiir Kinder und Jugendliche

Die ausgewahlten Arztfachgruppen fir Kinder und Jugendliche wurden — wie be-
schrieben — neu gruppiert und in die Analyse der zusammengefassten Differenzial-
diagnosen fiir den Bereich Autismus-Spektrum-Stérungen einbezogen.

15 Die Analyse der zusammengefassten Daten basiert auf der Auswertung der Einzeldiagnosen (z. B. F84.1),
bezogen auf jede Arztfachgruppe (N = 14). Die Tabellen wurden im Anhang in separaten Tabellen zusam-
mengefasst.
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Tab. 9: Patient*innen/Falle mit ASS (F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9) — differenziert nach Facharztgruppen (FAG)
im Bereich Kinder und Jugendliche sowie KV

Patient*innen/Fille

Facharztgruppe (FAG) mannlich weiblich Gesamt
KV Nordrhein abs. in % abs. in% abs. in %
Hausarztliche Versorgung (FAG V) 15.254 81,4 5.715 86,1 20.969 82,6
Psychiatrische Versorgung (FAG V) 3.084 16,4 751 11,3 3835 1511
Psychotherapeutische Versorgung (FAG VI) 410 2,2 170 2,6 580 2,3
Gesamt 18.748 100,0 6.636 100,0 25.384 100,0
KV Westfalen-Lippe abs. in% abs. in% abs. in%
Hausarztliche Versorgung (FAG IV) 5.271 72,5 2.078 80,8 7.349 74,7
Psychiatrische Versorgung (FAG V) 1.845 25,4 424 16,5 2.269 23,1
Psychotherapeutische Versorgung (FAG VI) 156 2,1 69 2,7 225 2,3
Gesamt 7.272 100,0 2.571 100,0 9.843 100,0

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

Anders als im Bereich der Erwachsenenversorgung, werden in den Praxen fiir Kin-
der und Jugendliche mit insgesamt gut 35 Tsd. gut 1,3-mal so viele Falle behandelt.
Der Erreichungsgrad scheint bezogen auf die Gesamtzahl Betroffener in NRW damit
deutlich hoher.

Ein Blick auf Unterschiede nach KV zeigt, dass im Bereich der KVNO fiir den Diagno-

sebereich Autismus-Spektrum-Stérungen (F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9) 25.384 Anga-

ben mit einer Facharztgruppen-Zuordnung fir Kinder und Jugendliche dokumen-

tiert wurden; in KVWL waren es mit 9.843 deutlich weniger Nennungen.

Bei Kindern mit ASS ist
die Hausarztliche Ver-

Die Verteilung auf die drei Facharztgruppen zeigt, dass die Hausarztliche Versor-
gung im Bereich Kinder und Jugendliche (Facharztgruppe IV) in den beiden KVen

zwischen ca. 75 % und rd. 83 % liegt und damit im Vergleich der drei beteiligten sorgung starker beteiligt

Facharztgruppen die hochsten Anteile erreicht. als bei Erwachsenen.

Die Kinder- und Jugendpsychiatrische Versorgung (Facharztgruppe V) ist in der
KVNO mit ca. 15 % an der Behandlung beteiligt und liegt in der KVWL bei etwa

23 %. In beiden KVen entfallen auf die Psychotherapeutische Versorgung im Be-
reich Kinder und Jugendliche (Facharztgruppe VI) lediglich 2,3 % und somit nur ge-
ringe prozentuale Anteile.
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Im nichsten Auswertungsschritt!® wird die Verteilung der Einzeldiagnosen auf die
drei Facharztgruppen — differenziert nach den beiden KVen — dargestellt. Wie bei
den vorhergehenden Analysen stehen auch hier die Einzeldiagnosen (F84.0 — F84.5,
F84.8, F84.9) mit der hochsten Anzahl an Nennungen im Mittelpunkt der differen-
zierten Betrachtung.

Auf die Einzeldiagnosen Sonstige tiefgreifende Entwicklungsstérungen'’ (F84.8),
frithkindlicher Autismus*® (F84.0) und tiefgreifende Entwicklungsstérung, nicht na-
her bezeichnet?® (84.9) sowie Asperger-Syndrom?® (F84.5) entfallen in der KVYNO
(vgl. Tab. 45 im Anhang) die héchste Zahl der Angaben. Bei den beiden erstgenann-
ten Diagnosen — F84.8 — F84.0 — liegt die Behandlung mit rd. 81 % bzw. 97 % (iber-
wiegend bzw. fast ausschlieRlich im Bereich der Hausarztlichen Versorgung (Fach-
arztgruppe V).

Bei der Einzeldiagnose Asperger-Syndrom (F84.5) ist die Facharztgruppe IV mit ca.
51 % deutlich seltener beteiligt. Dafiir entfallen auf die Facharztgruppe V (Kinder-
und Jugendpsychiatrische Versorgung) rd. 41 %, auch erbringt die Facharztgruppe
VI (Psychotherapeutische Versorgung im Bereich KiJu) 9 % der erfassten Behand-
lungen.

Bei der KVWL (vgl. Tab. 46 im Anhang) zeigt sich eine etwas andere Reihenfolge:
Fir frithkindlichen Autismus?! (F84.0), tiefgreifende Entwicklungsstérungen??
(F84.8) und Asperger-Syndrom?? (F84.5) sowie tiefgreifende Entwicklungsstérung,
nicht naher bezeichnet?* (84.9) werden die meisten Nennungen erfasst.

Die Beteiligung der drei Facharztgruppen stellt sich in etwa vergleichbar zur Situa-
tion bei der KVNO dar: Bei den beiden Einzeldiagnosen tiefgreifende Entwicklungs-
storungen (F84.8) und tiefgreifende Entwicklungsstérung, nicht naher bezeichnet
(84.9) ist die Facharztgruppe IV ebenfalls zu ca. 93 % bzw. 95 % involviert.

Bei Kindern und Jugendlichen mit Asperger-Syndrom sind die drei Facharztgruppen
zu etwa 41 % (Facharztgruppe IV) bzw. rd. 49 % (Facharztgruppe V) sowie zu rd.

10 % an der ambulanten Versorgung beteiligt. Damit werden Asperger-Patient*in-
nen in beiden KV-Bereichen vergleichsweise haufiger in Kinder- und Jugendpsychi-
atrie bzw. -therapie behandelt

16 Die Analyse der zusammengefassten Daten basiert auf der Auswertung der Einzeldiagnosen (z. B. F70), be-
zogen auf jede Arztfachgruppe. Die Tabellen wurden im Anhang in separaten Tabellen zusammengefasst.

17 7.671 Angaben (F84.8).
18 6.415 Angaben (F84.0).
19 4.528 Angaben (F84.9).

21 3.386 Angaben (F84.0).

22 2.444 Angaben (F84.8).

)
)
)
20 4.134 Angaben (F84.5).
)
)
23 1.472 Angaben (F84.5).

)

24 1.455 Angaben (F84.9).
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4.1.3 Intelligenzminderung und/oder Autismus-Spektrum-Stérungen und psychi-
sche Begleiterkrankungen

Verschiedene Untersuchungen zeigen, dass Menschen mit Intelligenzminderung
und/oder einer ASS-Diagnose mindestens ebenso haufig unter gravierenden psychi-
schen Erkrankungen leiden wie die Allgemeinbevdlkerung (vgl. Kap. 3). Im Rahmen
der Untersuchung wurden deshalb die KV-Daten daraufhin gepriift, ob und wie oft
zu Intelligenzminderung bzw. Autismus-Spektrum-Stérungen weitere Stérungen
aus dem Kapitel V ,,Psychische und Verhaltensstorungen® (FO0-F99) diagnostiziert
und dokumentiert wurden.

Wie die Auswertung der Fachliteratur (vgl. Kap. 3) zeigt, liegen bislang keine diffe-
renzierteren Angaben zur Pravalenz von psychischen Erkrankungen bei Menschen
mit Intelligenzminderung in der Breite vor. Insofern geben die in diesem Bericht
vorgestellten Zahlen der KVNO und KVWL erstmals Hinweise zur Verteilung in ei-
nem Bundesland, wenngleich die Repradsentativitdt der Daten aufgrund der Selekti-
vitat der beiden Stichproben eingeschrankt ist. Hieran ankniipfend sollen — auf Ba-
sis der von FOGS ausgewerteten Daten —insbesondere folgende Fragestellungen
beantwortet werden: Welche Begleiterkrankungen (psychische, neurologische
und/oder somatische Komorbiditaten) weisen Menschen auf, die an einer angebo-
renen oder erworbenen Storung der kognitiven Fahigkeiten leiden und die durch
niedergelassene Arzt*innen/Psychotherapeut*innen behandelt werden? Welche
Begleiterkrankungen werden bei Menschen mit ASS festgestellt?

Zur Beantwortung dieser Fragen werden nachfolgend die Auswertungsergebnisse
fir Personen mit Intelligenzminderung bzw. Personen mit Autismus-Spektrum-Sto-
rungen und mindestens einer weiteren ICD-10-Diagnose des Kap. V (FOO bis F99)
vorgestellt — differenziert nach KVNO und KVWL. Als Grundlage dienen die Angaben
pro Quartal: Eine Person kann im Betrachtungszeitraum beispielsweise in drei oder
allen vier Quartalen behandelt worden sein und wird dementsprechend mehrfach
als Fall gezahlt.

4.1.3.1 Intelligenzminderung und psychische Komorbiditaten

Die folgende Tab. gibt einen ersten Uberblick zur Verteilung der ICD-10 Differenzial-
diagnosen F70 — F74, F78, F79, fur die auch (mindestens) eine Komorbiditat doku-
mentiert wurde. Insgesamt wurden 225.755 Falle von Intelligenzminderung mit
psychischer Erkrankung dokumentiert. Grob neun Zehntel entfallen auf die Diffe-
renzialdiagnosen leichte, mittelgradige und —vor allem — nicht ndher bezeichnete
Intelligenzminderung, vgl. die folgende Tab. 10:
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Tab. 10: Gesamtlibersicht Falle mit Intelligenzminderung F70 — F74, F78, F79 und
diagnostizierter psychischer Stérung — nach Differenzialdiagnosen IM

KVNO KVWL
Behandlungsdiagnosen abs. in % abs. in%
Leichte Intelligenzminderung (F70) 43.237 33,0 29.050 30,7

Mittelgradige Intelligenzminderung (F71)  19.556 14,9 14.227 15,1

Schwere Intelligenzminderung (F72) 8.339 6,4 5.061 5,4
Schwerste Intelligenzminderung (F73) 1.749 1,3  1.212 1,3
Dissoziierte Intelligenz (F74) 2.837 2,2 417 0,4
Andere Intelligenzminderung (F78) 1.208 0,9 318 0,3
Nicht ndher bezeichnete IM (F79) 54.295 41,3 44.249 46,8
Gesamt 131.221 100,0 94.534 100,0

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

Bei der KVNO wurden fiir das Jahr 2020 insgesamt 131.221 Falle von Intelligenzmin-
derung mit einer Komorbiditat erfasst, fir die KVYWL betrug die Zahl 94.534.

Die Ergebnisse sind bei den beiden KVen vergleichbar: Die Verteilung von Men-
schen mit Intelligenzminderung und psychischer Erkrankung ist in beiden KV-Berei-
chen dhnlich fiir die Intelligenzminderungsgrade und — wie beim Anteil der nicht
nadher bezeichneten Intelligenzminderung (F79) insgesamt — stellen sie auch die
grofte Gruppe doppelt Betroffener (41,3 % bzw. 46,8 %), gefolgt von Personen mit
F70 und psychischer Stérung (33 % bzw. rd. 31 %). Unterschiedlich ist hingegen die
Nutzungsfrequenz: Die Daten legen nahe, dass die Patient*innen im Bereich der
KVNO im Durchschnitt in etwa 1,3-Quartalen im Jahr 2020 in den Praxen vorstellig
waren, im Bereich der KVWL hingegen etwa in 2,2 Quartalen (zu den Patient*in-
nenzahlen siehe Kap. 4.1.2).

Intelligenzminderung und die haufigsten psychischen Stérungen — nach KV

Um einen ersten Uberblick bzgl. der hiufigsten Komorbidititen bei Menschen mit
Intelligenzminderung zu ermdéglichen, wurden die einzelnen Diagnosen zu Intelli-
genzminderung (F70 — F74, F78, F79) zusammengefasst. In der Summe liegen fiir
Falle mit irgendeiner Diagnose Intelligenzminderung bei der KVNO insgesamt
131.221 Angaben vor und bei der KVWL 94.534. Die folgende Tabelle weist das Er-
gebnis nach KVen aus:
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Tab. 11: Intelligenzminderung (F70 — F74, F78, F79 zusammengefasst) und die zehn haufigsten Komorbiditaten
(sortiert nach Haufigkeit bei KVNO)

KVNO KVWL
Rang-  Rang- (n =131.221) (n = 94.534)
platz* platz*
Komorbiditaten KVNO KVWL abs. % Abs. %
Depressive Episode (F32) 1 1 10.551 8,0 8.449 8,9
Umschriebene Entwicklungsstorungen des
2 2 10.405 7,9 5.446 5,8
Sprechens und der Sprache (F80)
Tiefgreifende Entwicklungsstorungen (F84) 3 5 8.837 6,7 4.840 51
Reaktionen auf schwere Belastungen und An-
. 4 4 7.158 5,5 4.882 5,2
passungsstorungen (F43)
Andere Angststorungen (F41) 5 6 6.447 4,9 4.650 4,9
Schizophrenie (F20) 6 3 6.283 4,8 5.088 5,4
Andere psychische Storungen (F06) 7 7 5.695 4,3 4.650 49
Kombinierte umschriebene Entwicklungssto-
8 14 5.100 3,9 2.586 2,7
rungen (F83)
Somatoforme Stérungen (F45) 9 8 5.071 3,9 4.072 4,3
Hyperkinetische Stérungen (F90) 10 12 4.536 3,5 2.764 2,9

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.

*  Die Komorbiditdten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeord-
net. Den %-Anteilen bei der KVWL wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

Auf Einzeldiagnosen bezogen entfallen bei beiden KVen die héchsten Anteile mit Psy. Komorbiditat bei
8 % bzw. 8,9 % auf depressive Episoden (F32) —in Studien wurden Anteile bis 11 % IM
beobachtet (vgl. Kap. 3.1.3). Bei beiden KVen folgen auf Platz 2 Umschriebene Ent-

Es domini D -
wicklungsstorungen des Sprechens und der Sprache (F80 mit 7,9 bzw. 5,8 %). Ab > dominieren Bepres

. . . ) . . . . . sion, Entwicklungssto-
jetzt verschieben sich die Rangplatze z. T.: Auf tiefgreifende Entwicklungsstérungen &

entfallt bei der KVNO Platz 3, bei der KVYWL jedoch erst Platz 5 (F84, 6,7 % bzw.
5,1 %). Auch Autismus-Spektrum-Stérungen werden damit in der niedergelassenen

rungen, ASS und Angst-
storungen.

Versorgung in NRW seltener bei Menschen mit Intelligenzminderung diagnostiziert
als in Studien festgestellt (7,5 % bis 25 %; vgl. Kap. 3.1.3).

Neurotische und Belastungsstorungen, darunter Anpassungsstérungen (F43) und
andere Angststorungen (F41) kommen auf den Rangplatzen 4 und 5 bzw. 6 (spater
auch somatoforme Stérungen, F45). Die Studienlage zeigt flr Stérungen aus dem
Bereich der F4-Diagnosen ein sehr uneinheitliches Bild, allein Angststérungen

25 Andere psychische Stérungen aufgrund einer Schadigung oder Funktionsstérung des Gehirns oder einer
korperlichen Krankheit
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wurden flr 4 % bis 31 % der untersuchten Personen mit Intelligenzminderung fest-
gestellt. In den Praxen in NRW liegt die Diagnostik von Angststérungen damit im
unteren Bereich.

Ein ahnliches Ergebnis findet sich zu Schizophrenie (F20): Die Studien stellen fir
Psychosen (F2) Anteile von 4 % bis 30 % fest, in den Praxen in NRW wurden 4,8 %
bzw. 5,4 % dokumentiert.

Eine genaue Betrachtung der Verteilung der zehn am haufigsten dokumentierten
Komorbiditdten je nach Differenzialdiagnose/Schweregrad der Intelligenzminde-
rung (vgl. Tab. 47 bis Tab. 53 im Anhang) zeigt nur geringe Unterschiede zwischen
den beiden KVen: Depressive Episoden (F32) belegen Uber alle Intelligenzminde-
rungsgrade hinweg fast ausnahmslos Rangplatz 1. Danach folgen Autismus-Spekt-
rum-Stérungen sowie F80 und neurotische- und Belastungsstérungen, insbeson-
dere Angststorungen (F43).

Bei der Dissoziierten Intelligenz (F74) dominieren zusatzlich diagnostizierte Um-
schriebene Entwicklungsstorungen des Sprechens und der Sprache (F80) sowie Um-
schriebene Entwicklungsstérungen schulischer Fertigkeiten (F81), gefolgt von Hy-
perkinetischen Stérungen (F90; vgl. Tab. 51 im Anhang).

Zu ASS gehorende tiefgreifende Entwicklungsstérungen (F84) imponieren stark bei
schweren bzw. schwersten IM (zwischen ca. 13 % und ca. 21 %) — bei beiden KVen.
Es folgen Andere psychische Stérungen aufgrund einer Schadigung oder Funktions-
storung des Gehirns oder einer kérperlichen Krankheit (FO6) und Personlichkeits-
und Verhaltensstérung aufgrund einer Krankheit, Schadigung oder Funktionssto-
rung des Gehirns (FO7), Umschriebene Entwicklungsstorungen des Sprechens und
der Sprache (F80) sowie Depressive Episoden (F32; vgl. Tab. 49 und Tab. 50 im An-
hang).

Intelligenzminderung und die haufigsten psychischen Stérungen — nach Ge-
schlecht

In einem weiteren Analyseschritt wurden die Komorbiditaten nach Geschlecht aus-
gewertet. Fir die KVNO liegen fur mannliche Faille/Manner mit Intelligenzminde-
rung insgesamt 73.688 Angaben mit einer Komorbiditat vor, fir Frauen sind es
57.533. Bei der KVWL sind es 50.405 Nennungen mit Komorbiditdten bei den Man-
nern und 44.129 bei den weiblichen Fallen/Frauen mit Intelligenzminderung. In bei-
den KV-Bereichen werden also fiir Frauen mit Intelligenzminderung relativ haufiger
psychische Stérungen diagnostiziert als fiir Manner (vgl. Tab. 12):
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Tab. 12: Intelligenzminderung (F70 — F74, F78, F79 zusammengefasst) und die zehn haufigsten Komorbiditaten
(sortiert nach Haufigkeit bei mannlich KVNO)

Rangplatz* KVNO

KVNO KVWL abs. %
n=73.688 n=50.405 n=57.533 n=44.129
Komorbiditdten mannlich weiblich % % % %
Umschriebene Entwicklungsstérungen des
1 2 9,0 6,7 6,6 4,7
Sprechens und der Sprache (F80)
Tiefgreifende Entwicklungsstorungen (F84) 2 5 8,1 6,2 5,0 ,
Depressive Episode (F32) 3 1 6,5 7,3 10,0 10,8
Schizophrenie (F20) 4 6 4,6 53 5,0 5,5
Reaktionen auf schwere Belastungen und
. 5 3 4,6 4,5 6,6 6,0
Anpassungsstérungen (F43)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 6 14 4,5 4,1 2,8 1,6
Andere psychische Storungen (FO6) 7 7 4,2 4,7 45 49
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
. 8 12 4,2 3,0 3,5 2,4
storungen (F83)
Andere Angststorungen (F41) 9 4 3,9 3,8 6,2 6,1
Umschriebene Entwicklungsstérungen der
10 15 3,7 3,3 2,7 2,3

motorischen Fahigkeiten (F82)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezogen.

*  Die Komorbiditdten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeord-
net. Den %-Anteilen bei der KVWL wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

Die Auswertung zeigt, dass fir Frauen nicht nur 6fter psychische Stérungen diag-
nostiziert und dokumentiert wurden, die Komorbiditaten zwischen Frauen und
Mannern unterscheiden sich auch: Bei beiden KVen entfallen bei den Ménnern die
hochsten Anteile auf Umschriebene Entwicklungsstorungen des Sprechens und der
Sprache (F80), tiefgreifende Entwicklungsstérungen (F84) sowie Depressive Episode
(F32) und Schizophrenie (F20). Bei den Frauen liegt jedoch die Depressive Episode
(F32) mit (Uber) einem Zehntel auf Rangplatz 1, auch andere Angststérungen (F41)
wurden deutlich 6fter dokumentiert.

Auch die geschlechterbezogenen Verteilungen der zehn am haufigsten dokumen-
tierten Komorbiditdten wurden fir die einzelnen Intelligenzminderungs-Diagnosen
genauer ausgewertet (vgl. Tab. 56 bis Tab. 69 im Anhang). Auch diese

26 Andere psychische Stérungen aufgrund einer Schadigung oder Funktionsstérung des Gehirns oder einer
korperlichen Krankheit
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Detailauswertungen verdeutlichen, dass die Komorbiditaten zwischen Frauen und
Mannern unterschiedlich ausgepragt sind. Bei den Frauen dominieren tber alle
Schweregrade hinweg fast durchgehend Depressive Episoden (F32), es folgen Neu-
rotische bzw. Angst-Stérungen (F43 und F41) und Umschriebene Entwicklungssto-
rungen des Sprechens und der Sprache (F80).

Bei den Mannern zeigt die vergleichende Detailbetrachtung ein anderes Bild: Bei
den Intelligenzminderung-Einzeldiagnosen F70, F71, F78, F79 dominieren als
Komorbiditaten Gberwiegend Umschriebene Entwicklungsstérungen des Sprechens
und der Sprache (F80) und Autismus-Spektrum-Stérungen (F84).

Hingegen zeigen sich bei den Diagnosen schwere bzw. schwerste Intelligenzminde-
rung (F72, F73) keine wesentlichen geschlechterbezogenen Unterschiede: Es domi-
nieren hier Autismus-Spektrum-Stérungen (F84) sowohl bei Frauen als auch bei
Mannern (zwischen rd. 11 % und rd. 17 %). Danach folgen — wieder bei beiden Ge-
schlechtern — Andere psychische Stérungen aufgrund einer Schadigung oder Funkti-
onsstorung des Gehirns oder einer korperlichen Krankheit (FO6) sowie die Um-
schriebene Entwicklungsstorung des Sprechens und der Sprache (F80) und die De-
pressive Episode (F32; vgl. Tab. 60 bis Tab. 63 im Anhang).

Zusammenfassend lasst sich auf Basis der KV-Daten mit insgesamt 225.775 Komor-
biditdts-Diagnosen fir Patient*innen/Falle mit Intelligenzminderung feststellen: Als
haufigste Komorbiditat bei Menschen mit Intelligenzminderung wird die Depressive
Episode (F32) dokumentiert, 10.550-mal im Bereich der KVNO und 8.450-mal bei
der KVWL und damit anteilig rd. 8 % bzw. rd. 9 %. Je nach Behinderungsdifferenzial-
diagnose werden Anteile bis zu 13 % berichtet, z. B. bei andere Intelligenzminde-
rung (F78), Frauen sind mit bis zu 16 % (F32) 6fter betroffen als Manner. In den
ausgewerteten Studien reichte der Pravalenzbereich fiir Depression von 7,4 % bis
11 % (vgl. Kap. 3.1.3).

Die Studiendaten zu Prdvalenzen fiir Angststorungen bei Menschen mit Intelligenz-
minderung verweisen auf eine grofRe Spanne von 4 % bis 31 %. In den hier unter-
suchten Daten der beiden KVen wurde fiir Angststérungen knapp 5 % ermittelt,
wiederum scheinen Frauen davon etwas starker betroffen zu sein als Méanner.

In mehreren Pravalenzstudien werden Autismus-Spektrum-Stérungen als die am
haufigsten auftretenden Komorbiditaten fir Menschen mit Intelligenzminderung
benannt — mit einer Spannbreite von 7,5 % — 25 %. Bei den FOGS vorliegenden KV-
Daten liegen die Werte demgegeniber niedriger, sie schwanken zwischen 5 % und
8,1 % fiir F.84-Diagnosen. Auch hier zeigen sich im Geschlechtervergleich Unter-
schiede — diesmal jedoch anders gerichtet: Bei Mdnnern streuen bezogen auf die
einzelnen Behinderungsgrade/-auspragungen die Nennungen fur die Komorbiditat
,<tiefgreifende Entwicklungsstorungen’ (F84) zwischen 5,8 % und 23,7 %; fur die
Frauen variieren die Werte zwischen 3,2 % bis 17,5 %.

Auf Basis der KV-Daten kann zusammenfassend festgestellt werden, dass sich die in
verschiedenen Studien berichteten Komorbiditdten bei Menschen mit Intelligenz-
minderung auch im niedergelassenen arztlichen/therapeutischen Bereich identifi-
zieren lassen — allerdings werden psychische Stérungen seltener wahrgenommen.
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4.1.3.2 Autismus-Spektrum-Stérungen und psychische Komorbidititen

Einleitend wird die Verteilung der ICD-10-Differenzialdiagnosen zu Autismus-Spekt-
rum-Stérungen (F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9) flr alle Altersgruppen vorgestellt, fiir
die auch Komorbiditaten vorliegen. Insgesamt liegen von der KVNO 97.194 Fille
mit Autismus und psychischer Komorbiditat vor, von der KVWL sind es 42.368.

Tab. 13: Gesamtlibersicht Falle mit ASS F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9 und diagnosti-
zierter psychischer Storung — nach Differenzialdiagnosen ASS (alle Alters-

gruppen)
KVNO KVWL
Behandlungsdiagnosen abs. in% abs. in%
Frihkindlicher Autismus (F84.0) 26.570 27,3 14.694 34,7
Atypischer Autismus (F84.1) 7.235 7,4 3.925 9,3
Rett-Syndrom (F84.2) 131 0,1 196 0,5

Andere desintegrative Storung des Kin-

3.454 3,6 1.057 2,5
desalters (F84.3)

Uberaktive Stérung mit Intelligenzminde-
. 1.269 1,3 727 1,7
rung und Bewegungsstereotypien (F84.4)

Asperger-Syndrom (F84.5) 17.118 17,6 7.832 18,5

Sonstige tiefgreifende Entwicklungssto-

27.506 28,3 8.205 19,4
rungen (F84.8)

Tiefgreifende Entwicklungsstérung, nicht

13.911 14,3 5.732 13,5
naher bezeichnet (F84.9)

Gesamt 97.194 100,0 42.368 100,1

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS

Fir die Differenzialdiagnosen der Autismus-Spektrum-Stérungen zeigt die anteilige
Verteilung zwischen den beiden KVen Unterschiede: Bei der KVNO entfallen auf
Sonstige tiefgreifende Entwicklungsstorungen mit 28,3 % die meisten Nennungen,
es folgen frihkindlicher Autismus (27,3 %) und Asperger-Syndrom (17,6 %). Fiir die
KVWL entfallen rd. ein Drittel auf friihkindlichen Autismus, Asperger-Syndrom
(F84.5) bzw. Sonstige tiefgreifende Entwicklungsstérungen binden jeweils rd. 19 %.
Anders als im Bereich der Intelligenzminderung wird fir Autismus-Falle deutlich sel-
tener auf die Differenzialdiagnose F84.9 (nicht ndher bezeichnete Entwicklungssto-
rung) zurickgegriffen.

Die oben vorgestellte Verteilung unterscheidet sich von den Befunden in verschie-
denen Studien, die mit mindestens 80 % deutlich hohere Anteile fiir Asperger bzw.
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hochfunktionalen Autismus ausweisen. In den Praxen in NRW sind diese beiden Au-
tismus-Formen zumindest dann weniger reprasentiert, wenn psychische Erkrankun-
gen hinzukommen.

ASS und die haufigsten psychischen Stoérungen — nach KV

Verschiedene Studien (vgl. Kap. 3.2.1) verweisen auf vielfache psychische Belastun-
gen und Stérungen bei Menschen mit ASS, insbesondere Depressionen. Fir frih-
kindlichen Autismus wird zudem Uber hohe Anteile von Intelligenzminderung be-
richtet. Bei den knapp 145 Tsd. in den Praxen in NRW dokumentierten Autismus-
Fallen, bei denen psychische Komorbiditdaten diagnostiziert wurden, zeigen sich die
im Folgenden vorgestellten zehn haufigsten psychischen Stérungen:

Tab. 14: Autismus-Spektrum-Stérungen (F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9 zusammenge-
fasst) und die zehn haufigsten Komorbiditdten (sortiert nach Haufigkeit bei KVNO)

Rang- Rang- KVNO
platz* platz* (n=97.194)
KVNO KVNO
Komorbiditdten abs. %
Umschriebene Entwicklungsstorungen
1 1 18.011 18,5
des Sprechens und der Sprache (F80)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 2 2 9.822 10,1
Kombinierte umschriebene Entwick-
. 3 4 7.159 7,4
lungsstorungen (F83)
Umschriebene Entwicklungsstorung der
4 3 7.150 7,4

motorischen Funktionen (F82)

Andere Verhaltens- und emotionale
Stérungen mit Beginn in der Kindheit 5 9 5.087 5,2
und Jugend (F98)

Nicht ndher bezeichnete Entwicklungs-

6 5 4.159 4,3
storung (F89)
Umschriebene Entwicklungsstérungen

. S 7 14 3.781 3,9

schulischer Fertigkeiten (F81)
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzmin-

8 6 3.713 3,8
derung (F79)
Depressive Episode (F32) 9 7 3.700 3,8
Reaktionen auf schwere Belastungen

10 9 3.510 3,6

und Anpassungsstérungen (F43)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.

(n=42.368)
abs. %
6.302 14,9
4.114 9,7
2.674 6,3
2.855 6,7
1.878 4,4
2.584 6,1
1.229 2,9
2.472 5,8
1.909 4,5
1.465 3,5

*  Die Komorbiditdten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeordnet. Den %-Anteilen bei der KVWL

wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.
Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Zunachst fallt auf, dass Intelligenzminderung in den KV-Daten aus NRW lediglich fiir
geringe Fallzahlen dokumentiert wurde und hier auch nur die am relativ haufigsten
genutzte F79 mit 3,8 % bzw. 5,8 %. Insgesamt zeigen die in den Praxen in NRW do-
kumentierten Komorbiditaten ein anderes Bild als Studiendaten (vgl. Kap. 3.2.1):
Als haufigste Komorbiditat wurden in beiden Kassenarztlichen Vereinigungen Um-
schriebene Entwicklungsstorungen des Sprechens und der Sprache (F80) und Hy-
perkinetische Stérungen (F90) beschrieben. Danach folgen Kombinierte umschrie-
bene Entwicklungsstorungen (F83) sowie Umschriebene Entwicklungsstorung der
motorischen Funktionen (F82) — also vor allem weitere Diagnosen aus dem ICD-10-
Kapitel F8. Die Komorbiditat Depression wird mit +/- 4 % in den Bereichen beider
KVen eher nachrangig diagnostiziert.

Zu jeder ASS-Differenzialdiagnose wurden die Komorbiditdten differenziert nach KV
ausgewertet und je die zehn hadufigsten Komorbiditaten tabellarisch zusammenge-
fasst, siehe dazu im Anhang Tab. 70 bis Tab. 77. Ein Vergleich der Ergebnisse zeigt
zwischen den beiden KVen nur geringe Unterschiede.

Bezogen auf die Diagnosen frihkindlicher Autismus (F84.0), atypischer Autismus
(F84.1), andere desintegrative Stérung des Kindesalters (F84.3) sowie iberaktive
Storung mit Intelligenzminderung und Bewegungsstereotypien (F84.4) ist die Ver-
teilung der Komorbiditdten bzgl. der Rangfolge bzw. der Prozentverteilung durch-
weg sehr dhnlich strukturiert: Hyperkinetische Stérungen (F90) bzw. Umschriebene
Entwicklungsstérungen des Sprechens und der Sprache (F80) belegen fast aus-
nahmslos Rangplatz 1 oder 2. Es folgen umschriebene Entwicklungsstérungen (F83)
und nicht ndher bezeichnete Intelligenzminderung (F79).

Lediglich beim Asperger-Syndrom (F84.5) zeigt sich eine andere Rangfolge: Nach
Hyperkinetischen Stérungen (F90 mit 17,2 % bzw. 15,2 % bei KVNO bzw. KVWL) fol-
gen Depressive Episoden (F32) auf Rangplatz 2 — Frauen sind hier doppelt so oft be-
troffen wie Méanner. Es folgen Reaktionen auf schwere Belastungen und Anpas-
sungsstorungen (F43).

Und zum Rett-Syndrom (F84.2) liegen von der KVNO 131 und von der KVWL 196
Angaben vor, erwartungsgemaR fast ausnahmeslos fir Madchen gestellt. Die hau-
figste Komorbiditadt zu F84.2 entfallt auf nicht ndher bezeichnete Intelligenzminde-
rung (F79; etwa ein Funftel), es folgen — fast dhnlich oft — Kombinierte umschrie-
bene Entwicklungsstorungen (F83) bzw. Nicht ndher bezeichnete Entwicklungssto-
rung (F89) (vgl. Tab. 72 im Anhang).

ASS und die haufigsten psychischen Stérungen —nach Geschlecht

Ein weiterer Analyseschritt umfasst die Auswertung der Autismus-Differenzialdiag-
nosen (F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9) und der Komorbiditaten differenziert nach Ge-
schlecht. Hierfiir liegen fir die KVNO Angaben zu 71.185 Mannern und fiir 26.009
Frauen vor. Fir die KVWL werden 30.653 Nennungen mit Komorbiditaten bei den
Mannern dokumentiert und 11.715 bei den Frauen. Es folgt die Ubersicht dazu:
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Tab. 15: Autismus-Spektrum-Stérungen (F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9 zusammengefasst) und die zehn haufigsten
Komorbiditaten (sortiert nach Haufigkeit bei mannlich KVNO)

mannlich weiblich
Rangplatz* Rangplatz*
KVNO KVNO KVNO KVWL KVNO KVWL
n=71.185 n=30.653 n=26.009 n=11.715

mannlich weiblich

Komorbiditaten in % in % in % in %
Umschriebene Entwicklungsstérungen

1 1 18,5 15,1 18,7 14,4
des Sprechens und der Sprache (F80)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 2 4 11,5 11,3 6,2 5,6
Umschriebene Entwicklungsstorung

. . 3 3 7,5 6,8 6,8 6,6

der motorischen Funktionen (F82)
Kombinierte umschriebene Entwick-

4 2 7,5 6,2 6,9 6,7

lungsstérungen (F83)

Andere Verhaltens- und emotionale
Stérungen mit Beginn in der Kindheit 5 6 5,4 4,6 4,7 3,1
und Jugend (F98)

Nicht ndher bezeichnete Entwick-

. 6 9 4,2 5,7 4,5 7,1
lungsstoérung (F89)
Umschriebene Entwicklungsstérungen
. L 7 10 3,9 3,1 3,7 2,4
schulischer Fertigkeiten (F81)
Storungen des Sozialverhaltens (F91) 8 18 3,8 3,1 2,8 1,8
Nicht ndher bezeichnete Intelligenz-
. 9 7 3,5 5,2 4,6 7,6
minderung (F79)
Depressive Episode (F32) 10 5 3,2 4,0 51 5,9

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.

*  Die Komorbiditaten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeordnet. Den %-Anteilen bei der KVWL
wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

Bezogen auf die zusammengefassten Einzeldiagnosen sind die Komorbiditaten zwi-
schen Frauen und Mannern vergleichbar ausgepragt. Bei beiden KVen entfallen bei Psy. Komorbiditét nach
Mannern und Frauen die hochsten Anteile auf Umschriebene Entwicklungsstérun- Geschlecht

gen des Sprechens und der Sprache (F80). Auf den Rangplatzen 2 bis 4 folgen Hy-

Frauen und Manner mit

perkinetische Stérungen (F90), Kombinierte umschriebene Entwicklungsstérungen ASS zeigen hnlich aus-

(F83) sowie Umschriebene Entwicklungsstérung der motorischen Funktionen (F82). .. .

gepragte psychische
Die zehn am hiufigsten berichteten Komorbidititen wurden bezogen auf jede ASS- Komorbiditaten.
Differenzialdiagnose und differenziert nach Geschlecht betrachtet. Sdmtliche Tabel-

len dazu befinden sich im Anhang (vgl. Tab. 80 bis Tab. 95).
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Bezogen auf die Behandlungsdiagnosen friihkindlicher Autismus (F84.0), atypischer
Autismus (F84.1), andere desintegrative Stérung des Kindesalters (F84.3) und liber-
aktive Stoérung mit Intelligenzminderung und Bewegungsstereotypien (F84.4) ist die
Verteilung der Komorbiditdten bzgl. der Rangfolge bzw. der dokumentierten Hau-
figkeiten zwischen den Geschlechtern vergleichbar, es zeigen sich nur punktuell Un-
terschiede. Umschriebene Entwicklungsstérungen des Sprechens und der Sprache
(F80) werden oftmals am haufigsten genannt, es folgen Hyperkinetische Stérungen
(F90) und Kombinierte umschriebene Entwicklungsstérungen (F83).

Beim Asperger-Syndrom (F84.5) zeigen sich auch zwischen den Geschlechtern Un-
terschiede: Fiir Frauen werden als Komorbiditdten Depressive Episode (F32), Hy-
perkinetische Storungen (F90), Reaktionen auf schwere Belastungen und Anpas-
sungsstorungen (F43) und Andere Angststérungen (F41) am haufigsten berichtet.
Bei Madnnern dagegen vor allem Hyperkinetische Stérungen (F90), gefolgt von De-
pressiven Episoden (F32).

Das Rett-Syndrom (F84.2) zeigt erwartungsgemal differenzierte Ergebnisse, schon
weil kaum mannliche Patienten darunter sind, lediglich im Bereich der KVNO wur-
den 13 Diagnosen fiir mannliche Jugendliche mit Rett-Syndrom (F84.2) dokumen-
tiert. Bei den Fallen mit Rett-Syndrom wurde am haufigsten eine nicht ndher be-
zeichnete Intelligenzminderung (F79) festgestellt sowie Kombinierte umschriebene
bzw. Nicht naher bezeichnete Entwicklungsstorung (F83, F89; vgl. Tab. 84 und Tab.
85 im Anhang).

Zusammenfassend ist festzuhalten: Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen
wurden in verschiedenen Studien (vgl. Kap. 3.2.1) bzgl. komorbider psychischer Er-
krankungen untersucht. Wie im Bereich der Intelligenzminderung auch, werden in
diesen Studien unterschiedliche Pravalenzen beschrieben. Ein Vergleich mit den in
den Praxen in NRW zeigt, dass hier mit 9 % bzw. 10 % Diagnosen von Hyperkineti-
sche Storungen sehr haufig sind und in etwa den in anderen Studien berichteten
Werten entspreche: rd. 15 % bzw. 11 % (vgl. Riedel et al., 2016; Lehnhardt et al.,
2012). In den Praxen in NRW wird die F90-Diagnose am haufigsten im Kontext eines
Asperger-Syndroms diagnostiziert (16 %). ADHS betrifft Jungen bzw. Manner mit bis
zu 17,8 % (bei Asperger-Syndrom) haufiger als Patientinnen, die je nach ASS-Diffe-
renzialdiagnose maximal 10 % erreichen.

Erstaunlich ist das viel geringere Auftreten von Depressionen. In den o. g. Studien
dominierten mit 50 % bzw. 57 % der untersuchten Personen mit Autismus Depres-
sionen, haufig festgestellt wurden zudem Suizidgedanken (vgl. Kap. 3.2.1). Unter-
sucht worden waren vorrangig Patient*innen mit Asperger bzw. mit Hochfunktio-
nalem Autismus. In den Praxen in NRW wurden fiir diese Gruppen bei den beiden
KVen jedoch lediglich Anteile von 9,2 % bzw. 11,3 % dokumentiert. Fiir Frauen lag
der Anteil bei rd. 17 %, bei Mannern bei rd. 9 %. Auf Depression entfallt damit zwar
der hochste Anteil unter den dokumentierten Komorbiditdaten von Asperger-Pati-
ent*innen, dennoch ein deutlich geringerer als andernorts festgestellt. Bei den an-
deren Autismus-Diagnosen spielt die Depressive Episode (F32) eine viel kleinere
Rolle, sodass — tber alle ASS-Differenzialdiagnosen hinweg — in den Bereichen der
beiden KVen lediglich Werte von 3,7 % bzw. 4,3 % festgestellt wurden.
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Auf Basis der KV-Daten die Prdvalenzbereiche verschiedener in Untersuchungen be-
schriebener Komorbiditaten fiir Autismus-Betroffene finden sich auch in der nie-
dergelassenen drztlich-therapeutischen Versorgung in NRW finden, insbesondere
zu ADHS. Demgegeniliber sind fiir andere Komorbiditdten deutlich andere Vertei-
lungen zu beobachten — dies gilt vornehmlich fir Depression und Intelligenzminde-
rung. Die Unterschiede sind moglicherweise auf die Rahmenbedingungen der weni-
gen vorliegenden Studien zurlickzufiihren, wo z.B. Patient*innen von Spezial-
sprechstunden untersucht wurden. Zudem stammen die hier ausgewerteten Daten
aus der niedergelassenen Versorgung in NRW zu vergleichsweise groRen Teilen aus
den Praxen fur Kinder und Jugendliche.

4.2 Sozialpadiatrische Zentren (SPZ)

Im Jahre 1968 wurde das erste Sozialpaddiatrische Zentrum (SPZ) in Miinchen ge-
grindet. Damit wurden psychologische sowie heilpddagogische Leistungen in die
arztliche Versorgung von Kindern mit neurologischen Erkrankungen oder risikobe-
hafteter Entwicklung eingebunden (Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpadiatrie und
Jugendmedizin e. V., 0. J.). Der § 119 SGB V definiert fiir SPZ wie folgt:

»(1) Sozialpadiatrische Zentren, die fachlich-medizinisch unter standiger
arztlicher Leitung stehen und die Gewahr fir eine leistungsfahige und wirt-
schaftliche sozialpadiatrische Behandlung bieten, konnen vom Zulassungs-
ausschuss (§ 96) zur ambulanten sozialp&diatrischen Behandlung von Kin-
dern ermachtigt werden. Die Erméachtigung ist zu erteilen, soweit und so-
lange sie notwendig ist, um eine ausreichende sozialp&diatrische Behand-
lung sicherzustellen.

(2) Die Behandlung durch sozialpadiatrische Zentren ist auf diejenigen Kin-
der auszurichten, die wegen der Art, Schwere oder Dauer ihrer Krankheit
oder einer drohenden Krankheit nicht von geeigneten Arzten oder in geeig-
neten Friihforderstellen behandelt werden kénnen. Die Zentren sollen mit
den Arzten und den Friihférderstellen eng zusammenarbeiten.”

In Deutschland sind nach Angaben der Deutschen Gesellschaft fiir Sozialpadiatrie
und Jugendmedizin e. V. (0. J.) — kurz DGSPJ — iber 160 SPZ tatig. Im Jahr 2022
konnten in Nordrhein-Westfalen (NRW) insgesamt 43 SPZ recherchiert und fur die
Untersuchung angeschrieben werden. Mit Stand November 2023 weist die DGSPJ
45 SPZ in folgenden Standorten in NRW aus:

Tab. 16: SPZ-Standorte in NRW (Stand: 2023)

SPZ-Standort Trager
Aachen Universitatsklinik
Bielefeld Evangelisches Klinikum Bethel — Universitatsklinikum

OWL der Universitat Bielefeld Campus Bielefeld-Bethel

Bocholt St. Vincenz-Hospital Kooperation mit St. Agnes-Hospi-
tal Bocholt und Mathias-Spital Rheine
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SPZ-Standort

Trager

Bochum Universitatsklinik

Bonn LVR-Klinik

Bonn Universitatsklinik

Coesfeld St. Vincenz-Hospital Kooperation mit St. Agnes-
Hospital Bocholt und Mathias-Spital Rheine

Datteln Vestische Kinder- und Jugendklinik

Dinslaken St. Vinzenz Hospital

Dortmund Klinikum Dortmund

Duisburg Helios Klinik St. Anna

Diren Kinderklinik der St. Marien Hospital gGmbH

Dusseldorf Universitatsklinikum
Ev. Krankenhaus
Kaiserswerther Diakonie Florence-Nightingale-
Krankenhaus
Sana Klinikum Gerresheim

Emmerich Zentrum fiir Kinder und Jugendliche am Marien-
Hospital

Essen Elisabeth-Krankenhaus

Universitatsklinik

Gelsenkirchen

Kinder- und Jugendklinik Gelsenkirchen

Hagen Allgemeines Krankenhaus
Iserlohn Agaplesion Klinikum
Kleve St.-Antonius-Hospital
Kéln Universitatsklinik
Kinderkrankenhaus Amsterdamer StralRe
Krefeld Helios Klinikum
Leverkusen Klinikum
Meschernich SPz

Minden

Muihlenkreiskliniken

Moers

Krankenhaus Bethanien
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SPZ-Standort

Trager

Monchengladbach Stadtische Kliniken

Milheim Ev. Krankenhaus

Miinster Universitatsklinikum

Oberhausen Ev. Krankenhaus

Paderborn St. Vincenz-Krankenhaus

Remscheid Sana Klinikum

Rheine St. Vincenz-Hospital Kooperation mit St. Agnes-

Hospital Bocholt und Mathias-Spital Rheine

Rhein-Erft-Kreis

Heinrich-Meng-Institut gGmbH

Siegen DRK-Kinderklinik Siegen

Solingen Stadtisches Klinikum

St. Augustin Asklepios Kinderklinik

Stolberg Sozialpadiatrisches Zentrum am Bethlehem Kranken-
haus

Unna Fachklinik fiir Kinderneurologie und Sozialpadiatrie
Konigsborn

Wesel Zentrum fir Kinder und Jugendliche am Marien-
Hospital

Wuppertal Helios Klinikum

Quelle: Die Deutschen Gesellschaft fuir Sozialpadiatrie und Jugendmedizin weist die Standorte in NRW Uber ihre
Website aus: https://www.dgspj.de/category/nordrhein-westfalen+sozialpaediatrische-zentren/, Stand: 2023.

Die Liste zeigt, dass SPZ meistens an Kliniken vorgehalten werden und dortige Res-

sourcen mitnutzen kénnen.

Besonderheiten bzw. Merkmale der SPZ sind:

e Interdisziplinaritat

e Hoher Anteil an psychotherapeutischen/psychosozialen und rehabilitativen In-

terventionen

e Einbeziehung der Familie in die Therapie als konzeptioneller Schwerpunkt

e Organmedizinisch orientierte und medizinisch-technische Interventionen nicht

im Vordergrund

e Kindheitslange Betreuung bis ins Jugendalter
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e Schnittstelle zwischen klinischer Padiatrie, padiatrischer Rehabilitation und 6f-
fentlichem Gesundheitsdienst

e Vernetzung mit nichtdrztlichen [sic] Diensten in grofem Umfang, Erfordernis ei-
nes hohen Organisationsaufwands” (Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpadiatrie
und Jugendmedizine. V., 0.J.,0.S.).

Im Rahmen der Gutachtenerstellung wurden von FOGS auch die Versorgung durch
SPZ in NRW in den Blick genommen und die Angebote schriftlich befragt sowie
Fachgesprache dazu gefiihrt. Die Ergebnisse dazu werden im Folgenden vorgestellt.

4.2.1 Anzahl angeschriebener SPZ

Im Rahmen der schriftlichen Befragung wurden die Hauptstellen aller 43 SPZ in
NRW kontaktiert (Stand 2022). Von diesen 43 angeschriebenen Stellen antworteten

16 SPZ (Rucklaufquote 37,2 %). I NRW arbei )
n arbeiteten im

Drei der 16 SPZ verfiigen Gber Nebenstellen, meist eine oder zwei. Wie auch die Jahr 2022 43 SPZ. 16 ha-
MZEB (vgl. Kap. 4.3) weisen die SPZ eine groRe Heterogenitat auf hinsichtlich ihrer ben sich an der Unter-
Verortung (Universitatsklinika, kommunale, kirchliche und private Krankenhdauser, suchung beteiligt.

groRe Trager der freien Wohlfahrtspflege sowie alleinstehende ambulante Zen-
tren), ihres Leistungsspektrums und der Finanzierung. Aus diesem Grund kénnen
die Ergebnisse der schriftlichen Befragung nur eingeschrankt verallgemeinert wer-
den. Ergénzt werden die im Folgenden dargestellten Ergebnisse um Befunde aus
der Fachliteratur bzw. den Einzel- und Gruppeninterviews mit Expert*innen (quali-
tative Erhebung).

4.2.2 Implementierung von SPZ

Fir Aufbau und Verortung von SPZ gibt es keine Gibergeordnete Planung. Sie ent-
stehen vielmehr dort, wo ein Trager interessiert und bereit ist, ein SPZ zu imple-
mentieren — sofern der Zulassungsausschuss den Antrag bewilligt und mit den
Krankenkassen ein Vertrag zustande kommt.

Die SPZ, die an der Befragung teilnahmen, haben im Zeitraum zwischen 1987 und
2016 ihre Arbeit aufgenommen. Mehr als die Halfte der Einrichtungen begann ihre
Tatigkeit vor dem Jahr 2000. Wie Tab. 17 zeigt, wurden von den befragten SPZ ver-
schiedene Schwierigkeiten bzw. Barrieren benannt, die bei der Implementierung
oder bei der regelmaRigen Erneuerung der Zulassung des SPZ in der Vergangenheit
aufgetreten sind.
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Tab. 17: Barrieren bei der Implementierung bzw. der regelmaRigen Erneuerung der

Zulassung
Schwierigkeiten/Barrieren Anzahl der SPZ
Begrenzte Dauer der Zulassung 4
Schwierigkeiten beim Erhalt der Zulassung 3
Vergltung 2

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der SPZ in NRW.

Vier SPZ gaben an, dass die begrenzte Dauer der Zulassung fir sie eine Schwierig-
keit darstelle: Aufgrund der begrenzten Zulassungsdauer ist keine Planungssicher-
heit gegeben, was wiederum die Investitionsbereitschaft einschrénkt. Folgendes ist
dazu rechtlich geregelt: ,§ 119 SGB V enthiilt keine Vorgaben zur Befristung der Er-
mdchtigung, insbesondere auch keine Festlegung einer konkreten Ermdchtigungs-
dauer. Allerdings ergibt sich aus § 31 Absatz 7 Zulassungsverordnung fiir Vertrags-
drzte, der nicht spezifisch nur fiir SPZ, sondern allgemein fiir Ermdchtigungen gilt,
dass eine Befristung der Ermdchtigung méglich und zumeist auch geboten ist” (BT-
Drucksache 19/27746, 2021, S. 4). Die Bundesregierung fihrt des Weiteren an, dass
der Grundsatz einer Ermachtigungsdauer von i. d. R. zwei Jahren fiir SPZ nach ei-
nem Urteil des Bundessozialgerichts (29.06.2011, B 6 KA 34/10 R) mit Blick auf eine
notwendige Planungssicherheit nicht angezeigt ist (BT-Drucksache 19/27746,
2021). Die Regierung geht davon aus, dass ,SPZ regelmdfig fiir fiinf Jahre ermdch-
tigt” werden (BT-Drucksache 19/27746, 2021, S. 4). Nach Angaben der Strukturda-
tenerfassung von 2018 mit Daten zu 98 SPZ in Deutschland (damals 63 %) erhohe
sich die Dauer der Ermachtigung laufend und betrage zu dem Zeitpunkt im bundes-
weiten Durchschnitt 4,6 Jahre (Kretzschmar, 2020).

Uberdies wurde iiber generelle Probleme bei dem Erhalt der Zulassung von drei
SPZ in der schriftlichen Befragung 2022 berichtet, z. T. habe das Gericht involviert
werden missen. Zwei SPZ gaben auBerdem Schwierigkeiten beziglich der Vergi-
tung an. Konkret beziehen sich die beschriebenen Probleme auf die Kostenver-
handlungen oder auf die Hohe der Fallpauschale. Dariiber hinaus gab bzw. gebe es
in finf der SPZ keine Schwierigkeiten oder Barrieren oder es seien keine bekannt.

Zulassungsbeschriankungen und weitere Regelungen

Im Rahmen der schriftlichen Befragung wurden auch die Voraussetzungen fir eine
Behandlung im SPZ erfragt (n = 15). Zehn teilnehmende SPZ gaben an, dass keine
Einschrankungen bestlinden (66,7 %). Vier weitere SPZ (26,7 %) berichteten von
Hiirden hinsichtlich der Uberweisung. Diese miisse je nach Zulassung des jeweiligen
SPZ durch Fachéarzt*innen fiur Kinder- und Jugendmedizin oder Kinder- und Jugend-
psychiatrie erfolgen. Selten gibt es Ausnahmen von dieser Regelung (z. B. Allge-
meinmediziner*innen).

Patientenseitig gibt es keine Zugangsvoraussetzungen mit Blick auf einen bestimm-
ten Grad der Behinderung.
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86,7 % der SPZ kdnnen unbegrenzt Patient*innen annehmen, z. T. ist das Pati-
ent*innenaufkommen allerdings durch die (mangelnden) Personalkapazitdten be-
grenzt. Lediglich ein SPZ berichtet von einer konkreten Begrenzung auf maximal
1.000 Patient*innen/Quartal.

Besondere Regelungen fiir (Erst-)Kontakte mit Patient*innen bestehen in 37,5 %
der Félle (siehe Abb. 2).

Abb. 2: Regelungen fir (Erst-)Kontakte mit Patient*innen im SPZ (N = 16)

ja

nein

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der SPZ in NRW.

Mehrfach wurde seitens der SPZ darauf verwiesen, dass Uberweisungen den Ver-
trags- und Ermachtigungsbedingungen entsprechen missen. Generell miissen alle
diagnostischen und ggf. therapeutischen MaBnahmen unter facharztlicher Aufsicht
erfolgen. In zwei SPZ wird dies so organisiert, dass beim Erstkontakt zum Teil
Arzt*in und Psycholog*in anwesend sind.

13 von 15 teilnehmenden SPZ berichten Uber ein schriftliches Konzept (86,7 %).
BloR ein SPZ gab an, gemal der Ermachtigung bzw. dem Versorgungsvertrag be-
richtspflichtig zu sein.

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass fiir die SPZ — verglichen mit den MZEB —
andere Zulassungsbeschrinkungen gelten. Beispielsweise muss fiir die Uberwei-
sung zum SPZ kein bestimmter Grad der Behinderung (GdB) bei den Patient*innen
vorliegen. Auch ist die Anzahl der Patient*innen, die pro Quartal Leistungen des
SPZ in Anspruch nehmen dirfen, weitestgehend unbegrenzt. Bei MZEB in NRW fiih-
ren beide Aspekte dazu, dass in den MZEB weniger Patient*innen behandelt wer-
den kdnnen.

4.2.3 Finanzierung

Die Leistungen von SPZ werden gem. § 120 Abs. 2 SGB V durch die Krankenkasse
verglitet — auBerhalb des sonstigen Abrechnungssystems fiir stationdare und ambu-
lante Leistungen, wobei die Hohe der Vergiitung die Leistungsfahigkeit bei
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wirtschaftlicher Betriebsflihrung gewahrleisten muss. Grundlage dafir stellt eine
Vergltungsvereinbarung dar, die ,,gemeinsam und einheitlich zwischen den Lan-
desverbanden der Krankenkassen und Ersatzkassen sowie den Tragern der Einrich-
tungen” geschlossen wird. ,Die Vergiitung der Leistungen der sozialpddiatrischen
Zentren kann pauschaliert werden. Kommt eine Vereinbarung zur Vergiitung ganz
oder teilweise nicht zu Stande, setzt die jeweilige Schiedsstelle auf Antrag einer Ver-
tragspartei die Vergiitung fest. Den unterschiedlichen Gegebenheiten vor Ort kann
so Rechnung getragen werden.” (BT-Drucksache 19/27746, 2021, S. 2). Aufgrund
der Beriicksichtigung lokaler Rahmenbedingungen kann sich die Hohe der Vergu-
tung zwischen den SPZ z. T. erheblich unterscheiden (BT-Drucksache 19/27746,
2021). Dieser Aspekt spiegelt sich auch in den Antworten der SPZ wider (vgl. Tab.
18).

Tab. 18: Quartalspauschalen fir Erst- und Folgekontakte der SPZ in NRW (n = 7)

Kontaktart Niedrigste Pauschale in Euro Hoéchste Pauschale in Euro
Erstkontakt 250,- 410,-
Folgekontakt 285,- 410,-

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der SPZ in NRW.

Sieben SPZ duRerten sich zur Pauschale fir Erst- und Folgekontakte: Die Spanne der
Angaben liegt zwischen 250 € und 410 € (der Mittelwert betragt rund 342 €). An-
ders als bei SPZ gibt es bei den SPZ keine unterschiedlichen Pauschalen flr Erst-
und Folgekontakte. Die Varianz der Pauschalen bestatigt die bereits beschriebene
Heterogenitat der SPZ-Ressourcen (vgl. Kap. 1.1).

Die Frage, ob die aktuelle Finanzierung ausreichend sei, wurde fast einheitlich mit
Nein beantwortet. Zwolf SPZ begriindeten die Einschdtzung genauer. Die aktuelle
Finanzierung reiche nicht, um notwendige Unterstiitzung oder weitere sinnvolle
Leistungsangebote zu ermdglichen, u. a. Gruppendiagnostik im Falle von Autismus-
Spektrum-Stérungen oder das Einbeziehen von Dolmetscher*innen. Haufig (41,7 %,
n = 5) wurde erlautert, dass seit der Einfiihrung des Bundesteilhabegesetzes zum
1.1.2020 nichtarztliche, sozialpaddiatrische Leistungen nicht mehr zusatzlich zu den
Pauschalzahlungen der Krankenkassen bewilligt werden. Kommunen bzw. Land-
schaftsverbdnde hatten diese zuvor eigens finanziert. Damit ging ein erheblicher fi-
nanzieller Einbruch einher. Fliinf SPZ benannten konkrete Summen (bis zu 600 €
Quartalspauschale), die ausreichend fir eine gute Versorgung wiaren.

Die Teilnehmenden wurden gefragt, ob sie eine feste Pauschale ohne Differenzie-
rung oder differenzierte Pauschalen fiir unterschiedliche Bedarfe, fiir Erst- oder Fol-
gekontakt o. . bevorzugen wiirden. Die SPZ votierten sehr einheitlich (14 von 14
SPZ) fur eine feste Pauschale.

Im Rahmen der qualitativen Befragungen wurden diese Ergebnisse weitgehend be-
statigt: Die Pauschalen der SPZ in NRW lagen zwischen 200 € und 500 €,
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bundesweit sei die Spanne noch gréRer (vgl. bspw. Seeger, 2022)?’. Zu beobachten
sind Unterschiede in den Pauschalen der Krankenkassen im Rheinland gegeniiber
jenen in Westfalen-Lippe. Mancherorts beteiligen sich Kommunen/Landschaftsver-
bande zusatzlich zur Quartalspauschale weiterhin an der Finanzierung der SPZ, ge-
schétzt bei maximal einem Drittel der SPZ.

Zudem werden die Rahmenbedingungen der baulichen Finanzierung ambulanter
Zentren — wie z. B. der SPZ —von den Befragten als problematisch eingeschatzt.
Diese unterscheiden sich von der stationdren Versorgung nach dem Krankenhaus-
gestaltungsgesetz des Landes Nordrhein-Westfalen — KHGG NRW (s. KHGG NRW
Stand: 7. September 2022): In Krankenhausern, die Teil des Krankenhausplans sind,
erfolgt eine Ubernahme der Investitionskosten durch das Land NRW. Geférdert
werden ausschlielRlich , InvestitionsmalRnahmen, die der stationaren Versorgung
dienen” (MAGS, 2021, S. 7), also nicht SPZ.

Im Unterschied dazu miissen die Trager der SPZ die Finanzierung eigenstandig
Gbernehmen. Das Risiko einer Investition sei aufgrund unzureichender Planungssi-
cherheit hoch, insbesondere, weil die Befristung der Zulassung?® Planungssicherheit
einschranke. Damit in SPZ investiert werde, brauche es Planungssicherheit, mit
Blick auf die Zeit als auch auf die Hohe der Quartalspauschale. Die Pauschale sollte
jahrlich an die Inflation, besondere Bedarfe und aktuell im Hinblick auf den Anstieg
der Energiekosten angepasst werden.

Zugleich werde von den SPZ seitens der zustdandigen Leistungstrdger gefordert, dass
sie wirtschaftlich arbeiten. Mit Patient*innen, die von ASS bzw. einer geistigen Be-
hinderung sowie ggf. von weiteren Beeintrachtigungen betroffen sind, kénne aller-
dings mit Blick auf die aktuellen Abrechnungsregelungen nicht kostendeckend gear-
beitet werden.

Auf die Frage, was das Land mit Blick auf die Weiterentwicklung der SPZ tun kénne,
flhrten die Befragten aus, dass ein Ansto des Landes zur Novellierung des § 43a
SGB V wichtig sei. In der gegenwartig geltenden Fassung sei die Finanzierung nicht-
arztlicher sozialpadiatrischer Leistungen nicht eindeutig festgelegt. Zu diesem As-
pekt bezog auch kirzlich die DGSPJ (2020) Stellung und forderte eine Konkretisie-
rung der rechtlichen Regelung bzw. Zustdndigkeiten zur Vergiitung nichtéarztlicher
sozialpadiatrischer Leistungen. Die Konsequenz der uneindeutigen rechtlichen Fest-
legung sei, dass solche Leistungen seitens der Trager der Eingliederungshilfe nicht
mehr weiter vergitet werden (DGSPJ, 2020). Dies konne wiederum dazu fihren,
»,dass Kinder dringend bendtigte Leistungen gar nicht oder verspatet erhalten und
die SPZ ihre Kosten nicht gedeckt bekommen, weil sich keiner der Sozialleistungs-
trager als zustandig betrachtet” (Grigo, 2020, S. 118).

27 Seeger berichtet fiir das Jahr 2014 von Quartalspauschalen von 260 — 680 Euro in Deutschland (2022,
S.18).

28 Die Befristungen der Zulassungen von SPZ reichen von einem bis zu zehn Jahren (ebd.).
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4.2.4 Leistungen und Rolle der SPZ im Versorgungssystem

Das SGB V sieht SPZ dort vor, wo Kinder aufgrund , der Art, Schwere oder Dauer ih-
rer Krankheit oder einer drohenden Krankheit nicht von geeigneten Arzten oder in
geeigneten Frihforderstellen behandelt werden kénnen”. Tatig werden SPZ prinzi-
piell nach Uberweisung durch niedergelassene Arzt*innen bzw. Psychologische Psy-
chotherapeut*innen. Das Altéttinger Papier beschreibt Standards beziiglich Struk-
tur und Leistungen der SPZ und dient insgesamt der Qualitatssicherung (Hollmann,
Kretzschmar & Schmid, 2014). Der ersten Version wurde vonseiten der Bundesar-
beitsgemeinschaft Sozialpadiatrischer Zentren sowie der DGSPJ im Jahr 2002 zuge-
stimmt. Eine Modifizierung bzw. Aktualisierung erfolgte im Jahr 2014 (Hollmann et
al., 2014). Zwolf der an der schriftlichen Befragung teilnehmenden SPZ bewerteten
die im Altottinger Papier gesetzten Standards fiir SPZ, insbesondere mit Blick auf
die psychiatrische/psychotherapeutische Versorgung. Dabei zeigte sich groRe Zu-
friedenheit, lediglich ein SPZ sah Weiterentwicklungsbedarf. Die Mehrheit der SPZ
braucht dariiber hinaus keine weiteren einheitlichen oder verbindlichen Standards
zum Leistungsspektrum.

Entsprechend des Altoéttinger Papiers werden von den SPZ bundesweit folgende
Ziele verfolgt bzw. MaRnahmen durchgefiihrt:

e ,Arztlich verantwortete interdisziplindre Diagnostik, Behandlungsplanung und
Therapie zum friihestmaoglichen Zeitpunkt unter Abstimmung auf die Krankheit
und Entwicklung des jeweiligen Kindes oder Jugendlichen

e Koordination arztlicher, psychologischer, therapeutischer, sozialer und padago-
gischer Tatigkeit

e Verlaufsuntersuchungen und Begleitung der Patient*innen und ihrer Familien
bei Langzeitbehandlung

e Erbringung der Komplexleistung Friihforderung entsprechend der jeweiligen
Landesrahmenvereinbarung

e ambulante Rehabilitation als Schnittstelle zwischen klinischer Akutpadiatrie und
(neuro-)péadiatrischer Reha-Klinik

e umfassende Linderung der Folgen entwicklungsneurologisch bedingter Erkran-
kungen; Nutzung der Ressourcen der Patient*innen

e Forderung der Personlichkeitsentwicklung und Selbststdandigkeit der Kinder und
Jugendlichen

e Starkung der familidren Ressourcen

e Verbesserung des Krankheitsbewaltigungsprozesses und der

e Lebensqualitat fir Patient*innen und Familien

e Sicherung/Optimierung der sozialen Integration in Familie und Umfeld

e Vernetzung mit anderen Institutionen und Behandlern“ (Hollmann et al., 2014,
S.17).
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Schwerpunkte und Leistungen der SPZ in NRW

Die folgende Abbildung (Abb. 3) veranschaulicht die fachlichen Schwerpunkte der-
jenigen SPZ, die an der schriftlichen Befragung teilgenommen haben. Danach gaben
alle befragten Zentren an, dass Autismus-Spektrum-Stérungen, Stérungen des sozi-
alen bzw. familidren Umfelds, Entwicklungsnachsorge bei Friih-/Risikogeburten so-
wie neurokognitive Stérungen/Intelligenzminderung zu den fachlichen Schwer-
punkten gehoren. Im Vergleich dazu stellen psychiatrische bzw. psychosomatische
fachliche Ausrichtungen bei nur einem Viertel der SPZ einen wesentlichen Arbeits-
schwerpunkt dar.

Abb. 3: Fachliche Schwerpunkte der SPZ (N = 16), Angaben in %

Autismus-Spektrum-Storung

Storungen des sozialen/familidren
Umfelds

Entwicklungsnachsorge bei Friih-
/Risikogeburten

neurokognitive
Storung/Intelligenzminderung

motorische Entwicklung
Sprachentwicklung

Epilepsie

Neurologie

neuromuskuldre Erkrankungen
Psychosomatik

Psychiatrie

Weitere

0 20 40 60 80 100

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der SPZ in NRW.

Auf die Kategorie Weitere entfallen verschiedene Aspekte je nach SPZ, z B. Hilfsmit-
telversorgung, Medienberatung oder frithkindliche Regulationsstorungen. Einige
SPZ nennen hier zusatzlich fachliche Schwerpunkte, die z. T. in den psychiatrischen
Arbeitsbereich eingeordnet werden kdnnen, beispielsweise Traumafolgestérungen
nach Kindeswohlgefahrdung, Lern- bzw. Teilleistungsstérungen, Verhaltens- und
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emotionale Stérungen. Aulerdem werden psychiatrisch medikamentése Therapien
sowie Verhaltenstherapie genannt.

Ein wichtiger Teil der schriftlichen Befragung der SPZ bezog sich auf die jeweils an-
gebotenen Leistungen. Abb. 4 illustriert, welche Angaben die Einrichtungen zu den
im Fragebogen genannten Leistungen dokumentiert haben.

Abb. 4: Leistungen der befragten SPZ (N = 16), Angaben in %

Psychologische/psychiatrische Diagnostik
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Entwicklung

Verlaufsuntersuchungen
Behandlungskoordination

Formulierung von Therapiezielen

Verordnung von Medikamenten,
Therapien, Hilfsmitteln

Erstellung von Behandlungsplanen inkl.
Behandlungsempfehlungen
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Weitere
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Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der SPZ in NRW.

Psychologische bzw. psychiatrische Diagnostik, die Diagnostik von Autismus-Spekt-
rum-Stérungen, von Intelligenz- und Gedachtnisfunktionen sowie der
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sozioemotionalen Entwicklung werden in simtlichen teilnehmenden SPZ angebo-
ten. Psychotherapie dagegen wird in weniger als der Halfte dieser SPZ durchgefiihrt
(43,8 %), genauso oft wie rehabilitative MaBnahmen. Nur ausnahmsweise sind in
SPZ-Vorsorgeuntersuchungen moglich (12,5 %). Unter dem Punkt Weitere werden
jedoch u. a. psychologische oder systemische Beratung sowie Psychomotorik ange-
flhrt.

Ein Viertel der an der schriftlichen Befragung beteiligten Sozialpadiatrischen Zen-
tren bietet Hausbesuche bzw. aufsuchende Arbeit an, wobei jeweils von einer un-
terschiedlichen Frequenz berichtet wird. Wahrend ein SPZ hochstens ausnahms-
weisen Vor-Ort-Termine realisiert (viermal im Jahr), ist ein anderes SPZ ein- bis
zweimal pro Woche v. a. in Kindertagesstatten und Forderschulen prasent oder
nimmt in Jugendamtern an Helferkonferenzen teil. Die Angaben beziehen sich aller-
dings auf die Zeit vor der Corona-Pandemie.

Bis auf zwei SPZ wiirden die Befragten gern mehr Leistungen bzw. in einem grofe-
ren Umfang anbieten. Sie kénnen oder dirfen dies jedoch nicht, weil nichtarztliche
sozialpddiatrische Leistungen aufgrund uneindeutiger gesetzlicher Bestimmungen
(§ 43a SGB V) nicht mehr vergitet werden oder generell Leistungen unzureichend
finanziert sind. Im Rahmen von Interventionen im ambulanten psychiatrischen Be-
reich werden nichtarztliche sozialpadiatrische Leistungen dagegen noch vergitet.
Zudem verhindern fehlendes Personal oder Limitationen beziglich der Raumlich-
keiten mehr Behandlungen. Dementsprechend lang sind die Wartelisten. Tendenzi-
ell besteht der Wunsch, mehr Therapien anbieten zu kénnen.

Ausnahmslos alle 16 Sozialpadiatrische Zentren gehen davon aus, dass es generell
moglich sein sollte, Psychotherapie und Psychiatrische Behandlung selbst als Leis-
tung anzubieten. Die Begriindungen dazu sind vielfaltig: psychiatrische Stérungen
treten bei vielen Patient*innen im SPZ auf. Gleichzeitig bestehe ein Unterangebot
an psychiatrischen bzw. psychotherapeutischen Angeboten in der Region und die
Zielgruppen werden haufiger nicht fiir die Behandlung aufgenommen, weil die St6-
rungsbilder als Ausschlussgriinde gelten oder Therapeut*innen Berlihrungsangste
haben bzw. sich dafirr nicht kompetent fihlen. Gemalt dem Altottinger Papier
sollte eine Behandlung dann im SPZ erfolgen, wenn ein Mangel an flr die Ziel-
gruppe geeigneten, externen Alternativen besteht (Hollmann et al., 2014). Und tat-
sachlich verfigen die Fachkrafte in den SPZ lber die notwendigen Kompetenzen
und kénnten eine sachgerechte und multidisziplindre Versorgung gewahrleisten. Im
SPZ hatten Familien leichter Zugang zu Therapie und die Behandelnden seien gut
vernetzt. Mehrfach wird die Position vertreten, dass Psychotherapie in den SPZ in
Abhangigkeit vom Fall und der Struktur der Versorgung in der Umgebung nitzlich
sei. Damit die SPZ aber Psychotherapie bzw. eine Psychiatrische Behandlung anbie-
ten (kdnnen), misse die Finanzierung angepasst werden und es misse mehr ent-
sprechendes Personal vorhanden sein.

Hilfsmittel der Kommunikation in SPZ

In der schriftlichen Befragung wurden auch die Hilfsmittel erfasst, die die SPZ zur
Kommunikation mit der Klientel einsetzen. Abb. 5 stellt die Ergebnisse dar.
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Abb. 5: Einsatz von Hilfsmitteln zur Kommunikation in den SPZ (N = 16), in %

Bilder, Thementafeln, Piktogramme o. a. 81,3
leichte Sprache 75,0
Sprachcomputer, Talker o. a. 75,0

Hinzuziehen von Dolmetscher*innen fur

Gebardensprache 75,0

(Informations-)Material (z. B. Broschiiren)

in leichter Sprache 62,5

(Informations-)Material zum Horen (fir

sehbehinderte Menschen) 63

(Informations-)Material in Blindenschrift 6,3

keine besonderen Hilfsmittel 6,3

Weitere 12,5
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Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der SPZ in NRW.

Drei Viertel der SPZ, die an der Befragung teilgenommen haben, nutzen leichte
Sprache sowie Sprachcomputer zur Kommunikation mit Patient*innen und Angeho-
rigen. Ebenso viele ziehen Dolmetscher*innen fiir Gebardensprache heran. Am
haufigsten eingesetzt werden Bilder, Thementafeln, Piktogramme o. &. zur Kommu-
nikation (81,3 % der Einrichtungen).

Rolle der SPZ im Versorgungssystem

Im Zuge der qualitativen Erhebung wurde seitens der Befragten ausgefiihrt, dass
eine zentrale Aufgabe der SPZ darin besteht, einen Forder- und Behandlungsplan
aufzustellen. Die Teilnehmenden betonten dabei, dass die Sozialpadiatrischen Zen-
tren Vorschlage fiir das Vorgehen in der Behandlung machen, aber nicht tiber de-
ren Umsetzung entscheiden kénnen. Méglicherweise sei das SPZ auch weiter vom
Wohnort der Klient*innen entfernt, sodass eine Umsetzung der Vorschlage besser
wohnortndher bzw. lokal organisiert werden solle. Das SPZ begleitet den Prozess
und die Fortschritte, ggf. werde der Forder- und Behandlungsplan aktualisiert. Es
werden ebenfalls Empfehlungen fiir eine medikamentdse Therapie ausgesprochen
und diese begleitet. Im Falle einer besonderen Belastung sei eine Kooperation mit
der Psychiatrie moglich.

Die Mitarbeitenden des SPZ lernen die Familien kennen und leisten einen erhebli-
chen Beitrag bei der Bearbeitung der jeweiligen Behinderung. Dies sei eine zeitin-
tensive Aufgabe, bei der die Eltern eine Akzeptanz fiir die Erkrankungen bzw.

Psychiatrische und psychotherapeutische Versorgung von Menschen mit IM/ASS in NRW

Zentrale Aufgabe der
SPZ: Férder- und Be-
handlungsplanung.

112



Entwicklungsriickstande der Kinder entwickeln. Auf Seiten der Mitarbeitenden ist
ein gutes Gesplr flr die Interaktion mit den Eltern bedeutsam. Nicht nur mit Blick
auf ihre Begleitung, sondern auch in Bezug auf Fortschritte ihrer Kinder, ist der Ein-
bezug der Eltern von grolRer Relevanz (z B. gemeinsame Besprechungen zur Abkla-
rung des weiteren Vorgehens).

Des Weiteren wurde die Bedeutung der nichtarztlichen sozialpadiatrischen Leistun-
gen hervorgehoben, zu denen u. a. aufsuchende Arbeit und Netzwerkarbeit (z. B.
mit der Jugendhilfe) gehoren. Allerdings werden diese aufwendigen Aufgaben nicht
angemessen vergutet. Im SPZ habe man einen ganzheitlichen Blick und es finde
eine Koordination mit den verschiedenen Akteuren statt.

Die SPZ sind nach Aussagen der Teilnehmenden starker diagnostisch (z. B. neuropa-
diatrische Diagnostik) als therapeutisch tatig (komplementar zu den interdisziplina-
ren Frihférderstellen). 43,8 % der befragten SPZ halten psychiatrische/psychothe-
rapeutische Leitungen vor, dies stellt also kein regelhaftes Angebot dar. Psychia-
ter*innen sind eher selten in den SPZ tatig, auch das Angebot von Psychotherapie
ist iberschaubar (siehe Abb. 4). Um einschatzen zu konnen, ob Psychotherapie fir
die Patient*innen hilfreich sein konnte, missen Entwicklungsalter, emotionale Ent-
wicklung und Lebensumstande betrachtet werden. So kénne eine (kognitive) Psy-
chotherapie ggf. nicht addquat sein, wohl aber eine eher heilpadagogische Unter-
stltzung (z. B. Spieltherapie). Grundsatzlich sei es jedoch schon aufgrund der limi-
tierten therapeutischen Kapazitdten schwierig, fiir Personen mit ASS bzw. einer
geistigen Behinderung Uberhaupt einen Psychotherapieplatz in der Regelversor-
gung zu finden. Mit Blick darauf und auf die Expertise der interdisziplindr besetzten
SPZ sei eine psychiatrisch/psychotherapeutische Behandlung hier sehr sinnvoll.

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass die SPZ nicht primar und flachendeckend
auf die Durchfiihrung von Psychotherapie oder Autismus-spezifischer Therapie aus-
gerichtet sind bzw. sein kénnen, sondern v. a. Diagnostik betreiben. Basierend auf
der Diagnostik erfolgen vorrangig die Erstellung des Forder- und Behandlungsplans
sowie die Begleitung des Prozesses und der Bezugspersonen (Eltern, Lehrer*innen,
Erzieher*innen).

4.2.5 Psychiatrisch-psychotherapeutisches Personal

Nach § 119 Abs. 1 SGB V sollen SPZ unter ,,standiger arztlicher Leitung stehen”. Im
Altottinger Papier (Hollmann et al., 2014) ist genauer beschrieben, dass sich die in-
terdisziplindren Teams in den SPZ aus arztlichem, psychologischem sowie weiterem
therapeutischen und padagogischen Personal aus drei oder mehr verschiedenen
Fachdisziplinen (z. B. Heilpadagogik, Physiotherapie oder Logopadie) zusammenset-
zen und dass mindestens zwei dieser Teams pro Einrichtung vorhanden sein mis-
sen.

Bundesweit wies die Strukturdatenerhebung der SPZ im Jahr 2018 eine Personalbe-
setzung von knapp 23 Vollzeitidquivalenten (VZA) pro SPZ aus, darunter im Mittel
4,6 VZA Arzt*innen und 3,9 VZA Psycholog*innen (Kretzschmar, 2020).

Nach Angaben von neun SPZ in NRW waren zum Stichtag 31.12.2021 zwischen zehn
und 75 Personen hauptamtlich im SPZ tatig — unabhéangig von ihrem Stellenanteil
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(rechnerischer Mittelwert: 31,1 hauptamtliche Mitarbeitende). In der folgenden Ta-
belle (Tab. 19) ist die Anzahl der Mitarbeitenden mit psychiatrisch-psychotherapeu-
tischen Kompetenzen nach Berufsgruppe aufgefiihrt.

Tab. 19: Anzahl des psychiatrisch-psychotherapeutischen Personals nach Berufs-

gruppe
Berufsgruppe Niedrigs- Hochster Mittel-
ter Wert Wert wert

Facharzt*innen fir Kinder- und Jugendpsy- 1 3 17
chiatrie und -psychotherapie (n = 3) ’
Kinder- und Jugendlichenpsychothera-

. 2 7 2,5
peut*innen (n = 4)
Psycholog*innen (Diplom/M.Sc.) (n = 9) 1 10 4,7
Weiteres Personal mit psychiatrischen, psy-
chotherapeutischen, psychologischen 1 2 1,6

Schwerpunkten (n = 7)

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der SPZ in NRW.

In allen neun SPZ, die Angaben zum Personal machten, waren Psycholog*innen be-
schaftigt, insgesamt zwischen einer und zehn Personen, im Mittel 4,7. In allen teil-
nehmenden SPZ war aus den abgefragten Berufsgruppen mindestens eine Person
tatig. Im Bundesvergleich gilt: In den SPZ waren 2018 im Mittel 3,9 VZA Psycho-
log*innen beschaftigt (Kretzschmar, 2020). In der hier vorgestellten Untersuchung
gaben lediglich drei SPZ die Stellenumfange der Psycholog*innen an: Der Mittel-
wert betrug 2,2 VZA.

Von Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeut*innen berichteten vier SPZ, mit bis
zu zehn Beschaftigten. Im Mittel waren 4,7 Kinder- und Jugendlichenpsychothera-
peut*innen beteiligt. Uber Facharzt*innen fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie und -
psychotherapie berichteten drei SPZ, im Mittel waren dort 1,7 derart qualifizierte
Fachkrafte tatig.

Zum Vergleich: In der Strukturdatenerfassung 2018 (Kretzschmar, 2020) wurde von
etwa 46 Facharzt*innen fir Kinder- und Jugendpsychiatrie und -psychotherapie so-
wie 98 Arzt*innen mit der Weiterbildung Arztliche Psychotherapie berichtet. Fiir
die 98 teilnehmenden SPZ in Deutschland ergibt sich daraus mit einem Durch-
schnitt von ca. 1,5 Mitarbeitenden in einem SPZ ein vergleichbarer Wert.

Ein Teil der SPZ verfugt darlber hinaus liber Mitarbeitende mit Qualifikationen in
Psychopharmakologie. Externe Fachleute fiir psychologische/psychiatrische Diag-
nostik, Konsile o. a. werden i. d. R. nicht hinzugezogen (13 SPZ), nur drei der SPZ
nutzen hierfur externe Fachleute.
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Die Personalsituation wird von 14 SPZ als eher gut bis gut bewertet. Nur zwei Be-
fragte stufen die Personalsituation in ihrem SPZ als eher schlecht bzw. schlecht ein.
In den SPZ ist man zufrieden mit der guten Ausbildung und der langjahrigen Erfah-
rung des psychiatrischen, psychologischen bzw. psychotherapeutischen Personal.
Wiederholt wird jedoch betont, dass die knappe Personalsituation verhindere, dass
ein bedarfsgerechtes psychotherapeutisches Angebot erbracht werden kénne.

Die meisten SPZ ermdglichen ihren Mitarbeitenden regelmaRig Fortbildungen zu
psychiatrischen bzw. psychotherapeutischen Themen, z. T. als interne Fortbildungs-
reihe. Die Haufigkeit der Fortbildungen schwankt dabei stark zwischen den SPZ:
Wahrend einige SPZ zwei Fortbildungen pro Woche oder 20-mal pro Jahr angaben,
berichteten andere SPZ von ein bis zwei Fortbildungen pro Jahr.

Wie aus der Befragung hervorgeht, finden in fiinf SPZ interne und in vier SPZ ex-
terne Supervisionen statt. Ein SPZ verneinte explizit die Frage nach regelmaRiger
Supervision flr die Mitarbeitenden, berichtete aber von Intervision im Team.

4.2.6 Patient*innen

In diesem Kapitel werden einerseits die Struktur der Patient*innen innerhalb der
SPZ und andererseits die Wartezeiten auf einen Termin im SPZ beschrieben. Acht
SPZ machten in der schriftlichen Befragung Angaben zur Anzahl der Patient*innen
im Jahr 2021. Die Angaben zum Jahr 2021 sind groRtenteils Schatzdaten, nur we-
nige SPZ nannten konkrete Zahlen. Nach den Daten betreuten die SPZ im Jahr 2021
zwischen 1.000 und 5.335 Personen (im Mittel rund 2.977 Personen).

Sofern Angaben gemacht wurden, streuten — bezogen auf die Geschlechtervertei-
lung — die Angaben bei den mannlichen Patienten zwischen 1.002 und 2.795 und
bei den Patientinnen zwischen 555 und 2.550. Sechs diverse Patient*innen wurden
dokumentiert. Allerdings machte die Mehrzahl der teilnehmenden SPZ keine Anga-
ben, sondern verwies auf Strukturdaten der BAG SPZ.

Eine Ubersicht iiber die Altersverteilung der Klientel zeigt Abb. 6: Mit 13.127 Pati-
ent*innen waren lber 75 % der Patient*innen im letzten Jahr (nach Angaben von
sechs SPZ) Kinder im Alter zwischen null und elf Jahren. Jugendliche zwischen zwolf
und 17 Jahren machten etwa 20 % aus. Ein kleiner Anteil von knapp 4 % der Pati-
ent*innen war 18 Jahre alt und alter. Fiir die Behandlung bis 21 Jahre kénnen SPZ
einen Zusatzantrag stellen, tatsachlich wiirden diese aber mit Verweis auf die MZEB
zunehmend weniger genehmigt. Daten der Strukturdatenerfassung aus dem Jahr
2018 legen eine vergleichbare Altersverteilung dar: 67,5 % der Patient*innen wa-
ren zwischen drei und zwolf Jahren alt (Kretzschmar, 2020).
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Abb. 6: Anzahl der Patient*innen in den SPZ im Jahr 2021 nach Altersgruppen
(n=6)

8.000
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6.249

6.000
5.000
4.000 3.453
3.000
2.000

1.000 680
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Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der SPZ in NRW.

Acht SPZ antworteten auf die Frage nach der Intelligenzminderung ihrer Patient*in-
nen. Basierend auf diesen Angaben liegt die Spanne der Patient*innen mit einer
leichten Intelligenzminderung zwischen 5 % und 30 % (@ 16,3 %). Eine mittel-
schwere Intelligenzminderung wiesen demnach zwischen 1,2 % und 25 % auf

(@ 7,0 %). Fir 1 % bis zu 20 % wurde eine schwere Intelligenzminderung dokumen-
tiert. Entsprechend der Verteilung insgesamt ist die Gruppe der Patient*innen mit
einer leichten Intelligenzminderung auch in den SPZ anteilig am haufigsten vertre-
ten. Die Befragungsergebnisse verweisen des Weiteren darauf, dass zwischen 4 %
und 30 % der Klientel 2021 eine Autismus-Spektrum-Stérung aufwiesen.

Erstaunliche Werte zeigen sich zum Anteil der Patient*innen mit Migrationshinter-
grund. In NRW haben knapp 40 % der Kinder einen Migrationshintergrund (BMFSFJ,
2020), bei regional stark schwankenden Anteilen. Die SPZ berichten fiir mindestens
30 % und bis zu 80 % der Patient*innen iber einen Migrationshintergrund. Allein in
sechs teilnehmenden SPZ waren Uber die Halfte der Patient*innen im letzten Jahr
Patient*innen mit Migrationshintergrund. Dieser Befund ist erfreulich und gar nicht
selbstverstandlich, werden doch in vielen Gesundheitseinrichtungen Menschen mit
Migrationshintergrund unterdurchschnittlich erreicht.

Vierzehn SPZ informierten liber den Anteil von Patient*innen mit diagnostizierten
psychischen Storungen: In zehn dieser SPZ wiesen mindestens die Halfte der be-
treuten Patient*innen im Jahr 2021 eine diagnostizierte psychische Stérung auf,
vorrangig aus dem Bereich F9 der ICD-10 (Verhaltens- und emotionale Stérungen),
gefolgt von F8-Diagnosen (Entwicklungsstorungen; vgl. Dilling & Freyberger, 2019).
ErwartungsgemaR werden als vorrangige Diagnosen genannt: ADHS, Autismus-
Spektrum-Storungen, Intelligenzminderung. Damit unterschied sich das Ergebnis
etwas von dem der Strukturdatenerhebung im Jahr 2018. Damals stellte sich her-
aus, dass ca. 55 % der Diagnosen aus der Kategorie F8 und ca. 26 % aus der Katego-
rie F9 stammen. Zur Kategorie F7 gehort etwa jede 15. Diagnose (ca. 6,6 %). Die
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Diagnosen leichte Intelligenzminderung und Autismus kamen auf den Rangen sie-
ben und elf vor (Kretzschmar, 2020).

Wartezeiten und Anfahrtswege

Etwas mehr als ein Drittel der teilnehmenden SPZ fihrt eine Warteliste fiir Anfra- Lange Wartezeit

gen aufgrund Psychiatrie-/Psychotherapiebedarf. Die Wartezeiten unterscheiden

sich dabei zwischen den verschiedenen SPZ erheblich. Ein SPZ berichtete, dass die Die Wartezeit auf eine
Wartezeit innerhalb der Einrichtung je nach Dringlichkeit der Intervention ange- Behandlung im SPZ
setzt wird. Meist gaben die SPZ Zeitrdume von drei bis zu 16 Monaten an. Dabei kann bei Gber einem
handelt es sich in zwei Fallen ausdriicklich um generelle Wartezeiten. Jahr liegen.

Mit Blick auf die Anfahrtswege wurde berichtet, dass die Familien bis zu ca. 30 km
oder auch 50 km zum SPZ fahren. Ggf. sogar mehr, abhangig vom Bedarf und der
Spezialisierung der einzelnen SPZ.

4.2.7 Vernetzung und Kooperation

GemaR § 119 Abs. 2 SGB V gilt: ,, Die Zentren sollen mit den Arzten und den Friihfor-
derstellen eng zusammenarbeiten.” Auch im Altottinger Papier wird angefiihrt, dass
eine ,regionale Netzwerk-Bildung in Diagnostik und Therapie (...) zum optimalen
fachlichen Ressourcen-Einsatz im Interesse des Patienten ausdriicklich gewiinscht”
wird (Hollmann et al., 2014, S. 15).

Alle 16 an der schriftlichen Befragung teilnehmenden SPZ gaben an, dass institutio-
Alle SPZ arbeiten ver-

netzt.

nelle Kooperationen mit Angeboten, Stellen oder Akteuren bestehen (siehe unten).
Die Zentren gaben i. d. R. mehrere Angebote, Stellen oder Akteure an, sodass die
Antworten der SPZ jeweils mehreren Kategorien zugeordnet werden konnten.

Tab. 20: Institutionelle Kooperationen mit Angeboten, Stellen oder Akteuren
(N = 15; Mehrfachnennungen moglich)

Institutionelle Kooperationen mit ... abs. in%
Frihforderstellen 10 66,7
Kitas 7 46,7
Schulen 7 46,7
Kinder- und Jugendpsychiatrie 4 26,7
ATZ 3 20,0
Jugendamt 2 13,3
Humangenetik 2 13,3
Sonstige 7 46,7

Quelle: FOGS Schriftliche Befragung der SPZ in NRW.
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ErwartungsgemaR kooperieren die SPZ am haufigsten mit Frihforderstellen

(66,7 %), gefolgt von Kitas und Schulen (je 46,7 %). In 20 % der Félle besteht eine
Zusammenarbeit mit Autismus-Therapie-Zentren (ATZ) und etwas haufiger (26,7 %)
mit Kinder- und Jugendpsychiatrien. Erstaunlich selten kooperieren die SPZ mit Ju-
genddamtern (13,3 %) — genauso selten wie mit der Humangenetik.

Die Kategorie Sonstiges beinhaltet u. a. Therapiepraxen, Kinderarzt*innen, friihe
Hilfen, Orthopéadietechniker*innen (Hilfsmittelsprechstunde) oder Erziehungsbera-
tungsstellen. Uberdies nehmen Mitarbeitende aus 14 SPZ an (iiber-)regionalen Gre-
mien zu psychiatrischen bzw. psychotherapeutischen Themen teil. Zwolf SPZ zahl-
ten diese auf. Darunter wurden die LAG-Psych (n = 8) und die BAG-Psych der SPZ

(n = 7) haufiger angefihrt.

In den SPZ wird weit mehrheitlich nicht statistisch erfasst, von welchen Stellen oder
Akteuren Patient*innen an das SPZ Giberwiesen bzw. vermittelt wurden. Gleichwohl
ist eindeutig, dass die niedergelassenen Kinder- und Jugendarzt*innen oder Kinder-
und Jugendpsychiater*innen Hauptzuweisende in die SPZ sind. Und so stehen auch
alle 16 SPZ regelmaRig mit niedergelassenen (Kinder- und Jugend-)Arzt*innen in
fallbezogenem Austausch. Die Gberweisenden Kinder- und Jugendarzt*innen oder
Kinder- und Jugendpsychiater*innen erhalten Arztbriefe, die Giber Diagnostik und
Behandlung(splan) fiir die Patient*innen berichten. Ein teilnehmendes SPZ berich-
tet, dass allen liberweisenden Kinder- und Jugendarzt*innen quartalsweise ein
Arztbericht zugeht.

Alle SPZ kooperieren des Weiteren mit psychiatrischen sowie somatischen Kliniken
fir Kinder und Jugendliche, mit Autismus-Therapie-Zentren (ATZ) und mit Physio-
therapie-, Ergotherapie- und Logopéadie-Praxen (siehe Abb. 7).
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Abb. 7: Fallbezogene Kooperationen der SPZ mit anderen Einrichtungen, Stellen
und Akteuren (N = 16), Angaben in %
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Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der SPZ in NRW.

Fast alle SPZ arbeiten mit anderen SPZ oder mit Medizinischen Behandlungszentren
fiir Erwachsene mit geistiger oder schweren Mehrfachbehinderungen (MZEB) zu-
sammen sowie mit verschiedenen Ambulanzen und Beratungsstellen (je 81,3 %).
Unter dem Punkt Weitere (n = 11) wurden v. a. Kitas (n = 10) und Schulen (n = 10)
aufgefiihrt, gefolgt von der Jugendhilfe (n = 6), Frihfoérderstellen (n = 3) und andere
Einrichtungen der Eingliederungshilfe (n = 3). Am geringsten ausgepragt erscheint
der fallbezogene Kontakt mit Selbsthilfegruppen.

Weiterbehandlung im (psychiatrischen) Versorgungssystem fiir Erwachsene

In der schriftlichen Erhebung wurde auch die Weiterbehandlung von Patient*innen
bei Eintritt in die Volljihrigkeit durch andere Angebote bzw. die Uberleitung in eine
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Anschlussbehandlung ins psychiatrische Versorgungssystem fiir Erwachsene be-
trachtet (N = 16). Die Behandlung von Patient*innen endet in der Regel mit ihrer
Volljahrigkeit, ggf. kdnnen SPZ sie jedoch bis zum 21. Lebensjahr behandeln. Sobald
der Zeitpunkt kommt, orientieren die SPZ ihre volljahrig werdenden Patient*innen
bzw. die Familien hierfiir zu MZEB und zu niedergelassenen Psychiater*innen und
Neurolog*innen.

Sofern eine Weiterbehandlung stattfindet, findet diese dann tatsachlich vorwie-
gend in MZEB, Psychiatrischen (Instituts-)Ambulanzen, bei niedergelassenen Psy-
chiater*innen oder Neurolog*innen statt. Diesen Weiterbehandler*innen werden
Arztberichte zur Verfiigung gestellt, Informationen per Telefon tibermittelt o. &. Le-
diglich zwei SPZ berichten lber Transitionssprechstunden mit MZEB, die z. T. auf-
grund der Corona-Pandemie ausgesetzt waren.

Die SPZ berichten, dass es nicht immer leicht sei, Weiterbehandlungsplatze zu fin- Die Transition

den: Es fehlt ganz grundsatzlich an Kapazitaten, insbesondere an adaquaten Wei-

terbehandlungsangeboten fiir Erwachsene (z. B. MZEB, spezialisierte Psychiater*in- ... in den Erwachsenen-
nen) in der Flache (n = 7), die Wartezeiten sind meist viel zu lang. Auch sind Weiter- bereich ist haufig
leitungen an MZEB z. T. deshalb schwierig, weil das nur bei einem GdB von mindes- schwierig.

tens 70 moglich ist. Patient*innen mit einem geringeren GdB, die gleichwohl eine
fortlaufende Behandlung brauchen, seien kaum unterzubringen.

Fiinf SPZ berichteten, dass die Méglichkeiten zur Uberweisung qua Zulassungsver-
einbarung begrenzt wurden — obgleich die Arzt*innen in SPZ prinzipiell niedergelas-
senen Kolleg*innen gleichgestellt sind. Da in den meisten Fillen Uberweisungen
notwendig sind, resultiert daraus ein Problem — insbesondere fiir die Familien.
Diese missen nun erneut eine Schleife tiber niedergelassene (Kinder- und Jugend-)
Arzt*innen ziehen.

RegelmaRig und fir alle SPZ ist die Transition von SPZ in MZEB schwierig, da es hier-
zu keine giiltige Regelung und kein Standardprocedere gibt. In der Folge muss die/
der Adoleszente, ggf. seit vielen Jahren im SPZ bekannt, fiir einen Wechsel in ein
MZEB den Umweg liber die niedergelassene Praxis gehen. Da zugleich die Zustan-
digkeit der bis dahin behandelnden Kinder- und Jugendmediziner*innen mit dem
18. Geburtstag der Patient*innen endet, muss eine Uberweisung an ein MZEB jetzt
durch Allgemeinmediziner*innen, Internist*innen oder Neurolog*innen erfolgen,
die die Patient*innen in aller Regel zum ersten Mal sehen und erst kennenlernen
miissen. Mit Blick auf die Bedeutung einer guten Transition fiir die Behandlung der
Patient*innen, insb. bei komplexen Fillen, wiren hierzu Ubergangsregelungen und
-zeitraume wichtig. Bredel-GeiRler und Peters (2022) fihren dazu aus, dass auf-
grund der Interdisziplinaritat des Personals in den SPZ sowie in den MZEB Transiti-
onsprozesse hier gut Gbernommen werden kdnnen. Eine zusatzliche Qualifizierung
des Personals sei dennoch notwendig ebenso wie weitere MalRnahmen.

4.2.8 Handlungsbedarfe aus Sicht der SPZ

Die Sozialpadiatrischen Zentren sind als spezialisierte Angebote wichtig fiir die Ver-
sorgung entwicklungsgestorter und behinderter Kinder und Jugendlicher. Mit ihrer
kompetenten Diagnostik und der Interdisziplinaritat im Team sichern sie die ada-
quate Ausrichtung der Behandlung im Verbund mit niedergelassenen
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Facharzt*innen und Einrichtungen der Frihforderung — bei Bedarf bis zum Errei-
chen des Erwachsenenalters. Die Interdisziplinaritat ist gerade im Fall psychischer
Stoérungen und von Verhaltensauffalligkeiten relevant, die immer auch vor dem
Hintergrund korperlicher Probleme und Behinderungen betrachtet werden mis-
sen. Bei Bedarf begleiten sie Patient*innen und deren Familien.

In Bezug auf die Organisation der psychiatrischen bzw. psychotherapeutischen Ver- Regelversorgung oder
sorgung von Kindern und Jugendlichen mit Intelligenzminderung und/oder Autis- Spezialversorgung?

mus-Spektrum-Storungen beflirworteten die meisten SPZ in der schriftlichen Befra-
Die SPZ erachten fir die

beiden Zielgruppen die

gung eine Kombination aus zentraler und dezentraler Versorgung. Dies gilt sowohl
flir ambulante als auch fiir stationdre Angebote. Die Fachleute pladieren fiir gut er-

reichbare, dezentrale Strukturen fiir die Routineversorgung, beginnend bei Diag- Kombination aus bei-

nostik und Erklarung des Krankheitsbilds, Begleitung bei der Behinderungsverarbei- dem als zielfiihrend:

tung usw. Gleichzeitig sind fiir spezialisierte Fragestellungen (z. B. humangeneti- zentral und dezentral.
sche Fragen) zentrale, libergeordnete Institutionen wichtig. Ambulante Angebote,

wie SPZ, sollten in jedem Fall flichendeckend wohnortnah vorhanden sein.

Ein GroRteil der Betroffenen kénne, nach umfassender Diagnostik im SPZ, im Regel-
system versorgt werden. Aber ein geringerer Anteil der Patient*innen braucht spe-
zialisierte Angebote fiir besondere Problematiken. Generell sei das Angebot im sta-
tiondren Bereich fir die beiden Zielgruppen (Intelligenzminderung bzw. Autismus-
Spektrum-Stérungen mit komorbiden psychiatrischen Problemen) unzureichend.
Ebenso ist das Angebot an Psychotherapie fiir Betroffene mit einer Behinderung im
Regelversorgungssystem nicht ausreichend. Notwendig sei hier eine verstarkte Be-
handlung schon im Rahmen der Ausbildung.

Dariiber hinaus wurde der Wunsch nach Kontaktmoglichkeiten zu Spezialist*innen Was noch?
gedulert. Sinnvoll seien Formate wie Hotlines, Kompetenzgruppen, Telemedizin Die SPZ pladieren fiir
und/oder Videosprechstunden, die zum Austausch von Wissen beitragen kénnten. mehr kollegiale Bera-
Ein Thema dafiir sei bspw. Beratung zu Psychopharmaka-Therapie: Hinweise von tung, Konsile, Aus-
Spezialist*innen kdnnten ein wertvoller Beitrag fiir lokale Versorger sein. tausch, Hotlines u. &.

Probleme und Handlungsbedarfe

Kretzschmar (2020) fasst in seinem Artikel die Ergebnisse der letzten Strukturda-
tenerfassung der SPZ im Jahr 2018 zusammen und erldutert, warum zwischen 2014
und 2018 die Anzahl an Klient*innen in den SPZ in ganz Deutschland — trotz des ho-
hen Bedarfs — kaum anstieg: Das Angebot sei unter den aktuellen Bedingungen
nicht ausbaubar, weil es zu wenig qualifiziertes Personal gebe, weil die raumliche
Ausstattung stark limitiert sei und ganz generell die Finanzierung unzureichend sei.
So werde es bei den derzeit haufig langen Wartezeiten bleiben.

Auch im Rahmen der hier vorgestellten Erhebungen wurden Probleme und Schwie-
rigkeiten betrachtet und Faktoren identifiziert, die eine optimale Versorgung er-
schweren bzw. eine Ausweitung des Versorgungspotenzials verhindern. In Tab. 21
sind die Probleme und ihre Folgen aufgelistet, die zusammengetragen wurden.
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Tab. 21: Hinderliche Faktoren fiir die Versorgung durch SPZ und ihre Konsequenzen

Hinderliche Faktoren

Folgen/Konsequenzen

Begrenzte Dauer der Zulassung

Fehlende Planungssicherheit und In-
vestitionsbereitschaft

Fehlende Férderung/Finanzierung von
baulichen MaRnahmen

Hohes Risiko bei Investitionen

Heterogenitat der SPZ hinsichtlich
Leistungen und Finanzierung

Diskussionen mit den KK oder der Poli-
tik erschwert; Generalisierung der er-
hobenen Daten problematisch

Notwendigkeit der arztlichen Autis-
musdiagnose als Bedingung fiir Autis-
mustherapie (per EGH) — aber unzu-
reichenden Ressourcen

Lange Wartezeiten fur die Patient*in-
nen

Diagnostik im stationdren Bereich nur
unter den Rahmenbedingungen des
stationaren Settings

Erschwernis fur Klient*innen, fir die
z. B. eine Ubernachtung auf Station
eine Belastung darstellt

Schwierige Beantragung von Video-
sprechstunden

Erschwernis fur Patient*innen, fir die
ein Besuch im SPZ mit langen Wegen
oder anderen Belastungen verbunden
ist

Unklare Festlegungen/Interpre-
tationen in § 43a SGB V

Vielfach keine Verglitung nichtarztli-
cher Leistungen mehr

Personalmangel und unzureichende
Finanzierung (Pauschale)

Viele Leistungen, insb. Psychothera-
pie, kdnnen nicht angeboten werden.

Quellen: FOGS: Schriftliche Befragung der SPZ und qualitative Erhebung mit Vertreter*innen von SPZ in NRW.

Wie in Kapitel 4.2.3 im Einzelnen erldutert, miissen die SPZ bauliche MaBnahmen

eigenstandig finanzieren, hier fehlen Investitionsmittel, Anschubfinanzierungen,

FérdermaBnahmen o. &. Zusammen mit der begrenzten Dauer der Zulassung und

der damit fehlenden Planungssicherheit reduziert sich die Bereitschaft der Trager,

Zu investieren.

Auch wenn die SPZ nicht fir einen einheitlicheren Leistungskatalog votierten, er-

schwere die Heterogenitat der SPZ Diskussionen mit den Krankenkassen oder der

Politik: Die SPZ sind z. T. an Kliniken angegliedert (mit anderen Handlungsmoglich-

keiten und Beschrankungen), andere sind (kleinere) selbststandige Einrichtungen.

Sie haben sehr unterschiedliche Leistungsspektren/Schwerpunkte und unterschied-

liche Verglitungsvereinbarungen und schlieflich erhalt lediglich ein kleinerer Teil

der SPZ Mittel fiir sog. nicht-sozialpaddiatrische Leistungen durch die Landschafts-

verbande. SchlieRlich sei es fir viele Patient*innen schwierig, die notwendige, an-

spruchsvolle Diagnostik (bspw. von ASS) auRerhalb von SPZ qualitativ gut und damit
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sicher zu bekommen (mangels fehlender Versorgung generell und insb. entspre-
chender Kompetenzen). Die langen Wartezeiten in SPZ fliihren so zu mangelndem
Zugang zu Weiterbehandlung auRerhalb der SPZ. Notwendig seien mehr Kapazita-
ten und eine bessere Finanzausstattung.

Berichtet wurde schlielich, dass die in der Corona-Pandemie moglich gewordenen
Videosprechstunden vielfach sehr positiv waren: Die Kinder konnten in ihrem ge-
wohnten Setting beobachtet werden und waren ruhiger. Demgegentiber gehe ein
Termin in einem SPZ oft mit (zu) vielen neuen Eindriicken einher und wiihle die Pa-
tient*innen auf. Mittlerweile miissen jedoch aufwendig spezielle Antrage fir die
Durchfiihrung von Videosprechstunden gestellt werden. Zukiinftig sollten Video-
sprechstunden/Telemedizin zum anerkannten Leistungsspektrum gehéren — auch
zur Kommunikation mit Netzwerkpartner*innen.

Die SPZ hoffen zudem, dass kiinftig mehr Diagnostik auch im ambulanten Setting
moglich wird (z. B. Durchfiihrung von MRT oder EEG mit Sedierung).

4.3 Medizinische Behandlungszentren fiir Erwachsene mit geistiger
Behinderung oder schweren Mehrfachbehinderungen (MZEB)

Fachleute und Fachverbande fiir Menschen mit Behinderungen fordern mindestens
seit den 1990er-Jahren Verbesserungen in der gesundheitlichen Versorgung von
Menschen mit geistiger Behinderung bzw. Intelligenzminderung und Menschen mit
Mehrfachbehinderungen. Insbesondere beziehen sich diese Forderungen auf die
Gesundheitsversorgung von Erwachsenen, darunter auch auf die Weiterbehand-
lung von Menschen, die bis zum 18. Lebensjahr durch SPZ versorgt wurden (vgl.

z. B. BeB, 2001; SVR, 2009; Schmidt-Ohlemann, 2013; Seidel, 2013). Den Forderun-
gen schlieBen sich weitere Akteure an (bspw. Bundesarbeitsgemeinschaft Arzte fiir
Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung): Einerseits solle das Regel-
system der gesundheitlichen Versorgung so angepasst und ausgestattet sein, dass
Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung dort einen besseren Zugang
und eine addquate Versorgung erhalten. Andererseits erfordern bestimmte Be-
darfe der Zielgruppe Qualifikationen und interdisziplindre Leistungen, die im Regel-
system nicht bedarfsgerecht erbracht werden kénnen. Daher wurden auch speziali-
sierte Angebote flr die erwachsene Zielgruppe gefordert, analog zu den Sozialpadi-
atrischen Zentren (SPZ) fur Kinder und Jugendliche (Die Fachverbande fiir Men-
schen mit Behinderung und Bundesarbeitsgemeinschaft Arzte fiir Menschen mit
geistiger oder mehrfacher Behinderunge. V., 2015, S. 1).

Im Jahr 2015 verabschiedeten der Bundestag und spater der Bundesrat das GKV-
Versorgungsstarkungsgesetz (GKV-VSG). Durch den neu geschaffenen § 119¢ SGB V
wurde eine rechtliche Grundlage zur Implementierung von Medizinischen Behand-
lungszentren fur Erwachsene mit geistiger Behinderung oder schweren Mehrfach-
behinderungen (MZEB) geschaffen. Der § 119c SGB V definiert fir MZEB:

e Medizinische Behandlungszentren fiir Erwachsene mit geistiger Behinderung
oder schweren Mehrfachbehinderungen, die fachlich unter standiger arztlicher
Leitung stehen und die Gewahr fiir eine leistungsfahige und wirtschaftliche Be-

handlung bieten, kénnen vom Zulassungsausschuss zur ambulanten Behandlung

von Erwachsenen mit geistiger Behinderung oder schweren
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Mehrfachbehinderungen ermachtigt werden. Die Ermachtigung ist zu erteilen,
soweit und solange sie notwendig ist, um eine ausreichende Versorgung von Er-
wachsenen mit geistiger Behinderung oder schweren Mehrfachbehinderungen
sicherzustellen.

e Die Behandlung durch medizinische Behandlungszentren ist auf diejenigen Er-
wachsenen auszurichten, die wegen Art, Schwere oder Komplexitat ihrer Behin-
derung auf die ambulante Behandlung in diesen Einrichtungen angewiesen sind.
Die medizinischen Behandlungszentren sollen dabei mit anderen behandelnden
Arzten, den Einrichtungen und Diensten der Eingliederungshilfe und mit dem
Offentlichen Gesundheitsdienst eng zusammenarbeiten.”

Den MZEB werden vor allem umfassende Assessment- und Lotsenfunktionen zuge-
schrieben, die auf Basis des bio-psycho-sozialen Modells unter arztlicher Leitung in
Verbindung mit § 43b SGB V bis hin zu (nichtarztlichen) psychologischen, therapeu-
tischen und psychosozialen Leistungen reichen.

Im Rahmen der hier vorgestellten Untersuchung wurde auch die Versorgung durch

MZEB in NRW in den Blick genommen und die Angebote schriftlich zu ihrem Beitrag
zur psychotherapeutischen bzw. psychiatrischen Versorgung befragt sowie Fachge-
sprache dazu gefiihrt. Die Ergebnisse dazu werden im Folgenden vorgestellt.

Im Rahmen der schriftlichen Befragung wurden insgesamt 20 Einrichtungen ange-
schrieben, darunter elf aktive MZEB sowie vier passive/in Planung befindliche
MZEB. Dass zudem fliinf weitere Anbieter anzuschreiben waren, verweist auf Un-
klarheiten der Versorgungssituation (vgl. dazu Seidel, 2021 und Kap. 4.3.1).

4.3.1 Anzahl und angeschriebene MZEB

In Nordrhein-Westfalen wurden die mit dem GKV-VSG eingeraumte Moglichkeit
zum Aufbau von MZEB ziigig genutzt und gleich im ersten Jahr funf Antrage ge-
stellt.?® 2018 waren vier Antrége positiv beschieden worden (alle aus Nordrhein),
im fanften Fall (aus Westfalen-Lippe) lief der Antrag 2018 immer noch. Im Folgejahr
2016 wurden aus mehreren Bundesldandern insgesamt 52 Antrage auf Ermachti-
gung als MZEB gestellt — mit 28 positiven Bescheiden (Deutscher Bundestag, 2018,
Drucksache 19/355,1 S. 2ff.).

Der Teilhabebericht des MAGS aus dem Jahr 2020 wies flir NRW zum Zeitpunkt der
Berichterstattung 18 MZEB mit Erméchtigung aus (MAGS, 2020, S. 1ff.). Auch wenn
bis dahin tatsachlich nur neun (sechs in Nordrhein und drei in Westfalen-Lippe) die
Verhandlungen mit den Leistungstrdagern abgeschlossen hatten und aktiv an der
Versorgung von Menschen mit geistiger bzw. mehrfacher Behinderung beteiligt wa-
ren, gilt doch, dass NRW bei dem Aufbau von MZEB fiihrend war.

Im Rahmen des BEta-Projekts wurden mit Stand zum Dezember 2021 bundesweit
6730 MZEB identifiziert — im Unterschied dazu kommt eine aktuelle Recherche der
BAG MZEB auf maximal 48 MZEB in Deutschland, Sappok & Steinhart (2021)

29 Darlber hinaus gab es lediglich einen weiteren Antrag, aus Mecklenburg-Vorpommern.

30 Die Anzahl ergibt sich aus aktiven und im Aufbau befindenden MZEB sowie einigen Fallen, in denen der
Status zum Zeitpunkt der Analyse unklar war.
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benennen lediglich 38 MZEB. Das BEta-Projekt identifizierte NRW mit 15 MZEB als
das Bundesland mit den meisten MZEB. EIf MZEB galten als ,,aktiv” und vier weitere
als ,,im Aufbau”.3! Gleichwohl gilt auch fiir NRW die Feststellung im Parallelbericht
an den UN-Ausschuss fir die Rechte von Menschen mit Behinderungen zum 2./3.
Staatenprifverfahren Deutschlands, dass es an besonderen Gesundheitsdienstleis-
tungen fiir Menschen mit Behinderungen ebenso fehlt wie an einer Bedarfsde-
ckung an MZEB (Deutsches Institut fir Menschenrechte, 2023, S. 40). Auch im Rah-
men der hier vorgestellten Untersuchung wurden elf aktive MZEB festgestellt. Da-
runter widmet sich eines jedoch nicht der Zielgruppe des Gutachtenauftrags, son-
dern richtet sich ausschlieBlich an contergangeschadigte Menschen (siehe Tab. 22;
dieses MZEB wird deshalb in dieser Betrachtung nicht eingeschlossen).

Tab. 22: Die aktiven MZEB in NRW (Stand: April 2022)

Name/Anbieter MZEB Ort
. o MZEB in NRW
1. MZEB Bethel: Ambulante Behandlung im Medizinischen Bielefeld
ielefe
Zentrum fiir erwachsene Menschen mit Behinderung Aktuell 11 aktive MZEB,
- — — davon widmen sich 10
2. Christophorus Kliniken — Medizinisches Behandlungszent- Nottuln MZEB Patient*innen mit
rum fir Erwachsene mit Behinderung (MZEB) . .
geistiger Behinderung.
3. Bad Oeyn-
Medizinisches Behandlungszentrum Wittekindshof Y
hausen
4. Evangelische Stiftung Volmarstein — Medizinisches Behand- H
agen
lungszentrum &
5. Alexianer Aachen MZEB Aachen
6. Uniklinik RWTH Aachen — MZEB Aachen
7. Franz Sales Haus MZEB Essen
8.  Augustinus MZEB am Johanna Etienne Krankenhaus Neuss
9. Bedburg-
LVR-Klinik Bedburg-Hau MZEB &
Hau
10. MZEB LVR-Klinik Langenfeld Langenfeld
11. Ambulantes Zentrum fiir contergangeschddigte Menschen .
Niimbrecht

der Dr. Becker Klinikgruppe

Quelle: Homepage BAG MZEB und Gesprache mit Expert*innen.

31 Informationen zu den vorldufigen Ergebnissen aus dem BEta-Projekt wurden FOGS im Rahmen eines Aus-
tauschs mit dem BEta-Projektteam am 21.03.2022 mitgeteilt. In den elf MZEB enthalten: das MZEB fur
Contergangeschadigte.
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Neben den bereits aktiven MZEB, gibt es in NRW jene, die momentan erst im Auf-
bau sind, aber noch keine Patient*innen betreuen bzw. diese nicht auf Grundlage
einer MZEB-Ermachtigung betreuen. Mit Stand Friihjahr 2022 handelt es sich dabei
um die in Tab. 23 ausgewiesenen Einrichtungen:

Tab. 23: Die passiven MZEB in NRW (Stand: April 2022)

Name/Anbieter MZEB Ort
T Alexianer KoIn Koéln
? MZEB Kreisklinikum Siegen Siegen
? MZEB der LVR-Klinik Bonn, Fachrichtungen Neurologie/ Bonn
Psychiatrie
T LVR-Klinik Viersen Viersen

Quelle: Gesprache mit Expert*innen.

Uberdies wurden Hinweise auf fiinf weitere Anbieter ermittelt, hier blieb es jedoch
unklar, ob diese wirklich ein MZEB aufbauen (wollen). Um dies zu priifen, erhielten
diese im Rahmen der schriftlichen Befragung einen Fragebogen. Zwei so Ange-
schriebene antworteten und gaben an, kein MZEB vorzuhalten oder zu planen.

Von den Ubrigen angeschriebenen Einrichtungen fillten sieben aktive MZEB den
Fragebogen aus. Ein weiterer Trager, dessen MZEB zum Stand April 2022 sich noch
im Aufbau befand, gab an, sich aus Zeitmangel nicht an der Befragung beteiligen zu
kénnen. Somit haben sieben von zehn3? als , aktive MZEB“ bezeichnete an der Be-
fragung teilgenommen (70 %). Zu beachten ist dabei, dass die MZEB hinsichtlich
Zielgruppe, Leistungsspektrum und GroRe sehr heterogen sind (vgl. Kap. 4.3.3).
Spezialisierungen kénnen bspw. neurologische Erkrankungen wie Epilepsie sein
oder eher (neuro-)orthopéadische Diagnosen. Die Behandlung von psychischen und
Verhaltens-Stérungen kann Schwerpunkt sein oder kaum zum Tragen kommen. Die
Daten der sieben an der Befragung teilnehmenden Einrichtungen bilden die Grund-
lage der folgenden Darstellung, soweit moglich erganzt um Befunde aus Literatur
und Expertengesprachen.

4.3.2 Implementierung von MZEB

Damit MZEB ambulante vertragsarztliche Versorgung von Menschen mit geistiger
oder Mehrfachbehinderung leisten diirfen, missen sie gemaR § 119¢ SGB V zu-
nachst eine Ermachtigung bei dem zustandigen Zulassungsausschuss, ansassig bei
der Kassenarztlichen Vereinigung (KV), beantragen. Erst anschlieRend kénnen Ver-
handlungen mit den Krankenkassen als Leistungstragern stattfinden. KV und

32 Wie dargestellt, wurde das MZEB, das sich ausschlieflich an Contergan geschadigte Personen richtet, in
dieser Untersuchung nicht beriicksichtigt.
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Krankenkassen beraten bei Bedarf zur Antragstellung, was jedoch bisher von den
Antragstellern wenig genutzt wird.

Der Zulassungsausschuss pruft unter Hinzuziehung der niedergelassenen Versor-
gung am Ort, ob ein entsprechender Bedarf besteht. Zudem wird mit Blick auf die
Rahmenkonzeption MZEB der Fachverbdnde und das Eckpunktepapier der Kranken-
kassen gepruft, ob die Einrichtung zur Erméachtigung als MZEB geeignet ist. Auch
ohne, dass fir die Beantragung eines MZEB ein Leitfaden oder Anforderungskatalog
vorliegt, sollte ein Antrag Aussagen Uber die (geforderte) arztliche Leitung und de-
ren Weiterbildung, das Leistungsangebot, den Einzugsbereich und die erwarteten
Fallzahlen, die rdumliche und apparative Ausstattung, die Barrierefreiheit sowie die
Kooperationsbeziehungen umfassen. Strittig erscheinen dabei wohl von Beginn an
Rolle und Umfang von Behandlung versus rein diagnostisch-koordinierenden Leis-
tungen.

Sieben MZEB verfiigen liber ein Konzept,3 das die o. g. Punkte aufgreift. Alle wer-
den drztlich geleitet.

In den Gesprachen mit Expert*innen wurde deutlich, dass sich der Zulassungspro-

zess in der Regel liber eine ldngere Zeit und mehrere Verhandlungsrunden hinzieht.

Im Zuge der Antragstellung tragen vor allem die geforderten Aussagen zu Koopera- Zulassung von MZEB

tionen und Vernetzung zu Verzdgerungen bei. Schwierig ist es auch, insbesondere Der Zulassungsprozess

far nicht Klinik-gebundene Antrédge, zu einem Zeitpunkt Raume und Personal nach- von MZEB zieht sich oft

zuweisen, zu dem die Finanzierung des Angebots noch gar nicht gesichert ist. lange hin und erscheint
schwierig.

Zum Teil werden Antrage zunachst abgelehnt, aber nach mehreren Anpassungen
doch angenommen, sei es direkt vom Zulassungsausschuss oder in einer der nachs-
ten Instanzen, Berufungsausschuss oder Sozialgericht. In der schriftlichen Befra-
gung der MZEB wurden die Einrichtungen nach dem Jahr der erstmaligen Antrags-
stellung auf Ermachtigung und dem Jahr des Erhalts der Erméachtigung gefragt. Und
tatsachlich verweisen die berichteten Daten auf z. T. langwierige Verfahren:

33 Fur die Notwendigkeit eines Konzepts gibt es keine Rechtsgrundlage, gleichwohl haben alle sieben Einrich-
tungen eines prasentiert.
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Tab. 24: Erstmaliger Antrag auf Ermachtigung der MZEB und Erteilung der Ermach-

tigung (N =7)
Erstmaliger Antrag auf Ermachtigung Erteilung der Ermachtigung
2016 2017
2016 2017
2016 2017
2016 2017
2016 2018
2016 2019
2017 2019

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der MZEB in NRW.

Sechs der sieben MZEB hatten ihren Erstantrag auf Ermachtigung im Jahr 2016 ge-
stellt (Tab. 24) — die Angabe weicht also von der Drucksache 19/3551 (Deutscher
Bundestag, 2018) ab. Der Prozess der Erméachtigung durch die zustandigen Zulas-
sungsausschisse fiir die sieben aktiven MZEB in NRW hat unterschiedlich viel Zeit
in Anspruch genommen. Der langste Zeitraum erstreckte sich dabei liber drei bis
vier Jahre von 2016 bis 2019. Zum Teil hdngt die Dauer des Zulassungsverfahrens
von der Vollstandigkeit der bei der KV eingereichten Unterlagen ab, zum Teil wird
liber Widerstand der niedergelassenen Versorgung berichtet oder tber Schwierig-
keiten, Rdume und Personal zu finden.

Die Ermachtigung durch den Zulassungsausschuss oder ein anderes Zulassungsgre-
mium (Berufungsausschuss, Sozialgericht) gilt zeitlich begrenzt —i. d. R. fiir die
Dauer von zwei Jahren. Lindquist et al. Bewerten den Zeitraum der Erst- und der
Wiederermachtigungen insbesondere angesichts der Dauer der Verhandlungen als
sehr kurz (Lindquist et al., 2023). Eine Ausweitung wie bei SPZ (auf nun i. d. R. finf
Jahre) erscheint aus Tragerperspektive wiinschenswert, um mehr Planungssicher-
heit zu haben, neue MZEB leichter implementieren und Personal dafiir gewinnen zu
kénnen. Nach zwei Jahren muss die Ermachtigung durch eine erneute Priifung ver-
langert werden. Das Zulassungsgremium begrenzt die geltende Ermachtigung,
meist im Gesprach mit dem Trager, bspw. auf eine maximale Anzahl von Patient*in-
nen pro Quartal oder Anforderungen an den Grad der Behinderung (GdB) und Diag-
nosen (siehe Kap. 4.3.3).

Nach der Ermachtigung folgen die Verhandlungen mit den Krankenkassen als Leis-
tungstrager fir die MZEB (Vergitungsvereinbarung). Nicht jede einzelne Kranken-
kasse ist an den Verhandlungen beteiligt, sondern die jeweils zustandige Arbeitsge-
meinschaft der Verbande der Krankenkassen, die sich aus Vertretungen verschiede-
ner Krankenkassen (insbesondere AOK, BKK, IKK, Knappschaft und eine Vertretung
der Ersatzkassen) konstituiert.
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Die MZEB wurden im Rahmen der schriftlichen Befragung auch nach der Dauer des
Verhandlungsprozesses zu den Vergiitungen gefragt:

Tab. 25: Beginn der Kostenverhandlungen und Jahr des Verhandlungsabschlusses
zwischen MZEB und Leistungstragern (N = 7)

Jahr der erstmaligen Verhandlung Jahr des Verhandlungsabschlusses
2017 2018
2017 2019
2018 2018
2018 2020
2019 2019
2019 2019
2019 2021

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der MZEB in NRW.

Auch die Verhandlungen mit den Krankenkassen kdnnen sich tber einen langeren

Zeitraum erstrecken. Dabei regeln die Krankenkassen in den Vergilitungsvereinba-

rungen oftmals den Zugang von Patient*innen zu MZEB, bspw. indem sie einen be-

stimmten Katalog an Diagnosen vorgeben. Zumindest fiir Westfalen-Lippe sind die

Vorgaben jedoch z. T. so offen, dass im Einzelfall auch diesseits des definierten

Diagnosenkatalogs Patient*innen aufgenommen werden kénnen. Und wenngleich

es dafiir keine Rechtsgrundlage gibt, sehen die Einrichtungen sich z. T. gezwungen,

diese aus fachlicher Sicht nicht immer beflirworteten Einschrankungen zu akzeptie-

ren, wenn sie einen Vertrag abschlieRen wollen. Ahnliches gilt fiir Regelungen zur

Vergltung (Quartalspauschale) und zu Leistungen, Kooperationen sowie personel-

ler und sachlicher Ausstattung. Immer wieder missen Einrichtungen im Antragsver-

fahren schon Personal und Kooperationen (bzw. Kooperationsbereitschaft) nach- Keine einheitlichen
weisen, obgleich sie weder als MZEB arbeiten diirfen noch finanziert werden. Berichtspflichten zur

. . . . . Arbeit der MZEB.
Die Quartalspauschalen (siehe Kap. 4.3.2) konnen gegebenenfalls zu einem spate-

ren Zeitpunkt nochmals verhandelt werden. Zu den freiwilligen Vereinbarungen ge-
horen haufig auch Berichtspflichten: Sechs der sieben aktiven MZEB duRBerten in
der schriftlichen Befragung, dass sie ihrem Leistungstrager gegeniiber berichts-
pflichtig sind, etwa zu Fallkontakten und ICD-10 Diagnosen. Manche MZEB haben
sich verpflichtet, quartalsweise Bericht zu erstatten, andere berichten ein- oder
zweimal im Jahr.

Und tatsachlich gab im Hinblick auf vertraglich fixierte Zugangsregelungen lediglich
ein MZEB an, eine unbegrenzte Zahl von Patient*innen betreuen zu dirfen, wah-
rend sechs MZEB berichteten, dass ihre Patient*innenzahl pro Quartal begrenzt
wurde. Die Anzahl der Patient*innen, die im Quartal betreut werden durfen,
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variiert dabei zwischen 250 und 325 Personen. Die Fallzahl pro Quartal kann bei Zu-
lassungsverlangerungen angepasst werden.

Darliber hinaus berichteten alle MZEB, dass sie ausschlieBlich Patient*innen auf-
nehmen dirfen, die mindestens einen GdB von 70 haben. Z. T. ist auch die Auf-
nahme von Personen , mit vergleichbaren Einschrankungen” moglich. Drei MZEB
gaben zudem an, dass zusatzlich mindestens noch ein Merkzeichen (G, aG, H, BI, Gl
oder TBI) vorliegen muss. Meist werden also Grenzfalle und Personen, die (bisher)
noch keinen GdB beantragt haben, ausgeschlossen. Alle befragten MZEB diirfen Pa-
tient*innen mit F-Diagnosen aufnehmen. Seitens der MZEB werden die Zulassungs-
kriterien als nicht sachgerecht bemangelt und moniert, dass hierfiir keine Rechts-
grundlage gegeben sei. Bspw. sind F70.0-Falle i. d. R. ausgeschlossen oder zumin-
dest nicht explizit eingeschlossen — und das, obgleich gerade diese ,Grenzgéanger”-
Falle in Krisen oft besonderer Unterstitzung bediirfen.

Der Implementierungsprozess von MZEB wurde von Beginn an in der wissenschaft-
lichen Literatur thematisiert. So stellten Schille und Hornberg (2016) schon im ers-
ten Jahr nach Verabschiedung des GKV-VSG fest, dass die erfolgreiche Implementa-
tion eines MZEB vor allem von dem Engagement und der Durchsetzungsfahigkeit
der Leistungserbringer*innen und Initiator*innen in den Verhandlungen mit Zulas-
sungsgremien und Krankenkassen abhéngig ist sowie von ihrer Bereitschaft, zu wi-
dersprechen und ggf. weitere Instanzen anzurufen. Die Autorinnen konstatierten
schon damals, dass die Bedarfspriifung der Zulassungsausschiisse intransparent sei,
und empfahlen die Konzeption eines definierten Verfahrens mit eindeutigen und
rechtskonformen Kriterien. Eine ganz aktuelle Abfrage der BAG MZEB bei den Zu-
lassungsausschissen der Bundeslander (Lindquist et al., 2023) und Statements aus
der Praxis bestatigen diesen Befund ebenso wie den Handlungsbedarf.

Nach Erteilung der Ermachtigung durch den Zulassungsausschuss und abgeschlos-
senen Verhandlungen mit den Krankenkassen kénnen MZEB aktiv an der vertrags-
arztlichen Versorgung von Erwachsenen mit geistigen oder mehrfachen Behinde-
rungen teilnehmen.

Die Anbieter erleben die aktuelle Umsetzung des gesetzlich vorgesehenen Verfah-
rens fiir die Implementierung von MZEB als erhebliche Hiirde. Vermutlich tragt dies
dazu bei, dass bisher — bspw. mit Blick auf die Situation bei den SPZ — erst so weni-
ge MZEB in NRW beantragt wurden. Auch die Expertenkommission in ihrem Bericht
2021 fest, dass u. a. die langen Bearbeitungszeiten von Ermachtigungsantragen die
Implementierung von MZEB nur langsam voranschreiten lassen. Dies bestatigen die
sieben aktiven MZEB in NRW, die sich an der schriftlichen Befragung beteiligten.
Zusammenfassend wurden insbesondere folgende Aspekte benannt (N = 7):

e Bedarfsprifungen werden als intransparent erlebt.

e Anforderungen an die Zulassung sind nicht klar definiert.

e Die Verhandlung der Finanzierung (Quartalspauschale) ist langwierig.
e Das Vorgehen in Nordrhein und Westfalen-Lippe unterscheiden sich.

e Viele Zulassungsbeschrankungen, insbesondere Einschrankungen von Ziel-
gruppe, Diagnosespektrum und Leistungen, werden als nicht sachgerecht
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bewertet. Die deshalb z. T. formulierten Widerspriiche der MZEB verzogern die
Implementierung weiter und/oder beschrianken die Leistungen.

e Verzogerungen entstehen auch, wenn MZEB als Konkurrenz fiir das Regelsys-
tem wahrgenommen und Einspriiche von Vertragsarzten gegen die Zulassung
erhoben werden oder wenn der Bedarf aufgrund mangelnder Daten grundsatz-
lich angezweifelt wird.

In Fachkreisen wird diskutiert, dass fur den flaichendeckenden Ausbau von MZEB
eine transparente Antragsgestaltung und eine Straffung von Antrags-/Bearbei-
tungsverfahren notwendig sei sowie die Reduktion von inhaltlichen Barrieren und
Begrenzungen des Leistungsspektrums (s. a. Expertenkommission, 2021; Seidel et
al., 2022). Mit Blick auf die Details der Vertrage wird eine bessere Aufsicht ange-
mahnt: Viele Vertrage schlieRen entgegen der fachlichen Notwendigkeit mehr Per-
sonen bzw. Diagnosen aus den MZEB aus als es dem Willen des Gesetzgebers zu

§§ 43b und 119¢ SGB V entspricht. Zudem wird —im Widerspruch zum Gesetzestext
und seiner Begriindung — Behandlung oft ausgeschlossen und das Leistungsspekt-
rum auf Diagnostik, Behandlungsplanung und -koordination begrenzt.

4.3.3 Finanzierung

Die Leistungen der MZEB werden von den Krankenkassen finanziert. Grundlage
hierfir ist insbesondere der mit der seinerzeitigen Gesetzgebung modifizierte § 120
SGB V. GemaR § 120 SGB V werden mit den Krankenkassen Quartalspauschalen fiir
die Verglitung vereinbart. Die Pauschalen unterscheiden sich in Deutschland sehr:
Die BAG MZEB ermittelte 2019 eine Spanne von 350 bis mindestens 800 Euro3* pro
Patient*in und Quartal (Winterholler, 2019). Ahnlich wie mit den Sozialpadiatri-
schen Zentren werden manchmal unterschiedliche Quartalspauschalen flr Erst-
und Wiederholungsvorstellungen verhandelt bzw. gewahrt.

Rathmann et al. (2021) haben die Sicht von Behandler*innen zu den Herausforde-
rungen von MZEB wissenschaftlich erfasst, u. a. auch zum Thema Finanzierung. Den
Aussagen der befragten MZEB zufolge seien die vereinbarten Quartalspauschalen
oft nicht kostendeckend. Zudem fehle eine Anschubfinanzierung bei der Einrich-
tung eines neuen MZEB. Auch wenn derzeit insbesondere groRRe 6ffentliche oder
freigemeinnitzige Trager die Kosten fiir den Aufbau tragen, sind Implementierun-
gen neuer MZEB so eher unattraktiv fir Trager. Die Expertenkommission (2021)
und die im Rahmen des hier vorgelegten Gutachtens interviewten Fachleute besta-
tigen, dass die Quartalspauschalen nicht kosten- bzw. aufwandsdeckend seien. Der
besondere Aufwand, der mit der Behandlung dieser Personengruppe einhergehe,
ist nicht abgebildet. Speziell die Einbeziehung des Settings, auch durch Vor-Ort-Ter-
mine, und die — vorgeschriebene — Vernetzung mit vielen anderen Versorgungs-
instanzen sei nicht finanziert. Ebenso fehle eine Unterstiitzung bei der Erfullung
von Anforderungen bzgl. der Barrierefreiheit der Einrichtungen (bspw. der Einbau
ausreichend breiter Tiiren).

34 Mdndlichen Berichten zufolge gibt es Quartalspauschalen bis zu 1.000 Euro.
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Im Rahmen der schriftlichen Befragung dulSerten sich alle sieben MZEB in NRW, die

sich an der Befragung beteiligten, zu ihrer aktuellen finanziellen Situation. Finf

MZEB erhalten eine gleiche Quartalspauschale fiir Erst- und Wiederholungsvorstel-

. . s . . Quartalspauschalen

lungen, wahrend zwei MZEB unterschiedliche Pauschalen fiir Erst- und Wiederho-

lungsvorstellungen erhalten. ... werden von den
MZEB in Ubereinstim-
mung mit der Fachdis-

Tab. 26: Quartalspauschalen fur Erst- und Wiederholungsvorstellungen der MZEB kussion als nicht ausrei-

in NRW (n =7) chend bewertet.
Quartal der Vorstellung Niedrigste Pauschale Ho6chste Pauschale
Erstvorstellung 396 Euro 555 Euro
Wiederholungsvorstellung 350 Euro 555 Euro

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der MZEB in NRW.

zeigt, unterscheiden sich die Quartalspauschalen der MZEB in NRW. Die Pauscha-
len unterscheiden sich zum einen nach den KV-Bereichen: Aus Nordrhein wurden
durchgéngig niedrigere Pauschalen berichtet als aus Westfalen-Lippe, wo die Pau-
schalen zudem einrichtungsiibergreifend vergleichbar hoch sind. Sechs befragte
MZEB bewerteten die derzeitige Quartalspauschale als nicht ausreichend, das
siebte MZEB duBerte sich nicht dazu. Mehrere MZEB gaben an, fir die Aufwands-
deckung das Doppelte ihrer aktuellen Pauschale zu bendtigen, eine dhnliche Ein-
schatzung (800 — 1.200 Euro) kommt auch von Sappok & Steinhart (2021). Verwie-
sen wurde auf notwendige Mehraufwande, z. B. fur aufsuchende Arbeit/Behand-
lung in der Lebenswelt der Patient*innen und den Einbezug von Bezugspersonen,
die derzeit nicht refinanziert werden. Mit Blick auf die fachlichen und praktischen
Notwendigkeiten sollten diese jedoch refinanziert werden.

In der Fachdiskussion werden unterschiedliche Modelle, darunter auch differen-
zierte Pauschalen, diskutiert. Zur Frage, ob sie — unabhangig von den aktuellen ein-
richtungsindividuellen Regelungen der Vergitung — kiinftig feste oder differen-
zierte Pauschalen bevorzugen wiirden, dauRerten sich alle sieben befragten MZEB.
Eine knappe Mehrheit (57,1 %) der befragten MZEB votierte fur differenzierte Fall-
pauschalen. Fille, die personellen, zeitlichen oder apparativen Mehraufwand er-
zeugen, sollten gesondert bzw. zusatzlich zur tiblichen Fallpauschale vergiitet wer-
den. Im Einzelnen wurden u. a. folgende Formen von Mehraufwand genannt: Er-
schwerte Kommunikation mit den Patient*innen, sehr dngstliche oder abwehrende
Patient*innen, erforderliche Sedierung, Herstellung von Kontakten zu mehreren
Berufsgruppen. Andere Stimmen fokussierten starker auf eine einheitliche Pau-
schale, auch um im Mix der Falle ggf. ein Gegengewicht zu besonders aufwendigen
Fallverlaufen zu haben. Zudem seien die meist recht kleinen MZEB mit einer diffe-
renzierteren Vergltungsstruktur tberfordert, schon wegen des deutlich héheren
Abrechnungsaufwands.
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4.3.4 Leistungen und Rolle der MZEB im Versorgungssystem

GemaR der Rahmenkonzeption Medizinische Behandlungszentren fiir Erwachsene
mit geistiger Behinderung oder schweren Mehrfachbehinderungen (MZEB) der
Fachverbande fir Menschen mit Behinderung und der Bundesarbeitsgemeinschaft
Arzte fiir Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung e. V. (2015) verfol-
gen MZEB zusammenfassend folgende Ziele fur ihre Zielgruppe:

e Erhaltung oder Verbesserung des Gesundheitszustands
e Erhaltung und Verbesserung vorhandener Funktionen und Fahigkeiten

e Prophylaxe vermeidbarer Folgekrankheiten sowie von Chronifizierungen und
Komplikationen

e Vermeidung von Unter-, Uber- und Fehlversorgungen

e Sozialmedizinische Beratung und Unterstiitzung bei der LeistungserschlieBung
im Hinblick auf Hilfsmittel, Heilmittel usw.

Die diagnostischen und therapeutischen Leistungen, mit denen die MZEB die Um-
setzung der oben genannten Ziele verfolgen, kdnnen dabei je nach Einrichtung vari-
ieren und sind vor allem von den mit Zulassungsgremien und Krankenkassen ver-
einbarten Schwerpunkten sowie der Personalqualifikation abhangig.

Schwerpunkte und Leistungen der MZEB in NRW

Die Expertenkommission verweist in ihrem Bericht ,,Herausforderndes Verhalten
und Gewaltschutz in Einrichtungen der Behindertenhilfe” 2021 darauf, dass sich die
Angebote der verschiedenen MZEB stark voneinander unterscheiden kdnnen. So
seien einige bspw. auf orthopadische Probleme ausgerichtet. Nicht alle MZEB hal-
ten die Expertise vor, mit psychischen Erkrankungen oder schweren Verhaltenssto-
rungen umzugehen. Problematisch sei zudem, dass die MZEB von den Krankenkas-
sen auf Diagnostik und Koordinierung reduziert werden, Therapie und Behand-
lungskontinuitat wirden so verhindert. Auch aufsuchende medizinische Betreuung
werde i. d. R. nicht bewilligt und die Arbeit mit Settingpersonen nicht adaquat ab-
gebildet. Diese Einschatzung wird in der Literatur (z. B. Seidel et al 2022) wie auch
in vielen Interviews im Rahmen der Studie geteilt.

Im Rahmen der schriftlichen Befragung der MZEB in NRW gaben die Einrichtungen
Auskunft Gber ihre fachlichen Schwerpunkte.
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Abb. 8: Fachliche Schwerpunkte der MZEB in NRW (N = 7), Angaben in %
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Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der MZEB in NRW. - Ist notwendig, aber
nicht ausreichend mog-
lich.

Alle sieben teilnehmenden MZEB in NRW benannten , Psychiatrie” als einen fachli-

chen Schwerpunkt. Das bedarf der weiteren Klarung, da immerhin drei MZEB be-

richteten, dass nur bis zu 10 % ihrer Patient*innen das MZEB wegen psychischer

Storungen beanspruchen (vgl. Kap. 4.3.5). 71,4 % der befragten MZEB widmen sich

zudem ihrer Selbstauskunft zufolge Autismus-Spektrum-Storungen (vgl. Abb. 8), ge-

folgt von je vier Einrichtungen, die einen Angebotsschwerpunkt in den Bereichen

Orthopadie/Neuroorthopédie bzw. Neurologie haben und bspw. Menschen mit er-

worbener Hirnschadigung oder mit Chorea Huntington adressieren.

Zwei MZEB berichten, sich Demenzen zu widmen und finf MZEB fihren aus, dass
sie Angebote flir Menschen vorhalten, die erst als Erwachsene eine Behinderung
erworben haben. Hierzu wird erlautert, dass die Angebote allen Menschen mit geis-
tigen oder mehrfachen Behinderungen offenstehen, unabhangig vom Beginn der
Behinderung.

Aufsuchende Arbeit bzw. Hausbesuche stellen fiir einen Teil der Zielgruppe, z. B.
bei fehlender Transportfahigkeit, die einzige Mdglichkeit auf Diagnostik und Be-
handlung dar. Bei anderen sind sie notwendig, um Beobachtungen von Bezugsper-
sonen einzubeziehen und die gesundheitlichen Probleme im Setting zu verstehen
bzw. um die Behandlung addquat auszurichten und Bezugspersonen in der Thera-
pieplanung einzubinden. Derart aufsuchende Arbeit bieten fiinf MZEB an, jedoch
nicht ohne darauf hinzuweisen, dass die Finanzierung solcher Besuche schwierig
und sie deshalb nur sehr begrenzt moglich seien (siehe Kap. 4.3.2). Nicht erstaun-
lich ist deshalb, wie haufig aufsuchende Arbeit realisiert wird: Das Spektrum variiert
zwischen ein- bis zweimal pro Jahr bis zu ,,ca. sechzig Mal pro Jahr“, aufsuchende
Arbeit bleibt also meist die Ausnahme.
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Die Rahmenkonzeption MZEB aus dem Jahr 2015 sieht prinzipiell ein groRes Thera-
pie-spektrum vor: ,Arztliche und zahnéirztliche Therapie, Psychotherapie, Neu-
ropsychologische Therapie, Ergotherapie, Logopadie, Physikalische Therapie ein-
schlieflich Physiotherapie, Therapieformen der besonderen Therapierichtungen,
kreative Therapien” (S. 13 ff.; ggf. finanziert von anderen Leistungstragern als den
Krankenkassen). Leistungen missen nicht ausschlieflich und unbedingt durch das
MZEB selbst, sondern kdnnen auch tiber Dritte (Facharzte, ambulante Angebote
etc.) erbracht werden. Die Kooperation mit Dritten spielt eine groRe Rolle, ebenso
wie Therapieplanung, -koordination und -einleitung. Die Erreichung der Therapie-
ziele sollen von den beteiligten Akteuren (z. B. auch unter Hinzuziehen rechtlicher
Betreuer*innen) im Verlauf evaluiert werden.

Um ein genaueres Bild der Leistungsspektren der MZEB in NRW zu erhalten, wur-
den die Einrichtungen nach den angebotenen bzw. vertraglich vereinbarten Leis- Vorsorge und Psycho-
tungen gefragt. Abb. 9 illustriert, welche Angaben die Einrichtungen zu den im Fra- therapie

gebogen aufgefiihrten Leistungen gemacht haben.
... finden in den MZEB

kaum statt.
Abb. 9: Leistungen der MZEB (N = 7), Angaben in %
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Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der MZEB in NRW.

Alle MZEB bestatigen, dass — schon aufgrund der Fokussierung in den Verglitungs-
vereinbarungen — Anamnese und interdisziplindre Diagnostik zu ihrem
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Leistungsspektrum zidhlen. Dazu gehéren bspw. psychologische/psychiatrische Di-
agnostik oder die Diagnostik von Autismus-Spektrum-Stérungen. Uber somatische
Diagnostik berichten 71,4 % der Befragten. Dabei gilt, dass das Assessment erhebli-
che Zeitaufwande erfordert: Bspw. kdnnen Assessments bei Menschen mit mittle-
rer und schwerer Intelligenzminderung bis zu zwolf Stunden erfordern, verteilt auf
mehrere Termine.

Alle MZEB formulieren Therapieziele und erstellen Behandlungsplane fir ihre Pati-
ent*innen inkl. Behandlungsempfehlungen. Uber Behandlungskoordination und die
Evaluation von Behandlungsprozessen berichten jeweils 85,7 % der MZEB.

Obwohl Behandlung von den Leistungstragern nicht ganzlich ausgeschlossen wird,
fokussieren die Vergiitungsvereinbarungen doch auf hochstens das Regelsystem
»erganzende Behandlungen”. Die deutliche Fokussierung auf Diagnostik und Koor-
dination fuhrt zu Restriktionen bzgl. des Angebots und insbesondere der Durchfiih-
rung von Behandlung. Lediglich zwei MZEB (28,6 %) konnen Psychotherapie anbie-
ten. Ahnlich schlecht sieht es bei Vorsorgeuntersuchungen aus und bei der Verord-
nung von Hilfsmitteln — beides kann von nur zwei MZEB geleistet werden. Die Da-
ten zeigen, dass die im Landespsychiatrieplan explizit geforderte Verbesserung bei
Behandlung und Vorsorge (vgl. MGEPA, 2017) zumindest bisher nicht regelhaft in
den MZEB geleistet wird bzw. werden kann.

2015 stellten die Fachverbande fiir Menschen mit Behinderung und die Bundesar-
beitsgemeinschaft Arzte fiir Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung
fest, dass MZEB ,,im gestuften ambulanten medizinischen Versorgungssystem [...]
nach der hausarztlichen Grundversorgung und der fachérztlichen Versorgung eine
dritte Stufe, die Stufe der spezialisierten Versorgung, [darstellen]. Dies tragt der
Forderung des Artikels 25 der UN-BRK Rechnung, dass Menschen mit Behinderung
neben den medizinischen Versorgungsangeboten wie alle anderen Menschen zu-
satzlich diejenigen Leistungen erhalten sollen, die sie speziell wegen ihrer Behinde-
rung bendtigen.” (S. 4). 2016 schatzten Thimm und Schaper mit Blick auf den dama-
ligen Ausbaugrad ein, dass MZEB mangels Wohnortnahe keinen Ersatz der Regel-
versorgung darstellen kdnnten, dass aber zumindest fir spezifische Bedarfslagen
eine Moglichkeit zur direkten Behandlung im MZEB wichtig ist; etwa im Anschluss
an die Versorgung in einem SPZ. Mittlerweile ordnen die im Rahmen dieser Unter-
suchung befragten Expert*innen MZEB als Spezialambulanzen innerhalb der Regel-
versorgung ein. Die MZEB tragen dem medizinischen Fortschritt und der damit viel-
fach einhergehenden Spezialisierung Rechnung und bieten, ahnlich wie Schwer-
punktpraxen fur bestimmte Erkrankungsbilder, bestimmten Zielgruppen die fach-
lich gebotene Leistung.

Mit Blick auf selbststdandige Behandlungsmoglichkeiten wurden die MZEB im Rah-
men der schriftlichen Befragung genauer danach gefragt, ob sie Rezepte und/oder
Uberweisungen ausstellen diirfen. Nach dem Bundesmantelvertrag Arzte (BMV-A,
KBV und GKV-Spitzenverband, 2022) miissten die Arzt*innen ermachtigter Einrich-
tungen genauso verordnen und tUberweisen dirfen wie ihre niedergelassenen Kol-
leg*innen, doch zeigt das Ergebnis der Befragung eine von der Regelversorgung
oder Schwerpunktpraxen deutlich abweichende Situation (s. die folgende Grafik).
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Abb. 10: MZEB: Genehmigung zur Ausfertigung von Rezepten oder Uberweisungen
(N =7), Angaben in %
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Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der MZEB in NRW.

Jeweils vier MZEB (57,1 %) diirfen Rezepte und Uberweisungen fiir ihre Patient*in-
nen ausstellen, wahrend jeweils drei (42,9 %) dies nicht diirfen (Abb. 10). Z. T. ist
die Verordnungsmaglichkeit auf Erstmedikation begrenzt. Wenn Folgerezepte dann
iber die niedergelassene Versorgung organisiert werden missen, kann das fall-
weise mit hohen Anforderungen verbunden sein (sei es aufgrund der Schwierigkeit,
dass teure Medikamente das haus- oder facharztliche Budget belasten oder weil
Angehorige von Patient*innen sich ggf. nur schwer im Versorgungssystem zurecht-
finden). Genauer aufgeschliisselt: Zwei MZEB diirfen weder Rezepte noch Uberwei-
sungen ausstellen, drei MZEB diirfen beides, ein MZEB kann Rezepte ausstellen,
aber keine Uberweisungen ausstellen. Ein weiteres MZEB darf Uberweisungen,
aber keine Rezepte ausstellen. Die selbststandige Behandlungsmoglichkeit der
MZEB in NRW gestaltet sich also sehr unterschiedlich und insgesamt vergleichs-
weise stark eingeschrankt (vgl. Lindquist et al., 2023). Insgesamt miissen die Be-
schrankungen allein schon angesichts der Bezeichnung ,Behandlungszentrum® so-
wie mit Blick auf den BMV-A erstaunen. Ein Verweis auf die Regelversorgung mag
in vielen Fallen sinnvoll oder zumindest bewaltigbar erscheinen, doch gibt es eine
Reihe von Fallen, in denen dies nicht zielfiihrend ist.

Hilfsmittel der Kommunikation in MZEB

Eine gelingende Kommunikation bildet fiir die medizinische und/oder therapeuti-
sche Betreuung (z. B. bei Anamnese und Diagnostik) von Patient*innen im Allge-
meinen eine zentrale Rolle. Dies gilt in besonderer Weise fir die Patient*innen der
MZEB, da hier oft eine barrierefreie Kommunikation notwendig wird. Alle sieben
aktiven MZEB in NRW gaben in der Befragung an, Hilfsmittel zur Kommunikation zu
nutzen.
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Abb. 11: MZEB: Hilfsmittel zur Kommunikation (N = 7), Angaben in %
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Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der MZEB in NRW.

Nach eigenen Angaben nutzen alle befragten MZEB leichte Sprache im Kontakt zu
ihren Patient*innen und 85,7 % auch (Informations-)Material in leichter Sprache
(Abb. 11). Etwas mehr als die Halfte der Einrichtungen setzt auRerdem Bilder, The-
mentafeln oder Piktogramme ein. Nur einzelne MZEB verwenden Sprachcomputer,
Talker o. . sowie fiir Sehbehinderte Informationsmaterial in Blindenschrift oder
zum Héren. Ein MZEB berichtet iber den Einsatz von Koérpersprache bzw. Gebarden
und Figuren.

Mit Blick auf die Kommunikation mit Patient*innen und Angehdorigen, die nicht
oder nur unzureichend Deutsch sprechen, kénnen vier MZEB Dolmetscher*innen
bzw. Sprachmittler*innen einbinden. Eine Einrichtung verweist darauf, dass die Pa-
tient*innen selbst die libersetzenden Personen mitbringen missen, da ein Dolmet-
schereinsatz nicht refinanziert wird.

SchlieRlich gaben im Rahmen der Befragung alle MZEB an, dass sie weitere Leistun-
gen anbieten missten oder mdchten, die aktuell aber seitens der Krankenkassen
nicht bewilligt wirden. Hierzu zahlen vor allem (Psycho-)Therapie sowie die Mog-
lichkeit, zu behandeln und Heil- und Hilfsmittel zu verordnen. Moniert wird zudem,
dass manche Leistungen zwar notwendig waren, durch die aktuelle Finanzierung
aber nicht kostendeckend erbracht werden kénnen, bspw. sozialmedizinische Bera-
tung, Einbezug von Bezugspersonen, die o. g. Sprachmittlung, Behandlung im haus-
lichen Setting sowie Diagnostik/MRT unter Narkose oder umfangreichere Testmaog-
lichkeiten (bspw. von Intelligenz). Besonders schwierig gestaltet sich unter den Be-
dingungen des SGB V die — im Einzelfall durchaus sinnvoll und wichtig werden kén-
nende — Beratung anderer Fachkrafte, ob im Sinne medizinischer Konsile oder als
Beratung von Einrichtungen der Eingliederungshilfe.

Alle sieben befragten MZEB weisen — unabhangig von den aktuellen Moglichkeiten
—darauf hin, dass Psychotherapie in MZEB generell moglich sein sollte. Sowohl Psy-
chotherapie und andere Therapien als auch das Verordnen von Heil- und
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Hilfsmitteln sowie Uberweisungen seien rechtlich essenzieller Bestandteil einer Be-
handlung und sollten nicht versagt werden.

Begriindet wird der Bedarf nach Psychotherapie in MZEB in den Fragebogen wie in
den Interviews damit, dass weder in der stationaren noch in der ambulanten Ver-
sorgung bedarfsgerechte Psychotherapieangebote fir Menschen mit Intelligenz-
minderung bzw. mit Autismus-Spektrum-Stérungen vorgehalten werden. Das Per-
sonal in der Regelversorgung habe haufig keine Erfahrung mit der Zielgruppe und
den besonderen Anforderungen, die damit einhergehen (bspw. bzgl. Kommunika-
tion, Settingbezug). Oft bestiinden Berlihrungsdngste und Sorgen, auch vor Hono-
rarausfallen wegen unregelmaRiger Inanspruchnahme von verabredeten Terminen.
MZEB hingegen kennen die Zielgruppen und ihre besonderen Bedarfe sehr gut, zu-
dem seien sie in der Lage, Uber individualpathologische Ansatze hinaus auch soma-
tische, genetische und emotional-entwicklungsbezogene Aspekte ebenso addquat
abzuklaren wie Wechselwirkungen im Setting. Der allgemeine Mangel an Psychia-
ter*innen und (arztlichen) Psychotherapeut*innen bzw. die Begrenzung von Sitzen
verscharft die Situation noch.

Abschliefend sei erwdhnt, dass MZEB haufig auch als Orte der Aus-, Fort- und Wei-
terbildung im Gesundheitswesen dienen. Viele MZEB verfligen Uber spezifisch wei-
tergebildete Facharzt*innen mit der Zusatzfortbildung ,,Medizin fir Menschen mit
geistiger oder mehrfacher Behinderung®, z. T. unterrichten die Arzt*innen der
MZEB selbst im Rahmen dieser Weiterbildung. Generell férdern MZEB konkret Er-
fahrungslernen.

4.3.5 Psychiatrisch-psychotherapeutisches Personal in den MZEB

GemaR § 119c SGB V sollen MZEB unter ,standiger arztlicher Leitung stehen”. Die
Rahmenkonzeption (2015) sieht vor, dass die Behandlung der Betroffenen durch
spezialisiertes Personal aus verschiedenen Berufsgruppen und in Kooperation mit
anderen Diensten und Einrichtungen erfolgen soll. Z. T. fordern Leistungstrager,
dass die arztlichen Leitungen die o. g. Fortbildung ,,Medizin fir Menschen mit geis-
tiger oder mehrfacher Behinderung” absolviert haben. Uber welche Qualifikationen
das Personal in MZEB verfiigt, ist von verschiedenen Faktoren abhangig, wie den
Gegebenheiten vor Ort, den Bedarfen der Patient*innen, der fachlichen Ausrich-
tung des MZEB sowie von den Verhandlungen mit Zulassungsgremien und Kranken-
kassen. So kénnen z. B. Facharzt*innen verschiedener Disziplinen, Psycholog*innen
und Psychotherapeut*innen, Sozialarbeiter*innen, Pflegekrafte und medizinische
Assistenzkrafte in MZEB tatig sein.

Im Rahmen der schriftlichen Befragung gaben sechs der sieben MZEB3* Auskunft
dazu, wie viele psychologisch, psychiatrisch bzw. psychotherapeutisch ausgebildete
Fachkrafte zum Stichtag 31.12.2021 hauptamtlich im MZEB tatig waren. Ein MZEB
konkretisierte dazu, dass die insgesamt sieben Mitarbeiter*innen mit solchen Qua-
lifikationen nicht nur im MZEB eingesetzt wiirden, sondern auch andere Aufgaben
in der Einrichtung/in der Klinik hatten. Ein Einsatz nur im MZEB sei finanziell nicht

35 Ein MZEB machte dazu keine Angaben, da ihnen der Begriff ,hauptamtlich beschaftigt” nicht klar definiert
erschien.
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darstellbar. Uber die sechs MZEB variiert die Anzahl der Fachkrafte zwischen zwei
und neun Personen (1x zwei Mitarbeitende, 1x sieben Mitarbeitende und je 2x acht
und 2x neun Fachkréfte).

Sechs MZEB gaben an, zum Stichtag eine*n Psychiater*in beschaftigt zu haben,
eine Einrichtung beschaftigte sogar zwei. Vier MZEB ordneten hier Stellenumfange
zu — zwischen 0,2 und 1,0 VZA. Psychotherapeut*innen beschéftigten vier MZEB (3x
ein*e Psychotherapeut*in und 1x zwei Psychotherapeut*innen). Zu den Stellenum-
fangen der Psychotherapeut*innen gaben lediglich zwei MZEB Auskunft: 0,3 und
1,0 VZA. Alle sieben MZEB beschiftigten mindestens ein*e Psycholog*in (zwischen
0,1 und 0,7 VZA; Angaben von N = 5). Ein MZEB gab an, gelegentlich eine externe
Fachperson in der Einrichtung einzusetzen.

In der BEta-Studie duRerten interviewte Behandler*innen aus MZEB, dass die Ter-
minkoordination in multiprofessionellen Teams z. T. erschwert ist. Zudem fehle es
an qualifiziertem Personal, da Menschen mit Behinderungen bzw. ihre besonderen
Bediirfnisse im medizinischen Kontext kaum Gegenstand der Ausbildung seien und
es hierzu auch wenig Fort- oder Weiterbildungsmoglichkeiten gebe (Rathmann et
al., 2021).

Auch in dieser Erhebung wurden die MZEB zu ihrer Personalsituation befragt.

Abb. 12: MZEB: Bewertung der Personalsituation (N = 7), Angaben in %

42,9

57,1

eher gut/gut eher schelcht/schlecht

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der MZEB in NRW.

Wie die Abb. 12 illustriert, bewerten die MZEB ihre Personalsituation unterschied-
lich. Die vier MZEB (57,1 %), die die Personalsituation (eher) gut bewerten, berich-
ten, dass sie Uber ein gut qualifiziertes und breit aufgestelltes interdisziplinares
Team verfligen. Gleichzeitig sorgen sich zwei dieser Einrichtungen, ob sie den auf-
grund steigender Fallzahlen wachsenden Personalbedarf decken kénnen. Man
misse sich die Mitarbeitenden auch weiterhin mit der zugehorigen Klinik teilen,
weil es finanziell nicht darstellbar sei, das Personal ausschlieRRlich fiir das MZEB zu
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nutzen. Die drei MZEB (42,9 %), die die Personalsituation als (eher) schlecht bewer-
ten, begriinden dies mit einer erschwerten Personalakquise im facharztlichen Be-
reich und generell unzureichenden Stellenschliisseln bzw. Quartalspauschalen.
Hinzu kommt, unabhangig von der spezifischen Situation der MZEB, dass insbeson-
dere Psychiater*innen und arztliche Psychotherapeut*innen bundesweit und in
standig steigendem Mal fehlen und so Versorgungsengpasse entstehen —in den
MZEB und in der Regelversorgung.

Sechs der sieben MZEB bieten ihren Beschéftigten im MZEB regelmalige Fortbil-
dungsmoglichkeiten, mindestens einmal im Jahr. Supervision steht jedoch nurin
drei der befragten Einrichtungen zur Verfligung. Diese konnen intern oder extern,
individuell oder als Team durchgefiihrt werden, in einem dieser MZEB eher als In-
tervisionen und nur selten als externe Supervision.

4.3.6 Patient*innen

In drei der sieben MZEB ist der Zugang fiir Patient*innen mit Psychotherapiebedarf
oft nur mit Wartezeiten moglich: Die Wartezeit fur psychotherapeutische Angebote Wartezeiten
kann dabei bis zu acht Monate umfassen, auf psychiatrische Diagnostik missen Pa-

tient*innen bis zu fiinf Monate warten. Mit bis zu zwdlf Monaten ist die Wartezeit Lange Wartezeiten,

auf Autismus-Diagnostik am langsten. insb. fiir Autismus-

diagnostik.
Im Folgenden werden die Daten zu Patient*innen in den MZEB beleuchtet. Dabei
gilt: Die Angaben der Einrichtungen unterschieden sich in der Qualitat sehr deut-
lich: Mal wurden konkrete Zahlen berichtet oder geschatzt (darauf wird jeweils hin-
gewiesen), mal ging es um Anteile. Die Darstellung versucht, gleichwohl, alle Anga-
ben zusammenhéangend vorzustellen.

Zielgruppe von MZEB sind Erwachsene mit geistiger Behinderung oder schweren
Mehrfachbehinderungen, die angeboren oder im Verlauf des Lebens erworben
wurden. Das Vorliegen einer kognitiven Beeintrachtigung ist fiir die Feststellung ei-
ner Mehrfachbehinderung nicht zwingend notwendig. Doch richtet das Angebot
der MZEB sich nur an Personen, deren komplexe Bedarfslagen bzgl. der Gesund-
heitsversorgung ein spezielles Setting und spezifische Kompetenzen (im Hinblick
auf die Genese wie auf die Wechselbeziehung von Behinderung, Entwicklungs-
stand, Erkrankung und Mensch-Umwelt-Interaktion) erfordern. Soweit sie im Hin-
blick auf eine bestimmte medizinische oder sozialmedizinische oder psychothera-
peutische Fragestellung bedarfsgerecht vom Regelsystem versorgt werden kénnen,
sollen Menschen mit geistiger oder schweren Mehrfachbehinderungen dafiir das
Regelversorgungssystem in Anspruch nehmen.

Nach Angaben von Krankenkassen und MAGS erreichen die MZEB mit 1.066 Fallen
in Nordrhein und 1.078 Fallen in Westfalen-Lippe ahnliche Werte.

In der schriftlichen Befragung wurde nicht nach Fall-, sondern nach Patient*innen-
zahlen gefragt (Bezug: das gesamte Jahr 2021), wozu auch alle befragten MZEB be-
richteten. Einige Angaben konnten einer internen Statistik entnommen werden,
meist jedoch wurden Angaben von den Befragten geschatzt. Demnach wurden in
den sieben MZEB im letzten Jahr insgesamt 2.080 Patient*innen betreut. Die An-
zahl der betreuten Patient*innen variiert nach MZEB erheblich zwischen 30 und

Psychiatrische und psychotherapeutische Versorgung von Menschen mit IM/ASS in NRW 141



800. Eine Rolle spielt dabei, wie lange ein MZEB schon tatig ist und wie groR es ist.
Natirlich hatte auch die Corona-Pandemie Einfluss auf die Patient*innenzahlen in
den Jahren seit 2020, viele Behandlungen mussten abgesagt werden bzw. Pati-
ent*innen zogen Anmeldungen zuriick oder sagten Termine ab. Die Anzahl der Kon-
takte mit Patient*innen variierte im Jahr 2021 nach Angaben der sieben MZEB zwi-
schen 103 und 2.370 Kontakten und entspricht damit den Einschatzungen aus Ex-
pertengesprachen, wonach die Patient*innen mehrheitlich drei- bis viermal im Jahr
das MZEB aufsuchen.

Wie verteilten sich die Patient*innen nach dem Grad der Intelligenzminderung?
Sechs Einrichtungen differenzierten nach leicht, mittel und schwer:

Tab. 27: Anteil von Menschen mit Intelligenzminderung (niedrigster und hochster
Wert) in den MZEB im Jahr 2021; Angaben in % (N = 6)

Grad der Intelligenzmin- Niedrigster Hoéchster
derung (IM) Wert in % Wert in %
Leicht 10-15 50
Mittel 25 40
Schwer 21 50

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der MZEB in NRW.

Wie die Tab. 26 zeigt, kann die Verteilung des Schweregrades der Intelligenzminde-
rung bei den Patient*innen in den MZEB je nach Einrichtung stark variieren, so
schatzte bspw. eine Einrichtung den Anteil ihrer Patient*innen mit leichter Intelli-
genzminderung auf 10 % bis 15 %, wahrend eine andere Einrichtung diesen Anteil
auf 50 % der Patient*innen schatzte.

Mit Blick auf die Nutzung der Einrichtung nach Geschlecht, schatzen vier der MZEB
ein, dass sie in gleicher Weise von Mdnnern wie von Frauen in Anspruch genom-
men werden (Bezugsjahr 2021). Zwei MZEB dokumentierten deutlich mehr mannli-
che Patienten (20 méannliche/elf weibliche bzw. 128 mannliche und 86 weibliche
Patient*innen). Ein weiteres MZEB traf hierzu keine Aussage. Die Kategorie , divers”
wurde lediglich von zwei MZEB benannt — fiir je ein*e Patient*in.

Ein Blick auf die Altersverteilung zeigt die folgende Abbildung:
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Abb. 13: Anzahl der Patient*innen in den MZEB im Jahr 2021 nach Altersgruppen
(N=7)

800

700

600 —

500 ——

400 —

300 —

200 —

100 — — — — —

18-25 Jahre 26-40 Jahre 41-65 Jahre Uiber 65 Jahre

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der MZEB in NRW.

Bei den MZEB zeigt sich eine ahnliche Altersverteilung in den ersten drei Gruppen.
Die jlingste Gruppe umfasst jedoch mit einer Breite von sieben Jahren eine wesent-
lich kleinere Lebensspanne als in den folgenden Gruppen. Der Wert ist hier also als
relativ hoch zu bewerten. Méglicherweise finden sich in dieser Gruppe viele Uber-
gange aus SPZ. Zudem kodnnen Erstvorstellungen notwendig sein, wenn es um die
Gewadhrung von Eingliederungshilfe, bspw. zur Aufnahme in eine WfbM, geht. Hier-
flr ist ein Bedarfsermittlungsverfahren notwendig (BEI_NRW), das u. a. eine umfas-
sende medizinische Diagnose erfordert.

Auffallend ist, dass altere Personen ab 65 Jahren eher selten MZEB nutzen. Vier von
sieben MZEB betreuen keine Personen, die dlter als 65 Jahre alt sind. Nach den Be-
richten der MZEB suchen dltere Patient*innen traditionell seltener die Einrichtun-
gen auf. Sie sind 6fter in Pflegeeinrichtungen untergebracht und werden dort ver-
sorgt, moglicherweise haben Betroffene und ihre Betreuungspersonen ,,sich mitei-
nander arrangiert” und nehmen psychische Erkrankungen weniger wahr. Schliel3-
lich wird vermutet, dass in dieser Altersgruppe und bei den sie betreuenden —
ebenfalls oft dlteren — Angehorigen MZEB als vergleichsweise neue Struktur weitge-
hend unbekannt sind und schon deshalb nicht in Anspruch genommen werden.

Auch zum Anteil von Menschen mit Migrationshintergrund unter den Patient*in-
nen im Jahr 2021 machten die MZEB deutlich unterschiedliche Angaben: Die An-
teile variierten zwischen 2 % und 40 % der Patient*innen. Erlduterungen zu eher
niedrigen Erreichungsgraden fokussieren auf die generell gegebene niedrigere In-
anspruchnahme bzw. Erreichung dieser Gruppen, z. T. begriindet durch mangelnde
Kenntnisse Giber Angebote. Zumindest flir manche Menschen mit Migrationsge-
schichte werden andere Familientraditionen vermutet: Versorgung werde hier star-
ker als familidare Aufgabe gesehen.
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Der Auftrag des MAGS fokussiert auf behandlungsbediirftige psychische Storungen
bei Menschen mit Intelligenzminderung und/oder Autismus-Spektrum-Stérungen
(ASS). Deshalb wurden die MZEB danach gefragt, wie hoch der Anteil der Pati-
ent*innen mit psychischen Erkrankungen ist. Zwei MZEB gaben an, dass bei samtli-
chen Patient*innen im Jahr 2021 eine diagnostizierte psychische Erkrankung vorlag,
demgegeniber berichtete ein MZEB, dass im gleichen Zeitraum kein*e Patient*in
eine diagnostizierte psychische Erkrankung hatte. Die Ubrigen Einrichtungen be-
wegten sich dazwischen: Ein MZEB schéatzte den Anteil auf liber 77 %, ein anderes
MZEB auf 50 % — 60 %. Zwei weitere MZEB berichteten {iber eher niedrige Anteile
von je 10 % Patient*innen mit psychischen Diagnosen. Erwartungsgemal bestand
bei héheren Anteilen von Patient*innen der Verdacht auf psychische Diagnosen.
Sofern Diagnosen vorlagen, ging es zunachst — entsprechend des Einrichtungszu-
schnitts — insbesondere um solche aus den ICD-Bereichen F7 und zusatzlich F8 (In-
telligenz- und Entwicklungsstérungen, hier vor allem F84 — tiefgreifende Entwick-
lungsstorungen, vorrangig Autismus Spektrum Stérungen). Diese stellten i. d. R. die
Hauptdiagnosen. Zudem wurden, als Nebendiagnosen, hdufiger benannt: F2-Diag-
nosen (Schizophrenie, schizotype und wahnhafte Stérungen), F3 (affektive Storun-
gen), F4 (neurotische, Belastungs- und somatoforme Stérungen) und F9 (Verhal-
tens- und emotionale Stérungen mit Beginn in der Kindheit und Jugend). Deutlich
seltener wurden benannt: F5-Diagnosen (Verhaltensauffalligkeiten mit kérperlichen
Storungen und Faktoren) und solche aus dem Bereich F6 (Personlichkeits- und Ver-
haltensstorungen).

Mit Angaben zwischen 95 % — 100 % sind fast alle der Patient*innen der MZEB Uber
eine gesetzliche Krankenversicherung versichert. Privat Krankenversicherte sind mit
Anteilen von 1 % bis maximal 5 % selten vertreten (Angaben von sechs MZEB). Die
MZEB erlautern dazu, dass die Abrechnung bei Privatversicherten komplizierter sei,
weil nicht pauschal moglich.

Gefragt danach, wie viele Patient*innen Eingliederungshilfe beziehen, mussten die
MZEB auf Schatzungen zurlickgreifen, da der Leistungsbezug i. d. R. nicht dokumen-
tiert wird. Die Einschdtzungen der MZEB variierten von ,unter 50 % bis 98 %

(N = 6). Die niedrigen Angaben bediirfen vermutlich einer Uberpriifung, dies legen
auch die durchgehend hohen Angaben zu Kooperationen mit Einrichtungen der Ein-
gliederungshilfe im folgenden Abschnitt nahe.

Herkunft/Wege: Nach Angaben der MZEB kommen viele Patient*innen aus der Re-
gion, einige Patient*innen nehmen jedoch Anfahrtswege von 50 km, 70 km und so-
gar 200 km in Kauf. Dass derartige Anfahrtswege fir die Betroffenen und ihre Be-
zugspersonen schwierig zu realisieren sind, liegt auf der Hand — insbesondere,
wenn mehrere Termine notwendig sind.

4.3.7 Vernetzung und Kooperation

Der § 119c Abs. 2 SGB V legt fest, dass ,, Die medizinischen Behandlungszentren [...]
mit anderen behandelnden Arzten, den Einrichtungen und Diensten der Eingliede-
rungshilfe und mit dem Offentlichen Gesundheitsdienst eng zusammenarbeiten”
sollen. Vernetzung und Kooperation sind also gesetzlich fixierte Bestandteile der
Arbeit von MZEB, entsprechende Nachweise werden schon im Rahmen gefordert.
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Im Zuge der schriftlichen Befragung wurden die MZEB deshalb auch um Angaben zu
Vernetzung und Kooperation gebeten. Sechs der sieben MZEB berichteten von in- Die MZEB arbeiten insti-

stitutionellen Kooperationen, z. B. in Form von schriftlich fixierten Kooperationsver- tutionell und fallbezo-

einbarungen, gegenseitigen Konsilen, Hospitationen o. 4. Kooperationspartner sind gen vielfach vernetzt.
bspw. stationéare Einrichtungen (Kliniken) sowie ambulante Angebote wie niederge-

lassene (Fach-)Arzt*innen, Ergotherapie, Logopidie, Physiotherapie, Sucht- und Er-

ndhrungsberatung. Lediglich ein MZEB verneint institutionelle Kooperationen.

Aus allen MZEB wird berichtet, dass Mitarbeitende in Fachgesellschaften mitwirken
wie etwa der BAG MZEB, der DGSGB u. a. oder sich mit anderen MZEB in NRW aus-
tauschen. Auch beteiligen sich die MZEB an regionalen und/oder tiberregionalen
Gremien, bspw. der 6rtlichen PSAG oder — sofern vorhanden —an anderen (auch)
auf die Zielgruppen bezogenen lokalen Arbeitskreisen.

Dariiber hinaus berichteten alle MZEB Uber fallbezogene Kooperationen:

Abb. 14: Fallbezogene Kooperationen der MZEB mit anderen Einrichtungen, Stellen
und Akteuren (N = 7), Angaben in %
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Somatische Kliniken
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Weitere
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Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der MZEB in NRW.
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Alle befragten MZEB arbeiten fallbezogen mit ambulanten und besonderen Wohn-
formen sowie niedergelassenen Haus- und Facharzt*innen zusammen. Vielfach
wird mit Beratungsangeboten, Autismus-Therapie-Zentren (vgl. Kap. 4.4) sowie mit
anderen MZEB kooperiert sowie — bzgl. Transition — mit SPZ (je 85,7 %). Mit ambu-
lanten und stationdren psychiatrischen bzw. psychotherapeutischen Angeboten
stehen je 71,4 % der Befragten in fallbezogenem Kontakt, klaren Diagnosen oder
stimmen (Weiter-)Behandlungsmoglichkeiten ab. Zwei MZEB berichten von Koope-
rationen mit Selbsthilfegruppen (Abb. 14). Als , weitere” Kooperationspartner be-
nennen drei MZEB weitere Dienste der Eingliederungshilfe, insb. WfbM und medizi-
nische Fachdienste sowie Spezialberatungsstellen zu Trisomie 21 oder Fetalem Al-
koholsyndrom.

In den MZEB wird i. d. R. statistisch nicht dokumentiert, von welchen Einrichtun-
gen, Stellen, Akteuren wie viele Patient*innen an das MZEB vermittelt werden. Le-
diglich ein MZEB gab im Zuge der Befragung an, dies statistisch zu erfassen, jedoch
ohne dazu konkrete Angaben zu machen. Neben den professionellen Kooperations-
partnern binden alle MZEB Angehdorige und Bezugspersonen der Patient*innen, Be-
zugsbetreuer*innen und gesetzliche Betreuer*innen regelhaft in die Arbeit mit den
Patient*innen ein (N = 7).

Mit Blick auf die Weitervermittlung an andere Stellen (zu Mit- oder Weiterbehand-
lung, zu Beratungszwecken o. a.) ist zunachst festzuhalten, dass keines der befrag-
ten MZEB dies statistisch erfasst. Sofern fiir Patient*innen eine (Weiter-)Behand-
lung vom MZEB koordiniert wird, geschieht dies regelhaft auf Basis eines umfassen-
den Arztberichts. Dieser wird sowohl an weiterbehandelnde Kolleg*innen als auch
an Bezugspersonen der Patient*innen ibermittelt. Die Kommunikation mit Weiter-
behandler*innen erfolgt dann im Wesentlichen tGber Arztbriefe, gelegentlich auch
Uber Telefonate. Eher ausnahmsweise kommt es zu einem persénlichen Austausch,
gef. per Videokonferenz. Ein MZEB beklagt, dass die Kooperationspartner*innen,
insb. niedergelassene Arzt*innen oder Therapeut*innen, hiufig nur schwer telefo-
nisch oder per E-Mail erreichbar seien. Die Kommunikation sei deshalb sehr auf-
wendig. Auch Rathmann et al. (2021) wiesen darauf hin, dass — aus Sicht von den
im Rahmen ihrer Studie interviewten Behandler*innen —sich die Zusammenarbeit
mit niedergelassenen Arzt*innen aufgrund von Zeitmangel im Praxisalltag schwierig
gestalten kann. Bzgl. der Umsetzung ihrer Behandlungsempfehlungen berichten die
MZEB von gemischten Erfahrungen: Vier MZEB haben den Eindruck, dass Behand-
lungsempfehlungen meist umgesetzt werden und bieten Weiterbehandler*innen
aktiv Unterstlitzung an. Andere MZEB berichten hingegen (auch) tiber Probleme,
bspw.: ,Hdufig werden diese [Empfehlungen] nicht umgesetzt“, das sei zu zeitinten-
siv und zu aufwendig, auch mangele es an Fachwissen.

Befragt nach ihrer Bewertung der Weitervermittlung von Patient*innen bzw. der
entsprechenden Moglichkeiten schatzten vier MZEB die Situation als eher gut und
zwei MZEB als eher schlecht ein (N = 6). Zu den positiven Aspekten gehort, dass es
immer wieder Akteure im Gesundheitswesen gebe, die sich auf die schwierige Ziel-
gruppe einlassen und zugleich die spezifische Kompetenz der MZEB positiv anneh-
men. Allerdings sehen die MZEB gleichwohl deutlichen Handlungsbedarf bzgl. der
Schaffung von ausreichenden und zielgruppenadadquaten psychiatrischen und psy-
chotherapeutischen Angeboten — ambulant und stationar: ,Stationdre
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psychiatrische Angebote in einem addquaten Setting gibt es fiir Akutpatient*innen

leider noch nicht. Es gibt kein besonderes Setting fiir unsere Personengruppe in den
umliegenden Kliniken!“. Ein MZEB rat zum Aufbau von inklusiven stationdren Ange-
boten mit interdisziplindrer Diagnostik und Therapie (somatisch und psychiatrisch).

4.3.8 Handlungsbedarfe aus Sicht der MZEB

Dass MZEB seit ihrer Einfiihrung einen wichtigen Baustein in der medizinischen Ver-
sorgung von Erwachsenen mit geistiger oder Mehrfachbehinderungen bilden — dhn-
lich wie die SPZ fiir Kinder und Jugendliche ist sowohl in der Literatur als auch fiir
die Expert*innen, die im Rahmen des Gutachtenauftrags befragt wurden, unstrittig.
MZEB stellen durch ihre besondere Personalstruktur (multiprofessionelle Teams),
Leistungen, Ausstattung und Organisation ein einzigartig spezialisiertes Angebot in
der Versorgung der Zielgruppe(n) dar, das deutlich addquater auf die besonderen
Bedirfnisse ihrer Patient*innen eingehen kann. Dabei sind die hier untersuchten
MZEB hinsichtlich ihrer GréRe, Ausstattung, fachlichen Schwerpunkte usw. sehr he-
terogen. Gleichwohl hoben die befragten MZEB positiv hervor, dass durch die Im-
plementierung des MZEB ein ambulantes Angebot der Diagnostik und Therapie in
der Region geschaffen wurde. Die Anbindung an eine Klinik und damit kurze Wege
zu den Klinikressourcen wurden mehrfach als hilfreich erwahnt.

Bei der Frage, ob die Versorgung der Zielgruppe(n) eher zentralisiert oder dezentral
und damit verbunden eher durch spezialisierte Einrichtungen oder durch das Regel-
system erfolgen sollte, votierten die meisten Befragten fiir ein entschiedenes ,so-
wohl als auch”. Notwendig sei sowohl eine Versorgung mit spezialisierten Angebo-
ten als auch eine dezentrale Versorgung im Regelsystem. Hilfreich waren landes-
weit ausgebaute niedrigschwellig, aufsuchend, integrativ und kooperativ arbei-
tende Versorgungsstrukturen — mit der dafiir notwendigen Mittelausstattung.

Aus der Fachwelt heraus wurden 2014/15 die erste Rahmenkonzeption fiir die
MZEB (Die Fachverbande fir Menschen mit Behinderung und die Bundesarbeitsge-
meinschaft Arzte fir Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderunge. V.,
2015) entwickelt. Im Jahr 2022 wurden die Rahmenkonzeption grundlegend lber-
arbeitet und die Neufassung im September 2022 verabschiedet.3®

Die Erhebung in NRW bestatigt den Bedarf nach einer Aktualisierung: Mehrere be-
fragte MZEB wiinschen sich liber die Rahmenkonzeption hinausgehende Prézisie-
rungen, bspw. die Definition von Mindeststandards fiir die Diagnostik. Zugleich soll-
ten Check-ups und Fritherkennungsuntersuchungen moglich werden. Allerdings
wurde auch darauf hingewiesen, dass die Heterogenitat der Fallkonstellationen die
Implementierung von Standards in der Praxis erschwere.

Ganz generell werden sowohl in der Literatur als auch im Rahmen dieser Untersu-
chung eine Reihe von Weiterentwicklungs- und Handlungsbedarfen benannt. Einer-
seits beziehen sich diese Bedarfe auf die Anzahl und die regionale Verteilung der
MZEB, andererseits auf die inhaltliche Ausrichtung bzw. das Leistungsangebot. So

36 Siehe: https://bagmzeb.de/wp-content/uploads/2022/10/Rahmenkonzeption-MZEB-2.0.pdf [Abruf zuletzt
am 10. November 2022].
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leiten sich aus der schriftlichen Befragung der MZEB, aber auch aus Sicht der be-

fragten Expert*innen folgende Weiterentwicklungsbedarfe ab:

Derzeit bleiben viele Patient*innen unversorgt, hohe Wartezeiten sind die Re-
gel. Um die Vorgaben der UN-BRK angemessen umzusetzen und auch Men-
schen mit Intelligenzminderung bzw. Autismus-Spektrum-Stérungen eine ada-
quate gesundheitliche Versorgung zu bieten, braucht es deutlich mehr MZEB in
NRW mit mehr Behandlungsmaéglichkeiten. Dabei sind fir die Versorgung dieser
Zielgruppen Spezialwissen und spezialisierte Handlungskompetenz notwendig,
nicht anders als bei der Versorgung anderer seltener Erkrankungen. Ggf. kdn-
nen in gréReren Gebieten mehrere MZEB mit je spezifischem Schwerpunkt ihr
Angebot kombinieren, um so jeder Bedarfskonstellation gerecht werden zu kdn-
nen.

Angesichts der Gberdurchschnittlichen Belastung der Zielgruppen mit psychi-
schen Storungen und Verhaltensauffalligkeiten und der insgesamt fehlenden
Kapazitaten sowie der vielfach fehlenden Spezialkompetenzen ist insbesondere
der Ausbau psychiatrischer und psychotherapeutischer Angebote in MZEB not-
wendig.

Den MZEB kommt dariiber hinaus eine wichtige Funktion zu, Regelversorgung

zu unterstltzen und damit Zugangsbarrieren zur Regelversorgung zu mindern.

Schaffen von Behandlungskontinuitat ,aus einer Hand“: MZEB sollten — wie es
die gesetzlichen Grundlagen erlauben —im Bedarfsfall selbst und ggf. auch lan-
gerfristig — behandeln konnen. Beschrdnkende Bestimmungen in Ermachtigun-
gen und Vergitungsvereinbarungen, die eine bedarfsgerechte Behandlung be-
hindern, sollten entfallen (vgl. dazu auch Seidel et al., 2022). Ebenso sollten Re-
gelungen wegfallen, die die Nutzung von mehr als einem MZEB einschranken.
Soweit notig, sollte das Land hier moderierende und Aufsichts-Funktionen Gber-
nehmen.

Zulassungsverfahren und Vergltungsverhandlungen sollten transparent und un-
ter Berlicksichtigung der gesetzlichen Grundlagen so erfolgen, dass sowohl § 2
SGB V und Art. 25, 26 der UN-BRK (bedarfsgerechte Versorgung von Menschen
mit Behinderung) als auch die Ausfiihrungen des Gesetzes (interdisziplindre Be-
handlung) umgesetzt werden. Krankenkassen und Kassenarztliche Vereinigun-
gen sollten ihr Procedere weiterentwickeln.

MEZB miissen aufwandsgerecht finanziert werden — unter Berlicksichtigung des
multiprofessionellen Ansatzes (liber arztlich und psychotherapeutische Kompe-
tenzen hinaus), leistungsfahiger Diagnostik, der Arbeit mit Bezugspersonen, auf-
suchender Arbeit, geriatrischer Versorgung, Kommunikationsunterstiitzung und
Sprachmittlung, fallbezogener Kooperation, Telemedizin etc.

MZEB tragen einen Teil zur Versorgung der Biirger*innen des Landes bei, der fi-
nanziell wenig rentabel ist. Folglich engagieren sich hier im Wesentlichen 6f-
fentliche und freigemeinnitzige Trager. Zugleich werden fiir den Aufbau von
MZEB regelmaRig erhebliche Finanzmittel bendtigt, schon fur die Realisierung
der geforderten Barrierefreiheit sollte eigenstandig gefordert werden. Es wird
deshalb als notwendig erachtet, hierfiir landesseitig Investitionsbeihilfen bereit-
zustellen.
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e Die Zugangskriterien fiir Patient*innen sollten entsprechend der giltigen
Rechtsgrundlagen formuliert werden, d. h. keine Eingrenzung auf bestimmte Di-
agnosen, sondern Zugang fir alle geistig und schwer mehrfach behinderten
Menschen, die einen Uber die Regelversorgung hinausgehenden Bedarf haben
(entsprechend § 43b SGB V).

e Zugleich sollte das Angebotsspektrum erweitert werden, bspw. flir Menschen
mit erworbenen Hirnschdaden und bisher innerhalb der Zielgruppen besonders
schlecht erreichte Subgruppen (Altere, Menschen mit Migrationshintergrund)
sowie — entsprechend der Forderung des Nationalen Aktionsplans Gesundheit
(Schaeffer et al., 2020) — in Richtung Pravention bzw. Férderung von Gesund-
heitskompetenz.

e MZEB sollten sich an der Aus-, Fort- und Weiterbildung arztlichen, psychothera-
peutischen und nichtarztlichen Personals beteiligen und konsiliarisch/beratend
fur andere Versorgungsinstanzen (im SGB-V- und Eingliederungshilfe-Bereich)
tatig sein kdnnen.

e Notwendig sind Lehrstihle fir die medizinische und psychotherapeutische Ver-
sorgung von Menschen mit (mehrfachen) Behinderungen, um Wissen aufzu-
bauen, Berufsperspektiven zu er6ffnen und das Arbeitsfeld fur Fachkrafte at-
traktiver zu gestalten.

e Viele Befragte sehen das MAGS NRW als zustandiges Gesundheitsministerium in
der Pflicht, Zugangsbarrieren fiir die Zielgruppen zu mindern und eine adaquate
Versorgung zu fordern. Dazu erscheint vor allem eine Aufsicht Gber Zulassungen
und Leistungs- und Verglitungsvereinbarungen relevant. Hilfreich fiir die Wei-
terentwicklung ware zudem die Organisation von Austauschformaten aller rele-
vanten Akteure und die Umsetzung eines datengestiitzten Monitorings zu Ar-
beit und Inanspruchnahme der MZEB sowie die verstarkte Information Gber
MZEB (und weitere Behandlungsmaglichkeiten) fir die Zielgruppen.

Diese Einschatzungen werden Uber diese Untersuchung hinaus weithin bestatigt:
So stellt auch die Expertenkommission (2021) fest, dass ,,.zur psychiatrischen Ver-
sorgung von Menschen mit einer kognitiven Behinderung [...] in NRW erkennbare
Versorgungsliicken [existieren]. Deswegen ist in NRW ein flichendeckender Auf-
und Ausbau von spezialisierten ambulanten (MZEB) und stationdr psychiatrischen
Angeboten (Krankenhaus-Psychiatrieplan) erforderlich“ (S. 168). Uberdies sollten
MZEB verstarkt aufsuchende Leistungen im sozialen Umfeld des Betroffenen er-
bringen dirfen — bzw. qua addquater Ausstattung — kénnen.

JanBen (2019) schlagt vor, insbesondere die psychotherapeutischen Versorgungslii-
cken von Menschen mit Intelligenzminderung durch MZEB zu schlieRen. Ahnlich
fordert die DGPPN mit Blick auf die Versorgung von psychischen und Verhaltenssto-
rungen in ihrem Positionspapier vom April 2022 die verstarkte Bildung von psychi-
atrischen bzw. psychotherapeutischen Schwerpunkten in den MZEB. Ziel soll sein,
die vorliegenden Versorgungsdefizite abzubauen und ,,die psychiatrische und psy-
chotherapeutische Versorgung dieser bislang unterversorgten Zielgruppe ausdriick-
lich in die Umsetzung des Aktionsplans fiir ein diverses, barrierefreies und inklusives
Gesundheitswesen einzuschliefSen” (DGPPN, 2022, S. 1; vgl. auch Seidel et al, 2022).
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Inklusion erfordert dabei —s. 0. — Spezialisierung/Fachlichkeit, fachgerechte Leis-
tungsvereinbarungen und aufwandsgerechte Vergltungsvereinbarungen.

Ganz unabhdngig von Ausbau und Weiterentwicklung der MZEB wird Uber alle Ak- Die Regelversorgung
teursgruppen hinweg gefordert, dass die Regelversorgung behindertengerechter

L . . . ... muss sich starker an
gestaltet werden soll. Hierfiir braucht es — mindestens — die verstarkte Behandlung

der psy. Versorgung der
von Intelligenzminderung, Mehrfachbehinderung und Autismus in der arztlichen psy gung

Zielgruppen beteiligen

Ausbildung sowie den verstarkten Aufbau disziplinubergreifender arztlicher Zen- grupp . &
. . und braucht dafiir mehr

tren. Bessere Kontakt- und (Kennen)Lernmdglichkeiten sollten den Erwerb von Er-

. . . . . - Kompetenzen.

fahrungswissen zu und im Umgang mit den Zielgruppen férdern. Und schlieBlich

waren den Befragten Vorgaben hinsichtlich einer umfassenden Umsetzung von Bar-

rierefreiheit in der niedergelassenen Versorgung und ihre Uberpriifung wichtig.

4.4 Autismus-Therapie-Zentren

Seit den 1970er-Jahren kdnnen Menschen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung
(im Weiteren ASS) in spezialisierten Autismus-Therapie-Zentren (ATZ) unterschiedli-
che Leistungen in Anspruch nehmen. ASS sind , tiefgreifende Entwicklungsstorun-
gen” und werden in der ICD-10 (Internationale statistische Klassifikation der Krank-
heiten und verwandter Gesundheitsprobleme) unter F84 als medizinische Diagno-
sen definiert, wobei zum gegenwartigen Zeitpunkt noch folgende diagnostische
Auspragungen unterschieden werden: frihkindlicher Autismus (F84.0), Asperger-
Syndrom (F84.5) und atypischer Autismus (F84.1).3” Die Symptome von Autismus-
Spektrum-Stérungen sind vielfdltig sowie individuell sehr unterschiedlich und zei-
gen sich bei betroffenen Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen vor allem in drei
Bereichen: Soziale Interaktion, Kommunikation und wiederholendes und stereoty-
pes Verhalten (Autismus Deutschland e. V. 2017, S. 4f.).

Einrichtungsubergreifend bieten ATZ Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit
ASS und ihren Familien eine padagogisch-beraterisch-therapeutische Unterstiit-
zung, die insbesondere darauf zielt, die Ressourcen der Betreuten und ihrer Fami-
lien zu starken und ihre soziale Teilhabe zu férdern. Konzeptionell orientiert sich
die Arbeit der ATZ insbesondere an folgenden Grundsatzen:

e Die Beratungs- und Therapieangebote richten sich an Menschen aller Altersstu-
fen und Stérungen aus dem gesamten Autismus-Spektrum.

e Die Forder- und TherapiemalRnahmen orientieren sich an den individuellen
Hilfe- und Unterstitzungsbedarfen der betroffenen Menschen und ihrer Fami-
lien.

e Die TherapiemalRnahmen beziehen das soziale Umfeld der Klient*innen (Fami-
lie, Schule, Beruf) mit ein.

e Im Rahmen der Beratungs- und Therapieangebote werden unterschiedliche pa-
dagogisch-therapeutische Methoden eingesetzt und verschiedene Zugangswege
zur Erreichung der Betroffenen genutzt.

37 DieICD-11 wurde im Mai 2019 von der WHO verabschiedet und trat im Januar 2022 in Kraft. ASS wur-
den unter ,Psychische und Verhaltensstorungen” in der Kategorie ,Neurologische Entwicklungsstérun-
gen“ subsumiert; vgl. dazu auch den DSM-5.
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e In den ATZ arbeiten Mitarbeitende unterschiedlicher Professionen und Qualifi-
kationen (vgl. Troster, H. & Lange, 2019, S. 37).

Der Fokus der Arbeit liegt also in der Bewaltigung der Entwicklungs- und Lebensauf-
gaben, die sich in Zusammenhang mit den ASS ergeben. Die Behandlung psychi-
scher Erkrankungen i. e. S. gehort nicht zum Aufgabenspektrum der ATZ, wenn-
gleich dies haufiger nicht einfach voneinander zu trennen ist. Im Rahmen der Gut-
achtenerstellung wurden —ausgehend vom Untersuchungsauftrag — die psychothe-
rapeutische oder psychiatrische Versorgung von Kindern, Jugendlichen und Erwach-
senen mit ASS und psychischen Stérungen durch die ATZ in NRW in den Blick ge-
nommen und die Einrichtungen schriftlich (teil-)standardisiert befragt. Darlber hin-
aus wurden erganzend und anknupfend an die Ergebnisse der Erhebung leitfaden-
gestitzte Interviews mit ausgewahlten Expert*innen gefiihrt.

4.4.1 Anzahl angeschriebener/teilnehmender ATZ

Der Autismus Landesverband NRW weist auf seiner Website Autismus-Therapie-
Zentren sowie weitere Mitglieder des Landesverbands aus: https://www.autismus-
landesverband-nrw.de/. In Nordrhein-Westfalen arbeiten nach den von FOGS re-
cherchierten Angaben insgesamt 26 ATZ (nur Hauptstellen), die im Rahmen der
schriftlichen Befragung angeschrieben wurden. Von den 26 angeschriebenen ATZ
haben sich insgesamt acht an der Erhebung beteiligt, was einer Riicklaufquote von
32 % entspricht. Insgesamt kénnen damit die nachfolgend dargestellten Ergebnisse
der schriftlichen Befragung nur einen sehr begrenzten Ausschnitt der Arbeit der
nordrhein-westfalischen ATZ abbilden.

Wie aus der schriftlichen Befragung hervorgeht, verfiigen sechs der an der Befra-
gung beteiligten ATZ (iber Nebenstellen, wobei die Zahl der Nebenstellen zwischen
zwei und vier variiert. Die Nebenstellen dienen dazu, eine kleinrdumigere Versor-
gung insbesondere in landlichen Regionen sicherzustellen.

Ubergreifend weisen die an der Befragung beteiligten ATZ hinsichtlich ausgewéhl-
ter Strukturmerkmale (u. a. Rechtsform der Trager, Organisationsaufbau, perso-
nelle Ausstattung, Lage und Umfeld der ATZ, Anzahl und Art weiterer komplemen-
tarer Angebote) erhebliche Unterschiede auf, sodass generalisierende und vertiefte
Interpretationen der vorliegenden Daten nur sehr eingeschrankt moglich sind.

4.4.2 Griindung, Zielgruppen, konzeptionelle Grundlagen, Leistungsspektrum
der ATZ sowie Zugangswege

Die ATZ, die an der schriftlichen Erhebung teilgenommenen haben, wurden zu un-
terschiedlichen Zeitpunkten gegriindet. Das zeitliche Spektrum reicht dabei von
Ende der 70er/Ende der 80er-Jahre (funf Einrichtungen) GUber Anfang/Mitte der
2000er-Jahre (zwei ATZ) bis Ende der 2000er (eine Einrichtung).

Alle befragten ATZ richten sich an Menschen (aller Altersgruppen) mit einer fach-
arztlichen (Verdachts-)Diagnose im Sinne einer Autismus-Spektrum-Stérung. Bei
der Aufnahme muss gewahrleistet sein, dass die Klient*innen Giber eine Kostenzu-
sage des zustandigen Leistungstragers (i. d. R. der Trager der Eingliederungshilfe)
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verfligen. Generelle Ausschlusskriterien wurden von keiner der in die Auswertung
der Erhebung einbezogenen Einrichtungen dokumentiert.

Erwartungsgemal und entsprechend den Leitlinien des Bundesverbands zur Forde-
rung von Menschen mit Autismus verfligen alle an der Befragung teilnehmenden
ATZ UGber ein Konzept, das die fachliche Grundlage therapeutischer Arbeit in den
Einrichtungen darstellt. Die Konzepte, die mit dem zustandigen Leistungstrager ab-
gestimmt sein missen, beinhalten vor allem Aussagen zum Indikationsspektrum,
zum Angebotsprofil, zur Durchfiihrung therapeutischer Prozesse, zur Arbeit mit
dem sozialen Umfeld der betreuten Personen sowie zu MaRnahmen zur Uberprii-
fung der erbrachten Leistungen (Wirkung).

ATZ sind — wie eingangs bereits dargestellt — Spezialeinrichtungen fiir Menschen
mit Autismus-Spektrum-Stérungen, deren Angehorige und das weitere soziale Um-
feld. Von den Einrichtungen werden unterschiedliche therapeutische Ansatze, Me-
thoden sowie spezifische Programme flir ASS umgesetzt. Wie aus der schriftlichen
Befragung hervorgeht, werden von den ATZ regelhaft insbesondere folgende Leis-
tungen erbracht bzw. Methoden und Verfahren eingesetzt:

e Treatment and Education of Autistc and related Communication handicapped
Children (TEACCH)

e Kommunikationsforderung mit Bildkarten in Anlehnung an den Picture
Exchange Communication System-Ansatz (PECS)

e kognitive Verhaltenstherapie

e Entspannungstechniken

e heilpddagogische Verfahren

e systemische Therapie

e familientherapeutische Verfahren
e psychoedukative MaRnahmen.

Dariiber hinaus gehéren zum Angebotsspektrum aller an der Befragung beteiligten
ATZ die Durchfiihrung von Gruppentherapie sowie die Unterstiitzung von Angehori-
gen in unterschiedlichen Formaten wie u. a. Gesprachskreisen fiir Angehorige, El-
terntrainings, Elternseminare, Elternkurse und Geschwisterworkshops bzw. -semi-
nare. Einen wichtigen Angebotsbaustein dieser Einrichtungen stellt auch die Orga-
nisation von Selbsthilfegruppen fur Jugendliche, junge Erwachsene und Erwachsene
mit ASS sowie Eltern, Partner*innen und Angehdrigen dar.

In der Umsetzung der dargestellten Angebote orientieren sich die befragten ATZ an
Qualitatsstandards, die sich vor allem aus drei Quellen speisen: den Leitlinien fiir
die Arbeit in Autismus-Therapie-Zentren des Bundesverbands zur Férderung von
Menschen mit Autismus e. V., den S3-Leitlinien flir Autismus-Spektrum-Stérungen
im Kindes-, Jugend- und Erwachsenenalter Teil 1 — Diagnostik und Teil 2 — Therapie
der beteiligten Fachgesellschaften, Berufsverbande und Patientenorganisationen
sowie den Vorgaben, die sich aus dem Landesrahmenvertrag nach § 131 SGB IX flr
Nordrhein-Westfalen und den jeweils mit den Tragern der Eingliederungshilfe
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geschlossenen Leistungs- und Entgeltvereinbarungen ergeben (s. auch nachster
Gliederungspunkt).

Als wichtige Zuweiser fiir die ATZ fungieren mit Blick auf Kinder und Jugendliche

mit ASS insbesondere die niedergelassenen Arzt*innen fiir Kinder- und Jugendpsy-
chiatrie, niedergelassene Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeut*innen, die sta-
tiondre Kinder- und Jugendpsychiatrie sowie die SPZ. Der Zugang erwachsener Per-
sonen mit ASS erfolgt vorrangig durch niedergelassene Psychiater*innen, niederge-
lassene Psychotherapeut*innen, psychiatrische Kliniken und die Agentur fir Arbeit.

In der schriftlichen Erhebung wurde deutlich, dass viele ATZ in groRerem Umfang
zusatzliche Leistungen bzw. bestehende Angebote anbieten mochten, dies aber
derzeit nicht kdnnen. Dazu gehoren vor allem Krisenintervention, niedrigschwellige
Beratungs-, Freizeit- und Spielangebote, Jobcoaching sowie eine starkere Einbezie-
hung des sozialen Umfelds der Betroffenen. Wie sowohl aus der Befragung als auch
aus den Gesprachen mit den Expert*innen hervorgeht, scheitert die Schaffung der-
artiger Angebote vornehmlich an einer fehlenden bzw. nicht auskémmlichen Finan-
zierung durch den jeweils zustandigen Leistungstrager.

ErwartungsgemaR setzen die ATZ verschiedene Hilfsmittel ein, um die Kommunika-
tion mit ihren Klient*innen zu erleichtern. Von den befragten ATZ werden hier in
erster Linie die leichte Sprache, Sprachcomputer, Talker o. 4. sowie Bilder, Themen-
tafeln oder Piktogramme genannt. Hinzu kommen in drei der befragten ATZ jeweils
individuell ausgerichtete Kommunikations- und Visualisierungshilfen sowie in einer
befragten Einrichtung der Einsatz der Gebardensprache.

Mit Blick auf Klient*innen mit Migrationshintergrund bzw. -geschichte, die nicht
oder nicht ausreichend Deutsch sprechen, greifen die ATZ i. d. R. auf Dolmet-
scher*innen bzw. Sprach- und Kulturmittlung zuriick. Zudem werden fir diesen
Personenkreis von den Einrichtungen auch mehrsprachige Informationsbroschiiren
bereitgestellt.

4.4.3 Rechtliche und vertragliche Grundlagen sowie Finanzierung der ATZ

Mit dem ,Gesetz zur Starkung der Teilhabe und Selbstbestimmung von Menschen

mit Behinderungen” (Bundesteilhabegesetz — BTHG) vom 23. Dezember 2016

wurde die Rechtsgrundlage fiir Menschen mit Behinderungen und damit auch fiir

Menschen mit ASS erheblich verdndert, indem einerseits die Koordination der Leis-

tungen der Rehabilitationstrager verbindlich ausgestaltet (SGB IX Teil 1) und ande-

rerseits die Eingliederungshilfe grundlegend reformiert wurden (SGB IX Teil 2). Da- Teilhabeorientierung
bei wurde ein Systemwechsel insoweit vorgenommen, als die Eingliederungshilfe

aus der Sozialhilfe (SGB XIl) herausgenommen und ein eigenes Leistungsrecht im ATZ-Leistungen zielen

SGB IX (Teil 2) begriindet wurde. auf die Verbesserung

von Teilhabe und sind
Sowohl aus der Fachliteratur als auch aus den von FOGS durchgefiihrten Interviews als MaRnahmen der Ein-
mit Expert*innen geht hervor, dass die in den ATZ erbrachten (Therapie-)MaRnah- gliederungshilfe aner-
men als Leistungen der Eingliederungshilfe anerkannt werden, um gem. § 90 Abs. kannt.

1,S. 1SGB IX,,die volle, wirksame und gleichberechtigte Teilhabe von Menschen
mit Behinderung in der Gesellschaft” zu fordern. Mit Blick auf Kinder im Vorschulal-
ter, Kinder im Schulalter, Kinder, Jugendliche und junge Volljahrige mit seelischen
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Behinderungen sowie Erwachsene kann dabei fiir eine Leistungsgewahrung nach
neuem Recht auf folgende Einzelnormen zuriickgegriffen werden:

e Kinder im Vorschulalter konnen nach § 113 SGB IX (vor allem § 113 Abs. 2 Nr. 3
i. V. m. § 79 Abs. 1 und 2 SGB IX) Leistungen zur sozialen Teilhabe beanspru-
chen. In Einzelfallen kommen fur Vorschulkinder auch ,, Hilfen zu einer Schulbil-
dung [...] einschlieBlich der Vorbereitung hierzu” in Betracht.

e Kinder im Schulalter konnen gem. § 112 Abs. 1 S. 1 Nr. SGB IX Leistungen zur
»Teilhabe an Bildung” in Anspruch nehmen. Hierzu zéhlen nach Satz 3 auch heil-
padagogische und sonstige MaRnahmen, wenn die MaBnahmen erforderlich
und geeignet sind, der leistungsberechtigten Person den Schulbesuch zu ermog-
lichen bzw. zu erleichtern.

e Nach § 35a SGB VIl i. V. m. § 41 SGB VIl erhalten Kinder, Jugendliche und junge
Volljéhrige mit seelischen Behinderungen nach Art und Form dieselben Leistun-
gen, wie sie im SGB IX vorgesehen sind, d. h. insbesondere Leistungen zur sozia-
len Teilhabe und Teilhabe an Bildung.

e Gem. § 112 Abs. 1 Satz 1 Nr. 2 kbnnen Studierende im Erwachsenenalter , Hilfen
zur schulischen oder hochschulischen Ausbildung oder Weiterbildung fiir einen
Beruf” in Anspruch nehmen.

e Dariiber hinaus kdnnen erwachsene Personen zum einen Leistungen zur sozia-
len Teilhabe nach §§ 113 SGB IX (und zwar Leistungen zum Erhalt und Erwerb
praktischer Kenntnisse und Fahigkeiten gem. Abs. 2 Nr.5i. V. m. § 81 SGB IX
oder Leistungen zur Férderung der Verstdndigung nach Abs. 2 Nr. 6i. V. m. § 82
SGB IX) erhalten; zum anderen kénnen erwachsene Personen in bestimmten
Fallen auch Hilfen zur Teilhabe am Arbeitsleben nach § 127 Abs. 1 SGB Il i. V. m.
§ 49 Abs. 6 SGB IX in Anspruch nehmen (Frese, C. 2022, S. 62 ff.).

Leistungen des SGB V gehoren nicht zum Angebot der ATZ. In Nordrhein-Westfalen
sind die beiden Landschaftsverbdande LVR und LWL gem. § 94 Abs. 1 SGB IX als Tra-
ger der Eingliederungshilfe sowohl fur Kinder mit (drohender) Behinderung bis zum
Schuleintritt als auch fur erwachsene Menschen mit (drohender) Behinderung zu-
standig. Im Unterschied dazu verbleiben Kinder und Jugendliche mit Behinderun-
gen (die in der Herkunftsfamilie leben) bis zur Beendigung der Schulausbildung an
einer Schule oder einer Férderschule, langstens bis zur Beendigung der Sekundar-
stufe Il in der sachlichen Zustandigkeit der nordrhein-westfalischen Kreise und
kreisfreien Stadte. Fur Kinder, Jugendliche und unter zuséatzlichen Voraussetzungen
junge Volljahrige mit seelischen Behinderungen gem. § 35a SGB VIII sind nach wie
vor die Jugendamter zustandig.

Ankniipfend an § 131 Abs. 1 des SGB IX hat Nordrhein-Westfalen — wie andere Bun- Der Landesrahmenver-
deslander auch —am 23. Juli 2019 einen Landesrahmenvertrag fiir Nordrhein-West- trag fur NRW fiihrt
falen abgeschlossen, der fiir alle Leistungen der Eingliederungshilfe gem. Teil 2 des autismusspezifische
SGB IX gilt. Insbesondere mit Blick auf die ATZ ist hervorzuheben, dass im Landes- Fachleistungen als Leis-
rahmenvertrag unter Leistungen zur Teilhabe an Bildung autismusspezifische Fach- tungen zur Teilhabe an
leistungen besonders aufgefiihrt werden (vgl. 1.5.2 des Landesrahmenvertrags). Bildung.

Vor dem dargestellten rechtlichen und vertraglichen Hintergrund finanzieren sich
die an der Befragung beteiligten ATZ erwartungsgemal} im Wesentlichen tber
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Leistungen der Eingliederungshilfe nach §§ 112 und 113 SGB IXi. V. m. §§ 75 und
79 SGB IX sowie gem. § 35ai. V. m. § 41 SGB VIIIl. Grundlage fiir eine Finanzierung
der ATZ im Rahmen der Eingliederungshilfe ist der Abschluss einer Leistungs- und
Entgeltvereinbarung. Die derzeit unterschiedlichen Zustandigkeiten durch das SGB
VIIl und SGB IX und verschiedene beteiligte Leistungstrager sorgen fir Probleme im
Verlauf und erhebliche Unterschiede in der Finanzierung (gleicher Leistungen).

Fiinf von acht an der Erhebung teilnehmenden ATZ sowie mehrere Gesprachs-
partner*innen bewerten die Finanzierung der eigenen Einrichtung mit Blick auf die
betreuten Patient*innen, die haufig komplexe Hilfe- und Unterstiitzungsbedarfe
aufweist, derzeit als nicht auskdmmlich. Sowohl in der schriftlichen Befragung als
auch in den Interviews mit den Expert*innen werden hierfiir insbesondere fol-
gende Grinde genannt: Aufgrund der umfanglichen Vor- und Nachbereitungszeiten
von Therapiesitzungen sowie der anfallenden Fahrzeiten im Rahmen aufsuchender
Arbeit wird der Stundensatz fir die erbrachten Fachleistungen tGberwiegend als
nicht aufwandsgerecht eingeschatzt; auch der hohe Supervisions- und Fortbil-
dungsbedarf kann von den ATZ nicht in ausreichendem Umfang tiber die erzielten
Leistungsentgelte refinanziert werden.

4.4.4 Personelle Ausstattung der ATZ

Alle an der schriftlichen Erhebung beteiligten ATZ haben quantitative Angaben zur
personellen Ausstattung der jeweiligen Einrichtung dokumentiert. Aufgrund der

0. g. strukturellen Unterschiede der ATZ zeigt sich dabei ein Personalspektrum von
zwolf (Minimum) bis 96 (Maximum) hauptamtlich Beschéftigten (Stichtag:
31.12.2021). Entsprechend ihrem multiprofessionellen Arbeitsansatz sind in den
Einrichtungen vor allem therapeutische Fachkrafte mit unterschiedlichen Qualifika-
tionen und Studienabschliissen wie Psychologie, Padagogik, Heilpadagogik, Sonder-
padagogik sowie Sozialpddagogik bzw. Sozialarbeit tatig.

Mit Blick auf die Anzahl Mitarbeitender mit psychiatrisch-psychotherapeutischen
Qualifikationen geht aus der Befragung aufgrund der sehr begrenzten Datenquali-
tat lediglich hervor, dass sieben ATZ im Minimum eine und im Maximum {ber 18
Beschiaftigte mit einem Studienabschluss in Psychologie beschéftigen. Darlber hin-
aus wird aus den FOGS vorliegenden Angaben deutlich, dass zumindest in einem
Drittel der befragten Einrichtungen Psychotherapeut*innen fur Erwachsene bzw.
fir Kinder und Jugendliche mitarbeiten.

Von drei der vier ATZ, die diese Frage beantwortet haben, wird die derzeitige Per-
sonalsituation mit Blick auf psychiatrische bzw. psychotherapeutische Kompeten-
zen als (eher) schlecht bewertet. Als Grund hierfir wird insbesondere genannt,
dass das Angebotsspektrum der Einrichtungen und damit auch die Personalstruktur
nicht auf Heilberufe im Sinne des SGB V ausgerichtet ist.

Aus der Erhebung geht weiterhin hervor, dass die Mitarbeitenden von finf ATZ re-
gelmaRig an FortbildungsmalRnahmen zu psychiatrischen bzw. psychotherapeuti-
schen Themen teilnehmen, wobei sich die Inhalte der Fortbildungen tGberwiegend
an den (Handlungs-)Bedarfen der praktischen Arbeit orientieren.
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ErwartungsgemaR gehoren (interne und externe) SupervisionsmaRnahmen zum
fachlichen Standard der an der Erhebung beteiligten ATZ, wobei die Frequenz zwi-
schen den Einrichtungen erheblich von 14-tagig/monatlich bis achtmal pro Jahr va-
riiert. Viele ATZ monieren, nicht so viel Supervision nutzen zu kdnnen, wie es fach-
lich fir geboten erachtet wird.

4.4.5 Klientel der ATZ

In diesem Kapitel wird sowohl auf die Struktur (Anzahl und Merkmale) der in den

ATZ betreuten Klient*innen als auch auf die bestehenden Wartezeiten im Hinblick

auf die Inanspruchnahme von Leistungen eingegangen. Hier ist allerdings nochmals

daran zu erinnern, dass nur knapp ein Drittel der nordrhein-westfélischen ATZ an Klientel

der Erhebung teilgenommen hat. Zudem wurden die meisten Angaben in den Be- Die befragten ATZ be-

treuen je etwa zwischen
100 und 600 Klient*in-
nen.

fragungen geschatzt, weil die entsprechenden Daten nicht regelhaft dokumentiert
oder nicht ausgewertet werden konnten. Die Ergebnisse sind insofern nur begrenzt
belastbar.

Sieben der an der schriftlichen Befragung mitwirkenden acht Autismus-Therapie-
Zentren haben Angaben zur Anzahl der Klient*innen im letzten Jahr notiert. Danach
differiert die Zahl der pro Einrichtung betreuten Klient*innen erheblich und reicht
von 113 (Minimum) bis 617 Personen (Maximum). Erwartungsgemal ist die Zahl
der Klient*innenkontakte deutlich gréRer und betragt entsprechend den Angaben
der befragten Einrichtungen im Mittel je ATZ geschatzte 7.000 Kontakte.

Mit Blick auf die Geschlechterverteilung streuen die Angaben bei den betreuten
Mannern zwischen 91 und 465 und bei Frauen zwischen 19 und 150. Lediglich von
drei ATZ wurden Klient*innen mit der Geschlechterangabe , divers” dokumentiert,
wobei hier das Spektrum zwischen zwei und zwolf liegt.

Auf die Altersstruktur bezogen ergeben die FOGS vorliegenden Daten das folgende
Bild: Im Durchschnitt entfdllt der insgesamt groRte Teil der von den ATZ im Jahr
2021 betreuten Klient*innen auf die Altersgruppe der sechs- bis 17-jahrigen Perso-
nen. Dariiber hinaus werden vor allem Klient*innen der Altersgruppen von bis zu
finf Jahren und zwischen 18 und 40 Jahren betreut. Allerdings bestehen zwischen
den einzelnen befragten ATZ im Hinblick auf die Altersstruktur der Klientel erhebli-
che Unterschiede: Wahrend in einer Einrichtung auf die Altersgruppe der bis 5-Jah-
rigen 47 % entfallen, betrdgt in einem anderen ATZ dieser Anteil lediglich 6 %.

Der Anteil von Klient*innen mit einem Migrationshintergrund streut zwischen 26 %
und 60 % in einer groRstadtischen Einrichtung.

Gefragt nach dem Anteil von Klient*innen mit ASS und Intelligenzminderung, die ASS und IM in ATZ

2021 im ATZ behandelt wurden, zeigen die Angaben zundchst, dass zwischen 30 %

und 65 % der Klient*innen keine Intelligenzminderung aufwiesen. Fir die tGbrigen Der Anteil von Kli-
Klient*innen wurden breit streuende Verteilungen berichtet, die vermutlich auf un- ent*innen mit ASS und
terschiedliche Aufgabenspektren der Einrichtungen verweisen: Intelligenzminderung

liegt in ATZ zwischen

. . . . . of 1 o
e Eine leichte Intelligenzminderung wurde fiir 10 % bis 40 % angegeben 30 % und 65 %.

e Eine mittlere IM wurde fir 5 % bis 35 % der Klient*innen dokumentiert

e Auf eine schwere Intelligenzminderung entfielen 7 % bis zu 32 %.
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Mit Blick auf psychische Erkrankungen/Beeintrachtigungen der von ATZ betreuten
Klient*innen im Jahr 2021 zeigt die Erhebung folgende Tendenzen auf:

e Die teilnehmenden ATZ vermuteten bei 10 % bis 50 % ihrer Klientel psychische
Erkrankungen — zusatzlich zur ASS. Gefragt nach diagnostizierten psychischen
Erkrankungen berichteten sieben ATZ Werte zwischen 5 % und 40 %.

e Als vorrangige psychiatrische Diagnosen wurden von den sieben ATZ vor allem
ADS, ADHS, Zwangs- und Angststérungen sowie Depressionen dokumentiert.

Die Angaben zeigen, dass die Belastung der Klientel haufig auch im Bereich psychi-
scher Stérungen liegen. Erlautert wird dazu, dass zum einen psychische Stérungen
im Kontext der ASS-Bewaltigung entstehen kdnnen und dass eine adaquate Be-
handlung dieser Stérungen ein autismusspezifisches Vorgehen erfordert, dieses je-
doch in der Regelversorgung kaum gegeben ist.

Wie aus der schriftlichen Befragung hervorgeht, kommen die Klient*innen, die Leis-
tungen der ATZ in Anspruch nehmen, i. d. R. aus dem jeweiligen regionalen Umfeld
der Haupt- bzw. Nebenstellen der Einrichtungen. Dennoch miissen z. T. Anfahrts-
wege (vor allem in landlichen Regionen) von 20 bis 35 Kilometer in Kauf genommen
werden.

Alle an der Erhebung beteiligten ATZ gaben an, eine Warteliste fiir potenzielle Kli-
ent*innen zu fihren, wobei sich die Anzahl der darauf erfassten Personen zwischen
den Einrichtungen z. T. erheblich unterscheidet und von 25 bis 500 Klient*innen
reicht. Auch die von den befragten ATZ erfassten jeweiligen Wartezeiten fiir die Kli-
ent*innen sind betradchtlich und betragen bei einem Teil der Einrichtungen zwi-
schen sechs und acht Monaten; bei anderen hingegen ein/eineinhalb Jahre. Berich-
tet werden sogar Wartezeiten auf Diagnostik von lber drei Jahren und in der Folge

das Fehlen adaquater Behandlung sowie die Chronifizierung psychischer Stérungen.

4.4.6 Vernetzung und Kooperation

Entsprechend den Leitlinien des Bundesverbands zur Férderung von Menschen mit
Autismus sowie den jeweiligen Konzepten der ATZ stellt die fallbezogene und insti-
tutionelle Netzwerkarbeit mit relevanten Leistungsanbietern sowie eine enge Zu-
sammenarbeit mit dem sozialen Umfeld der Klient*innen ein wesentliches Element
autismusspezifischer TherapiemaRnahmen dar.

Vor diesem Hintergrund Uberrascht es nicht, dass — wie die nachfolgende Tabelle
zeigt — alle ATZ institutionelle und fallbezogene Kooperationen mit anderen Akteu-
ren eingegangen sind.
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Tab. 28: Institutionelle und fallbezogene Kooperationen der ATZ mit Angeboten,
Stellen und Akteuren (N = 7; Mehrfachnennungen moglich)

Kooperationen mit abs. in%
Psychiatrische Kliniken 7 100,0
Niedergelassene Psychotherapeut*innen 7 100,0
Sozialpadiatrische Zentren (SPZ) 7 100,0
Ambulante Wohnformen 7 100,0
Besondere Wohnformen 6 85,7
Niedergelassene Arzt*innen 6 85,7
Ambulanzen fiir psychische Erkrankungen 5 71,4
Andere Autismus-Therapie-Zentren (ATZ) 5 71,4
Beratungsangebote (z. B. EUTB, KoKoBe etc.) 5 71,4
Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie 5 71,4
Medizinische Behandlungszentren fiir Erwachsene mit 2 28,6
geistiger oder schweren Mehrfachbehinderungen

(MZEB)

Ambulanzen fiir somatische Erkrankungen 1 14,3
Somatische Kliniken 1 14,3

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der MZEB in NRW.

Wie die Tabelle zeigt, kooperieren alle ATZ mit psychiatrischen Kliniken, niederge-
lassenen (Kinder- und Jugend-)Psychotherapeut*innen und Arzt*innen, SPZ sowie
die meisten Befragten mit Einrichtungen und Angeboten der Eingliederungshilfe
wie vor allem Besonderen Wohnformen und Ambulanten Wohnformen. Ebenfalls
weit verbreitet wird mit ambulanten Beratungs- und Behandlungsangeboten sowie
anderen ATZ zusammengearbeitet. Die Liste der Kooperationspartner unterstreicht
die Bedeutung psychischer Storungen bei den Nutzenden der ATZ.

Dariiber arbeiten die ATZ regelhaft an regionalen und {iberregionalen Gremien zu
psychiatrischen und psychotherapeutischen Themen mit. Im Rahmen der Erhebung
sind dabei vor allem folgende Gremien genannt worden: Psychiatrische und Psy-
chosoziale Arbeitskreise, Treffen der Kinder- und Jugendpsychiater*/-Psychothera-
peut*innen, verschiedene Arbeitskreise im Rahmen der Hilfen fiir Menschen mit
Behinderungen.

Ubergreifend werden die regionale Vernetzung und Kooperation von den ATZ vor
allem in Bezug auf Leistungserbringer der Eingliederungshilfe und den ATZ unterei-
nander als zufriedenstellend bis (sehr) gut eingeschatzt.
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Schwierigkeiten in der fallbezogenen Zusammenarbeit werden z. T. mit Blick auf
niedergelassene (Kinder- und Jugendlichen-)Psychotherapeut*innen und (Kinder-
und Jugendlichen-)Psychiater*innen sowie im Hinblick auf einige psychiatrische Kli-
niken genannt. Die Schwierigkeiten resultieren vor allem aus dem Mangel an ent-
sprechenden Angeboten, also den Problemen, Behandlungsplatze fiir Klient*innen
der ATZ zu bekommen. Auch seien viele niedergelassene Therapeut*innen nur sehr
schwer zu erreichen. Zum Teil berichten die ATZ Gber Diagnostik-/Behandlungsan-
gebote bei denen aufgrund von erheblichen Personalfluktuationen oder -rotatio-
nen wenige Erfahrungen mit ASS bestehen und damit wenig Fachlichkeit fir Diag-
nostik und eine autismusspezifische Ausrichtung der Behandlung.

4.4.7 Handlungsbedarfe aus Sicht der ATZ

Wie aus der schriftlichen Befragung hervorgeht, bewerten die an der Befragung be-

teiligten ATZ die psychiatrische bzw. die psychotherapeutische Versorgung von Kin-

dern, Jugendlichen und Erwachsenen mit ASS, mit und ohne Intelligenzminderung Bedarf nach Ausbau

je nach Stadt und Kreis sowohl quantitativ als auch qualitativ sehr unterschiedlich. Aufgrund der wachsen-

Positiv wird zunachst von einigen Einrichtungen sowie von den befragten Fachleu-
den Nachfrage sollten

die ATZ bedarfsgerecht

ausgebaut werden. Ins-

ten hervorgehoben, dass NRW (iber ein —auch im Vergleich zu anderen Bundeslan-
dern — dichtes Netz von ATZ verfugt, sodass die therapeutische Versorgung/Bera-
tung/Betreuung von Menschen mit ASS mit und ohne Intelligenzminderung tber-

besondere fehlt es an

wiegend als gut eingeschatzt werden kann. Dennoch sei es mit Blick auf eine wach- Kapazitaten fiir Diag-

sende Nachfrage in NRW, wie die Wartezeiten belegen, erforderlich, die Zahl der nostik

ATZ bedarfsgerecht auszubauen.

Ubergreifende Versorgungsprobleme und Entwicklungsbedarfe fiir die Zielgruppe
werden sowohl in Bezug auf die Zahl psychiatrischer (ambulanter und stationérer)
Leistungserbringer als auch im Hinblick auf deren fachliche Ausrichtung und Kom-
petenz gesehen, wobei sich diese Einschatzung gleichermalen auf Kinder als auch
auf Jugendliche und Erwachsene mit ASS, mit und ohne Intelligenzminderung be-

zieht.

Im Einzelnen wiesen die an der Erhebung beteiligten Autismus-Therapie-Zentren
sowie die interviewten Expert*innen insbesondere auf folgende Schwachstellen
und Probleme in der Versorgung von Menschen mit ASS mit und ohne Intelligenz-
minderung hin:

e Ein Teil der Menschen mit ASS bendtigt zum Umgang mit der ASS bzw. zur Ge-
staltung ihres (Lebens-)Alltags und einer umfassenden Teilhabe in der Gesell-
schaft eine spezifische Unterstitzung/Behandlung. Eine solche Therapie wird
aber in vielen Fallen nicht gewdahrt, da ASS als ,,nicht heilbar” gelten. Eine Kos-
tenzusage wird jedoch i. d. R. nur dann vom zustandigen Leistungstrager ge-
wahrt, wenn neben der ASS eine psychische Stérung diagnostiziert wurde. In
diesem Zusammenhang wurde auch darauf verwiesen, dass mit Blick auf die Ge-
wahrung einer autismusspezifischen Therapie eine unterschiedliche Praxis zwi-
schen LVR und LWL in der Weise besteht, dass der LVR fir entsprechende The-
rapien eher eine Kostenzusage gewahrt.

e Aufgrund einer begrenzten Zahl vor allem ambulanter psychiatrischer Behand-
lungsangebote bestehen z. T. sehr lange Wartezeiten fiir eine ASS-Diagnose.
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e Auch eine (zeitnahe) ambulante psychotherapeutische Behandlung von Men-
schen mit ASS (mit und ohne Intelligenzminderung) und psychischer Stérung ist
— je nach Region — nur sehr begrenzt bzw. so gut wie Gberhaupt nicht méglich.
Es mangelt — wie vielerorts — generell an Behandlungsplatzen. Zudem fehlen
vielfach eine autismusspezifische Kompetenz und die entsprechende Gestaltung
der Behandlung.

e Invielen Regionen in Nordrhein-Westfalen sind zudem die Aufnahme von Men-
schen mit ASS, mit und ohne Intelligenzminderung in eine psychiatrische Klinik
und/oder notwendige psychotherapeutische Behandlung mit teilweise sehr lan-
gen Wartezeiten verbunden.

e Dariber hinaus ist die stationare psychiatrische Behandlung (insbesondere in
Kliniken, die nicht iber entsprechende Schwerpunkte in der Behandlung von
ASS verfiigen) in vielen Fallen nicht angemessen auf die spezifischen Bed{irf-
nisse dieser Personengruppe ausgerichtet. Dies gilt sowohl im Hinblick auf die
Behandlungi. e. S. als auch in Bezug zur Organisation und die Anforderungen
des Klinikalltags.

e Die Zunahme von Klient*innen mit Migrationshintergrund/-geschichte und die
damit z. T. einhergehenden Sprachbarrieren erschweren es den ATZ, das Behin-
derungsbild zu verstehen und fiihren zu Einschrankungen von Beratungsmog-
lichkeiten und Therapieerfolg. Ein Einsatz von Dolmetscher*innen ist nur sehr
selten moglich bzw. wird nicht (re)-finanziert.

e Im Hinblick auf die Arbeits- und Beschaftigungssituation der Menschen mit ASS,
mit und ohne Intelligenzminderung wurde von den Expert*innen betont, dass
derzeit zwar der Ausbildungserwerb recht gut gelingt, gleichzeitig sei der Uber-
stieg in eine berufliche Tatigkeit auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt fir diesen
Personenkreis nach wie vor erschwert. Hier sei mehr Unterstiitzung notwendig.
Dieser Befund konnte auch in der Sekundaranalyse der Fachliteratur festgestellt
werden.

e Als problematisch werden von einigen Einrichtungen die Zustandigkeitsregelun-
gen in NRW fir die Autismus-bezogenen Leistungen der Eingliederungshilfe be-
wertet: Wahrend vor und nach dem Schulbesuch der Leistungsempfanger*in-
nen die beiden Landschaftsverbdande zustandig sind, sind fiir Kinder und Jugend-
liche im Schulalter die kreisfreien Stadte und Kreise bzw. die Jugendamter Tra-
ger der Eingliederungshilfe. Diese Regelungen fiihren aus Sicht der Befragten
fir viele Klient*innen und deren soziales Umfeld zu Intransparenz, zu einem er-
hohten Verwaltungsaufwand und oftmals zu Hilfeabbriichen.

In Bezug auf die kiinftige Organisation der psychiatrischen bzw. psychotherapeuti-

schen Versorgung von Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen, mit und ohne Kompetenz ist wichtig

Intelligenzminderung beflirworteten die meisten ATZ eine Kombination aus zentra-

ler und dezentraler Versorgung. Mit Blick auf die z. T. komplexen Hilfe- und Unter- Menschen mit ASS
stitzungsbedarfe der Menschen mit ASS mit und ohne Intelligenzminderung seien brauchen erfahrene und
sowohl spezialisierte (zentrale) Angebote als auch eine dezentrale, wohnortnahe kompetente Anlaufstel-
ambulante Versorgung im Regelsystem notwendig. Allerdings misste in Bezug auf len — dezentral und

die Regelangebote sichergestellt werden, dass die Leistungserbringer Gber zentral.
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ausreichende Erfahrungen und das erforderliche Wissen im Umgang mit den Men-
schen mit ASS und ggf. mit Intelligenzminderung verfiigen.

4.5 Besondere Beratungsangebote

In der Fachdiskussion werden wiederholt besondere Beratungsangebote gefordert,

deren Spektrum von der allgemeinen Beratung fir die Zielgruppen und/oder ihre

Angehorigen (iber psychologische Beratung und Unterstltzung bis hin zu niedrig-

schwelligen psychotherapeutischen Angeboten sowie der Beratung von Fachkraf-

ten (in Eingliederungshilfe, Medizin, Psychotherapie) reichen soll (vgl. bspw. Exper-

tenkommission, 2021). Im Rahmen der Bestandsaufnahme wurden deshalb in NRW

derartige Beratungsangebote recherchiert — entsprechend dem Auftrag ging es da-

bei um zielgruppenspezifische Angebote im Kontext psychischer Probleme. Unterschied Rheinland

Tatsachlich konnten vier ,besondere Beratungsstellen” in NRW identifiziert wer- ~ Westfalen-Lippe

den, samtlich im Rheinland, deren Angebot sich an die relevanten Zielgruppen rich- In NRW existieren vier
tet. In Wuppertal ist das Angebot mit einer KoKoBe verkoppelt. Diese Angebote er- besondere Beratungs-
hielten aufgrund ihrer je spezifischen Ausrichtung keine schriftlichen Erhebungsbo- angebote fir die Bera-
gen, sondern wurden per Telefoninterviews zu ihrem Angebotsspektrum befragt. tung von Zielgruppen-

Im Einzelnen konnten identifiziert werden: personen, ihren Ange-

horigen sowie von Fach-

kraften — alle im Rhein-

Tab. 29: Besondere Beratungsstellen in NRW, die im Rahmen der qualitativen Erhe- land

bung befragt wurden

Ort Name
Neuss LVR-Institut fiir Konsulentenarbeit Kompass
Siegburg Stellwerk gGmbH

Wuppertal-Oberbarmen Die Farberei e. V.

Koln BeKoVe der Lebenshilfe

Quelle: FOGS: Qualitative Befragung per Telefoninterview

Die Angebote existieren z. T. schon 30 Jahre oder dhnlich. Das LVR-Institut fir Kon-
sulentenarbeit Kompass wurde nach einem niederldandischen Vorbild aufgebaut
und nimmt immer die gesamte Situation im Lebenssetting in den Blick.

4.5.1 Zielgruppen und Bedarf

Die Angebote der Beratungsstellen richten sich an Menschen mit Intelligenzminde-
rung, mit einer ASS oder mit Beeintrachtigungen in der Kommunikation und/oder
Verhaltensauffalligkeiten, psychischen Erkrankungen, Traumata sowie Sinnesbehin-
derungen. Die Beratung steht meist auch Angehorigen oder sonstigen (professio-
nellen) Betreuungspersonen zur Verfiigung. Uber Klient*innen mit Migrationshin-
tergrund (darunter Fliichtlinge aus Syrien) berichtet lediglich eine Einrichtung.
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Voraussetzungen fiir die Beratung wurden selten beschrieben, aber es geht doch

immer um Menschen mit Behinderung. Das Angebot ist z. T. nur zuganglich fir Die besonderen Bera-
Menschen mit leichter Intelligenzminderung und sprachlicher Ausdrucksfahigkeit. tungsstellen erreichen
Die Angebote richten sich Gberwiegend an Erwachsene oder sind altersunabhangig im Jahr bis zu 300 Kli-
zuganglich. Drei Einrichtungen machten Angaben zur Anzahl an Klient*innen, dem- ent*innen.

nach wurden zwischen 25 und ca. 300 Klient*innen im Jahr betreut. Zum Teil su-
chen die Betroffenen die Beratungsstelle selbst auf. Meistens werden sie durch An-
gehérige und Bezugspersonen, SPZ, Arzt*innen, Schulen oder Leistungstrager ver-
mittelt.

Der Bedarf an Psychotherapie wurde von den befragten Stellen als sehr hoch einge-
schatzt, insbesondere fiir Erwachsene mit Intelligenzminderung. Der Mangel an
psychotherapeutischen Angeboten bzw. an niedergelassenen Psychotherapeut*in-
nen, die die Zielgruppen behandeln, stellt ein mehrfach angesprochenes Problem
dar. Niedergelassene Psychotherapeut*innen behandeln — wenn iberhaupt — nur
sehr wenige Falle und haben nach den Aussagen der befragten Stellen selten Erfah-
rung mit den Zielgruppen. Dabei sei Psychotherapie gerade bei schwereren Intelli-
genzminderungen schwierig durchzufiihren.

Menschen mit Intelligenzminderung bzw. ASS haben ebenso wie Menschen ohne
Behinderung psychische Stérungen und Behandlungsbedarf. Verhaltensauffalligkei-
ten seien oft nicht behinderungsbedingt, sondern haben psychische Ursachen. Fiir
Menschen mit ASS gebe es It. den Befragten etwas mehr Angebote im Bereich Psy-
chotherapie, vor allem bezogen auf Asperger-Syndrom bzw. hochfunktionalen Au-
tismus. Sehr schwierig sei die Versorgung stark behinderter oder nicht-sprechender
Personen.

4.5.2 Leistungsspektrum

Die Einrichtungen bieten Hilfe, wenn Klient*innen bzw. ihre Systeme nicht mehr zu-
rechtkommen, wenn Verhalten auffillig oder herausfordernd wird. Inhaltlich geht
es dann beispielsweise um eine Neuorientierung in schwierigen Lebenssituationen,
u. a. durch Reflexion der Lebensbedingungen, die Analyse herausfordernder Ver-
haltensweisen und/oder der Arbeits- und Beschéaftigungssituation sowie die Ver-
besserung der Kommunikation und Beziehungsqualitat. Im Mittelpunkt steht dabei
der individuelle Mensch mit Behinderung und sein System; ebenfalls werden ange-
boten:

e GruppenmaBnahmen zum Training sozialer Kompetenzen
e Heilpadagogische Familienhilfe

e Psychologische Beratung (ahnlich einer durch die Krankenkassen finanzierten
Psychotherapie)

e Unterstitzte Kommunikation.
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Eine Sitzung erstreckt sich nach den Aussagen von zwei Stellen Uber ein bis zwei
Stunden. Ebenfalls zwei Beratungsstellen gaben an, dass Beratungsprozesse ein bis
fanf, i. d. R. zwei bis drei Jahre dauern — bei wéchentlichen bzw. 14-tagigen Sitzun-
gen. Die Sitzungen werden in einfacher Sprache gestaltet, viele Wiederholungen,
Pausen, Spiele und Ubungen sind Standard. Man arbeitet viel mit kreativen Metho-
den, mit Bildern und Beispielen und spricht verschiedene Sinne an. Fachlich fokus-
sieren die Einrichtungen auf systemische Arbeitsansatze. Die Einrichtungen beto-
nen die Bedeutung einer guten Beziehung und von Wissen tber Behinderungen
und die Lebenssituationen behinderter Menschen. Die Beratungen erfolgen meist
im Einzelsetting, einige Einrichtungen fiihren jedoch auch Gruppenangebote durch.
Zum Teil werden die Bezugspersonen einbezogen. Drei Stellen arbeiten aullerdem
aufsuchend, davon eine vor allem vor Ort und mit dem gesamten Lebensumfeld
der Klient*innen.

Zwei Beratungsstellen berichten, gut mit anderen Beratungsstellen in der Region
vernetzt zu sein, ebenso wie mit Arzt*innen, SPZ o. &.

Alle Beratungsstellen bieten Fortbildungen bzw. Webseminare zu unterschiedlichen
Themen an (z. B. Umgang mit herausforderndem Verhalten, ASS, emotionale Ent-
wicklung bei Menschen mit Behinderungen, Unterstiitzte Kommunikation) an und
stehen Mitarbeitenden anderer Dienste bedarfsbezogen fiir Beratung zur Verfi-

gung.

4.5.3 Personal

Die Einrichtungen verfligen Gber zwei bis fiinfzehn Personen mit Qualifikationen in
unterschiedlichen Bereichen: z. B. Heilpddagogik, Sozialpddagogik, Psychologie,
(Kinder- und Jugend-)Psychotherapie und Heilerziehungspflege. Uberdies haben die
Mitarbeitenden verschiedene Zusatzausbildungen absolviert, z. B. in den Bereichen
systemische oder Verhaltenstherapie oder dem TEACCH-Konzept und verfiigen
tiber Erfahrungen in der Arbeit mit den Zielgruppen. Psychologisch-psychothera-
peutisch arbeiten z. T. nur wenige Fachkrafte

4.5.4 Finanzierung

Alle Beratungsangebote werden fiir die Einzelberatungen tiber Eingliederungshilfe
finanziert und z. T. ergdnzend kommunal geférdert. Die Beratungen sind fiir die Kli-
entel kostenfrei. Dass die Einrichtungen bei Terminausfillen keine Ausfallvergiitung
erhalten, ist ein Problem — insbesondere wahrend der Corona-Pandemie und den
damit zusammenhangenden Personalausfillen. Zwei Beratungsstellen berichteten,
dass die Finanzierung nicht ausreicht und zusatzliche Einnahmen — z. B. durch Fort-
bildungsangebote, Spenden oder die Vermietung der Raumlichkeiten — generiert
werden missen. Es wurde der Wunsch gedulRert, dass z. T. auch Ausfélle vergiitet
werden.

Berichtet wird, dass die Bearbeitung der Antrage auf (psychologische) Unterstiit-
zung oft lange Zeit dauert. Auch fehle es z. T. an unterstiitzenden Fahrdiensten
bzw. Begleitung.
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4.5.5 Handlungsbedarfe aus Sicht der Beratungsangebote

Die Beratungsangebote votieren grundlegend dafiir, dass die Vorgaben der UN-
BRK, die ,,endlich umgesetzt werden” missten. Dazu gehort, dass auch Menschen
mit IM bzw. ASS wohnortnah, barrierefrei und 6ffentlich gut zuganglich eine ada-
quate Versorgung finden. Nur so ist eine von Fahrdiensten und Begleitpersonen un-
abhangige Nutzung moglich — zumindest fiir einen Teil der Betroffenen. Versorgung
kann Psychotherapie bedeuten, aber auch psychologische und andere Beratung.
Aufgrund guter Erfahrungen mit Online-Formaten sehen die Befragten Chancen da-
rin, diesen Beratungsweg auszubauen. Z. T. wird auch fir niedrigschwellige Bera-
tungs- bzw. therapeutische Formate an etablierten Beratungsstellen votiert.

Notwendig sei aber auch, dass Hilfe spezialisiert durch kompetente, mit der Ziel-
gruppe und ggf. mit unterstiitzter Kommunikation/Kommunikationshilfen vertraute
Dienste bzw. Expert*innen erbracht wird — je schwerer oder komplexer Behinde-
rung und psychische Stérung sind, je mehr spezifische Expertise wird gebraucht.
Angesichts der geringen Verfligbarkeit geeigneter Fachleute werden aktuell eher
die spezialisierte Versorgung praferiert — und perspektivisch zugleich das Ziel einer
inklusiven Versorgung betont.

Gerade mit Blick auf den Bedarf an settingbezogener Beratung tiber die Einzelper-
son hinaus wird z. T. der Vorschlag der Expertenkommission begriit, flichende-
ckend Konsulentendienste aufzubauen. Die Dienste sollten durch eine landesweite
Fach- und Koordinierungsstelle unterstitzt werden, bspw. durch KOMPASS.

Verandert werden missten die oft sehr langen Bearbeitungszeiten der Leistungs-
trager fir eine Antragsbewilligung und — einem Antrag zwingend vorgelagert — die
haufig noch langeren Wartezeiten auf Diagnostik, insbesondere bei Erwachsenen
mit Autismus-Spektrum-Stérungen.

Um die Bereitschaft im Regelsystem zu erhdhen, die Zielgruppen zu beraten, be-
treuen, behandeln, brauche es Fortbildung und Beriihrungspunkte zur Klientel.
Wichtig sei die Bereitschaft von Krankenkassen, die Behandlung von Menschen mit
IM bzw. ASS angemessen zu vergilten — gerade angesichts der insgesamt knappen
psychotherapeutischen Kapazitdten. Im Hinblick auf die Qualifikationen der Fach-
krafte wurde dafiir votiert, Heilpddagog*innen weiter Zugang zu Therapieausbil-
dungen zu gewahren. Die Verbindung von Heilpddagogik und Therapie sei aus fach-
licher Sicht zu beflirworten. Ebenso sollten Kinder- und Jugendlichen-Psychothera-
peut*innen erwachsene Menschen mit IM bzw. ASS (zumindest in Auspragungen
mit Intelligenzminderung) behandeln dirfen.
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Stationdre Versorgung

4.6 Daten zur Inanspruchnahme der stationdren Krankenhausversor-
gung durch die beiden Zielgruppen

Entsprechend der Aufgabenstellung des Gutachtens wurde betrachtet, welchen
Beitrag die Krankenhduser in NRW zur Versorgung der Zielgruppen leisten. Dazu
wurden die Diagnosedaten der Krankenh&user (Eckdaten vollstationére Patient*in-
nen) aus dem Jahr 2021 mit Blick auf Patient*innen mit Intelligenzminderung (ICD-
10 F70 — F74, F78, F79) und mit Autismus-Spektrum-Stérungen (ICD-10 F84.0 —
F84.5, F84.8 und F84.9) herangezogen.

Die Auswertung basiert auf Gesundheitsdaten und Gesundheitsstatistiken, die das

Informationssystem der Gesundheitsberichterstattung des Bundes zur Verfiigung3? Wenig Versorgung im
stellt. Entsprechend dieser Datenquelle entfallen auf die ICD-Diagnosegruppe FOO- Krankenhaus
F99 Psychische und Verhaltensstérungen insgesamt 234.203 stationare Falle (54 % In den Krankenh&usern
mannlich und 46 % weiblich). Die Daten weisen flr 1.439 Fille eine Intelligenzmin- in NRW entfillt auf Pati-
derung aus. Gemessen an der Gesamtzahl der in Krankenhdusern in NRW behan- ent*innen mit IM mit
delten F-Diagnosen entfallen damit im Jahr 2021 lediglich 0,6 % der Falle auf Pati- 0,6 % ein geringerer An-
ent*innen mit Intelligenzminderung. Damit bleibt der Wert unter der Pravalenz von teil als es ihrem Anteil
Intelligenzminderung in der Bevdlkerung. an der Bevolkerung ent-
spricht.

In der nachfolgenden Tabelle werden die absoluten Fallzahlen zu Patient*innen mit
Intelligenzminderung in den nordrhein-westfalischen Krankenh&dusern differenziert
nach den Differenzialdiagnosen der IM, F70 — F74, F78, F79, sowie nach Geschlecht
vorgestellt:

38 https://www.gbe-bund.de/gbe/pkg_isgbe5.prc_menu_olap?p_uid=gast&p_aid=24626144&p_spra-
che=D&p_help=3&p_indnr=550&p_indsp=&p_ityp=H&p_fid=
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ziert nach Geschlecht
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Tab. 30: Absolute Fallzahl fir die IM-Differenzialdiagnosen F70 — F74, F78, F79 im Jahr 2021 in NRW — differen-

mannlich weiblich Gesamt

Diagnosen abs. in% abs. in% abs. in%
Leichte Intelligenzminderung (F70) 369 43,4 271 46,0 640 44,5
Mittelgradige Intelligenzminderung (F71) 219 25,8 164 27,8 383 26,6
Schwere Intelligenzminderung (F72) 106 12,5 54 9,2 160 11,1
Schwerste Intelligenzminderung (F73) 12 1,4 6 1,0 18 1,3
Dissoziierte Intelligenz (F74) 2 0,2 2 0,3 4 0,3
Andere Intelligenzminderung (F78) 21 2,5 18 3,1 39 2,7
Nicht ndaher bezeichnete Intelligenzminderung 121 14,2 74 12,6 195 13,6
(F79)

Gesamt 850 100,0 589 100,0 1.439 100,0

Quelle: Informationssystem der Gesundheitsberichterstattung des Bundes, eigene Berechnungen.

Insgesamt entféllt auf die Diagnose leichte Intelligenzminderung (F70) mit 44,5 %
der héchste Anteil, danach folgen Mittelgradige Intelligenzminderung (F71) mit
26,6 % und nicht ndher bezeichnete Intelligenzminderung (F79) mit 13,6 %. Die Er-
gebnisse zeigen, dass in den Krankenhd&usern fir mehr Falle konkrete Differenzialdi-
agnosen festgestellt werden als in der niedergelassenen Versorgung. Gleichwohl
liegt der Anteil leichter IM (F70) auch hier unter den im Rahmen von Studien erho-
benen Quoten von vier Finftel.

Die Ubersicht zeigt zudem, dass sich keine gravierenden Unterschiede zwischen
den Geschlechtern feststellen lassen.

Im Jahr 2021 wurden des Weiteren insgesamt 821 Falle mit Autismus-Spektrum-
Stérungen und psychischen Erkrankungen dokumentiert. Damit betragt der in Kran-
kenhdusern behandelte prozentuale Anteil von Autismus-Spektrum-Stérungen an
der Gesamtzahl der F-Diagnosen in Nordrhein-Westfalen 0,35 % — und damit er-
neut, wie in der niedergelassenen Versorgung — insgesamt deutlich weniger Falle
als die Pravalenzzahlen erwarten lassen und noch weniger als Falle mit Intelligenz-
minderung. Die nachfolgende Tabelle zeigt die absoluten Fallzahlen der ASS-Pati-
ent*innen in Krankenhdusern in NRW (nach Geschlecht):
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F84.8, F84.9 im Jahr 2021 in Nordrhein-Westfalen — differenziert nach Geschlecht

F GS

Tab. 31: Absolute Fallzahlen in Krankenhdusern in NRW fiir die ASS-Differenzialdiagnosen F84.0 — F784.5,

mannlich weiblich Gesamt
Diagnosen abs. in% abs. in% abs. in%
Frahkindlicher Autismus (F84.0) 336 53,4 87 45,3 423 51,2
Atypischer Autismus (F84.1) 90 14,3 27 14,1 117 14,3
Rett-Syndrom (F84.2) 0 0,0 16 8,3 16 1,9
Andere desintegrative Storung des Kindesalters

1 0,2 0 0,0 1 0,1
(F84.3)
Uberaktive Stérung mit Intelligenzminderung 2 0,3 1 0,5 3 0,4
und Bewegungsstereotypien (F84.4)
Asperger-Syndrom (F84.5) 137 21,7 32 16,7 169 20,6
Sonstige tiefgreifende Entwicklungsstorungen 32 51 17 8,9 49 6,0
(F84.8)
Tiefgreifende Entwicklungsstorung, nicht naher 31 4,9 12 6,3 43 5,2
bezeichnet (F84.9)
Gesamt 629 100,0 192 100,0 821 100,0

Quelle: Informationssystem der Gesundheitsberichterstattung des Bundes, eigene Berechnungen.

Differenziert nach ASS-Differenzialdiagnosen entfallen rd. 50 % der Krankenhaus-
falle auf frihkindlichen Autismus (F84.0), es folgen Asperger-Syndrom (F84.5) und
atypischer Autismus (F84.1). Zwischen den Geschlechtern zeigen sich weniger Un-
terschiede als zu erwarten ware: Beim frihkindlichen Autismus (F84.0) werden le-
diglich rd. 8 % mehr mannliche als weibliche Fille erfasst. Beim Asperger-Syndrom
(F84.5) wurden lediglich 5 % mehr mannliche Falle dokumentiert, beim atypischen
Autismus sind die Anteile gleich verteilt. Angesichts der deutlich héheren Pra-
valenzzahlen fiir Jungen/Manner sollte diesem Ergebnis perspektivisch weiter
nachgegangen werden. Erwartbarerweise entfallen alle Behandlungen mit Rett-
Syndrom auf Patientinnen.

4.7 Kinder- und Jugendpsychiatrie, -Psychotherapie, -Psychosomatik

Auch die stationaren Angebote und Ambulanzen in Kliniken fiir Kinder- und Jugend-
psychiatrie, -Psychotherapie und -Psychosomatik (KJIPP) wurden um die Beantwor-
tung eines differenzierten Fragebogens gebeten, der im April 2022 versandt wor-
den war. Im Folgenden werden die Befragungsergebnisse der an der schriftlichen
Erhebung beteiligten stationdren Angebote und der Ambulanzen zusammenfas-
send vorgestellt.
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Dabei wird bei der Ergebnisdarstellung grundsatzlich zwischen Kliniken/Abteilun-
gen/Stationen sowie Ambulanzen unterschieden, die vorrangig bzw. auch fir Kin-
der und Jugendliche mit Intelligenzminderung und psychischen Stérungen behan-
deln bzw. Kinder und Jugendliche mit Autismus-Spektrum-Stérungen.

4.7.1 Anzahl angeschriebener Kliniken und Ambulanzen

Auf Basis der FOGS vorliegenden Unterlagen wurden im Rahmen der schriftlichen
Erhebung 19 Kliniken fir Kinder- und Jugendpsychiatrie, -Psychotherapie und -Psy-
chosomatik angeschrieben. Davon haben insgesamt elf Kliniken FOGS eine Riick-
meldung gegeben, was einer Riicklaufquote von rd. 58 % entspricht. Zwei von den
elf Kliniken haben FOGS allerdings , lediglich“ mitgeteilt, dass sie aufgrund fehlen-
der personeller Kapazitdten FOGS keine Daten zur Verfiigung stellen konnten. Neun
Kliniken, die letztlich Daten zur Verfligung gestellt haben, bilden die Grundlage fir
die nachfolgende Ergebnisdarstellung (s. Kap. 1.1.2).

Insgesamt wurden dariliber hinaus 17 (spezialisierte psychiatrische) Ambulanzen fir
Kinder und Jugendliche angeschrieben. Neun Ambulanzen3®*® haben auf die An-
frage reagiert (ca. 53 %), von sieben Antwortenden stehen Daten fiir die Auswer-
tung zur Verfligung. Davon richten sich fiinf Ambulanzen (u. a.) sowohl an Kinder
und Jugendliche mit vorrangiger Intelligenzminderung und psychischer Stérung als
auch an Personen mit vorrangigem Autismus und psychischer Stérung.

Die schriftliche Befragung der Kliniken fiir KJPP ist insbesondere auf die Erfassung
von Merkmalen der behandelten Patient*innen, der personellen Ausstattung, be-
stehender institutioneller und falloezogener Netzwerke sowie auf qualitative Ein-
schatzungen zur Versorgungssituation der behandelten Patient*innen (Starken,
Schwachstellen und Entwicklungsbedarfe) fokussiert. Die Erhebung bei den Ambu-
lanzen thematisiert dariiber hinaus zusatzliche Aspekte wie u. a. Diagnostik bzw.
vorgehaltene Behandlungselemente.

4.7.2 Befragungsergebnisse der Kliniken fiir Kinder und Jugendliche

Anzahl und Struktur der Patient*innen

Mit Blick auf die beiden Zielgruppen Kinder und Jugendliche mit Intelligenzminde-
rung bzw. Kinder und Jugendliche mit Autismus-Spektrum-Stérungen (ASS) — jeweils
mit psychischen Stérungen — berichten fiinf Kliniken Gber Zugangsvoraussetzungen
bzw. Aufnahmebeschrdnkungen. U. a. wird darauf hingewiesen, dass eine statio-
nare Aufnahme eher ab zwolf Jahren bzw. ab Schulalter sinnvoll erscheint bzw. eine
Aufnahme nur aus dem Pflichtversorgungsgebiet moglich ist.

Einen Uberblick iiber die im Jahr 2021 behandelten Kinder und Jugendlichen ver-
mittelt die nachfolgende Tab. 32.

39 Eine Ambulanz hat FOGS telefonisch mitgeteilt, dass wegen fehlender (personeller) Kapazitaten aktuell
keine Angebote fir die Zielgruppen bestehen und eine Teilnahme an der Befragung nicht moglich ist.

40 Eine Einrichtung hat mitgeteilt, dass eine spezialisierte Autismus-Ambulanz aktuell in der Planung ist. Da-
ten aus 2020 stehen nicht zur Verfigung.
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Tab. 32: Zahl der KiJu-Patient*innen in der Abteilung/auf der Station: Anzahl und Anteil leichte, mittlere, schwere Intelligenzminderung
sowie Anzahl und Anteil der Patient*innen mit Autismus-Spektrum-Stérungen (ASS) (* = Anzahl/Anteile geschatzt; Stand 2021)

Anzahl Pati- Intelligenzminderung (IM) Autismus-Spektrum-Sto-
ent*innen (KiJu) rungen (ASS)

Abteilung/ Gesamt leichte IM mittlere IM schwere IM

Station abs. in % abs. in % abs. in % abs. in %
Klinik KiJu A* 450 68 15,0 5 1,0 5 1,0 113 25,0
Klinik KiJu B* 200 180 90,0 15 7,5 5 2,5 100 50,0
Klinik KiJu C* 800 72 9,0 8 1,0 0 0,0 32 4,0
Klinik KiJu D* 600 12 2,0 3 0,5 0 0,0 6 1,0
Klinik KiJu E 1.221 27 2,2 7 0,6 0 0,0 11 0,9
Klinik KiJu F 601 12 2,0 1 0,2 0 0,0 36 6,0
Klinik KiJu G 2.593 104 4,0 0 0,0 0 0,0 130 5,0
Klinik KiJu H* 1.447 25 1,7 1 0,1 1 0,1 40 2,1
Klinik KiJu I* 104 36 35,0 10 10,0 0 10 10,0

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der Kliniken und Ambulanzen fir Kinder und Jugendliche in NRW.
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Wie aus Tab. 32 hervorgeht, zeigt sich ein heterogenes Bild: In den an der Befra-
gung beteiligten Kliniken fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie, -Psychotherapie und -
Psychosomatik bzw. auf den (spezialisierten) Abteilungen/Stationen schwankt die
Anzahl betreuter Patient*innen zwischen 104 und 2.593 Personen. Auch die Zahl
der Kinder und Jugendlichen mit leichter, mittlerer oder schwerer Intelligenzminde-
rung bzw. mit einer Autismus-Spektrum-Stérung stellt sich unterschiedlich dar. Die
Angaben liegen beispielsweise fiir Kinder und Jugendliche mit einer leichten Intelli-
genzminderung zwischen zwolf und 180 Personen. Auch bei Patient*innen mit ei-
ner Autismus-Spektrum-Stérung schwankt die Anzahl zwischen sechs und 130.

Eine Abteilung einer Klinik (Klinik KiJu B) behandelt ausschlieflich Kinder und Ju-
gendliche mit Intelligenzminderung bzw. Autismus-Spektrum-Stérungen. In dieser
Abteilung weisen 90 % der Patient*innen eine leichte Intelligenzminderung auf
(und 50 % — z. T. zusatzliche — ASS). Mittlere und schwere/schwerste IM werden
deutlich seltener behandelt, fast nur in der spezialisierten Klinik/Abteilung.

Bei den anderen Kliniken/Abteilungen/Stationen entfallen auf beide Zielgruppen
deutlich unterschiedliche, meist eher kleine Anteile bezogen auf die Gesamtzahl
der betreuten jungen Patient*innen. Beispielsweise liegt die Anzahl der Patient*in-
nen mit einer leichten Intelligenzminderung zwischen zwdlf und 104 Personen

(1,7 % bis 35,0 % aller Patient*innen). Flr Kinder und Jugendliche mit einer Autis-
mus-Spektrum-Storung streut die Anzahl zwischen sechs und 130 Patient*innen
(0,9 % bis 50 %). Zwei Kliniken versorgen mit 25 % und 50 % deutlich groRere An-
teile als die anderen Hauser.

Uber die Verteilung aller Patient*innen nach Geschlecht und Altersgruppen infor-
miert Tab. 33:

Tab. 33: KiJu-Patient*innen in den Abteilungen/Stationen im Jahr 2021 nach Ge-
schlecht und Altersgruppen

Geschlecht abs. in %

mannlich 3.632 45,5
weiblich 4.296 53,8
divers 51 0,6
Gesamt 7.979 100,0
Altersgruppen abs. in%

0 bis 5 Jahre 145 1,8
6 bis 11 Jahre 2.159 27,0
12 bis 17 Jahre 5.105 63,9
18 Jahre und &lter 7.409 100,0

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der Kliniken und Ambulanzen fur Kinder und Jugendliche in NRW.
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Anteilig sind 53,8 % der Kinder und Jugendlichen weiblich, 45,6 % sind mannlichen
Geschlechts und fiir 0,6 % wurde divers erfasst. Die Altersstruktur verteilt sich wie
folgt: Den prozentual héchsten Anteil binden mit rd. 64 % Patient*innen, die 12 bis
unter 18 Jahre alt sind. Es folgt die Altersgruppe der 6- bis 11-Jdhrigen mit 27 %, da-
nach die 18 Jahre alten und alteren Patient*innen (7,2 %) und mit 1,8 % die Alters-
gruppe der unter 6-Jahrigen.

Der prozentuale Anteil der Kinder und Jugendlichen mit Migrationshintergrund
konnte meist nur geschatzt werden und liegt bei sieben antwortenden Abteilun-
gen/Stationen demnach etwa zwischen 20 % und 50 %.

Der weit Uberwiegende Teil der in den Kliniken behandelten Patient*innen kommt
aus dem Stadtgebiet (der Klinik) bzw. aus benachbarten Kreisen und/oder Stadten.
Lediglich einmal wird — von einer spezialisierten Klinik/Abteilung — als Einzugsgebiet
»bundesweit” angegeben.

Hilfsmittel zur Kommunikation

Welche Hilfsmittel zur Kommunikation mit Patient*innen nutzen die befragten Ab-
teilungen/Stationen? Zwei Abteilungen/Kliniken gaben an, dass sie keine besonde-
ren Hilfsmittel zur Kommunikation einsetzen. Alle anderen flihren — nicht unerwar-
tet — eine Vielzahl von Hilfsmitteln an, um die Kommunikation mit den Kindern und
Jugendlichen bzw. deren Angehdrigen zu erleichtern/zu ermdglichen: Von allen
Antwortenden werden (Informations-)Material in leichter Sprache sowie Bilder,
Thementafeln und Piktogramme eingesetzt und leichte Sprache genutzt. Uber das
Hinzuziehen von Dolmetscher*innen fiir Gebardensprache berichten fiinf Abteilun-
gen/Stationen. Deutlich seltener werden Sprachcomputer, Talker o. . genutzt
und/oder Website-Informationen in leichter Sprache.

Alle Abteilungen/Stationen setzen Dolmetscher*innen zur persénlichen Kommuni-
kation mit nicht oder kaum Deutsch sprechenden Patient*innen/Angehdrigen ein.

Personalausstattung und Bewertung der Personalsituation

Die Angaben von acht antwortenden Einrichtungen bzgl. der Anzahl der hauptamt-
lich tatigen Mitarbeitenden zeigt eine groRe Streuung: Im Bezugsjahr 2021 arbeite-
ten demnach zwischen 15 Mitarbeitende (Minimum) und 431 hauptamtliche Mitar-
beitende* (Maximum). Mit Blick auf den Gutachtenauftrag sollten die Angaben auf
die psychiatrische/psychotherapeutische Versorgung der Zielgruppen fokussiert
werden: Demnach arbeiten in allen antwortenden Einrichtungen Facharzt*innen
fir Kinder- Jugendpsychiatrie und -psychotherapie sowie weitere Facharzt*innen
(z. B. fiir Psychiatrie/Psychotherapie oder fiir Kinder- und Jugendmedizin) und
Psycholog*innen.

Die Personalsituation wird mit Blick auf psychiatrische/psychotherapeutische Kom-
petenzen von einem Drittel als gut und von zwei Dritteln als eher gut bewertet. Er-
ganzend wird die Bewertung der Personalsituation teilweise erlautert: Einmal wird
auf die hohe Qualifikation und zum Teil sehr langjahrige Berufserfahrung der

41 Beider Angabe 431 Beschaftigte ist davon auszugehen, dass die Gesamtzahl fuir die Klinik angegeben
wurde.
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Mitarbeiter*innen hingewiesen. AuRerdem sei Doppel-Facharzt-Qualifikation im
Arzte-Team vorhanden. Eine Abteilung/Station weist darauf hin, dass zwar hervor-
ragend qualifizierte Fachkrafte im Team mitarbeiten, dass aber viele Teilzeitbe-
schaftigte und viele (junge) Frauen aufgrund der nachvollziehbaren Familienpla-
nung nur in kiirzeren Abschnitten fur die Abteilung/Station zur Verfligung stehen.
Das fiihrt immer wieder zu einer zu hohen Fluktuation und zu einem Belastungser-
leben durch dauerndes Anlernen.

Dass es flr Mitarbeitende die Moglichkeit gibt, regelmalig an Fortbildungen zu
psychiatrisch-therapeutischen Themen teilzunehmen, bejahen alle befragten Abtei-
lungen/Stationen. Die Haufigkeit variiert zwischen wochentlich, 14-tagig oder ein-
mal im Monat.

Institutionelle und fallbezogene Kooperation und Vernetzung

Mitarbeitende der an der Befragung beteiligten Abteilungen/Stationen nehmen —
wie erwartet — an unterschiedlichen regionalen und {iberregionalen Gremien zu
psychiatrischen und psychotherapeutischen Themen teil. Genannt werden u. a.
Psychosoziale Arbeitskreise der Region, Regionalgruppen (z. B. BAG Leitender
Arzt*innen in der Kinder- und Jugendpsychiatrie) oder Steuerungsgruppen in ver-
schiedenen Kreisen. Der Hinweis auf die Mitarbeit in Fachgesellschaften (wie z. B.
der DGPPN) oder die Teilnahme an Kongressen ergéanzen die Angaben.

Fallbezogen kooperieren nahezu alle Abteilungen/Stationen mit verschiedenen Akt-
euren bzw. Angeboten: Fiir den Bereich der Niedergelassenen werden insbeson-
dere Facharz*innen fir Kinder- und Jugendlichen-Psychiatrie und -psychotherapie,
Kinder- und Jugendlichen-Psychotherapeut*innen bzw. Psychotherapeut*innen so-
wie Padiater*innen genannt. Dariiber hinaus sind Kinderkliniken sowie Kliniken fir
Kinder- und Jugendlichen-Psychiatrie und -psychotherapie hdufige Kooperations-
partner sowie Sozialpadiatrische Zentren (SPZ) und Autismus-Therapiezentren
(ATZ). Nicht zuletzt gehdren sowohl ambulante als auch stationdre Wohnformen
zum Kooperations-Netzwerk. Die Zusammenarbeit im Versorgungsnetzwerk wird
von zwei Drittel der Befragten als ,,eher gut” eingestuft, ein Drittel bezeichnet sie
als ,,gut”. Erlauternd wird darauf hingewiesen, dass ,, Kooperation immer verbessert
werden kann!“ Letztlich lebt Kooperation von langlebigen Strukturen und von Men-
schen, die langer an ihrem Arbeitsplatz bleiben und nicht so schnellen Wechseln
ausgesetzt sind (wie z. B. in Jugendamtern).

Eine statistische Erfassung, von welchen Angeboten/Stellen/Akteuren Patient*in-
nen an die jeweilige Abteilung/Station vermittelt wurden, findet in den befragten
Einrichtungen nicht statt. Auch die Weitervermittlungen von Patient*innen an an-
dere Angebote, Stellen, Akteure (z. B. Kliniken oder niedergelassene Arzt*innen)
wird statistisch nicht erfasst.

Danach gefragt, ob die Weitervermittlung von Patient*innen mit vorrangiger Intelli-
genzminderung und psychischer Stérung bzw. Patient*innen mit vorrangiger Autis-
mus-Spektrum-Storung gleichermalen gelingt, antworten sieben Abteilungen/Sta-

tionen mit nein. Die Erldauterungen der Griinde sind vielfaltig:

e FUr Patient*innen mit vorrangiger Autismus-Spektrum-Stérung wird konstatiert:
Die ATZ sind oftmals sehr Uberlastet. Vermittlungen ,gelingen” nur mit langen
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Wartezeiten. Kinder- und Jugendlichen-Psychotherapeut*innen, die sich dieser

besonderen Patient*innengruppe annehmen, gibt es (in der Region) kaum. Ins- Problem Weiterbe-

gesamt ist es sehr schwierig, addaquate ambulante Angebote fiir diesen Perso- handlung

nenkreis zu finden.
Die KIPP-Kliniken bekla-

e Fir Patient*innen mit vorrangiger Intelligenzminderung (und gleichzeitiger psy gen mangelnde ambu-

chischer Stérung) werden als Problembereiche genannt: Es bestehen haufig zu

) T ) ) ] lante Anlaufstellen oder
lange Wartezeiten auf stationare Angebote der Heimerziehung/-unterbringung. Wohnangebote filr
IM/ASS mit psychischen

Storungen.

Es gibt viel zu wenig Angebote fir intelligenzgeminderte Kinder und Jugendli-
che, insbesondere im Bereich stationarer Wohnformen. Bei Intelligenzminde-
rung und gleichzeitiger psychischer Stérung, insbesondere wenn diese mit ent-
grenztem Verhalten einhergeht, ist die Weitervermittlung , extrem schwierig”.
Geeignete Einrichtungen stehen fiir diese Patient*innengruppe in NRW nicht in
ausreichendem Umfang zur Verfiigung.

Zwei weitere Fragen beziehen sich auf die Organisation der Weiterbehandlung von
Patient*innen bei Eintritt in die Volljahrigkeit durch andere Angebote bzw. darauf,

ob die Uberleitung in eine Anschlussbehandlung ins psychiatrische Versorgungssys-
tem fiir Erwachsene gelingt? Das Antwortspektrum reicht von knappen Einschat-

|ll

zungen wie ,,zum Teil” oder ,haufig nicht” bis zu differenzierten Angaben. Einmal
wird ausgefiihrt, dass in vielen Fallen die Weiter-Behandler bzw. ,,Abnehmer” der
Patient*innen fehlen. Als positives Beispiel wird eine strukturierte Kooperation mit
einer Klinik im Rahmen einer Transitions-Sprechstunde erwahnt. Genannt wird au-
Rerdem, dass im Einzelfall eine systematische Ubergabe an die Allgemeinpsychiat-
rie (im eigenen Haus) gelingt, wenn auch nicht immer. Die Moglichkeiten, passge-

naue ambulante Angebote (zeitnah) zu finden, werden als zu gering eingestuft.

4.7.3 Befragungsergebnisse der Ambulanzen fiir Kinder und Jugendliche

Wie bereits erwahnt, sind von neun Ambulanzen fiir Kinder und Jugendliche Riick-
meldungen eingegangen. In die Auswertung einbezogen werden konnten von FOGS
sieben Ambulanzen, von denen umfénglichere Daten zur Verfliigung stehen. Dabei
richten sich fiinf Ambulanzen (u. a.) sowohl an Kinder und Jugendliche mit vorrangi-
ger Intelligenzminderung und psychischer Stérung als auch an Personen mit vorran-
giger Autismus-Spektrum-Stérung (und psychischer Stérung). Im Folgenden wird
insbesondere auf diese Befragungsergebnisse fokussiert. Die beiden anderen Am-
bulanzen geben als Ausrichtung entweder ausschlielllich Kinder und Jugendliche
mit vorrangiger Intelligenzminderung und psychischer Stérung oder Kinder und Ju-
gendliche mit Autismus-Spektrum-Stérungen (und psychischer Stérung) an.

Zugangsvoraussetzungen, Diagnostik und Behandlungselemente

In der Mehrzahl werden von den Ambulanzen Zugangsvoraussetzungen benannt:
U. a wird auf die Notwendigkeit der Uberweisung der Patient*innen durch nieder-
gelassene Kolleg*innen hingewiesen. Dariiber hinaus ist eine Aufnahme nur aus
dem sogenannten Notfall-Versorgungsgebiet moglich. Auch das Vorliegen einer ge-
sicherten ASS-Diagnose und eine Kostenbewilligung werden erwahnt.
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Nachfolgend aufgeflihrte diagnostische Verfahren bzw. Behandlungsangebote wer-
den von (fast) allen Ambulanzen fir Kinder und Jugendliche vorgehalten, allerdings
in unterschiedlicher Haufigkeit:

e Psychiatrische und psychologische Diagnostik

e |Q-Testung

e Pharmakotherapie

e Einzeltherapie

e Psychoedukation

e Veranlassung weiterfiihrender Behandlungen

e Diagnostik der emotionalen Entwicklung

e Psychiatrische Behandlung

e Unterstitzende Gesprache/Beratung

e Nachsorge im Anschluss an einen stationdren Aufenthalt.

Etwas seltener werden dariiber hinaus ambulante Krisenintervention, Hausbesuche
bzw. Angebote fir Angehorige angefiihrt.

Drei Ambulanzen nutzen keine besonderen Hilfsmittel zur Kommunikation. Die an-
deren verwenden insbesondere leichte Sprache, Bilder sowie Thementafeln und
Piktogramme. Vereinzelt wird auf Sprachcomputer, Talker o. a. hingewiesen
und/oder Website-Informationen in leichter Sprache.

Mit Blick auf Patient*innen/Angehdrige, die nicht oder kaum Deutsch sprechen,
setzen fast alle Ambulanzen fallbezogen Dolmetscher*innen und Broschiiren ein.
Ergdnzend werden eigene Muttersprachler*innen aus dem Team (u. a. Thera-
peut*innen) oder Sprachmittler*innen genannt.

Anzahl und Struktur der Patient*innen

Die nachfolgende Tab. 34 informiert Gber Patient*innen, die im Jahr 2021 in einer
Ambulanzen behandelt wurden.
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Tab. 34: Zahl der Patient*innen in den Ambulanzen fiir Kinder und Jugendliche: Anzahl und Anteil bezogen auf leichte, mittlere, schwere
Intelligenzminderung (IM) sowie Anzahl und Anteil der Patient*innen mit Autismus-Spektrum-Stérungen (ASS) (* = Anzahl/Anteile

geschatzt)
Anzahl Pati- Intelligenzminderung (IM) Autismus-Spektrum-Sto-
ent*innen rungen (ASS)
G(:si:;:t leichte IM mittlere IM schwere IM
Ambulanz abs. in % abs. in % abs. in % abs. in %
Ambulanz KiJu A* 3.000 150 5,0 30 1,0 15 0,5 150 5,0
Ambulanz KiJu B 4.400 71 1,6 6 0,1 2 0,1 82 1,9
Ambulanz KiJu C 1.415 25 1,8 4 0,3 1 0,1 128 9,0
Ambulanz KiJu D 1.182 53 (Angabe nicht differenziert), 4,5 % 166 14,0
Ambulanz KiJu E* 690 14 2,0 - 0 - 0 21 3,0
Ambulanz KiJu F* 45 9 20,0 7 15,0 - - 45 100,0
Ambulanz KiJu G* 1.850 74 4,0 28 1,5 2 0,1 93 5,0

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der Kliniken und Ambulanzen fuir Kinder und Jugendliche in NRW.
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Die Anzahl der im Jahr 2021 insgesamt behandelten Patient*innen variiert in den
Ambulanzen zwischen 45 und 4.400. Auch die Anzahl der Kinder und Jugendlichen
mit leichter, mittlerer oder schwerer Intelligenzminderung bzw. mit einer Autis-
mus-Spektrum-Storung zeigt bei der Verteilung ein heterogenes Bild: So liegen die
Angaben beispielsweise fir Kinder und Jugendliche mit einer leichten Intelligenz-
minderung zwischen neun und 150 Personen (mit einer Ausnahme immer im unte-
ren einstelligen Prozentbereich). Auch bei Patient*innen mit einer Autismus-Spekt-
rum-Storung schwankt die Anzahl zwischen 21 und 166, was etwas gréReren Antei-
len als bei der Intelligenzminderung entspricht. Die dokumentierten Angaben ver-

deutlichen, dass sechs der sieben antwortenden Ambulanzen die beiden Zielgrup-

pen auch betreuen, aber nicht ausschlieRlich. Médchen und Jungen in
den KJPP-Ambulanzen

Bzgl. des Geschlechts*? der in den Ambulanzen betreuten Kinder und Jugendlichen
In den KJPP-Ambulan-

zeigt sich, dass auf weibliche Patientinnen 51,5 % entfallen und auf mannliche Pati-
zen werden ahnlich

enten 48,4 %, als divers wurden 0,1 % eingestuft — trotz des vergleichsweise héhe-

ren Anteils von Patient*innen mit ASS. Bei der Altersstruktur der Patient*innen viele Madchen wie Jun-

entfallt der prozentual héchste Anteil mit 56,3 % auf Personen, die 12 bis unter 18 gen behandelt, was an-

Jahre alt sind. Danach folgt die Altersgruppe der 6- bis 11-Jahrigen mit 38 % und auf gesichts der unter Jun-

die 18 Jahre alten und dlteren Patient*innen entfallen 3,2 %, die unter 6-Jdhrigen gen groReren Pravalenz

binden 2,5 %. von ASS erstaunlich ist.

Der Anteil der Patient*innen mit internationaler Geschichte (bzw. Migrationshin-
tergrund) schwankt zwischen 12 % und 50 % und ist weit Gberwiegend geschatzt
worden.

Die allermeisten Patient*innen kommen aus dem Stadt- oder dem umliegenden
Kreisgebiet. Angefiihrt werden auch weitere Stadte sowie der Hinweis auf die Zu-
standigkeit fiir das Pflichtversorgungsgebiet. Gleichwohl betrdgt der Anfahrtsweg
fir einige Patient*innen bzw. deren Angehorige bis zu 100 Kilometern.

Die Mehrzahl der befragten Ambulanzen fiihren eine Warteliste fur Patient*innen
und Angehorige, die Wartezeit kann z. T. mehrere Wochen bis zu mehr als drei Mo-
nate betragen.

Personalausstattung und Bewertung der Personalsituation

Bezogen auf die Personalausstattung fokussierte — mit Blick auf den Gutachtenauf-
trag — die Befragung auch in den Ambulanzen auf Angaben zum psychologischen,
psychiatrischen und psychotherapeutischen Personal. Die Anzahl der hauptamtlich
tatigen Mitarbeitenden wird von sechs Ambulanzen angegeben: Demnach arbeite-
ten im Bezugsjahr 2021 zwischen funf und zwélf Hauptamtliche in den Ambulan-
zen. Neben Facharzt*innen fir Kinder-Jugendpsychiatrie und -psychotherapie wer-
den teilweise Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeut*innen bzw. Psycholog*in-
nen genannt. Nur in Einzelfdllen sind weitere Facharzt*innen oder Psychothera-
peut*innen tatig.

Die Bewertung der Personalsituation fallt unterschiedlich aus: Zwei Antwortende
bewerten die Situation mit (eher) schlecht: Zum einen wird auf Probleme bei der
Refinanzierung bestimmter Berufsgruppen hingewiesen, zum anderen fehlt

42 Angaben zum Geschlecht liegen fiir 10.732 Personen vor.
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teilweise qualifiziertes Personal. Als (eher) gut bezeichnen vier Ambulanzen die

Personalsituation im Jahr 2021. U. a. werden sehr gute Kompetenzen bzw. die hohe

Qualifikation und langjdhrige Erfahrung des Teams erwahnt oder ein gutes Weiter-
bildungsangebot hervorgehoben.

In allen Ambulanzen gibt es fir Mitarbeitende das Angebot der regelmafigen Fort-
bildung zu psychiatrischen/psychotherapeutischen Aspekten. Inhaltlich konnen die

Fortbildungen alle Aspekte der Kinder- und Jugendpsychiatrie umfassen oder spezi-

ell auf autismusspezifische Themen ausgelegt sein. Eine Ambulanz fuhrt aus, dass
es in der Klinik zu allen Bereichen der psychiatrischen Erkrankungen im Bereich der
Kinder- und Jugendpsychiatrie ein breites Angebot an Fortbildungsmaoglichkeiten
gibt. Es wird darauf hingewiesen, dass Fortbildungen vom Trager in grof3ziigigem
Umfang finanziert werden.

Institutionelle und fallbezogene Kooperation und Vernetzung

An regionalen und/oder lberregionalen Gremien zu psychiatrischen und psycho-
therapeutischen Themen nehmen Vertreter*innen von fast allen antwortenden
Ambulanzen teil. Die Formate sind regional unterschiedlich: Genannt werden Psy-
chosoziale Arbeitskreise zu unterschiedlichen Themen, PSAG, BAG-Treffen, Ambu-
lanz-Leitungstreffen und/oder Qualitatszirkel.

Wie erwartet kooperieren alle antwortenden Ambulanzen fallbezogen mit einer
Vielzahl von Akteuren. Neben niedergelassenen Facharzt*innen fir Kinder- und Ju-
gendpsychiatrie und -psychotherapie und Fachéarzt*innen fur Psychiatrie und Psy-
chotherapie sowie Psychotherapeut*innen werden Kinderkliniken und Kliniken fiir
Kinder- und Jugendpsychiatrie und -psychotherapie genannt. Sowohl ambulante
und besondere Wohnformen fiir Kinder und Jugendliche wie auch Autismus-Thera-
pie-Zentren (ATZ), Sozialpadiatrische Zentren (SPZ) sowie Friihférderzentren wur-
den durchgehend angegeben. Zum Kreis der hdufiger erwdahnten Kooperations-
partner zahlen auch Schulen und Kindergarten sowie Jugendamter.

Alle Ambulanzen bezeichnen die Kooperationen im Versorgungsnetz als (eher) gut.
Erganzend wird darauf hingewiesen, dass ,, Kooperation auch vom Interesse der Ak-
teure lebt” bzw. ,langlebige und verbindliche Strukturen” fiir die Zusammenarbeit
und den Austausch férderlich sind.

Welche Angebote bzw. Akteure Patient*innen an die Ambulanz vermitteln, wird
statistisch regelhaft nicht erfasst.

Auch die Weitervermittlungen von Patient*innen an andere Angebote, Stellen, Ak-
teure (z. B. Kliniken oder niedergelassene Arzt*innen) werden statistisch nicht er-
fasst. Danach gefragt, ob die Weitervermittlung von Patient*innen mit vorrangiger
Intelligenzminderung und psychischer Stérung bzw. Patient*innen mit vorrangiger
Autismus-Spektrum-Stérung gleichermalen gelingt, antworten fiinf Ambulanzen
mit nein. Als Griinde werden u. a. angefiihrt: Fir spezifische Angebote (z. B. ATZ)
bestehen deutlich zu lange Wartezeiten. Aus Sicht der Ambulanzen wird konsta-
tiert, dass es zu wenig spezialisierte Angebote fiir Kinder und Jugendliche mit intel-
lektueller Beeintrichtigung/Behinderung gibt. In NRW wiirden beispielsweise voll-
stationare psychiatrische Behandlungsmoglichkeiten oder aufsuchende Angebote
sowie Home Treatment mit intensiver Begleitung von Patient*innen zu Hause
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fehlen. Zu wenig Angebote fir intelligenzgeminderte Kinder und Jugendliche wer-
den auch im Bereich stationdrer Wohnformen genannt.

Gefragt wurde auch nach der Art der Organisation der Weiterbehandlung von Pati-
ent*innen bei Eintritt in die Volljahrigkeit durch andere Angebote bzw., ob die
Uberleitung in eine Anschlussbehandlung ins psychiatrische Versorgungssystem fiir
Erwachsene gelingt? Geschildert werden positive Erfahrungen: Transition fir Pati-
ent*innen mit Intelligenzminderung sei gut etabliert, u. a. mit mehreren umliegen-
den Spezialambulanzen fir Erwachsene gut ,eingespielt”. Dass die ,Weitergabe”
oftmals ,recht gut gelingt”, wird genauso erwahnt wie die Erfahrung, dass die stati-
ondre Weiterbehandlung zwischen den Akteuren i. d. R. immer verbindlich abge-
sprochen wird.

Angemerkt wird aber auch, dass es flr Patient*innen mit ASS schwieriger sei, eine
kontinuierliche spezifische Weiterversorgung zu finden. Die Anbindung an ein the- GroBtes Defizit:
rapeutisches Setting gestaltet sich oftmals als schwierig bis unmoglich, da lange Angebote der psy. Wei-

Fahrtwege nicht geleistet werden kénnen oder keine freien Platze zur Verfigung terbehandlung fiir Pati-

standen. ent*innen mit ASS.

4.7.4 Handlungsbedarfe aus Sicht der Kliniken und Ambulanzen fiir Kinder und
Jugendliche

Sowohl die schriftliche Befragung der Kliniken und Ambulanzen fiir Kinder und Ju-
gendliche als auch die von FOGS durchgefiihrten qualitativen Einzel- und Gruppen-
interviews zeigen, dass sich die regionale Situation bzgl. der Versorgung von Kin-
dern und Jugendlichen mit Intelligenzminderung bzw. mit Autismus-Spektrum-Sto-
rungen in Nordrhein-Westfalen unterschiedlich darstellt. Angebotsvielfalt und Ko-
operation der beteiligten Akteure ermdglichen regional eine ,, gelingende Einzelver-
sorgung”“. Andererseits erschweren oder verhindern fehlende Angebote bzw. die
Uberlastung bestehender Angebote (verbunden mit langen Wartezeiten) eine adé-
quate Versorgung der beiden Zielgruppen.

Die verschiedenen Befragungen liefern verschiedene Hinweise, dass in Nordrhein-
Westfalen (noch) keine bedarfsgerechte und flichendeckende Versorgung fir Kin-
der und Jugendliche aus den beiden Zielgruppen besteht. Aus Sicht der befragten
Kliniken und Ambulanzen fiir Kinder und Jugendliche sowie der interviewten Ex-
pert*innen zeigen sich mit Blick auf eine bedarfsgerechte Versorgung der beiden
Zielgruppen hauptsachlich folgende vordringliche Handlungsbedarfe:

o Ubergreifend wird auf die Notwendigkeit hingewiesen, dass der kontinuierliche
Ausbau der Angebote — wenn auch regional unterschiedlich — fiir beide Ziel-
gruppen in der psychiatrischen Versorgung in NRW dringend erforderlich ist.

e Ambulanzen sollten Spezialsprechstunden fiir Kinder und Jugendliche mit Intel-
ligenzminderung bzw. mit Autismus-Spektrum-Stérungen anbieten, damit eine
umfassende Diagnostik sichergestellt werden kann. Nicht zuletzt ist das Erken-
nen von Komorbiditaten wichtig fiir eine umfassende Behandlung der Kinder
und Jugendlichen.

e Dass Kinder und Jugendliche mit einer Intelligenzminderung bzw. ASS-Diagnose
von spezialisierten Fachbereichen bzw. speziell auf die Zielgruppe(n)
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zugeschnittenen Stationskonzepten profitieren, ist fachlich unstrittig. Der be-
darfsadaquate Ausbau spezialisierter (ambulanter und stationarer) Behand-
lungsangebote sollte sukzessive erfolgen.

e Eine addquate Versorgung — beispielsweise nach einem Klinikaufenthalt — ist
oftmals erschwert, da ambulante bzw. besondere Wohnformen nicht in ausrei-
chender Zahl fiir die beiden Zielgruppen zur Verfiigung stehen. Im Hinblick auf
eine bedarfsgerechte Ausweitung von Platzen im Bereich besonderer und am-
bulanter Wohnangebote wird Handlungsbedarf gesehen. Den spezifischen Be-
handlungs- und Betreuungsbedarfen von Menschen mit Intelligenzminderung
und ASS sollte ausreichend Rechnung getragen werden.

e Aus Sicht der befragten Akteure besteht fiir die beiden Zielgruppen ein Bedarf
bzgl. der Unterstitzung im Rahmen ambulanter psychotherapeutischer Unter-
stltzung. Es wird konstatiert, dass es kaum niedergelassene Kinder- und Ju-
gendlichen-Psychotherapeut*innen gibt, die sich dieser besonderen Patienten-
gruppe annehmen. Es besteht die Notwendigkeit, dass das ambulante &rztliche
Psychotherapeut*innen- bzw. psychologische Psychotherapeut*innen-Versor-
gungssystem sich fachlich und strukturell (organisatorisch) auf die besonderen
Bedarfslagen und Bediirfnisse dieser Zielgruppe (Kinder und Jugendliche) aus-
richtet.

e Fiir die Patient*innen-Gruppe mit ,entgrenztem Verhalten“ (,,fremdaggressi-
ves” Verhalten, verhaltensauffillige Kinder) stehen zu wenig geeignete Einrich-
tungen zur Verflgung. Zu spezialisierten Behandlungsangeboten wird keine Al-
ternative gesehen, da viel Spezialwissen und Erfahrung der Behandler fiir eine
addquate Behandlung notwendig sind.

e Eine gemeindenahe Versorgung — insbesondere auch von Menschen mit Intelli-
genzminderung und ASS — erfordert die Verbesserung der Schnittstellen zwi-
schen ambulanter und stationarer psychiatrischer Versorgung sowie mit den
Diensten und Einrichtungen der Eingliederungshilfe.

e Mit Blick auf die kiinftige Ausrichtung psychiatrischer bzw. psychotherapeuti-
scher Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit Autismus-Spektrum-Sté-
rungen und Intelligenzminderung wiinschen sich die meisten interviewten Ex-
pert*innen eine Kombination aus zentraler und dezentraler (ambulanter) Ver-
sorgung.

4.8 Kliniken und Ambulanzen fiir Psychiatrie, Psychotherapie und Psy-
chosomatik fiir Erwachsene

Im Folgenden werden die Befragungsergebnisse der an der schriftlichen Erhebung
beteiligten nordrhein-westfalischen Kliniken fiir Psychiatrie, Psychotherapie und
Psychosomatik sowie der Psychiatrischen Ambulanzen zusammenfassend darge-
stellt. Dabei wird grundsatzlich zwischen den Kliniken und den Ambulanzen unter-
schieden, die vorrangig erwachsene Menschen mit Intelligenzminderung und psy-
chischen Stérungen behandeln, sowie Kliniken und Ambulanzen, deren Behand-
lungsangebote vor allem auf erwachsene Menschen mit Autismus-Spektrum-Sto-
rungen (ASS) und psychischen Stérungen ausgerichtet sind.
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4.8.1 Anzahl angeschriebener Kliniken und Ambulanzen

Der Bericht der Expertenkommission weist fir NRW insgesamt flinf spezialisierte
Kliniken fiir Menschen mit Intelligenzminderung mit rd. 80 Platzen aus (Experten-
kommission, 2021, S. 162f), zwei in Westfalen-Lippe und drei im Rheinland.

Tab. 35: Standorte und Tradger stationarer Spezialangebote

Ort Trager der Einrichtung
Psy. Klinikversorgung
Ratingen Fliedner Krankenhaus fiir Erwachsene mit IM
Langenfeld LVR-Klinik funf spezialisierte Klini-
. ken fiir Erwachsene mit
Bedburg-Hau LVR-Klinik ] B .
IM mit rd. 80 Platzen in
Dortmund LWL-Klinik NRW.
Minster LWL-Klinik

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der Kliniken und Ambulanzen fiir Erwachsene in NRW.

Im Rahmen dieser Untersuchung wurde breiter recherchiert, wo aulerdem die Ziel-
gruppen betreut werden (kénnten). Entsprechend der FOGS dann vorliegenden Un-
terlagen wurden im Rahmen der schriftlichen Erhebung 23 Kliniken furr Psychiatrie,
Psychotherapie und Psychosomatik kontaktiert. Davon haben sich insgesamt zwolf
Kliniken an der Erhebung beteiligt, was einer Rucklaufquote von rd. 52 % ent-
spricht. Von diesen zwolf Kliniken haben zehn Einrichtungen umfanglichere Daten
Ubermittelt; zwei Kliniken konnten aufgrund fehlender personeller Kapazitaten
FOGS keine Daten zur Verfliigung stellen. Von den zehn Kliniken, die Daten geliefert
haben, halten tatsachlich die o. g. fiinf Einrichtungen Abteilungen/Stationen vor, die
sich mit ihren Angeboten speziell an Menschen mit IM und Personen mit ASS und je-
weils psychischen Stérungen richten. Die Untersuchung konnte also keine Hinweise
auf zuvor durch andere Untersuchungen nicht bericksichtigte spezialisierte Ange-
bote finden und bestétigt also die Einschatzung der Expertenkommission (s. o0.). All
diese Einrichtungen haben sich an der Erhebung beteiligt, sodass die Ergebnisse als
sehr valide bewertet werden kdnnen. Im Weiteren wird schwerpunktmaRig nur
noch auf Daten dieser fiinf Einrichtungen eingegangen.

Daneben wurden von FOGS insgesamt zwolf (spezialisierte) Ambulanzen von Klini-
ken fiir Psychiatrie, Psychotherapie und Psychosomatik angeschrieben, wovon sich
zehn Ambulanzen an der Befragung beteiligt haben (Riicklaufquote: ca. 83 %) und
neun FOGS umfanglichere Daten mitgeteilt haben. Dabei richten sich sieben Ambu-
lanzen vorrangig an erwachsene intelligenzgeminderte Menschen mit psychischen
Stérungen und zwei speziell an Personen mit ASS und psychischen Stérungen.

Wahrend sich die schriftliche Befragung der Kliniken fiir Psychiatrie, Psychotherapie
und Psychosomatik vor allem auf die Erfassung von Merkmalen der behandelten
Patient*innen, der personellen Ausstattung, der bestehenden institutionellen und
fallbezogenen Netzwerke sowie auf qualitative Einschatzungen zur
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Versorgungssituation der behandelten Patient*innen (Starken, Schwachstellen und
Entwicklungsbedarfe) konzentrierte, zielte die Erhebung der Ambulanzen dariiber
hinaus auf zusatzliche Aspekte wie u. a. Diagnostik und vorgehaltene Behandlungs-
elemente.

4.8.2 Befragungsergebnisse der Kliniken

Anzahl und Struktur der Patient*innen

Mit Blick auf intelligenzgeminderte Patient*innen bzw. Patient*innen mit ASS und
jeweils psychischen Stérungen bestehen in zwei der finf Kliniken mit spezialisierten
Angeboten Zugangsvoraussetzungen bzw. Aufnahmebeschrankungen. Diese bezie-
hen sich zum einen auf forensische Patient*innen und zum anderen auf Personen,
die nicht aus dem Einzugsgebiet der jeweiligen Klinik kommen.

Die nachfolgende Tab. 36 gibt einen zusammenfassenden Uberblick zu den in den
finf an der Befragung beteiligten Kliniken im Jahr 2021 behandelten Patient*innen.
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Tab. 36: Anzahl erwachsene Patient*innen in den Kliniken in NRW, Anzahl und Anteil leichte, mittlere, schwere Intelligenzminderung sowie
Anzahl und Anteil der Patient*innen mit ASS (* = Anzahl/Anteile geschatzt; Stand 2021)

Patient* Intelligenz- Autismus-Spektrum-
innen minderung (IM) Storung (ASS)
Gesamt
leichte IM mittlere IM schwere IM

Klinik abs. in% abs. in% abs. in% abs. in%
Klinik A* 140 98 70,0 28 20,0 14 10,0 42 30,0
Klinik B 226 89 39,4 79 35,0 50 22,1 39 17,7
Klinik C 156 39 25,0 8 5,0 2 1,0 10 6,0
Klinik D* 257 193 75,0 51 20,0 13 5,0 51 20,0
Klinik E* 123 61 50,0 50 40,0 12 10,0 6 5,0

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der Kliniken und Ambulanzen fiir Erwachsene in NRW.
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Wie aus Tab. 36 hervorgeht, werden in Kliniken fir Psychiatrie, Psychotherapie und
Psychosomatik mit spezialisierten Abteilungen/Stationen vergleichsweise mehr Pa-
tient*innen mit Intelligenzminderung als mit ASS behandelt. Dabei schwankt die
Zahl der von den einzelnen Einrichtungen behandelten Patient*innen mit IM zwi-
schen 140 (Minimum) und 257 Personen (Maximum) sowie zwischen zehn und 51
Patient*innen mit ASS. Bei Patient*innen mit IM entfallt erwartungsgemal die
groRte Zahl auf Menschen, die eine leichte Intelligenzminderung aufweisen.

In Bezug auf das Geschlecht der Patient*innen mit Intelligenzminderung und ASS

ergibt sich bezogen auf die funf Kliniken mit Spezialangeboten folgendes Bild: Rd.
56 % der Patient*innen sind weiblich und 44 % mannlich. Die Altersstruktur stellt

sich in vier Einrichtungen wie folgt dar: Der prozentual groBte Teil entfallt mit ca.

41 % auf Patient*innen, die 41 bis 65 Jahre alt sind, rd. 30 % sind zwischen 26 und
40 Jahren alt und 18 % bzw. 11 % gehoren zu den beiden Altersgruppen 18 bis 25

Jahren bzw. zu den liber 65-Jahrigen.

Im Hinblick auf den prozentualen Anteil von Patient*innen mit Migrationshinter-
grund schwanken die Angaben der vier Kliniken, die dazu Daten vorgelegt haben
5% und 50 % (alle Angaben sind Schatzungen).

Der Uberwiegende Anteil der Patient*innen, die in den funf Klinken behandelt wer-
den, kommen aus dem regionalen Umfeld, d. h. aus benachbarten Stadten bzw.
Kreisen.

Erwartungsgemal setzen die fiinf Kliniken verschiedene Hilfsmittel ein, um die
Kommunikation mit ihren Patient*innen (ohne und mit Migrationshintergrund) zu
erleichtern. Von allen Einrichtungen werden hier in erster Linie leichte Sprache, (In-
formations-)Material in leichter Sprache sowie Bilder, Thementafeln und Pikto-
gramme eingesetzt. Darlber hinaus verwenden zwei Kliniken auSerdem Sprach-
computer, Talker o. d., Website-Informationen in leichter Sprache. (Informations-)
Material zum Héren fiir sehbehinderte Menschen bzw. ziehen — je nach Bedarf —
Dolmetscher*innen fur Gebardensprache hinzu. Mit Blick auf Patient*innen, die
kein bzw. kaum Deutsch sprechen, setzen die Kliniken professionelle Dolmet-
scher*innen und/oder Mitarbeitende mit Migrationshintergrund ein, die die not-
wendigen Sprachen sprechen.

Personalausstattung und Bewertung der Personalsituation

Vier der fiinf Einrichtungen, die spezifische Angebote fir Patient*innen mit Intelli-
genzminderung bzw. ASS vorhalten, haben FOGS Angaben zu den hauptamtlich Be-
schiftigten der fur diese Personenkreise zustdndigen Abteilungen/Stationen mitge-
teilt. Danach arbeiteten im Jahr 2021 in den Einrichtungen im Minimum finf und
im Maximum 33 hauptamtlich Beschaftigte. Hierbei handelt es sich erwartungsge-
maR vorwiegend um (Fach-)Arzt*innen, Psycholog*innen, Pflegekrifte, Sozialarbei-
ter*innen sowie Ergo-, Musik-, Kunst- und Physiotherapeut*innen.

Hinsichtlich der Anzahl der arztlich und psychotherapeutisch hauptamtlich tatigen
Mitarbeitenden ergibt sich aus der schriftlichen Befragung der funf Kliniken folgen-
des Bild: In den Abteilungen/Stationen arbeiten im Minimum eine, im Maximum
drei Facharzt*innen fiir Psychiatrie/Psychotherapie. Hinzu kommen im Minimum
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eine, im Maximum vier Psycholog*innen. Zwei Einrichtungen weisen dariber hin-
aus noch ein bis zwei Psychotherapeut*innen aus.

Insgesamt bewerten zwei der fuinf Kliniken, die Angaben dazu gemacht haben, ihre
Personalsituation als ,,gut”; die Gbrigen drei Einrichtungen als ,,eher gut”. Als
Griinde fir die etwas schlechtere Bewertung werden von den Befragten vor allem
genannt: fehlende Fachéarzt*innen und ausgebildete Psychologische Psychothera-
peut*innen, keine ausreichende Finanzierung flr unbesetzte Stellen, erschwerte
Suche nach Fachkraften, die Interesse an der Behandlung von Patient*innen mit IM
bzw. mit ASS haben.

In allen funf Kliniken, die Spezialangebote fiir Patient*innen mit IM und mit ASS an-
bieten, besteht fiir Mitarbeitende die Moglichkeit, regelmaRig an Fortbildungsver-
anstaltungen zu psychiatrisch-therapeutischen Themen teilzunehmen. Hierbei han-
delt es sich z. T. um allgemeine psychiatrische Weiterbildungen, z. T. um spezifische
Themen wie u. a. Deeskalationstraining. Hinzu kommt die Moglichkeit der Mitar-
beitenden, regelhaft an Fallsupervisionen und externen Supervisionen sowie an
Balint-Gruppen teilzunehmen.

Institutionelle und fallbezogene Kooperation und Vernetzung

Erwartungsgemal nehmen die Vertreter*innen der an der Befragung beteiligten
Kliniken an unterschiedlichen regionalen und Gberregionalen Gremien zu psychiat-
rischen und psychotherapeutischen Themen teil. Hierbei wird zum einen auf die
Mitarbeit in Fachgesellschaften wie vor allem der DGPPN, DGSGB und DGMGB hin-
gewiesen; zum anderen findet eine Teilnahme an der Bundesdirektorenkonferenz
(soweit es sich um Chefarzt*innen handelt), an Arbeitsgruppen auf Bundes- und
Landesebene (u. a. LAG und BAG MZEB) sowie an regionalen und lokalen Koopera-
tions- und Vernetzungstreffen (u. a. PSAG und GPV) statt.

Auf der Fallebene kooperieren die Kliniken mit Blick auf den Personenkreis der Pati-
ent*innen mit IM und mit ASS insbesondere mit MZEB, besonderen und ambulan-
ten Wohnformen, niedergelassenen Facharzt*innen fur Psychiatrie und Psychothe-
rapie, Psychotherapeut*innen sowie mit somatischen Krankenhausern. Insgesamt
wird die Zusammenarbeit im Versorgungsnetz von vier Kliniken als ,,(eher) gut” und
von einer Einrichtung als ,eher schlecht” eingestuft.

Die Zuweisung von Patient*innen erfolgt in die Kliniken vorrangig durch Ambulan-
zen, niedergelassene Arzt*innen, MZEB sowie durch besondere und ambulante
Wohnformen.

Als problematisch erweist sich nach Hinweisen von vier Kliniken oftmals die Weiter-
vermittlung in auBerstationdre Angebote. Mallgebliche Griinde hierfir sind zum ei-
nen, dass es oftmals zu wenige geeignete Wohnmaglichkeiten und Platze in beson-
deren bzw. ambulanten Wohnformen vor allem fiir Patient*innen mit herausfor-
derndem Verhalten gibt; zum anderen stellt sich auch die Weitervermittlung von
Patient*innen mit Intelligenzminderung bzw. ASS zu niedergelassenen Psychothe-
rapeut*innen als sehr schwierig dar.
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4.8.3 Befragungsergebnisse der Ambulanzen

Wie oben dargestellt, sind in die Auswertung der schriftlichen Befragung insgesamt
zehn Ambulanzen eingegangen, wobei neun Ambulanzen umfanglichere Angaben
gemacht haben. Davon behandeln sieben Ambulanzen vorrangig Patient*innen mit
Intelligenzminderung und psychischen Stérungen sowie z. T. Personen mit ASS (im
Weiteren Typ 1 — IM) und zwei Ambulanzen, die schwerpunktmaRig erwachsene
Patient*innen mit ASS und psychischen Stérungen aufnehmen (Typ 2 — ASS).

Im Folgenden werden die Befragungsergebnisse —wenn inhaltlich geboten — ge-
trennt nach diesen beiden Ambulanz-Typen dargestellt.

Zugangsvoraussetzungen, Diagnostik und Behandlungselemente

In sechs (von sieben) Ambulanzen des Typs 1 werden vorrangig an Patient*innen
mit Intelligenzminderung und psychischen Stérungen aufgenommen. Grundsatzlich
ist vor Aufnahme in die Ambulanz eine Anmeldung bzw. Terminvereinbarung erfor-
derlich.

Vergleichbare Aufnahme- und Anmeldemodalitaten gelten auch fiir die beiden Am-
bulanzen des Typs 2, die Patient*innen mit psychischen Stérungen und ASS behan-
deln.

Sowohl der groRRte Teil der an der Befragung beteiligten Ambulanzen, die intelli-
genzgeminderte Patient*innen mit psychischen Stérungen behandeln, als auch die
beiden Ambulanzen, die auf Menschen mit psychischen Stérungen und ASS ausge-
richtet sind, halten schwerpunktmaRig — allerdings in unterschiedlicher Auspragung
— folgende diagnostische Verfahren und Behandlungsangebote vor:

e Psychiatrische und psychologische Diagnostik
e |Q-Testung

e Diagnostik der emotionalen Entwicklung

e Psychiatrische Behandlung

e Pharmakotherapie

e Einzel-/Gruppentherapie

e Psychoedukation

e Unterstitzende Gesprache/Beratung

e Ambulante Krisenintervention

e Hausbesuche

e Nachsorge im Anschluss an einen stationaren Aufenthalt
e Veranlassung weiterfiihrenden Behandlungen.

ErwartungsgemaR setzen insbesondere die Ambulanzen des Typs 1 Hilfsmittel zur
Kommunikation ein: Dokumentiert wurden vor allem leichte Sprache, (Informa-
tions-)Material in leichter Sprache, Bilder sowie Thementafeln und Piktogramme.
Z.T. werden auch Dolmetscher*innen fiir Gebardensprache in der Behandlung hin-
zugezogen.
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Mit Blick auf Patient*innen, die nicht oder kaum Deutsch sprechen, setzen beide
Ambulanz-Typen fallbezogen professionelle Dolmetscher*innen ein.

Anzahl und Struktur der Patient*innen

Die folgende Tabelle gibt einen Uberblick iiber die sieben an der Befragung beteilig-
ten Ambulanzen bzw. zu den hier im Jahr 2021 vorrangig behandelten Patient*in-
nen mit psychischen Stérungen und Intelligenzminderung.
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Tab. 37: Anzahl Patient*innen in Ambulanzen Typ 1, Anzahl und Anteil leichte, mittlere, schwere Intelligenzminderung sowie Anzahl und
Anteil der Patient*innen mit ASS (* = Anzahl/Anteile geschatzt)

Anzahl Pati- Intelligenzminderung (IM) Autismus-Spektrum-Sto-
ent*innen rungen (ASS)
Gesamt leichte IM mittlere IM schwere IM
Ambulanz abs. in % abs. in % abs. in % abs. in %
Ambulanz A* 1.515 152 10,0 76 5,0 76 5,0 30 2,0
Ambulanz B* 450 225 50,0 180 40,0 45 10,0 45 10,0
Ambulanz C 2.233 832 37,3 872 39,1 452 20,2 344 15,4
Ambulanz D 1.632 294 18,0 261 16,0 82 5,0 147 9,0
Ambulanz E* 400 43 10,7 - - - - 16 4,0
Ambulanz F* 380 266 70,0 76 20,0 38 10,0 76 20,0
Ambulanz G 3.101 154 5,0 67 2,1 2 0,1 142 4,6

Quelle: FOGS: Schriftliche Befragung der Kliniken und Ambulanzen fiir Erwachsene in NRW.
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Wie die Ubersicht zeigt, werden in den sieben Psychiatrischen Ambulanzen mit dem
Behandlungsschwerpunkt IM-Patient*innen mit psychischen Stérungen teilweise
ausschlielich Menschen dieser Zielgruppe behandelt (Ambulanz B, C und F) oder zu-
mindest zu héheren Anteilen. Dabei variiert die Zahl bei den drei Ambulanzen, die
ausschlieBlich Patient*innen mit IM behandeln, zwischen 380 (Minimum) und 2.233
(Maximum). Hinzu kommen - bezogen auf die sieben Ambulanzen - zwischen 16 und
344 Patient*innen, bei denen (auch) ASS diagnostiziert wurde.

In Bezug auf das Geschlecht der Patient*innen mit psychischen Stérungen und Intelli-
genzminderung sowie ASS ergibt sich bezogen Ambulanzen des Typs 1 (sechs Anga-
ben) folgende Datenlage: 50,9 % der Patient*innen sind weiblich, 48,9 % mannlich
und fiir 0,2 % wurde divers dokumentiert. Die Altersstruktur der Patient*innen stellt
sich wie folgt dar: Der prozentual gréte Teil entfallt mit ca. 41 % auf Patient*innen
der Altersgruppe 41 bis 65 Jahre, rd. 28 % sind zwischen 26 und 40 Jahren alt und
18,5 % bzw. 12,6 % gehoren den Altersgruppen (iber 65 Jahre bzw. 18 bis 25 Jahren
an.

Im Hinblick auf den prozentualen Anteil von behinderten Patient*innen mit Migrati-
onshintergrund schwanken die Gberwiegend geschatzten Angaben von vier Ambulan-
zen, die dazu Daten vorgelegt haben, zwischen 5 % und 60 %.

Der ganz Gberwiegende Anteil der Patient*innen mit IM, der in den sieben Psychiatri-
schen Ambulanzen behandelt wird, kommt konzeptgemaR aus dem regionalen Um-
feld der Einrichtung.

Die beiden psychiatrischen Ambulanzen, die vor allem auf Patient*innen mit ASS und
psychischen Stérungen zielen (Typ 2), haben im Minimum 20 und im Maximum 400
Personen behandelt, darunter zu fast 70 % mannliche Patienten. Mit Blick auf die Al-
tersstruktur der behandelten Patient*innen stechen die Altersgruppen 26 bis 40
Jahre mit 52 % und 41 bis 65 Jahre mit 38 % hervor.

Im Unterschied zu den sieben Ambulanzen des Typs 1, die hauptsachlich regional
ausgerichtet sind, haben Ambulanzen, die ASS-Patient*innen mit psychischen St6-
rungen behandeln, eher ein liberregionales Einzugsgebiet.

Beide Ambulanz-Typen fiihren — wie die schriftliche Befragung zeigt — in der Mehr-
zahl Wartelisten fiir Patient*innen und Angehorige, die z. T. mehrere Wochen auf-
weisen.

Personalausstattung und Bewertung der Personalsituation

In den sieben Ambulanzen des Typs 1 arbeiteten im Jahr 2021 im Minimum eine und
im Maximum 18 hauptamtlich Beschaftigte. Mit unterschiedlichen Stellenanteilen
sind dabei in den Ambulanzen tGberwiegend folgende Berufsgruppen tatig: (Fach-
)Arzt*innen, (Psychologische) Psychotherapeut*innen, Psycholog*innen, Sozialarbei-
ter*innen und Arzthelfer*innen.

Hinsichtlich der Anzahl arztlich bzw. psychotherapeutisch hauptamtlich Beschaftigter
ergibt sich aus der schriftlichen Befragung der Ambulanzen des Typs 1 folgendes Bild:
In finf Ambulanzen sind im Minimum eine, im Maximum zwei Facharzt*innen fir
Psychiatrie/Psychotherapie beschaftigt.
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Lediglich eine Ambulanz des Typs 2 hat Angaben zur Personalsituation gemacht. Da-
nach arbeiten in dieser Ambulanz im Jahr 2021 zwei hauptamtlich Beschaftigte, da-
von ein*e Psycholog*in in Vollzeit.

Insgesamt bewerten die Ambulanzen der Typen 1 und 2 die Personalsituation als
»(eher) gut”. Allerdings weisen einige Befragte darauf hin, dass aufgrund der hohen
Nachfrage eine Ausweitung des arztlichen und therapeutischen Angebots wiin-
schenswert ware, was wiederum eine bessere personelle Ausstattung voraussetzen
wirde.

In insgesamt sieben der neun an der Befragung beteiligten Psychiatrischen Ambulan-
zen besteht flr die Beschaftigten die Moglichkeit, regelmafRig an Fortbildungsveran-

staltungen zu psychiatrisch-therapeutischen Themen teilzunehmen. Hierbei handelt

es sich z. T. um allgemeine psychiatrische Weiterbildungen, z. T. um spezifische The-

men wie u. a. geistige Behinderung oder ASS.

Institutionelle und fallbezogene Kooperation und Vernetzung

Vertreter*innen fast aller an der schriftlichen Erhebung beteiligten Ambulanzen neh-
men an unterschiedlichen regionalen und Gberregionalen Gremien zu psychiatri-
schen und psychotherapeutischen Themen teil. In der Befragung wird vor allem auf
folgende Kooperations- und Vernetzungsformate hingewiesen: BAG und LAG MZEB,
Regionalkonferenzen Psychiatrie, PSAG, Trauma Ambulanzen, Forensische Nachsorge
und AK GB.

Auf Fallebene kooperieren die Psychiatrischen Ambulanzen im Hinblick auf die bei-
den Gruppen von Patient*innen insbesondere mit niedergelassenen Hauséarzt*innen,
mit Fachadrzt*innen fir Psychiatrie und Psychotherapie, mit psychiatrischen/ somati-
schen Ambulanzen und Krankenhdusern, mit ATZ, unterschiedlichen Beratungsange-
boten (z. B. EUTB, KokoBe) und Selbsthilfegruppen. Ubergreifend wird die Zusam-
menarbeit im Versorgungsnetz von fast allen Ambulanzen als ,,(eher) gut” einge-
schatzt, lediglich eine Einrichtung bewertet die Kooperation als ,,eher schlecht”.

Die Zuweisung der Patient*innen erfolgt in den an der Befragung beteiligten Ambu-
lanzen vorrangig durch besondere und ambulante Wohnformen, durch niedergelas-
sene Arzt*innen und Psychotherapeut*innen sowie durch das soziale Umfeld der Pa-
tient*innen.

Aus Sicht der Ambulanzen erweist sich die Weitervermittlung von behandelten Pati-
ent*innen in andere Behandlungs- und Betreuungsangebote haufiger als problema-
tisch, wobei vor allem eine Weitervermittlung in ambulante Psychotherapie erheb-
lich erschwert ist.

4.8.4 Handlungsbedarfe aus Sicht der Kliniken und Ambulanzen

Sowohl die schriftliche Erhebung der Kliniken und Ambulanzen als auch die von FOGS
durchgefiihrten qualitativen Einzel- und Gruppeninterviews zeigen, dass zumindest in
einzelnen Regionen Nordrhein-Westfalens eher ausreichend spezialisierter (psychiat-
rischer) Behandlungsplatze zur Verfugung stehen, mit der eine weitgehend bedarfs-
gerechte Versorgung kognitiv beeintrachtigter Patient*innen und Patient*innen mit
ASS sowie psychiatrischen Komorbiditaten sichergestellt werden kann (so z. B. in
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Bedburg-Hau, Bielefeld, Dortmund, Minster). Von groRBer Bedeutung sind hierbei
zum einen speziell auf diese Personenkreise ausgerichtete Stations- bzw. Abteilungs-
konzepte und (therapeutisch) Mitarbeitende mit entsprechenden Kompetenzen und
Erfahrungen in der Behandlung dieser Patient*innen-Gruppen; zum anderen ist eine
enge Zusammenarbeit vor allem mit MZEB und anderen relevanten Netzwerkpart-
nern (und hier insbesondere mit niedergelassenen [Haus- und Fach-]Arzt*innen, ATZ
sowie Diensten und [Wohn-]Einrichtungen fir Menschen mit Behinderungen) wich-

tig.

Zugleich ergibt sich aber auch aus den verschiedenen Befragungen, dass in Nord-
rhein-Westfalen noch keine fldchendeckende, bedarfsgerechte Versorgung von Pati-
ent*innen mit IM und mit ASS sowie psychischen Stérungen besteht. Im Detail beste-
hen aus Sicht der befragten Kliniken und Ambulanzen sowie der interviewten Ex-
pert*innen mit Blick auf die Versorgung der beiden Zielgruppen hauptsachlich fol-
gende vordringlichen Handlungsbedarfe, die sich ganz Giberwiegend auch mit den Er-
gebnissen der von FOGS durchgefiihrten Sekundaranalyse decken:

e Insgesamt misste die (ambulante und stationare) somatische und psychiatrische
Regelversorgung starker auf die besonderen Behandlungs- und Betreuungsbe-
darfe der Patient*innen mit IM sowie mit ASS ausgerichtet werden. Hierfiir sind
nach Ansicht der Expert*innen sowohl angemessene organisatorisch-strukturelle
Rahmenbedingungen als auch spezifische Fachkenntnisse und geschultes medizi-
nisches Personal erforderlich.

e Dariber hinaus sollte in Nordrhein-Westfalen sukzessive ein bedarfsadaquater
Ausbau spezialisierter (ambulanter und stationarer) Behandlungsangebote fir
beide Patient*innen-Gruppen erfolgen, da grofRe Liicken bestehen und (erhebli-
che) Wartezeiten zu beobachten sind. Dies gilt zuallererst fir alle die Regionen,
die derzeit nicht iber MZEB und/oder spezialisierte Klinikangebote verfiigen. Vor
diesem Hintergrund sollten im Rahmen kinftiger Krankenhausplanung des Lan-
des u. a. zusatzliche stationdre Behandlungsplatze fiir diesen Personenkreis ge-
schaffen werden.

e Wie bereits von den einschlagigen Fachgesellschaften gefordert, sollte die PPP-RL
im Rahmen einer Novellierung um spezifische Behandlungsbereiche fiir psychisch
kranke Menschen mit Intelligenzminderung erweitert werden.

e Zudem sollte das Land darauf hinwirken, dass die Curricula von Weiter- und Fort-
bildungsangeboten fiir Arzt*innen stérker auf die fachlichen Spezifika der Be-
handlung von Menschen mit Intelligenzminderung und ASS ausgerichtet werden.

e Derzeit ist eine (zeitnahe) ambulante psychotherapeutische Behandlung von
Menschen mit ASS und Intelligenzminderung sowie psychischer Stérung nur sehr
begrenzt bzw. so gut wie Gberhaupt nicht moglich. Es mangelt — wie vielerorts —
generell an Behandlungsplatzen. Zudem fehlt es vielfach an spezifischen Fach-
kenntnissen und einer entsprechenden Gestaltung der Behandlung.

e Im Rahmen einer gemeindenahen Versorgung gerade von Menschen mit Intelli-
genzminderung und ASS sowie herausforderndem Verhalten sollten die Schnitt-
stellen zwischen ambulanter und stationarer psychiatrischer Versorgung sowie
den Diensten und Einrichtungen der Eingliederungshilfe verbessert werden.
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e Weiterer Handlungsbedarf wird im Hinblick auf eine bedarfsgerechte Ausweitung
von Platzen im Bereich besonderer und ambulanter Wohnangebote gesehen, die
den spezifischen Behandlungs- und Betreuungsbedarfen von Menschen mit Intel-
ligenzminderung und ASS ausreichend Rechnung tragen.

Hinsichtlich der kiinftigen Ausrichtung psychiatrischer bzw. psychotherapeutischer
Versorgung von Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen und Intelligenzmin-
derung wiinschen sich die meisten interviewten Expert*innen eine Kombination
aus zentraler und dezentraler (ambulanter) Versorgung. Zugleich wird die Auffas-
sung vertreten, dass neben der Regelversorgung ein bedarfsgerechter Ausbau spe-
zialisierter (ambulanter und stationarer) Behandlungsangebote erfolgen misste.
Dariiber hinaus sollte die Regelversorgung personenzentrierter, d. h. starker auf die
Bedarfe der beiden Patient*innengruppen ausgerichtet werden. Ubergreifend
musste sichergestellt werden, dass kiinftig die Behandler*innen der Regelangebote
Gber ausreichende Erfahrungen und das erforderliche Know How im Umgang mit
den Menschen mit ASS und mit Intelligenzminderung verfiigen.

4.9 Forensische Psychiatrie

Seit dem Jahr 1999 stellte das ,,Malregelvollzugsgesetz — MRVG” die gesetzliche
Grundlage fir die Durchfiihrung strafrechtsbezogener Unterbringungen in Nord-
rhein-Westfalen dar. Vor dem Hintergrund der Weiterentwicklung wissenschaftli-
cher Erkenntnisse zur Forensischen Psychiatrie und verschiedener Urteile des Bun-
desverfassungsgerichts wurde das MRVG am 31. Dezember 2021 durch das ,,Gesetz
zur Durchfiihrung strafrechtsbezogener Unterbringungen in einem psychiatrischen
Krankenhaus und einer Entziehungsanstalt in Nordrhein-Westfalen” (Strafrechtsbe-
zogenes Unterbringungsgesetz — StrUG NRW) abgel6st. Gem. § 2 Abs. 1 des StrUG
besteht der Zweck der Unterbringung insbesondere darin, die ,Allgemeinheit vor
der Begehung weiterer erheblicher rechtswidriger Taten durch die untergebrachte
Person [zu schiitzen] und nicht der Ausgleich individueller Schuld”. Dabei ist das
Gesetz — wie in anderen Bundeslandern auch — vornehmlich darauf ausgerichtet,
die gem. §§ 63 und 64 StGB untergebrachten Patient*innen durch Behandlung und
Betreuung zu befdhigen, ein in die Gemeinschaft eingegliedertes Leben zu fiihren.

In Nordrhein-Westfalen ist die Forensische Psychiatrie eine staatliche Aufgabe. Als
Trager von forensischen Kliniken fiihren vor allem die Direktorin des Landschaftsver-
bands Rheinland (LVR) bzw. der Direktor des Landschaftsverbands Westfalen-Lippe
(LWL) als untere staatliche Mafregelvollzugsbehérden den gesetzlichen Auftrag der
»Besserung und Sicherung psychisch kranker und suchtkranker Straftater" fur das
Land Nordrhein-Westfalen durch. Der LVR verfiigt dabei an sieben Standorten tber
forensisch-psychiatrische Krankenhauser mit unterschiedlichen Behandlungsschwer-
punkten. Im Zustandigkeitsbereich des LWL werden Patient*innen in sechs speziali-
sierten Kliniken untergebracht und behandelt, die aufgrund einer psychischen Er-
krankung oder einer Suchterkrankung eine rechtswidrige Tat begangen haben. Hinzu
kommen die Christophorus Klinik der Alexianer in Miinster-Amelsbiren (s. u.), die
Fachklinik Deerth in Hagen und das Niederrhein Therapiezentrum Duisburg (NTZ) in
diakonischer Tragerschaft.
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Menschen mit Intelligenzminderung in der Forensischen Psychiatrie in NRW

Wie bundesweit werden auch in der nordrhein-westfilischen Forensischen Psychiat-
rie Menschen mit Intelligenzminderung (bzw. einer intellektuellen Entwicklungssto-
rung) behandelt. Ausgehend von den Zielen und der Aufgabenstellung des Gutach-
tens sollen im Folgenden mit Blick auf diese spezifische Gruppe von untergebrachten
Patient*innen einige ausgewahlte Aspekte thematisiert werden. Im Vordergrund
steht dabei vor allem die Fragestellung, welche Diagnosen/Komorbiditdten weist
diese Gruppe von Patient*innen auf und welche Behandlungsangebote stehen ihnen

in den Forensischen Psychiatrien in Nordrhein-Westfalens zur Verfligung? Uberdurchschnittlich

Nach dem , Kerndatensatz MaRregelvollzug” zum Jahr 2019 (Jahr 2021, Teil 2) wiesen viele Patient*innen mit
insgesamt 311 der 3.230 in den Forensischen Psychiatrien in NRW untergebrachten IM in der Forensischen
Patient*innen hirnorganische Stérungen bzw. eine Intelligenzminderung auf (je etwa Psychiatrie

zur Hélfte). Damit befinden sich im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung tiberdurch- Rund 10 % der Pati-

schnittlich viele Menschen mit Intelligenzminderung in den Forensischen Psychiat- o .
ent*innen sind Men-

rien. Die nachfolgende Tab. 38 fasst die spezifischen Diagnosen/Komorbiditaten mit schen mit IM
Blick auf diese Personengruppe zusammen.

Tab. 38: Diagnosen/Komorbiditaten aus dem MRV-Kerndatensatz (Bezugsjahr 2019,
N =311, Mehrfachnennungen maoglich)

Diagnosen/Komorbiditdten abs. in%
Hirnorganische Storung (FO) 150 48,2
Intelligenzminderung (IM; F7) 137 44,1
IM und Personlichkeitsstorung (F7, F60-F63) 14 4,5
IM und schizophrene Stérung und (F7, F2) 31 10,0
IM und Sucht (F7, F1) 24 7,7
IM und Stérung der sexuellen Orientierung (F7, F65-F66) 17 5,5
Gesamt 373 -

Quelle: Kerndatensatz vom 05.03.2021, Teil 2 (absolute Werte; Tab. 5.79);
eigene Berechnung FOGS.

Wie die obige Tabelle zeigt, entfallt mit rd. 48 % der in Nordrhein-Westfalen unter-
gebrachten kognitiv beeintrachtigten Patient*innen der groRRte prozentuale Anteil
auf die Diagnose/Komorbiditit hirnorganische Stérung (F0). Ahnlich hoch ist mit ca.
44 % der Anteil von Patient*innen mit Intelligenzminderung (F7). Erheblich kleinere
prozentuale Anteile entfallen auf intelligenzgeminderte Personen mit einer schizo-
phrenen Stérung (F7, F2) bzw. mit Suchtstorung (F7, F1) etc.

Typische Unterbringungsdelikte dieser Patient*innengruppe sind vor allem Sexual-
straftaten sowie Brandstiftungen und Eigentumsdelikte.

Psychiatrische und psychotherapeutische Versorgung von Menschen mit IM/ASS in NRW 192



Die Situation der untergebrachten Patient*innen mit Intelligenzminderung wurde im
Rahmen von Expert*innengesprachen hinsichtlich verschiedener Aspekte themati-
siert. In den Interviews wurde dabei vor allem auf die grofRe Heterogenitdt der Pati-
ent*innen mit Intelligenzminderung hingewiesen. Deshalb bediirfe es mit Blick auf
die Umsetzung therapeutischer MaBnahmen sowohl einer individuellen Bewertung
der jeweiligen Personlichkeit als auch des Auspragungsgrads der Intelligenzminde-
rung.

Klinikiibergreifend zielen die therapeutisch-pddagogischen Ansatze der Forensischen
Psychiatrien in Bezug auf untergebrachte Patient*innen mit einer Intelligenzminde-
rung vor allem darauf ab, die sozio-moralische und soziale Entwicklung der Pati-
ent*innen zu férdern, um ein weitgehend angemessenes Verhalten im Umgang mit
anderen Menschen zu ermdglichen.

Entsprechend der (alteren) Leitlinien fir die Regelbehandlung von Patient*innen mit
einer Intelligenzminderung des ehem. Landesbeauftragten fiir MalRregelvollzug in
Nordrhein-Westfalen umfasst die Diagnostik sowohl eine Priifung der intellektuellen
Leistungsfahigkeit und des sozio-moralischen Entwicklungsstandes der Patient*innen
als auch die Klarung der Fordermoglichkeiten und die funktionale Analyse der Delin-
quenz.

Nach Angaben der beiden Landschaftsverbdnde werden untergebrachte Patient*in-
nen mit einer Intelligenzminderung in Stationen der jeweils ortlich und fachlich zu-
standigen Forensischen Psychiatrie auf Basis spezifischer Forderkonzepte behandelt.
Hierbei umfasst das Behandlungsspektrum im Sinne der obigen Uberlegungen milieu-
therapeutische Ansatze, Arbeitstherapie, Ergo-/Sporttherapie, freizeitstrukturierende
Angebote, tiergestiitzte Therapie sowie Gruppentherapien (homogene Gruppenkons-
tellation) und eine Vielzahl weiterer auf die jeweilige individuelle Situation zuge-
schnittene Behandlungsangebote sowie modifizierte Adharenz Therapie.

Die Christophorus Klinik in Tragerschaft der Alexianer in Miinster ist die erste aus-
schlieflich auf intelligenzgeminderte Patienten ausgerichtete forensische Einrichtung
Deutschlands. Sie umfasst 54 Behandlungsplatze und hat am 3. Juni 2011 ihren Be-
trieb aufgenommen. Ein wesentliches Merkmal dieser Einrichtung besteht darin, dass
fir jeden Patienten ein individuelles, den jeweiligen intellektuellen Fahigkeiten ange-
passtes Behandlungsprogramm erstellt wird. Mannliche Patienten im Geschaftsbe-
reich des LWL werden vor allem in die Christophorus Klinik verlegt.

Im zeitlichen Ablauf des Rehabilitations- und Nachsorgeprozesses ist es von entschei-
dender Bedeutung, dass externe Stellen friihzeitig in die Betreuung der unterge-
brachten Patient*innen einbezogen und beteiligt werden. Dies beinhaltet nicht nur
Kontakte im Rahmen der ErschlieBung von Versorgungsstrukturen fir eine Beurlau-
bung oder Entlassung und die Stabilisierung des sozialen Umfeldes im Vorfeld der
Entlassung, sondern auch die fortgesetzte Kooperation und regelmafige Kommunika-
tion der beteiligten Helfer*innen nach Entlassung — darunter vor allem komplemen-
tare Einrichtungen und ambulante Dienste sowie Fiihrungsaufsicht und Bewahrungs-
hilfe.

Die Frage, ob Uberleitungs- oder Nachsorgekonzepte, oder Kooperationen/Vernet-
zungen mit der Behindertenhilfe existieren, um zeitnah bei Beurlaubungen und Ent-
lassungen eine begleitete Ubernahme zu organisieren, kann mit dem Hinweis, dass
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die beiden Landschaftsverbiande bemiht sind, geeignete Platze fir Patient*innen im
Bereich der Nachsorge zu vermitteln, beantwortet werden. Das MAGS arbeitet der-
zeit gemeinsam mit den zustandigen Leistungstragern und Leistungserbringern da-
ran, konkrete Konzepte und MalRnahmen zur Verbesserung der Moglichkeiten zur
Wiedereingliederung und Rehabilitation von forensischen Patient*innen mit beson-
ders herausforderndem Verhalten zu entwickeln und umzusetzen.

Ein Klinikvertreter erlauterte im Interview, dass die eigene Klinik seit vielen Jahren
mit dem Aufbau komplementéarer Angebote (in der Region) beschéftigt ist. Mittler-
weile steht fir die Patient*innen ein weitgehend bedarfsgerechtes Angebot zur Ver-
fligung. Ziel der Klinik ist es dabei, flir ehemalige Patienten moglichst gemeindenah
Wohnangebote zu organisieren. Ganz generell wurde in den Expert*innengeprachen
betont, dass im Hinblick auf (intelligenzgeminderte) Patient*innen der forensischen
Psychiatrie (Nachsorge-)Angebote wohnortnah zur Verfligung stehen und diagnose-
orientiert ausgerichtet sein sollten.

Im Rahmen des gegenwartig laufenden ,,Projekts zur Umsetzung von MalRnahmen
zur Qualitatsverbesserung und -sicherung in den psychiatrischen Krankenhadusern des
MalRregelvollzugs im Rahmen der strafrechtsbezogenen Unterbringung in Nordrhein-
Westfalen” wird auch die Behandlung von Personen mit Intelligenzminderung be-
trachtet.
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5 Die Sicht von Betroffenen

Wie in Kap. 2.5 beschrieben, ist es bis auf ein Interview mit einem Menschen mit In-
telligenzminderung nicht gelungen, die geplanten Gesprache mit Betroffenen bzw.
Selbstvertretungsorganisationen oder -gruppen durchzufiihren. Gleichwohl konnten
einige Stimmen von Menschen mit Intelligenzminderung und Psychotherapieerfah-
rung zusammengetragen werden: Beim Fachtag zur psychotherapeutischen Versor-
gung von Menschen mit Intelligenzminderung in NRW (von MAGS und PTK) trugen
vier Menschen mit Intelligenzminderung ihre Sicht auf Psychotherapie und ihre Win-
sche und Erwartungen vor, weitere beteiligten sich an den Diskussionen. Diese Bei-
trage wurden notiert und fir diesen Bericht aufbereitet. Eingeflossen sind zudem die
Statements von mindestens drei Mittern mit erwachsenen behinderten Kindern. Zu-
dem konnte im November 2022 ein Interview mit einer Person mit Intelligenzminde-
rung durchgefiihrt werden und schlieflich stellte Dipl.-Psych. Annika Kleischmann die
Ergebnisse einer ad-hoc-Befragung, die sie im November 2022 unter ihren Psycho-
therapie-Patient*innen mit Intelligenzminderung durchfihrte, zur Verfligung.

Die hier zusammengetragenen Beitrdge erheben also keinen Anspruch auf Reprédsen-
tativitat. Doch konnen sie als explorative Ergebnisse wichtige Einblicke in die Per-
spektive von Zielgruppenpersonen geben. Zu beachten ist, dass hier ausschlieBlich
die Sicht von Menschen mit Intelligenzminderung und zwei Miittern von Menschen
mit IM erfasst wurde, Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen wurden leider
nicht erreicht. Die Beitrdage fokussierten haufig auf dhnliche Aspekte und formulier-
ten ahnliche Bedarfe.

5.1 Bewertung der psychiatrischen/psychotherapeutischen Versorgung,
eigene Erfahrungen

Die Menschen mit Intelligenzminderung zeigten sich Gberwiegend unzufrieden da- Behinderung verhin-

mit, dass so ,wenig fiir Menschen mit Behinderung gemacht“ wird. Beschrieben wur- dert Behandlung

den Erfahrungen von Ablehnung — wegen Kérperbehinderung, Rollstuhlbedarf, Intel-

ligenzminderung. Behinderte Personen sowie eine Mutter schilderten, dass Kranken- Betroffene monieren,
kassen Kostenzusagen fiir Psychotherapie verweigert haben, z. T. mehrfach, weil dass ihnen psy. Behand-
,keine Aussicht auf Erfolg bestehe”, da die Menschen mit Intelligenzminderung der lung mit Verweis auf die
Therapie nicht folgen kénnten.*® Dies wurde als sehr stigmatisierend erlebt und zu- Behinderung versagt
dem als falsch. Erlebt wird auch immer wieder, dass Fachleute psychische Probleme wird.

auf die Behinderung schieben/als Teil der Behinderung interpretieren und folglich
eine eigenstandige psychische Erkrankung und die Méglichkeit, diese zu behandeln,
nicht wahrnehmen.

Die Menschen mit Intelligenzminderung wissen, dass es ganz generell an Psycho-
therapieplatzen fehlt, dass fur viele Hilfebedirftige lange Wartezeiten bestehen
und dass insbesondere Arzt*innen sich zu wenig Zeit nehmen (kénnen). Gleichwohl
war die Einschatzung, dass fir Menschen ohne Intelligenzminderung mehr Thera-
pieangebot besteht. Man erlebt es als schwierig, jemanden zu finden.

43 Diese Erfahrung wurde von zahlreichen Psychotherapeut*innen bestatigt.
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Psychotherapeut*innen, so die Vermutung, wollten keine Menschen mit Intelli-
genzminderung aufnehmen, da sie keine Erfahrung mit der Zielgruppe haben,
selbst keine Intelligenzminderung kennen und sich damit nicht auskennen.

Ein Teilnehmer erganzt dazu, dass auch Menschen mit Intelligenzminderung Beriih-
rungsangste bzgl. Psychotherapie haben und dass es dazu mehr Information und
Unterstlitzung brauche.

5.2 Was ist hilfreich/wichtig?

Alle Personen, deren Beitrdage hier zusammengefasst werden, haben eigene Erfah-
rungen mit Psychotherapie und z. T. mit Psychiatrie. Was erleben sie als hilfreich?
Was ist ihnen wichtig? Die Angaben fokussieren darauf, dass sie ernst genommen
werden mochten, dass Therapeut*innen sich bemihen sollen, sie zu verstehen — und
dass Therapeut*innen sich mit Behinderungsformen auskennen. Hilfreich seien
Freundlichkeit und gemeinsames Lachen sowie Offenheit und Ehrlichkeit auf Seiten
der Fachkrafte.

Die Therapie profitiere nach den Aussagen von kleinen Ubungen und einer Orien-
tierung am Alltag, bspw. durch Wochenplédne. Ebenso davon, dass Bilder einge-

setzt werden, Bilder gemalt werden und dass ein Therapiebuch mit Notizen, Erin-
nerungen —auch hier z. T. in Bildern — erstellt wird. Hilfreich sind des Weiteren ru-
hige und wiederholte Erlduterungen sowie generell Wiederholungen. Psychothe-
rapeut*innen sollten einfach sprechen und ihren Patient*innen mehr Zeit lassen.
Ggf. sind kiirzere Einheiten gut und auch, dass kurzfristige Termine moglich sind, dass
Therapieeinheiten zu Hause oder in der WfbM stattfinden und dass Betreuungsper-
sonen bzw. Angehdérige einbezogen werden (kdnnen).

Mehrfach betonten Menschen mit Intelligenzminderung, dass es wichtig sei, zwi-
schen Intelligenzminderung und psychischer Stérung zu unterscheiden. Behandlungs-
gegenstand sollte das psychische Problem sein. Dieses sollte durchaus im Kontext der
Intelligenzminderung gesehen, aber nicht darauf reduziert werden. Die Intelligenz-
minderung sollte ein Thema in der Therapie sein —auch wenn sie nicht der Grund fir
die Therapie ist. Zwei Aussagen stellten explizit klar, dass es kein Problem darstelle,
Intelligenzminderung bzw. geistige Behinderung als solche zu benennen —solange
yklar ist, dass das nicht alles ist, was ich habe!“

5.3 Was gefillt nicht?

Nach den o. g. geringen Angeboten und langen Wartezeiten war Kernpunkt der Kri-
tik, dass Therapiepraxen oft weit entfernt liegen. Das erfordert Assistenz und einen
Fahrdienst — fir oft lange Fahrten. Das sei aufwendig und zudem falle Therapie im-
mer dann aus, wenn keine Betreuungsperson verfiigbar sei. Hier brauchte es zumin-
dest mehr Assistenzen, mehr Fahrdienste und die Ubernahme der Kosten dafiir —
auch wenn die Wege weiter sind bzw. in andere Kommunen fihren.

Wenig Gefallen fand auch die Starrheit der Terminregelungen: Vermisst wurden of-
fene Behandlungsmoglichkeiten ohne maximale Stundenzahl und mit flexiblen Zeit-
einheiten sowie schnellere Zugdnge in Therapie. Gemeint waren hier sowohl die
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schnelle Aufnahme einer Therapie als auch die Moglichkeit zu kurzfristigen Termin-
vereinbarungen.

5.4 Zugang zu Psychotherapie, Empfehlungen zu Informationswegen

Fast alle Personen fanden liber Betreuungspersonen zu Psychotherapie, zweimal ga-
ben Angehdorige den Impuls und einmal Kolleg*innen in der WfbM, die selbst eine
Psychotherapie absolviert hatten.

Mit Blick auf die Erh6hung von Kenntnissen zur Moglichkeit von Psychotherapie im
Allgemeinen und zu konkreten Angeboten, Therapeut*innen, Praxen wiinschten
die Menschen mit Intelligenzminderung vor allem Informationsbroschiiren in einfa-
cher Sprache und am besten mit Fotos der Psychotherapeut*innen und ihrer Pra-
xisrdume. Solche Broschiren oder Flyer sollten an verschiedenen Stellen ausliegen,
bspw. im Eingang der WfbM, in Arztpraxen und in Krankenhausern. Hilfreich sei es
auch, Informationen im Internet zu finden.

Angeregt wurde auch, dass Betreuungspersonen, insbesondere Betreuer*in-
nen/der Sozialdienst in WfbM oder der Werkstattrat sowie Arzt*innen tiber Ange-
bote informiert waren und diese Informationen an Betroffene mit Bedarf weiterge-
ben.

Eine Stimme schlug Radiowerbung und Reklame vor.

5.5 Weitere Anmerkungen/Hinweise/Empfehlungen

Viele Betroffene berichten von Stigmatisierungserfahrungen, von Beleidigungen

u. 4. Deshalb erstaunt es nicht, dass vielfach der Wunsch nach mehr Akzeptanz fir
Menschen mit Behinderung/mit Intelligenzminderung besteht. Aus Sicht der Men-
schen mit Intelligenzminderung ist doch , keiner [...] normal”, es habe doch ,jeder
seinen Schuss im Ofen”. Es sei nicht in Ordnung, dass Menschen mit Intelligenzmin-
derung oft unterschéatzt und ihre Fahigkeiten nicht wahrgenommen werden. Statt-
dessen wiinscht man sich, dass Menschen mit und ohne Behinderung aufeinander
zugehen und voneinander lernen.

Wie schon o. g. votierten die Teilnehmenden fiir mehr ambulante und stationére
Angebote speziell fiir sie bzw. mit ausreichenden Kenntnissen zu Behinderung. An-
geregt wurde, dass Arzt*innen ,leichter sprechen” und sich gegeniiber Menschen
mit Behinderung addquater verhalten. Die Befragten wiinschten sich, dass mehr
Psychotherapeut*innen bereit sind, mit Menschen mit Intelligenzminderung zu ar-
beiten. Um Kenntnisse auf- und auszubauen, wurden Hospitationen in Einrichtun-
gen der Behindertenhilfe angeregt, sodass die Fachkrafte Menschen mit Intelligenz-
minderung kennenlernen und ggf. bestehende Beriihrungsangste verlieren kénn-
ten. Auch wurde vorgeschlagen, dass Psychotherapeut*innen Menschen mit Intelli-
genzminderung ,einfach fragen, direkt nachfragen”, um was es geht, was ge-
braucht wird etc. Erldutert wurde dazu: ,,Da muss man keine Beriihrungsangste ha-
ben, die meisten Menschen sind dankbar, wenn man ihnen hilft”.

Mit Blick auf die Rahmenbedingungen von Psychotherapien votierten die Betroffe-
nen fir mehr Offenheit und Flexibilitat (in Stundenumfang und -lange), mehr
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Einbezug von Angehdérigen und weiteren Betreuungspersonen sowie mehr Flexibili-
tat hinsichtlich des Settings: insbesondere sollte die Durchfiihrung von Therapien
im Lebensumfeld und in WfbM maglich sein.
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6 Zusammenfassende Bilanz und Empfehlungen

Der Auftrag zur vorliegenden Bestandsaufnahme ordnet sich ein in das im Jahr
2013 von der Landesgesundheitskonferenz Nordrhein-Westfalen (MGEPA, 2013)
beschlossene und auch im Aktionsplan NRW inklusiv 2022 (MAGS, 2022) gerade
nochmals verankerte Ziel des Landes, Menschen mit Behinderungen bessere Zu-
gange und bedarfsgerechte Versorgung und damit eine gleichberechtigte Teilhabe
zu gewahrleisten. Der normative Bezugspunkt dafir ist die UN-Behindertenrechts-
konvention und Ergebnisse darauf bezogener Untersuchungen (vgl. bspw. CRPD,
2015). Dass dieses Ziel mit Blick auf psychiatrische und psychotherapeutische Ver-
sorgung von Menschen mit Intelligenzminderung noch nicht erreicht ist, haben u. a.
die Behindertenbeauftragten in ihrer Diisseldorfer Erklarung® von 2019 sowie zu-
vor der Landespsychiatrieplan NRW (MGEPA, 2017) festgestellt: Demnach werden
die speziellen Bedirfnisse von Menschen mit Lernschwierigkeiten hinsichtlich ihrer
psychiatrischen und psychotherapeutischen Versorgung im Regelsystem oft nicht
angemessen berlcksichtigt; ergdnzende spezifische Angebote seien nétig — und
diese sollten auch das Regelsystem beraten. Der Landespsychiatrieplan postuliert,
dass es fundierte Diagnostik und multiprofessionelle Herangehensweisen brauche,
ebenso wie die eigens geschulte Wahrnehmung der AuRerungsformen von Men-
schen mit Intelligenzminderung. Dasselbe gelte auch fir Behandlung, die zudem
ggf. in heilpddagogische Forderung eingebettet sein sollte (ebd., S. 21f., S. 106f.).
Auch der Landespsychiatrieplan formuliert deshalb das Ziel, dass ,,Mehrfachbeein-
trachtigungen [...] im Bereich der Gesundheitsférderung und Pravention starker zu
beachten [sind]. Barrieren im Zugang sind zu beseitigen” (ebd., S. 61).

6.1 Zusammenfassende Bilanz

Im Rahmen der Bestandsaufnahme zur psychiatrischen und psychotherapeutischen
Versorgung von Menschen mit Intelligenzminderung und mit Autismus-Spektrum-
Stérungen wurden von FOGS eine Reihe von Arbeitsschritten umgesetzt: Direkt
nach Auftragsvergabe und Auftaktgesprach mit dem MAGS im Oktober 2021 re-
cherchierte FOGS Fachliteratur, Studien und graue Literatur — vor allem deutsch-
sprachig und aus den letzten zehn Jahren. Aufgrund der begrenzten Datenlage wur-
den teilweise auch dltere Studien bzw. welche aus anderen Léandern einbezogen.
Nach rund 70 Vor- und Sondierungsgesprachen mit Fachvertreter*innen aus Fach-
gesellschaften, KV, Arzte- und Psychotherapeutenkammer, Landschaftsverbédnden,
Einrichtungen und Wohlfahrtsverbanden sowie Selbsthilfeorganisationen Ende
2021/Anfang 2022 und einer orientierenden Erhebung von lokalen/regionalen
Strukturen bei den Psychiatriekoordinator*innen im Land wurde deutlich, dass die
Versorgung sehr heterogen und schwer zu erfassen ist. Sie unterscheidet sich nach
den beiden Landesteilen sowie den Grundsatzen und den Sozialgesetzen, die

44 Vgl. Dusseldorfer Erklarung der Behindertenbeauftragten von Bund und Léndern, 20./21. Mé&rz 2019: Ge-
sundheitliche Versorgung von Menschen mit Behinderungen weiter verbessern!
https://www.lbbp.nrw.de/sites/default/files/documents/2020-05/duesseldorfer_erklaerung.pdf.
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Finanzierungen bzw. Férderungen zugrunde liegen sowie nach regionalen Traditio-
nen und Planungen, Gremienstrukturen, personlichem Engagement etc.

Im Mdrz 2022 startete dann die schriftliche Befragung von sieben Angebotsberei-
chen in NRW: Sozialpéadiatrischen Zentren (SPZ), Medizinischen Behandlungszen-
tren fur Erwachsene mit geistiger Behinderung oder schweren Mehrfachbehinde-
rungen (MZEB), Autismus-Therapie-Zentren (ATZ), (spezialisierten) Ambulanzen
und stationdren Angeboten von psychiatrischen Kliniken fur Kinder und Jugendliche
bzw. fiir Erwachsene. Die Fragebogen wurden z. T. mit Hilfe von Fachleuten aus
dem Feld erstellt. Aufgrund schlechten Riicklaufs gab es mehrere Nachfassaktionen
und die Erhebungen schlossen erst im August 2022. Besondere Beratungsstellen
wurden per leitfadengestiitztem Interview um Auskunft gebeten. Parallel dazu wur-
den Daten zur Inanspruchnahme psychiatrischer Krankenhauser in NRW recher-
chiert sowie bei der KVNO und der KVWL Daten zu Menschen mit Intelligenzminde-
rung bzw. Autismus-Spektrum-Stérungen und psychischen Erkrankungen in der am-
bulanten (niedergelassenen) Versorgung eingeholt. Auch wurden Daten zu Ziel-
gruppenpersonen in forensischen Psychiatrien in NRW recherchiert. Bis in den No-
vember 2022 hinein folgten eine Reihe von vertiefenden Interviews mit Expert*in-
nen (vgl. Kap. 2.5). Die abschlieRend geplante Befragung von Zielgruppenpersonen
gelang nicht wie gedacht, ihre Sicht wurde (iber alternative Wege einbezogen. Nach
Auswertung aller Ergebnisse wurden diese im vorliegenden Bericht zusammenge-
fasst.

6.1.1 Préavalenz

Der Landespsychiatrieplan nimmt an, dass in NRW etwa 50.000 Menschen mit In-
telligenzminderung und psychischen Stérungen leben (LPP, S. 106). Auf Basis der
hier vorgestellten Analysen ist diese Zahl zu korrigieren. Die Pravalenzen verschie-
dener psychischer Stérungen reichen — je nach Untersuchung und einzeln betrach-
tet — bis zu 60 %. Als Ergebnis der Analysen der KV-Daten und verschiedener Stu-
dien (vgl. Kap. 3, Kap. 4.1 und Kap. 4.6) muss von (mindestens) 50 % Betroffenen
ausgegangen werden, also mindestens etwa 90.000 Personen mit Intelligenzminde-
rung und psychischen Stérungen in NRW.

Flr Autismus-Spektrum-Storungen ist unter Beriicksichtigung der Pravalenzschat-
zungen von 1 % bis 2 % der Bevolkerung auszugehen, also bei einem angenomme-
nen mittleren Wert von (mindestens) 270.000 Betroffenen. Darunter zeigen ge-
schatzt mindestens 50 % auch eine Intelligenzminderung. Studien zu psychischen
Stoérungen bei Menschen mit ASS weisen regelmalig zwar groRe Schwankungen,
aber doch insgesamt hohe Betroffenheiten aus. Entsprechend der von FOGS ausge- Mehr Betroffene ...
werteten Studienlage ist davon auszugehen, dass mindestens zwei Drittel der Men-

schen mit ASS auch von psychischen Storungen betroffen sind, d. h. in NRW etwa Und Bedarf als bisher
180.000 Personen. Die Schitzwerte kénnen aufgrund der Uberschneidung der Ziel- angenommen
gruppen nicht umstandslos addiert werden, beschreiben aber auch so Mindest-An-

haltswerte, die deutlich iber den Annahmen der Landespsychiatrieplanung aus

dem Jahr 2017 liegen.
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6.1.2 Ambulante Versorgung

Niedergelassene/ambulante psychiatrische/psychotherapeutische Versorgung
Die Analyse der aktuellen und fiir Deutschland relevanten Studien verweist darauf,
dass der Bedarf an psychiatrisch-psychotherapeutischen Angeboten sowohl beziig-
lich Diagnostik als auch Therapie in Deutschland derzeit bei Weitem nicht gedeckt
ist, das gilt verscharft fir den Zugang zu Psychotherapie. Menschen mit Intelligenz-
minderung erhalten dabei deutlich 6fter als jene ohne eine Psychopharmaka-Thera-
pie, Menschen ohne Intelligenzminderung befinden sich demgegeniber haufiger in
Psychotherapie.

Unsere Untersuchung bestéatigt die Befunde: In der niedergelassenen/ambulanten
psychiatrischen und psychotherapeutischen Versorgung (inkl. der Spezialangebote)
in NRW wurden im Jahr 2020 entsprechend der Daten der KVNO und der KVWL
35.550-mal erwachsene und minderjahrige Personen mit Intelligenzminderung und
psychischer Stérung dokumentiert. Aufgrund von Doppelerfassungen liegen dem
wohl eher etwa 33.000 Personen zugrunde. In psychotherapeutischen Praxen und
ermachtigten Spezialangeboten wurden in NRW etwa 970 Patient*innen der Ziel-
gruppe gesehen bzw. versorgt. Folglich wurden im Bereich Intelligenzminderung —
bei aller moglichen Ungenauigkeit der Zahlen und Schatzwerte — etwa ein Drittel
der Menschen mit Behandlungsbedarf gesehen — wobei die Daten auch Praxisbesu-
che erfassen, die nicht in eine Behandlung miinden. Eine Aussage Uber die Regel-
maRigkeit oder die Qualitdt der Versorgung ist hier nicht moglich. Nach den Berich-
ten im Rahmen der Bestandsaufnahme ist die Zielgruppe stark unterversorgt, zu-
dem dominiert auch in NRW eine pharmakotherapeutische Behandlung, oft ohne
adaquate Diagnostik. Tatsachlich zeigen die Daten der KV, dass auch in psychiatri-
scher und psychotherapeutischer Versorgung weit tGiberwiegend die ,nicht naher
bezeichnete Intelligenzminderung (F79)° dokumentiert wird und nicht eine spezifi-
sche Einschatzung.

Sofern Literatur zur Zielgruppe von Personen mit ASS und komorbider psychiatri-
scher Erkrankung vorliegt, fokussiert diese primér auf erwachsene Patient*innen
mit Asperger-Syndrom bzw. mit Hochfunktionalem Autismus, Studien zu ASS mit In-
telligenzminderung fehlen demgegeniber. Haufig berichtet wird darin Gber komor-
bid auftretende Depressionen, Suizidalitat ist keine Seltenheit. Betroffene mit
Hochfunktionalem Autismus sind trotz guter Ausbildung oftmals arbeitslos und ha-
ben damit einen (weiteren) Risikofaktor fiir Depressionen. Erwachsene mit Asper-
ger-Syndrom haben einen ernstzunehmenden Leidensdruck, psychotherapeutische
Angebote werden gewiinscht und sind wirksam, aber unzureichend verfiigbar. Fiir
Kinder und Jugendliche mit ASS gibt es mehr Angebote und verschiedene spezifi-
sche Interventionsprogramme.

Die Bestandsaufnahme in NRW zeigt zunachst, dass im Jahr 2020 lediglich 11.678
Menschen (jeden Alters) mit Autismus-Spektrum-Stérungen in der niedergelasse-
nen ambulanten psychiatrischen Versorgung (inkl. erméachtigten Spezialangeboten)
gesehen/behandelt wurden. Damit wurden — trotz héheren Bedarfs — noch weni-
ger Menschen mit ASS als mit Intelligenzminderung in den entsprechenden Fach-
praxen behandelt. Etwas anders ist es bei Psychotherapie: Mit 1.684 Féllen erhiel-
ten im Jahr 2020 in NRW deutlich mehr Menschen mit ASS als Menschen mit Intelli-
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genzminderung Psychotherapie. Insgesamt wiegt die etwas bessere psychothera-
peutische Versorgung jedoch die niedrigen Zahlen der psychiatrischen Versorgung
nicht auf.

Wie in der Literatur konstatieren auch die im Rahmen der vorliegenden Untersu-
chung befragten Expert*innen, dass Diagnostik aufgrund reduzierter Ausdruckmog-
lichkeiten der Betroffenen sowie von einer falschen Zuordnung von Symptomen zur
Behinderung erschwert ist. Insgesamt ist die Versorgung unzureichend, insbeson-
dere bzgl. Psychotherapie. Negativ auf die Versorgung wirken sich aus: mangelnde
Barrierefreiheit und unzureichende Qualifikation des Fachpersonals und damit ein-
hergehend mangelnde Kompetenz und Berlihrungsdngste, eine unzureichende Ver-
netzung verschiedener Berufsgruppen sowie inadaquate Vorgaben, mangelnde Fle-
xibilitdt und eine ungenugende Vergltung des zeitlichen Mehraufwands.

Ambulante Spezialangebote

Die Angebote und Hilfen flr die beiden Zielgruppen in NRW sind sehr differenziert
und unterscheiden sich zudem nach den beiden Landesteilen Rheinland und West-
falen. Die Heterogenitat wird durch verschiedene Angebotsschwerpunkte der am-
bulanten Spezialangebote noch gréRer. Das erschwert sowohl den Uberblick — auch
fur Nutzer*innen — als auch eine zusammenfassende Erfassung/Darstellung der
Versorgungsstruktur. Da zudem die Beteiligung an der Untersuchung trotz mehrfa-
cher Appelle eher begrenzt war, kann hier keine umfassende Vorstellung der Ver-
sorgung in NRW vorgenommen werden. Gleichwohl: Die beiden Sadulen der Versor-
gung der Zielgruppen im Rahmen des SGB V sind die Sozialpadiatrischen Zentren
(SPZ) fur die Minderjahrigen sowie die Medizinischen Behandlungszentren fiir Er-
wachsene mit geistiger Behinderung oder schweren Mehrfachbehinderungen
(MZEB). Ergénzend sind mit Blick auf Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen
die Autismus-Therapie-Zentren (ATZ) relevant. AusschlieRlich im Rheinland kom-
men eine Handvoll besonderer Beratungsangebote dazu, die ganz unterschiedlich
finanziert Hilfen und niedrigschwellige (psychologische) Beratung fur Betroffene,
Angehdorige und professionell Involvierte bieten.

In NRW arbeiten 43 Sozialpadiatrischen Zentren (SPZ) mit sehr unterschiedlicher
Verortung und einem ebenso heterogenen Leistungsangebot. Laut Auskunft der 16
an der Untersuchung teilnehmenden Einrichtungen gehort psychiatrische, psycho-
therapeutische bzw. psychosomatische Diagnostik zwar generell zum Leistungs-
spektrum, eine entsprechende Behandlung kann jedoch in weniger als der Halfte
der SPZ erfolgen. Nur wenige SPZ konnen Hausbesuche durchfiihren und generell
werden die Moglichkeiten fir Vor-Ort-Arbeit, Einbeziehung privater und professio-
neller Bezugspersonen, Behandlungskoordination, Beratung von Kolleg*innen so-
wie die Erbringung nicht-arztlicher Angebote als unzureichend bewertet. Fiir diese
als sinnvoll erachteten Angebotsbausteine fehle eine angemessene Vergiitung,
problematisch ist insbesondere die — rechtlich vorgesehene — Finanzierung nicht-
arztlicher sozialpadiatrischer Leistungen durch die Krankenkassen. Deshalb und er-
schwert durch zeitliche Limitationen der Zulassung kénnen notwendige und ein-
schlagig qualifizierte Fachkrafte nicht in ausreichendem Mal} eingebunden werden.

Die Dokumentation in den SPZ erlaubt oft keine klaren Aussagen zu Patient*in-
nen/Fallen, sodass lediglich mit Einschréankungen von im Mittel etwa 3.000
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Patient*innen/Fallen pro Jahr und teilnehmendem SPZ ausgegangen werden kann.
Wahrend in der bundesweiten Strukturdatenerhebung 6,6 % der Patient*innen
eine Intelligenzminderung aufwiesen und 55 % eine Autismus-Spektrum-Stérung
(Stand: 2018), berichten die teilnehmenden SPZ aus NRW von Anteilen zwischen

5 % und 30 % Patient*innen mit Intelligenzminderung bzw. mit Autismus-Spek-
trum-Stérungen. Die SPZ in NRW erreichen nach Selbstauskunft hohe und iiber-
durchschnittliche Quoten von Kindern/Jugendlichen mit Migrationshintergrund.
Ein Drittel der SPZ fiihrt Wartelisten und berichtetet (iber Wartezeiten von bis zu
16 Monaten. Auch wird berichtet, dass die Transition von volljahrig werdenden Pa-
tient*innen nicht immer leicht sei: Die Wartezeiten seien lang, MZEB héatten zu ge-
ringe Kapazitaten und zudem diagnosebezogene Zugangsbeschrankungen.

In NRW sind derzeit elf Medizinische Behandlungszentren fiir Erwachsene mit
geistiger Behinderung oder schweren Mehrfachbehinderungen (MZEB) titig, da-
runter ist eines auf Contergan-Geschéadigte fokussiert und wurde in dieser Untersu-
chung nicht berucksichtigt. Sieben MZEB beteiligten sich an der Erhebung. MZEB
sind ein vergleichsweise junges Angebot, das erst seit 2015 existiert. Womoglich
liegt in der fehlenden Routine ein Grund dafiir, dass Bedarfspriifungen und Anfor-
derungen an eine Zulassung nicht transparent geregelt sind und es i. d. R. lange Zeit
erfordert bis zur Anerkennung und dem Abschluss einer Vergiitungsvereinbarung.
Dabei muss es als ungiinstig bewertet werden, dass die Verhandlungen einerseits
lang dauern und andererseits die Zulassung dann meist fiir nur zwei Jahre erteilt
wird und so kaum Planungssicherheit bietet. Die Vergltungspauschalen in NRW un-
terscheiden sich zwischen den beiden Landesteilen, ohne dass ein sachlicher Grund
dafiir deutlich wird, und liegen im bundesweiten Vergleich in der unteren Halfte.
Die Zulassungen sind Uberwiegend mit erheblichen Einschrankungen z. B. bzgl. Ziel-
gruppen/Diagnosen/GdB und der maximalen Anzahl von Patient*innen verbunden.
Schwierig ist aber vor allem, dass — entgegen der fachlichen Notwendigkeit und im
Widerspruch zum Gesetzestext — die Ermachtigungen vorwiegend nur fiir Diagnos-
tik und Koordination gelten, wihrend Behandlung, Verschreibung und Uberwei-
sung eingeschrankt oder ausgeschlossen sind.

Alle teilnehmenden MZEB in NRW beschreiben Psychiatrie als einen Arbeits-
schwerpunkt, fast drei Viertel richten sich schwerpunktmaRig (auch) auf Menschen
mit Autismus-Spektrum-Stérungen. Die Fachkraftkapazitaten Psychiatrie und insbe-
sondere Psychotherapie sind in den Einrichtungen eher gering und werden —auch
vertragsgemal — vor allem fur die Diagnostik (und wenig fur Behandlung) einge-
setzt. Patient*innen mit schon festgestellten psychischen Storungen schwanken
zwischen 10 % und 100 % aller Patient*innen. Drei der sieben beteiligten MZEB be-
richten von erheblichen Wartezeiten (mehrere Monate) fiir psychiatrische Diag-
nostik bzw. Psychotherapie. Insgesamt wurden in den teilnehmenden MZEB im Jahr
2021 etwas Uber 2.000 Patient*innen vorstellig — breit verteilt (iber die verschiede-
nen Behinderungsgrade und die Altersgruppen bis 65 Jahre. Altere Patient*innen
werden deutlich seltener gesehen (insgesamt 80), privat Versicherte sind mit maxi-
mal 5 % Anteil unterdurchschnittlich vertreten. Auch Migrant*innen waren eher in
unterdurchschnittlichen Anteilen in Behandlung. Damit erreichen die MZEB nicht
die vertraglich moglichen Fallzahlen — It. Einschatzung der Praktiker*innen reicht
dafiir die Ausstattung auch gar nicht aus. Die Patient*innen kommen im Mittel
drei- bis viermal/Jahr in die MZEB und nehmen dafir z. T. weite Wege auf sich —
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berichtet wurden Anfahrtswege bis zu 200 km. Wartezeiten sind die Regel. Aufsu-
chende Arbeit ist nur in geringem Umfang moglich — ware aber wichtig.

In NRW arbeiten 26 Autismus-Therapie-Zentren (ATZ), darunter einige grofRere mit
ein oder mehreren Nebenstellen. Acht Einrichtungen nahmen an der Befragung
teil, die seit rund 20 bis 50 Jahre arbeiten. In den Gber SGB IX und SGB VIII sowie

z. T. kommunale Zuschiisse sowie Spenden finanzierten Angeboten werden Men-
schen mit Autismus-Spektrum-Stérungen jeden Alters und ihre Familien betreut,
erhalten Beratung und Therapie (bspw. TEACCH, PECS, kognitive und Verhaltens-
verhaltenstherapie), heilpadagogische und psychoedukative MaBnahmen und kén-
nen Gruppenangebote, Gesprachskreise, Elterntrainings u. a. und Geschwister-
workshops etc. nutzen. Selbsthilfeangebote werden unterstiitzt. Die ATZ wiirden
auch Freizeitangebote und Jobcoaching umsetzen, kénnen dies jedoch aufgrund
fehlender Mittel meist nicht. Anders als die o. g. SGB-V-finanzierten Leistungen,
werden die Angebote der ATZ als Leistungen der Eingliederungshilfe anerkannt.
Allerdings entscheiden LWL und LVR hiertiber wohl sehr unterschiedlich, gleiches
gilt fir die Kommunen, die fiir Kinder und Jugendliche im Schulalter zustdndig sind.
Seitens der Krankenkassen werden die Kosten prinzipiell nicht aufgrund von Au-
tismus-Spektrum-Stérungen iibernommen, da diese als nicht heilbar bewertet
werden. Moglich ist dies jedoch bei zusatzlichen psychischen Erkrankungen. In den
meisten ATZ arbeiten Psycholog*innen mit, in allerdings sehr unterschiedlichen
Stellenanteilen; Psychotherapeut*innen stehen eher selten zur Verfigung. Und so
wird die Personalsituation mit Blick auf psychiatrische bzw. psychotherapeutische
Kompetenzen auch tiberwiegend als unzureichend bewertet.

In den acht teilnehmenden ATZ wurden 2021 zwischen gut 100 und gut 600 Kli-
ent*innen betreut, deutlich mehr Jungen bzw. Mdnner — mit insgesamt geschatzt
7.000 Kontakten. Die Altersstruktur der Klientel unterscheidet sich je nach ATZ,
manche ATZ betreuen zur Halfte unter 6-Jahrige, bei anderen entfallen auf diese
Gruppe lediglich einstellige Prozentwerte. Im Mittel sind die meisten Klient*innen
zwischen sechs und 17 Jahren alt. Die teilnehmenden ATZ erreichen z. T. in groRem
Umfang Menschen mit Migrationshintergrund (bis zu 60 % des Klientel in einer
groRstadtischen Einrichtung), jedoch ist die Arbeit mit diesen Klient*innen z. T.
durch Sprachprobleme bzw. mangelnde Finanzierungen von Sprachmittlern er-
schwert. Ein bis zwei Drittel der Klientel wiesen neben ASS auch eine Intelligenz-
minderung auf. Die teilnehmenden ATZ vermuteten bei 10 % bis 50 % ihrer Klien-
tel psychische Erkrankungen zusatzlich zur ASS, diagnostizierte psychische Erkran-
kungen hatte mit Werten zwischen 5 % und 40 % ein erheblicher Anteil der Betreu-
ten, vor allem ADS, ADHS, Zwangs- und Angststorungen sowie Depressionen. Alle
ATZ fihren Wartelisten, auf denen bis zu 500 Anfragen notiert werden. Die Warte-
zeiten betragen zwischen mehreren Monaten und eineinhalb Jahren.

Im Rahmen der Recherchen wurden insgesamt vier besondere Beratungsangebote
identifiziert, ausschlieBlich im Rheinland. Die z. T. seit GUber 30 Jahren arbeitenden
Angebote richten sich an Menschen mit Intelligenzminderung, mit einer ASS oder
mit Beeintrachtigungen in der Kommunikation und/oder Verhaltensauffilligkeiten,
psychischen Erkrankungen, Traumata sowie Sinnesbehinderungen. Die Diagnostik
psychischer Stérungen kann nur sehr begrenzt erfolgen. Beratung steht meist auch
Angehorigen oder sonstigen (professionellen) Betreuungspersonen zur Verfligung.
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Jede Beratungsstelle hat ein eigenes Profil entwickelt, zum Angebot gehdren bspw.
Einzelberatung, heilpddagogische Familienhilfe, GruppenmaRnahmen, unterstitzte
Kommunikation sowie soziale Kompetenztrainings, z. T. umfasst das Angebot thera-
piedhnliche niedrigschwellige psychologische Beratung durch (einige wenige) Psy-
chotherapeut*innen. Die Angebote werden z. T. als Eingliederungshilfemanahmen
(mehrheitlich mit erheblichen Bearbeitungs- und damit Wartezeiten) sowie als er-
gdnzende kommunale Forderung finanziert.

Das LVR-Institut fur Konsulentenarbeit Kompass, das in seiner Vorlauferform 2000
und dann als eigenstandiges Institut 2006 im Kontext der Auflésung der psychologi-
schen Fachdienste in den Einrichtungen des LVR aufgebaut wurde, arbeitet schwer-
punktmafig aufsuchend und nimmt, insbesondere bei Verhaltensauffalligkeiten,
grundsatzlich das gesamte Lebenssetting in den Blick und berat Bezugspersonen.
Die Einrichtung wurde nach niederlandischem Vorbild aufgebaut und setzt den sei-
tens der Expertenkommission flaichendeckend empfohlenen Ansatz der Konsulen-
tenarbeit um. Die verschiedenen Einrichtungen haben 2021 bis zu 300 Personen
beraten, Gber Klient*innen mit Migrationshintergrund berichtet lediglich eine Ein-
richtung.

Ohne dass die Eingliederungshilfe systematisch untersucht wurde, ist hier ergan-
zend darauf zu verweisen, dass in Westfalen-Lippe zwar weder besondere Bera-
tungsstellen noch Konsulentendienste tatig sind, jedoch innerhalb groRer Komple-
xeinrichtungen der Eingliederungshilfe ambulante und stationare psychologische
Fachdienste und Spezialangebote fiir die Zielgruppen der Bestandsaufnahme vorge-
halten werden, wie bspw. in den von Bodelschwinghschen Stiftungen Bethel oder
in der Stiftung Haus Hall.

6.1.3 Stationdrer Bereich

Psychiatrische Kliniken und forensisch-psychiatrische Krankenhauser

Die Ergebnisse zur Klinikversorgung zeigen, dass im Jahr 2021 {ber alle Altersgrup-
pen hinweg insgesamt 1.439 Menschen mit Intelligenzminderung und psychischen
Erkrankungen (0,6 % aller Behandlungsfalle mit F-Diagnosen in NRW), darunter

70 % mit leichter und mit mittlerer Intelligenzminderung behandelt wurden. Zudem
wurden 821 Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen und diagnostizierten
psychischen Erkrankungen in Krankenhdusern in NRW behandelt (0,4 % aller Be-
handlungsfille) — in Gber der Halfte der Falle mit frihkindlichem Autismus, einem
Flinftel mit Asperger-Syndrom und gut 14 % mit atypischem Autismus. Menschen
mit IM bzw. ASS waren also deutlich unter ihrem Anteil an der Bevdlkerung in Kli-
nikbehandlung und schon gar nicht entsprechend ihrer hheren Betroffenheit. Dies
gilt besonders ausgepragt fiir psychisch kranke Menschen mit ASS. Diese Unterver-
sorgung liegt, wie im ambulanten Bereich, begriindet im Mangel an spezialisierten
Angeboten, an Bereitschaft bzw. Mdglichkeit zur Aufnahme dieser Personen in Re-
gelversorgungsangeboten (insb. ohne 24-5td.-Begleitung) sowie an fehlender Kom-
petenz im Umgang mit den Zielgruppen. Hinzu kommen bei den Betroffenen man-
gelndes Wissen zu Angeboten und Zugangen sowie fehlende Moglichkeiten, die An-
gebote zu erreichen oder zu nutzen.
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In forensischen Psychiatrien waren im Jahr 2019 311 Patient*innen mit hirnorgani-
schen Stérungen bzw. Intelligenzminderung untergebracht (knapp 10 % der Ge-
samtpatientenzahl), zu Gber 90 % mit FO- und F7-Diagnosen, als Komorbiditdten
wurden vor allem Psychosen und Personlichkeitsstérungen dokumentiert. Patien-
ten mit Intelligenzminderung haben also ein erhohtes Risiko auf strafrechtsbezo-
gene Unterbringung, die Expertenkommission vermutet hier einen Zusammenhang
mit fehlenden spezialisierten Klinikangeboten. Neben einer adaquaten Behandlung
innerhalb der Forensik ist es von Bedeutung, dass die Uberleitung in geeignete Wei-
terbetreuung sichergestellt und gestaltet wird — dies gelingt derzeit eher begrenzt.
Aktuell l1duft in NRW ein ,,Projekt zur Umsetzung von MaRnahmen zur Qualitats-
verbesserung und -sicherung in den psychiatrischen Krankenhdusern des MaRre-
gelvollzugs im Rahmen der strafrechtsbezogenen Unterbringung in Nordrhein-
Westfalen”, eine Unterarbeitsgruppe widmet sich der Versorgung von ,Personen
mit Intelligenzminderung®.

Kinder- und Jugendpsychiatrie, -Psychotherapie und -Psychosomatik

Im Bereich der Kinder- und Jugendpsychiatrie, -Psychotherapie und -Psychosomatik
wurden stationare Angebote und Ambulanzen befragt. Nach den Ergebnissen der
Recherche wurden 19 Kliniken/Stationen und 17 (spezialisierte) Ambulanzen fir
Kinder und Jugendliche in NRW angeschrieben. Einige Angeschriebene nahmen auf-
grund von mangelnder Zeit/personellen Engpéassen nicht an der Befragung teil, z. T.
war keine der vorgesehenen Arztstellen und die Station/das Angebot derzeit nicht
geoffnet. Tatsachlich gaben neun Kliniken und sieben Ambulanzen Auskunft.

In den Kliniken entfallen auf die beiden Zielgruppen meist eher kleine(re) Anteile
der berichteten rund 8.000 Klinikfille, der Anteil von Patient*innen mit leichter In-
telligenzminderung als mit Abstand gréRter Diagnosegruppe streut zwischen 1,7 %
und — einem einzelnen AusreiRerwert von — 35 % (bezogen alle Patient*innen). Die
Anzahl der Kinder und Jugendlichen mit Autismus-Spektrum-Stérungen liegt zwi-
schen 0,9 % und 6 %. Lediglich zwei Abteilungen/Stationen versorgen eher groRere
Anteile der Zielgruppen, eine Station betreut ausschlieRlich Zielgruppenpersonen.
Auch bei den sieben teilnehmenden (spezialisierten) Ambulanzen zeigt sich ein dif-
ferenziertes Bild, gleichwohl liegen die Anteile von Kindern und Jugendlichen mit
einer leichten Intelligenzminderung weit Uberwiegend im unteren einstelligen Pro-
zentbereich. AuRRer in einer Spezialambulanz, die ausschlieBlich Kinder/Jugendliche
mit ASS behandelt, schwanken die Anteile von ASS-Patient*innen zwischen rund

2 % bis zu 14 %. Die meisten Patient*innen kommen hier wie im Erwachsenenbe-
reich aus dem Umfeld der Kliniken. Die Griinde fiir diese niedrige Versorgungs-
quote liegen wie zuvor schon berichtet sowohl in Madngeln im System als auch in
fehlender Kenntnis und Nutzungsmaoglichkeiten auf Betroffenenseite.

In Kliniken und Ambulanzen stehen neben psychiatrischer und psychologischer Di-
agnostik zahlreiche weitere diagnostische Verfahren bzw. Behandlungsangebote
zur Verfligung, wie beispielsweise IQ-Testung, Pharmakotherapie, Einzeltherapie
und/oder Psychoedukation. Es werden diverse Hilfsmittel eingesetzt, um Kommuni-
kation zu erleichtern bzw. zu unterstiitzen sowie ggf. Dolmetscher*innen fiir Ge-
bardensprache hinzugezogen. Die vielfaltigen Kooperationen im Versorgungsnetz-
werk bzw. die Zusammenarbeit sowohl mit dem ambulanten als auch mit dem sta-
tiondren Sektor werden von den Befragten als (eher) gut eingestuft. Dennoch
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gelingt die Vermittlung in Weiterbehandlung haufig nicht, niedergelassene Thera-
peut*innen stehen selten zur Verfligung und die ambulanten Spezialstellen sind
oftmals Uberlastet. Schwierig sind Vermittlungen auch bei Eintritt in die Volljahrig-
keit und wenn herausfordernde Verhaltensweisen auftreten. Klinik- und Ambulanz-
platze stehen nicht ausreichend zur Verfligung und so berichtet die Mehrzahl der
Befragten von Wartelisten bzw. Wartezeiten von mehreren Wochen bis zu mehr als
drei Monaten.

Kliniken und Ambulanzen fiir Psychiatrie, Psychotherapie und Psychosomatik
Von 23 aufgrund der Recherchen angeschriebenen Kliniken fiir Psychiatrie, Psycho-
therapie und Psychosomatik flir Erwachsene — und zwolf Ambulanzen beteiligten
sich zwar lediglich funf Kliniken/Abteilungen/Stationen, die sich mit ihren Angebo-
ten speziell an intelligenzgeminderte Menschen und Personen mit ASS und jeweils
psychischen Stérungen richten, sowie neun Ambulanzen. Sieben dieser Ambulan-
zen richten sich vorrangig an Patient*innen mit Intelligenzminderung und zwei
schwerpunktmaRig an erwachsene Patient*innen mit ASS und psychischen Stérun-
gen. Einige Kliniken konnten sich aufgrund von personellen Engpassen nicht an der
Erhebung beteiligen, andere haben sich nicht gemeldet, weil sie keine spezifischen
Angebote vorhalten. Auf Grundlage der Ergebnisse kann davon ausgegangen wer-
den, dass die wesentlichen an der Spezialversorgung beteiligten Angebote sich an
der Erhebung beteiligt haben.

In den finf spezialisierten Abteilungen/Stationen wurden im Jahr 2021 gut 900
Patient*innen behandelt, die Anzahl der (meist leicht) intelligenzgeminderten Pati-
ent*innen streut von 140 bis 257 (31 % bis 100 % der Patient*innen) und zwischen
zehn und 51 Personen mit ASS (5 % — 30 %). Patient*innen mit Intelligenzminde-
rung sind etwas 6fter weiblich als méannlich, bei jenen mit ASS Giberwiegen mit 70 %
die Manner. Die Patient*innen sind Gberwiegend zwischen 40 und 65 Jahre alt, le-
diglich in den ASS-Spezialambulanzen sind deutlich mehr Jliingere. Patient*innen
mit Migrationshintergrund werden sehr unterschiedlich erreicht: zwischen 5 % und
50 % im stationdren und bis zu 60 % im ambulanten Bereich. Die befragten Statio-
nen berichten von bis zu 33 Beschaftigten mit ganz unterschiedlichen Qualifikatio-
nen. Neben arztlichem Personal werden Psycholog*innen, Pflegekréfte, Sozialarbei-
ter*innen sowie Ergo-, Musik-, Kunst- und Physiotherapeut*innen eingesetzt. Mit
Blick auf unzureichende und haufig befristete Finanzierung der Arbeit und damit
das Fehlen einer Langzeitbeschaftigungsperspektive, den Fachkraftemangel im All-
gemeinen sowie z. T. wenig Interesse an der Arbeit mit den Zielgruppen (weil hier
bspw. weder wissenschaftliche noch Karrierechancen noch die Méglichkeit eines
Wechsels in die Niederlassung liegen) betrachten die Befragten jedoch die Perso-
nalausstattung zunehmend sorgenvoll.

Die Kliniken nutzen verschiedene Hilfsmittel, um die Kommunikation mit den Pati-
ent*innen (ohne und mit Migrationshintergrund) zu unterstiitzen, bspw. leichte
Sprache, Bilder, Thementafeln und Piktogramme. Fallbezogen kooperieren die Kli-
niken im Versorgungsnetz mit verschiedenen Akteuren wie z. B. MZEB, besonderen
und ambulanten Wohnformen, niedergelassenen Facharzt*innen sowie mit somati-
schen Krankenhausern, wobei die Zusammenarbeit liberwiegend als (eher) gut ein-
gestuft wird. Als problematisch wird die Weitervermittlung in auBerstationare An-
gebote beschrieben: Es fehlt an geeigneten Wohnmoglichkeiten, vor allem fir
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Patient*innen mit herausforderndem Verhalten sowie an niedergelassenen Psycho-
therapeut*innen.

Die befragten Ambulanzen mit den verschiedenen Schwerpunkten zeigen bzgl. der

Anzahl der betreuten Patient*innen ein heterogenes Bild. Beispielsweise streut die

Zahl der von den jeweiligen Ambulanzen behandelten Patient*innen zwischen 380

und 3.101 Personen, wobei der Anteil derjenigen mit IM und derjenigen mit ASS va-
riiert.

Die Ambulanzen fiihren in der Mehrzahl Wartelisten fiir Patient*innen und deren
Angehorige, wobei die Wartezeiten mehrere Wochen betragen kénnen. Auch die
(spezialisierten) Ambulanzen fir Erwachsene kooperieren auf Fallebene mit ver-
schiedenen Akteuren, insbesondere aus dem ambulanten Bereich wie z. B. mit nie-
dergelassenen Hausarzt*innen, mit Facharzt*innen fir Psychiatrie und Psychothe-
rapie oder mit psychiatrischen/somatischen Ambulanzen. Ubergreifend wird die
Zusammenarbeit im Versorgungsnetz von fast allen Ambulanzen als ,,(eher) gut”
eingestuft. Die Weitervermittlung von in den Ambulanzen behandelten Patient*in-
nen in andere Behandlungs- und Betreuungsangebote erweist sich hdufiger als
problematisch, wobei vor allem eine Weitervermittlung in ambulante Psychothera-
pie erheblich erschwert ist.

Zusammenfassend kann hier festgehalten werden, dass Menschen mit Intelligenz-
minderung bzw. mit Autismus-Spektrum-Stérungen mindestens ebenso, vermutlich
aber deutlich haufiger von psychischen Stérungen betroffen sind wie die Allgemein-
bevoélkerung. Sie erkranken prinzipiell an denselben Stérungen wie andere Men-
schen und zusatzlich an spezifischen, mit der Behinderung und/oder der Lebenssi-
tuation zusammenhangenden Stérungen. Auch kdnnen Stérungen sich anders du-
RBern und gehauft Verhaltensauffalligkeiten auftreten.

Der Bedarf an psychiatrisch-psychotherapeutischer Diagnostik und Versorgung ist
in NRW nicht gedeckt. Das Regelsystem ist nicht auf diese Patientengruppen ein-
gestellt, es kommt zu Fehlversorgung und die vorhandenen spezialisierten Ange-
bote reichen nicht aus. Problematisch wirken sich die i. d. R. mangelnde Qualifika-
tion des Fachpersonals, die unzureichende Vernetzung verschiedener Berufsgrup-
pen sowie inaddquate Regelungen und die ungeniigende Vergiitung des zeitlichen
Mehraufwands fiir eine fachlich angemessene und zielgruppengerechte Versorgung
aus.

SchlielRlich muss konstatiert werden, dass die Datenlage zu psychischen Stérungen
bei Menschen mit Intelligenzminderung bzw. Autismus-Spektrum-Stérungen ins-
gesamt schlecht ist, besonders unzureichend ist sie zur Situation von Betroffenen
mit Migrationshintergrund (vgl. Kap. 3). Fundierte Daten aus Deutschland gibt es
kaum. Auch die vorliegende Untersuchung kann die aktuelle Versorgungssituation
in NRW nicht ganzlich erhellen. Zu hoffen ist, dass mit dem in Bielefeld neu einge-
richteten Lehrstuhl fiir ,,Medizin fiir Menschen mit Behinderung, Schwerpunkt
psychische Gesundheit” mehr Forschung und mehr Erkenntnisse zusammenkom-
men. Ebenso wie sich daran die Hoffnung knlipft, dass das Thema starker in der
grundstandigen Ausbildung von Mediziner*innen bertcksichtigt wird (s. u.).
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6.2 Handlungsbedarfe und Empfehlungen

Ein Teil der von psychischen Stérungen betroffenen Menschen mit Intelligenzmin-
derung bzw. mit Autismus-Spektrum-Stérungen findet Hilfe im Regelsystem — je-
doch in deutlich zu geringem AusmaR und haufig nicht ausreichend fachgerecht.
Erganzend zum Regelsystem stehen in NRW einige spezialisierte Angebote fiir Men-
schen mit Intelligenzminderung bzw. mit Autismus-Spektrum-Stérungen zur Verfi-
gung, Angebote und Strukturen unterscheiden sich jedoch regional und zwischen
den beiden Landesteilen. Weder fiir Versorgungsakteure noch fiir Betroffene und
ihre Angehorigen sind das Auffinden von Hilfen und die Zugdnge einfach. Die psy-
chiatrische und die psychotherapeutische Versorgung der Zielgruppen in Nord-
rhein-Westfalen miissen deshalb — bei einigen regionalen Unterschieden — insge-
samt weiterhin als unzureichend bewertet werden. Die Versorgungssituation ist in
weiten Teilen durch das von Hart mit Blick auf die prekdre Versorgung armerer
Schichten durch eine zunehmend marktorientierte Medizin beschriebene ,inverse
care law“ (1971) gekennzeichnet: Je schwerer und komplexer sich Behinderung und
Erkrankung sowie Folgeprobleme darstellen, umso geringer sind die Chancen der
Betroffenen auf eine fachlich adaquate Versorgung. Dieser Befund ist unmittelbar
auf die hier untersuchte Versorgung anwendbar. Auch der hohe Anteil von Men-
schen mit kognitiven Stérungen in forensischen Psychiatrien wird seitens der Exper-
tenkommission (2021) damit in Zusammenhang gebracht. Insgesamt gilt der Be-
fund der DGPPN aus dem Jahr 2019 also fort, wonach ,,das psychiatrische und psy-
chotherapeutische Versorgungssystem [...] weder fachlich noch strukturell und or-
ganisatorisch auf die besonderen Bedarfslagen und Bediirfnisse dieser Personen-
gruppe ausgerichtet [ist]. Diese Situation erfiillt die Merkmale der Diskriminierung
und verletzt die Bestimmungen der UN-BRK, Artikel 3 Abs. 3 Satz 2 Grundgesetz und
§ 2a SGB V“ (DGPPN, 2019, S. 1). Die genannten normativen und gesetzlichen
Grundlagen setzen zugleich den Rahmen fiir die Zukunft und sind Richtschnur fir
die Weiterentwicklung des Systems. Dies bestatigen auch der Psychiatrieplan NRW
aus dem Jahr 2017 und der Aktionsplan NRW inklusiv 2022, die beide eine gleichbe-
rechtigte Beteiligung und Versorgung fir Menschen mit Behinderungen und chroni-
schen Erkrankungen fordern.

Mit Blick auf Kernfragen der Untersuchung — Regel- vs. Spezialversorgung bzw.
wohnortnahe vs. zentrale Versorgung — ist festzuhalten: Es braucht beides! Die Re-
gelversorgung konnte grofle Teile der Zielgruppen behandeln und sollte deshalb
mehr Verantwortung und Versorgung fiir diese (ibernehmen, angefangen in der
hausarztlichen Versorgung und ebenso in psychiatrischer und psychotherapeuti-
scher Versorgung inkl. Sozialpsychiatrischer Dienste der Kommunen.

Notwendig ist daflir mehr Fachlichkeit, denn mit wachsender Kompetenz steigt die
Bereitschaft, auch diese Menschen zu behandeln. Zugleich braucht es flir schwere
Krankheitsbilder, Mehrfachbehinderung, komplexe Problemlagen und herausfor-
dernde Verhaltensweisen — ebenso wie flir andere spezifische Krankheitsbilder
auch — spezialisierte Versorgung —im Kern durch SPZ, MZEB. Prioritdr auszubauen
sind vor allem MZEB. Erforderlich sind zudem adaquate psychiatrisch und psycho-
therapeutisch ausgerichtete Klinikangebote, aber auch durch spezialisierte nieder-
gelassene Psychotherapie. Im Falle der Versorgung von psychisch kranken Men-
schen mit Intelligenzminderung bzw. Autismus-Spektrum-Stérungen ist diese
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aufgrund der vielfach beschriebenen besonderen Bedarfe unverzichtbar, weil fiir
Diagnostik und Behandlung interdisziplindres Zusammenwirken ebenso notwendig
ist wie Erfahrung und Kompetenz in Bezug auf die behinderungs-, entwicklungs-
und settingbezogenen Aspekte und Kommunikationsformen. Die Giberdurchschnitt-
liche Belastung mit psychischen Stérungen bedingt, dass die Spezialversorgung
verbindlich psychiatrische/psychotherapeutische Kompetenzen umfassen muss.
Die Rolle der ATZ hierfir ist weiter zu kldren. Sinnvoll kénnte eine Erganzung um di-
agnostische Kompetenzen sein, dann ware das SGB V einzubeziehen.

Der Bedarf nach Spezialangeboten steigt mit dem Grad der Behinderung, aber nicht
nur entlang dieser Linie. Relevant ist zudem eine echte verlaufsbegleitend-koordi-
nierende Unterstiitzung, bspw. durch Case Management — entweder direkt durch
betreuende Spezialeinrichtungen oder zumindest in engem Zusammenwirken mit
diesen. Moglicherweise werden mit Umsetzung der Richtlinie tiber die berufsgrup-
penibergreifende, koordinierte und strukturierte Versorgung insbesondere fir
schwer psychisch kranke Versicherte mit komplexem psychiatrischen oder psycho-
therapeutischen Behandlungsbedarf — KSVPsych-RL hier neue Maglichkeiten er-
schlossen. Die Richtlinie wird seit Oktober 2022 von den Kassenarztlichen Vereini-
gungen umgesetzt, das erste Projekt in NRW ging im Dezember 2022 an den Start.
Und schlieBlich sind innovative, besondere Angebote wichtig und hilfreich, um auf
einzelne Bedarfe zu reagieren oder neue Anséatze zu erproben. All das erfordert zu-
dem die Verstarkung regionaler Strukturen (Planung und Steuerung), die Férde-
rung von Austausch und Vernetzung sowie eine Weiterentwicklung von Eingliede-
rungshilfe in Richtung einer umfassenden, rechtskreisiibergreifenden Teilhabefor-
derung.

Der Aktionsplan inklusiv NRW beschreibt eine Reihe von MaRnahmen, die z. T.
schon angegangen wurden, dazu gehort auch die hier vorliegende Untersuchung.
Weitere stehen noch aus und sollen hier explizit aufgegriffen und bekraftigt wer-
den. Aus Sicht von FOGS stehen also an:

6.2.1 Spezialversorgung

e Fiir komplexe Fille (Erwachsene) sehen wir vorrangig die MZEB als geeignete
Struktur an — insbesondere fiir die jeder Behandlung vorausgehende umfas-
sende Diagnostik. Wir verweisen hierzu auch auf die Empfehlung im Parallelbe-
richt an den UN-Ausschuss fir die Rechte von Menschen mit Behinderungen
zum 2./3. Staatenprifverfahren Deutschlands (Deutsches Institut fiir Men-
schenrechte, 2023, S. 41). Angesichts des groRen Altersbereichs (und der Ziel-
gruppe von Menschen mit erworbenen Hirnschaden) empfehlen wir dringend
einen deutlichen Ausbau der MZEB. ZielgroRe muss hier mindestens die gleiche
Anzahl wie im Bereich der SPZ sein. Der Ausbau wird nur moglich sein, wenn
Leistungserbringer bei den Investitionskosten unterstiitzt werden, insb. fir die
Realisierung von (umfassender) Barrierefreiheit und einer addquaten Ausstat-
tung. Notwendig sind interdisziplindre Teams, denen auch nichtmedizinisches
Personal angehoéren. MZEB sollten zudem grundsétzlich psychiatrische/psycho-
therapeutische Kompetenzen vorhalten und entsprechenden Behandlungsbe-
darf multidimensional abklaren. Hilfreich erscheint uns, fir MZEB einige wenige
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Mindeststandards zu definieren, die auch und gerade die Leistungstrager ver-
pflichten, ohne jedoch Spezialisierungen zu erschweren.

Die Zulassungsdauern sollten zur Erhéhung von Planungssicherheit und Erfahrung
sowie fiir mehr Attraktivitat fir Personal verlangert werden — auf mindestens funf

Jahre. Wichtig ist zudem, dass MZEB regelhaft die gesetzlich gewollte Ermachti-
gung zu Behandlung inkl. Medikamentenverschreibung/Hilfsmittelverord-
nung/Uberweisung bekommen. MZEB sollten ebenso zwingend aufsuchend me-
dizinisch betreuen kdnnen — unter Einbezug von Bezugspersonen in privaten und
professionellen Kontexten. Des Weiteren sollten die patientenseitigen Zugangs-
voraussetzungen gedffnet und starker an Bedarf und arztlicher Einschatzung ori-

entiert werden, d. h. Zugang auch ohne GdB oder mit einem 1Q lber 70, wenn der

Bedarf andernorts nicht gedeckt werden kann (also nur nach Uberweisung).
MZEB sollten schlieRlich beauftragt und ausgestattet werden fiir gemeindenahe
Arbeit, die Beratung von professionellen und privaten Bezugspersonen sowie die
Fortbildung von Fachpersonal.

Empfohlen wird zudem, dass fiir die Gesamtheit der MZEB in NRW ein Monito-
ring- und Diskursrahmen implementiert wird, eine LAG o. . in dem Austausch
und Kooperation im Sinne einer laufenden Qualitdtsentwicklung (inkl. einer ein-
heitlichen Dokumentation) stattfinden kénnen.

e Fir die Behandlung von Minderjahrigen sind die SPZ in vollem Leistungsumfang
addquat abzusichern und ebenfalls addquat auszustatten. Die Definition von
Mindestanforderungen, auch zur personellen Ausstattung und grundsatzlich mit
psychiatrischer und psychotherapeutischer Kompetenz, konnte hilfreich sein,
das Profil der SPZ zu schéarfen und die entsprechende Finanzierung verbindlich
zu regeln. Die in die Wege geleitete Verlangerung der Zulassungsdauern und
des Umfangs der Erméchtigung (Behandlung!), sollte umfassend umgesetzt und
verstetigt werden. Notwendig sind zudem Regelungen/Standards zur Transition
sowie addquate und verbindliche Finanzierung — vor allem auch von nichtmedi-
zinischen Leistungen und Behandlungskoordination/Case Management durch
die Krankenkassen.

e Angesichts des hohen ungedeckten und weiter steigenden Bedarfs sollten die
Moglichkeiten fir umfassende Spezialdiagnostik von Autismus-Spektrum-Sto-
rungen, damit ggf. verbundener (emotionaler) Entwicklungsstande sowie psy-
chischen Storungen und Verhaltensauffalligkeiten verbessert werden. Hierfir
sollten ambulante und stationdre Spezialangebote ausgeweitet werden —in ATZ
und in klinischen Settings.

e Landesweiter Ausbau von niedrigschwelliger psychologischer Beratung. Mit
Blick auf Wartezeiten-Uberbriickung als auch einen {iber das medizinische Sys-
tem hinausgehenden Bedarf nach Beratung — von behinderten Menschen mit
psychischen Storungen bzw. Verhaltensauffalligkeiten und ihrer unterstiitzen-
den Systeme (privaten und professionellen) pladieren wir fiir die Etablierung
von niedrigschwelliger, settingbezogener psychologisch-psychotherapeutischer
Beratung. Als zielflihrendes Modell erscheint hierfiir die Konsulentenarbeit, wie
sie im LVR-Institut schon lange umgesetzt wird. Zugleich sind andere Umset-
zungsformen unter Nutzung der Erfahrungen der besonderen Beratungsstellen
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denkbar. Empfohlen wird, hier erganzend auch Peer-Konzepte vorzusehen. Ggf.
ist zudem eine Verbindung mit Aufgaben der Gewaltpravention sinnvoll.

e Angesichts der begrenzten stationdren Kapazitaten in NRW raten wir zum Aus-
bau spezifischer Klinikangebote fiir eine adaquate stationar-psychiatrische Ver-
sorgung von Menschen mit Intelligenzminderung bzw. mit Autismus-Spektrum-

Ausbau spezifischer
Stérungen sowie entsprechender Klinikambulanzen. Dies sollte vorrangig dort

Klinikversorgung
geschehen, wo derzeit keine spezifischen Angebote existieren. Die Planung
miisste eigens fur die Zielgruppe zugeschnitten sowie mit besonderen Anforde-
rungen versehen und dafiir addquaten Mitteln ausgestattet werden. Wichtig
wdre zudem eine initiale gezielte Investitionsforderung. Die Angebote sollten
interdisziplindre Versorgung fir umfassende somatisch-psychiatrische Diagnos-
tik und Behandlung umfassen und nach liberprifbaren Qualitatskriterien arbei-
ten. Wir erachten mindestens eine Verdopplung der jetzigen Platzzahl als not-
wendig. Um Erreichbarkeit zu erméglichen, sollten Angebote insbesondere dort
geschaffen werden, wo derzeit noch keine spezialisierten Angebote vorhanden
sind. Home-Treatment und stationsaquivalente Versorgung durch diese Klinik-
angebote sollten das Behandlungsangebot fiir die Zielgruppen erganzen —ins-
besondere fiir jene, die nicht mobil sind. Notwendig ist hierfiir eine Erweiterung
der Personalverordnung fiir psychisch kranke Menschen mit Intelligenzminde-
rung bzw. ASS (Zuschlage) unter Einbezug weiterer Berufsgruppen (bspw. Heil-
padagogik, insb. fur Kinder und Jugendliche). Fiir diese Angebote sollte die ei-
gene fachliche Weiterentwicklung ebenso selbstverstdndlich sein wie die Bereit-
stellung von Aus- und Fortbildungsmoglichkeiten fir andere Fachkrafte und die
Mitarbeit an Forschung.

e Strukturelle Verzahnung: Zur besseren Nutzung von Fachlichkeit, von Ausstat- Strukturelle Verzah-
tung/Geraten sowie zur Erleichterung von Kooperation u. a. wird angeraten, nung

SPZ und MZEB moglichst an oder in enger Kooperation mit stationarer Versor-

gung zu verorten. Fir die Zukunft erscheinen Zentren fiir inklusive Medizin . durch enge Verbin-

wegweisend, die ambulante und stationdre Angebote verzahnt mit universitarer dung von med. Spezial-

Ausbildung und Forschung sowie einer Kooperation mit der Regelversorgung angeboten und Kliniken.

vorsehen (vgl. Sappok & Steinhart, 2021). Wichtig ist dabei, regelhaft mobile Perspektive:

Zentren fur inklusive
Medizin.

Teams fir aufsuchende, sozialraumbezogene Arbeit vor Ort einzuplanen. Fir
Falle mit schweren psychischen Erkrankungen kénnen zudem Projekte nach der
KSVPsych-RL zielfiihrend sein.

e Alle Spezialangebote kdnnten lber ein Hotline-System ihre Fachlichkeit Kolle-
g*innen und der Regelversorgung zur Verfligung stellen (wie bspw. im Kranken-
haus Mara, Bielefeld) — sofern dies als Aufgabe definiert und finanziert wird.
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e Generell gilt fiir die Spezialangebote: Notwendig sind fachgerechte Leistungs-
vereinbarungen und aufwandsgerechte Vergiitungen (vgl. DGPPN, 2022) — ex-
plizit auch fir interdisziplindre Angebote unter Einbezug nichtarztlicher Leistun-

. . L . Adaquate Finanzierung
gen und aufsuchende Arbeit sowie telemedizinische Formate —im Rahmen der

Krankenversicherung. Gleiches gilt fir die Durchfihrung von Vorsorgeuntersu- ... und verstarkte Wahr-
chungen. Empfohlen wird an dieser Stelle explizit, die Aufsichtspflicht des Lan- nehmung der Aufsichts-
des deutlich starker und in Verbindung mit den Fachreferaten zu nutzen: Ist die pflicht durch das Land.

Versorgung von Menschen mit Behinderung sichergestellt? Entsprechen die Er-
machtigungen der MZEB dem Gesetzestext und wurden fir die Leistungen an-
gemessene Verglitungen vereinbart? Gleiches gilt fiir ZE 36 flr stationare Ver-
sorgung und Umsetzung von PPP-RL und Fallpauschalen in PIA.

6.2.2 Regelversorgung

e Um Unter- und Fehlversorgung entgegenzuwirken, ist neben der Gewahrleis-
tung einer barrierefreien (niedergelassenen) Versorgung (vgl. Deutsches Insti-

tut fir Menschenrechte, 2023, S. 40f.), mehr Qualifizierung der Regelversor- Barrierefreie Angebote,

gung in Grundausbildungen bzw. den Curricula medizinisch-pflegerischer Berufe Qualifizierung der Re-

notwendig. Neben den o. g. Hotlines und im Folgenden noch skizzierten Aus- gelversorgung
tauschforen, sollten an den Universitatskliniken schon wahrend der Ausbildung
adaquate Lernerfahrungen per Hospitationen, Praktika, Einsatzzeiten in Einglie-
derungshilfeeinrichtungen oder (medizinischen) Spezialangeboten geschaffen
werden. Zusammen mit der Arztekammer sollten nach Méglichkeiten gesucht
werden, verstarkt die Fortbildung zur ,,Medizinischen Betreuung von Menschen

mit intellektueller Beeintrachtigung oder mehrfacher Behinderung” zu nutzen.

e Verbesserung des Zugangs zu Psychotherapie fiir Menschen mit Intelligenzmin-
derung bzw. Autismus-Spektrum-Stérungen durch eine Offnung/Anderung der
Psychotherapie-Richtlinien und die Streichung bisheriger Zugangsbeschrankun-
gen. Das Vorliegen einer geistigen Behinderung oder einer Autismus-Spektrum-
Stérung darf — wie andere chronische/nicht heilbare Erkrankungen (s. bspw.
Psychoonkologie) — kein Ausschlusskriterium sein. Hilfreich erscheint es, ent-
sprechend qualifizierte Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeut*innen fir die

. . . . Besserer Zugang zu
psychotherapeutische Behandlung von Erwachsenen mit Intelligenzminderung

- .. . . . L Psychotherapie
bzw. ASS zuzulassen, weil sie auch liber nicht-sprachliche und nicht-kognitiv ori-

entierte Verfahren verfiigen. Unbedingt erforderlich ist zudem eine bedarfsge- Anpassung der Psycho-
rechte Anpassung der Vergltungsregelungen fiir die Psychotherapie mit den therapie-Richtlinien, Zu-
Zielgruppen: Dabei geht es insbesondere um eine Flexibilisierung von Therapie- lassung von KJPT fur Er-
ort, Stundendauer und -frequenz, um eine Ausfallstundenregelung und um die wachsene mit Behinde-
Bereitstellung und Finanzierung von Fahrdiensten und Assistenz. rung, Sonderzulassung

Mit Blick auf die insgesamt unzureichenden Psychotherapiekapazitaten und die fur spezialisierte Psy-

bendotigte besondere Fachlichkeit werden hier schlieRRlich Sonderzulassungen fiir chotherapie.
spezialisierte ambulante Psychotherapie empfohlen. Ggf. kénnte dies zundchst im
Rahmen eines Modellprojekts unter Beteiligung der Krankenkassen erprobt wer-
den. Perspektivisch sollte eine Zulassung pro 100.000 EW angestrebt werden. Zur
zligigen Umsetzung ist die Bedarfspriifung der Zulassungsausschiisse zu verbes-
sern, dazu gehort insbesondere die Heranziehung von Studien zu Pravalenzen

und Bedarf.
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e Notwendig ist zudem mehr Forschung zur psychiatrisch-psychotherapeutischen
Behandlung von Menschen mit Intelligenzminderung bzw. Autismus-Spektrum-
Stérungen, um Wissen zu erweitern und Evidenz zu schaffen. Deshalb ist die
bundesweit erste Einrichtung eines Lehrstuhls fiir Medizin fiir Menschen mit
Behinderung in Bielefeld sehr zu begriiBen. Weitere sollten folgen. Mehr For-
schung zu psychischen Stérungen bei Menschen mit Intelligenzminderung bzw.
mit Autismus-Spektrum-Stérungen sollte sich Fragen von Pravalenz, Ausdrucks-
formen, Diagnostik- und Behandlungsverfahren sowie vertieft der Versorgungs-
realitdt widmen. Angeregt wird bspw. eine systematische Erhebung unter Psy-
chotherapeut*innen: Wer behandelt Menschen mit Behinderung? In welcher
Verteilung? Mit welchen Behinderungsformen und psychischen Stérungen?
Wird auch ohne Sprache behandelt? Wie viele behinderte Menschen mit Migra-
tionshintergrund werden behandelt? Wie wird die Therapie konkret umgesetzt,
wie Bezugspersonen und das Setting einbezogen? Sind Assistenzleistungen und
Fahrdienste notwendig, verfligbar? Ziele der Forschungen sollten die Weiter-
entwicklung von spezifisch angepassten Untersuchungsinstrumenten/-verfah-
ren (unter Einbezug verschiedener Informationsquellen und von Fremdanamne-
sen) sowie die Weiterentwicklung von geeigneten, u. a. nicht-kognitiven, Psy-
chotherapieverfahren sein — bis hin zu einer starkeren Beriicksichtigung von Si-
tuation und Besonderheiten der Zielgruppen in den Ausbildungscurricula und
bei den praktischen Ausbildungsphasen.

6.2.3 Eingliederungshilfe

Die Untersuchung zielte nicht auf den grofRen Bereich der Eingliederungshilfe, in
dem viele Personen der Zielgruppen betreut werden und in dem z. T. psychothera-
peutisch-psychiatrisch hochqalifizierte spezifische Angebote bereitgestellt werden.
Deshalb kann hier nicht auf aussagekraftige Daten fiir diesen Bereich zuriickgegrif-
fen werden. Insofern sind die folgenden Empfehlungen in erster Linie als Hinweise
flir eine weitere Auseinandersetzung mit den angesprochene Themenkomplexen zu
verstehen. Insbesondere in Westfalen-Lippe halten groRRe Eingliederungshilfetrager
besondere Angebote fiir psychisch kranke Menschen mit Behinderung und/oder
mit Verhaltensauffalligkeiten vor. Zugleich haben viele Personen der beiden Ziel-
gruppen Bedarfe, die Giber Eingliederungshilfen hinausgehen.

e Deshalb soll hier zumindest eine Empfehlung dahingehend ausgesprochen wer-
den, dass sowohl Reha- und vorrangige Leistungstrager als auch Leistungser-
bringer im Rahmen von Bedarfsermittlung und -feststellung standardmaRig in
den Blick nehmen sollten, ob und welche psychischen Probleme und/oder Ver-
haltensauffalligkeiten bestehen. Die von den Tragern der Eingliederungshilfe
durchzufiihrende Gesamtplanung wird in diesen Fallen nahezu immer rechts-
kreistibergreifend auszurichten sein (libergreifendes Teilhabeplanverfahren,

§ 19 SGB IX), in jedem Fall zusammen mit den fiur die Behandlungsleistungen zu-
standigen Krankenkassen.

e Dazusind in erster Linie bei den Reha- und vorrangigen Leistungstragern Wis-
sen und Sensibilitat zu fordern sowie die Kenntnisse zu Versorgungsangeboten
in den verschiedenen Rechtskreisen. Grundsatzlich sollten in heilpddagogischen
Berufen systematisch Kenntnisse zu psychischen Stérungen bei den Zielgruppen
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geférdert sowie Anleitung/Supervision bzgl. des Umgangs mit psychischen
Problemen/Verhaltensauffalligkeiten sichergestellt werden.

e Beschaftigte in Eingliederungshilfeeinrichtungen sollten Beratung durch die
0. g. Spezialeinrichtungen nutzen und z. B. auf die erwdhnte Hotline zurlckgrei-
fen konnen auf. Das dirfte auch mit Blick auf Gewaltschutz hilfreich sein.

e Sofern Bedarf festgestellt wird, sollten die aktuell sehr langen Bearbeitungszei-
ten fir die Bewilligung therapeutischer Manahmen deutlich kurzfristiger erfol-
gen.

e ATZ sollten ausgebaut werden, um dem hohen Bedarf und den langen Warte-
zeiten zu begegnen.

e Ausbau spezialisierter Wohnangebote fiir Personen mit besonders schwierigen
Stérungsbildern bzw. sehr herausforderndem Verhalten.

e SchlieRlich ist dringend anzuraten, nach stationdrer Behandlung, auch in foren-
sischen Psychiatrien, Ubergangsmanagement anzubieten sowie Uberleitung in
(unterstitzte) Beschaftigung.

e Forderung von mehr Vernetzung und Austausch zwischen Eingliederungshilfe
und psychiatrischer/ psychotherapeutischer (Spezial-)Versorgung. Hierfur ist zu-
nachst Kooperation auf Leistungstragerebene zu entwickeln und dann auf Sei-
ten der Leistungserbringer.

6.2.4 Selbstvertretung und Entstigmatisierung

¢ In Ubereinstimmung mit der UN-BRK und dem Aktionsplan NRW inklusiv emp-
fehlen wir mehr Férderung von Selbstvertretung — bezogen auf die hier in Rede
stehenden Zielgruppen sowie mehr Einbezug und Partizipation eben dieser Ziel-
gruppen, u. a. durch Peers/Peer-Konzepte in Beratungs- und Behandlungsange-
boten, bei Fachtagen u. &. (wie schon am 22.02.2022 beim Fachtag von MAGS
und PTK erfolgreich umgesetzt). Zudem sollten die guten Erfahrungen mit trialo-
gischen Formaten auch bei der Begleitung von psychisch kranken Menschen mit
Behinderung erprobt werden.

e Im Rahmen von Leistungsvereinbarungen u. a. sollten Leistungserbringer ver-
pflichtet werden, Partizipation umzusetzen und partizipative Formate zu reali-
sieren — wie bspw. Nutzerbefragungen, Nutzerzufriedenheit, gemeinsame Wei-
terentwicklung von Konzepten und Angeboten etc.

e Ein strukturiertes Beschwerdemanagement, am besten an neutraler Stelle,
sollte Gberall zur Verfligung stehen.

e Betroffene und Selbstvertretung sollten systematisch und verbindlich beteiligt
sein an der Weiterentwicklung der Versorgungsstrukturen und einzelner Bau-
steine werden.

e Vor allem seitens des Landes sollte Offentlichkeitsarbeit zur Entstigmatisierung
von Menschen mit Behinderung weiter ausgebaut werden. Offentlichkeitsarbeit
fordert zudem Sensibilitdat und das Wissens, dass auch diese Personengruppen

Psychiatrische und psychotherapeutische Versorgung von Menschen mit IM/ASS in NRW

F GS

... auch zur Forderung
von Gewaltschutz

Ausbau spezifischer
Angebote

... wie ATZ, Wohnange-
bote und Ubergangsma-
nagement sowie von
Vernetzung

Férderung von Selbst-
vertretung und Partizi-
pation

innerhalb der Angebote
und bei der Weiterent-
wicklung der Versor-
gung

Offentlichkeitsarbeit

flir Entstigmatisierung
und Bekanntmachung
der Spezialangebote

215



von psychischen Stérungen betroffen sind, denen begegnet werden kann. Sie
kann die Bereitschaft férdern, mit den Zielgruppen zu arbeiten.

Bekanntmachung der Spezialangebote bei dem Personenkreis selbst, bei An-
gehorigen, bei Schulen, Einrichtungen von Jugend- und Eingliederungshilfe so-
wie in medizinischen Berufen —auch in leichter Sprache und in Fremdsprachen.
Dies kann lber Initiativen und Aktionen geschehen, sollte aber zunehmend
auch liber Vergaben geférdert werden.

Weitere Férderung und Verbreitung geeigneter Materialien in leichter Sprache
(bspw. Sappok, Butscher & Grimmer, 2020), von barrierefreien Informations-
wegen, unterstiitzter Kommunikation und Assistenztechnologien sowie dem
Einsatz von einfacher oder leichter Sprache.

6.2.5 Ubergreifend

Der Aktionsplan NRW inklusiv konstatiert ,,Gute Politik braucht gute Daten”
(ebd., S. 12). Die Erfahrungen bei den Recherchen zur vorliegenden Untersu-
chung zeigten eindriicklich, wie wenig Daten zur psychiatrischen und psycho-
therapeutischen Versorgung der Zielgruppen vorliegen und wie heterogen diese
sind. Deshalb unterstiitzen die Autor*innen die o. g. Aussage im Aktionsplan un-
eingeschrankt und empfehlen dringend, die Datengrundlagen zur Versorgung
psychisch kranker Menschen mit Intelligenzminderung bzw. ASS systematisch zu
verbessern: Sinnvoll erscheint ein regelméfRiges Monitoring von KV- und Kran-
kenhausdaten zur Erreichung von Menschen mit IM bzw. ASS (bspw. tGber die
GBE des Landes, angesiedelt beim LZG) und ihre Auswertung mit Blick auf spezi-
fische Fragestellungen. Fir die ambulanten Angebotsstrukturen sollte eine lan-
desweit einheitliche Kerndatendokumentation entwickelt, implementiert und
regelmaRig ausgewertet und gemeinsam mit den Akteuren diskutiert werden.
Auf dieser Grundlage sind dann leichter neue Ziele zu identifizieren und ihre Er-
reichung zu monitoren. Bestandteile der Betrachtung sollten auch Barrierefrei-
heit (umfassend, also bspw. mit Kommunikationshilfen flur kérperbehinderte,
seh- und horbehinderte, intelligenzgeminderte Menschen sowie Menschen mit
geringen Deutschkenntnissen) und Fachlichkeit des Personals sein. Diese Daten
sollten in die Teilhabeberichterstattung des Landes einflieRen.

Das Land soll und kann sehr viel fiir die Verstarkung kommunaler Planung und
Steuerung tun. So kann die psychiatrisch-psychotherapeutische Versorgung der
Zielgruppen aktiv in die aktuelle Férderung Gemeindepsychiatrischer Verbiinde
eingebracht werden. Durch die Bereitstellung auf die einzelnen Kommunen be-
zogenen Daten (s. 0.) kann die Weiterentwicklung der Versorgung auf kommu-
naler Ebene geférdert werden —in Kooperation mit der regionalen/lokalen Psy-
chiatriekoordination. Zudem kénnen Austauschforen zum Thema implementiert
und landesseitig unterstitzt und moderiert werden.

Landesseitig und ggf. in Zusammenarbeit mit Leistungstragern kénnten einige
der oben vorgestellten MaBnahmen in Modellprojekten erprobt werden (sowie
weitere Ideen). Wichtig sind dabei generell eine wissenschaftliche Begleitung/
Evaluation und eine partizipative Umsetzung unter Einbezug der betroffenen.
Hier ist z. B. zu denken an Sonderzulassungen fiir spezifische Psychotherapie
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oder an niedrigschwellige psychologisch/psychotherapeutische Beratung, an
Konsulentendienste und zentrale Fachstelle oder die Férderung kultursensibler
Arbeit mit Menschen Behinderung und mit Migrationshintergrund. Auch kénnte
es gehen um Vorsorgeleistungen/Pravention fur die Zielgruppen sowie um eine
bessere Erreichung alterer Patient*innen.

Generell (iber alle Dienste hinweg: Finanzierung von Sprachmittlerdiensten
und Forderung gender- und kultursensibler Arbeit. Das Land kdnnte sich hier-
flr einsetzen, selbst fordern oder entsprechende Qualitadtskriterien definieren.

Ganz generell sind verschiedene Austauschforen hilfreich, diese spezifische Ver-
sorgungsfrage zu fokussieren und voranzubringen. Dazu gehéren Fachtage (wie
der sehr erfolgreiche Fachtag von MAGS und PTK am 22.02.2022), Expertenge-
sprache, runde Tischen — auch mit Zulassungsausschiissen/Krankenkassen u. &.
Seitens des MAGS konnen hier Akteure ins Gesprach gebracht werden, ggf. Kon-
flikte moderiert, Losungen fiir Probleme angestoRen sowie Fachlichkeit gefor-
dert werden. Auch die Ergebnisse der hier vorgelegten Untersuchung kénnten
im Rahmen eines Fachtags vorgestellt und mit Selbstvertretung, Versorgungsbe-
teiligten und weiteren Expert*innen diskutiert werden.
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Anhang

Behandlungsdiagnosen fiir Intelligenzminderung (F70 — F74, F78, F79) — differenziert nach zusammengefass-

ten Facharztgruppen fiir den Bereich Kinder und Jugendliche

Tab. 39: Behandlungsdiagnosen F70 — F74, F78, F79 und zusammengefasste Facharztgruppen — differenziert

nach Geschlecht der Patient*innen (KVNO)

Diagnose/ maénnlich

Facharztgruppe (FAG)
abs. in%

Diagnose: Leichte Intelligenzminderung (F70)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 4.719 60,7
Psychiatrische Versorgung (FAG 1) 2.906 37,4
Psychotherapeutische V

ychotherapeutisc ersorgung 148 19
(FAG 1)
Gesamt 7.773 100,0

Diagnose: Mittelgradige Intelligenzminderung (F71)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 3.423 56,5
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 2.619 43,2
Psychotherapeutische V

v peutische Versorgung 17 03
(FAG 111)
Gesamt 6.059 100,0

Diagnose: Schwere Intelligenzminderung (F72)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 1.833 52,7
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 1.578 45,4
Psychotherapeutische Versorgung 0 0.0
(FAG 111) ’

Gesamt 3.411 100,0
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weiblich
abs. in%
3.925 57,9
2.674 39,5
176 2,6
6.775 100,0
2.921 57,5
2.150 42,3
13 0,3
5.084 100,0
1.338 55,5
1.073 44,5
0 0,0
2.411 100,0

Gesamt
abs. in%
8.644 59,4
5.580 38,4
324 2,2
14.548 100,0
6.344 56,9
4.769 42,8
30 0,3
11.143 100,0
3.171 54,4
2.651 45,6
0 0,0
5.822 100,0
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Diagnose/ mannlich weiblich

Facharztgruppe (FAG)
abs. in% abs.

Diagnose: Schwerste Intelligenzminderung (F73)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 548 67,7 460
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 262 32,3 192
Psychotherapeutische Versorgun

Y/ peuti gung 0 0,0 0
(FAG 111)
Gesamt 810 100,0 652
Diagnose: Dissoziierte Intelligenz (F74)
Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 127 71,8 99
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 21 11,9 15
Psychotherapeutische Versorgung

29 16,4 18

(FAG 1)
Gesamt 177 100,0 132

Diagnose: Andere Intelligenzminderung (F78)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 216 69,5 190
Psychiatrische Versorgung (FAG 1) 95 30,5 66
Psychotherapeutische Versorgun

Y p gung 0 0,0 5
(FAG 1II)
Gesamt 311 100,0 261

Diagnose: Nicht niher bezeichnete Intelligenzminderung (F79)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 12.151 84,4 9.961
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 2.216 15,4 2.000
Psychotherapeutische Versorgun

y P gune 29 0,2 23
(FAG 1)
Gesamt 14.396 100,0 11.984

Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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in%

70,6

29,4

0,0

100,0

75,0

11,4

13,6

100,0

72,8

25,3

19

100,0

83,1

16,7

0,2

100,0

Gesamt
abs. in%
1.008 68,9
454 31,1
0 0,0
1.462 100,0
226 73,1
36 11,7
47 15,2
309 100,0
406 71,0
161 28,1
5 0,9
572 100,0
22.112 83,8
4,216 16,0
52 0,2
26.380 100,0
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Tab. 40: Behandlungsdiagnosen F70 — F74, F78, F79 und zusammengefasste Facharztgruppen — differenziert

nach Geschlecht der Patient*innen (KVWL)

Diagnose/ maénnlich

Facharztgruppe (FAG) abs in %

Diagnose: Leichte Intelligenzminderung (F70)

Hausarztliche Versorgung (FAG |) 3.289 56,9
Psychiatrische Versorgung (FAG 1) 2.416 41,8
Psychoth tische V

ychotherapeutische Versorgung 78 13
(FAG IlI)
Gesamt 5.783 100,0

Diagnose: Mittelgradige Intelligenzminderung (F71)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 2.350 54,1
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 1.988 45,7
Psychotherapeutische Versorgung 9 02
(FAG 1) ’

Gesamt 4.347 100,0

Diagnose: Schwere Intelligenzminderung (F72)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 1.136 55,2
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 922 44,8
Psychotherapeutische Versorgun

Y/ p gung <5 0,0
(FAG 1)
Gesamt 2.058 100,0

Diagnose: Schwerste Intelligenzminderung (F73)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 327 57,9
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 238 42,1
Psychotherapeutische Versorgung 0 0.0
(FAG 1) ’
Gesamt 565 100,0
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weiblich
abs. in%
3.004 54,7
2.364 43,1
120 2,2
5.488 100,0
2.027 53,1
1.770 46,3
22 0,6
3.819 100,0
1.031 58,8
723 41,2
0 0,0
1.754 100,0
283 64,2
158 35,8
0 0,0
441 100,0

Gesamt
abs. in%
6.293 55,8
4.780 42,4
198 1,8
11.271 100,0
4.377 53,6
3.758 46,0
31 0,4
8.166 100,0
2.167 56,8
1.645 43,2
<5 0,0
3.812 100,0
610 60,6
396 39,4
0 0,0
1.006 100,0
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Diagnose/ mannlich weiblich

Facharztgruppe (FAG)

abs. in % abs.
Diagnose: Dissoziierte Intelligenz (F74)
Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 32 84,2 24
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 6 15,8 0
Psychotherapeutische Versorgun
(FZG ) " B 0 0.0 0
Gesamt 38 100,0 24

Diagnose: Andere Intelligenzminderung (F78)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 96 94,1 117
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 6 5,9 17
Psychotherapeutische Versorgun

Yy p gung 0 0,0 0
(FAG 11I)
Gesamt 102 100,0 134

Diagnose: Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminderung (F79)

Hausarztliche Versorgung (FAG |) 11.017 85,3 9.658
Psychiatrische Versorgung (FAG 1) 1.891 14,6 1.858
Psychotherapeutische Versorgung

10 0,1 10
(FAG 111)
Gesamt 12.918 100,0 11.526

Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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in%

100,0

0,0

0,0

100,0

87,3

12,7

0,0

100,0

83,8

16,1

0,1

100,0

Gesamt
abs. in%
56 90,3
6 9,7
0 0,0
62 100,0
213 90,3
23 9,7
0 0,0
236 100,0
20.675 84,6
3.749 15,3
20 0,1
24.444 100,0
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Behandlungsdiagnosen fiir Intelligenzminderung (F70 — F74, F78, F79) — differenziert nach zusammengefass-
ten Facharztgruppen fiir den Bereich Kinder und Jugendliche

Tab. 41: Behandlungsdiagnosen F70 — F74, F78, F79 und zusammengefasste Facharztgruppen fiir den Bereich
Kinder und Jugendliche — differenziert nach Geschlecht der Patient*innen (KVNO)

Diagnose/ mannlich weiblich Gesamt
Facharztgruppe (FAG) abs. in% abs. in% abs. in%
Diagnose: Leichte Intelligenzminderung (F70)
Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu
1.479 63,4 899 64,1 2.378 63,7
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
783 33,6 440 31,4 1.223 32,8
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be-
. . 69 3,0 63 4,5 132 3,5
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 2.331 100,0 1.402 100,0 3.733 100,0

Diagnose: Mittelgradige Intelligenzminderung (F71)

Hausaérztliche Versorgung im Bereich KiJu

379 74,2 238 76,8 617 75,2
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-

124 24,3 60 19,4 184 22,4
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be-

. . 8 1,6 12 3,9 20 2,4

reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 511 100,0 310 100,0 821 100,0

Diagnose: Schwere Intelligenzminderung (F72)

Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu

214 86,6 151 91,0 365 88,4
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
33 134 15 9,0 48 11,6
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be-
. . 0 0,0 0 0,0 0 0,0
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 247 100,0 166 100,0 413 100,0
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Diagnose/ mannlich

Facharztgruppe (FAG) abs

Diagnose: Schwerste Intelligenzminderung (F73)

Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu

95
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor- 10
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be- 0
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 105
Diagnose: Dissoziierte Intelligenz (F74)
Hausarztliche Versorgung im Bereich Kilu 265
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor- 112
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be- .
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 384
Diagnose: Andere Intelligenzminderung (F78)
Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu 69
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor- 10
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be- 0
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 79

in%

90,5

9,5

0,0

100,0

69,0

29,2

1,8

100,0

87,3

12,7

0,0

100,0

weiblich
abs. in %
59 90,8
6 9,2
0 0,0
65 100,0
123 70,7
46 26,4
5 2,9
174 100,0
46 88,5
6 11,5
0 0,0
52 100,0

Psychiatrische und psychotherapeutische Versorgung von Menschen mit IM/ASS in NRW

Gesamt
abs. in%
154 90,6
16 9,4
0 0,0
170 100,0
388 69,5
158 28,3
12 2,2
558 100,0
115 87,8
16 12,2
0 0,0
131 100,0
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Diagnose/ mannlich

Facharztgruppe (FAG) abs

Diagnose: Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminderung (F79)

Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu

71
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor- 147
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be- 6
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 224

Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

in %

31,7

65,6

2,7

100,0

weiblich
abs. in %
58 47,9
63 52,1
<5 0,0
121 100,0
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Gesamt
abs. in %
129 37,4
210 60,9
6 1,7
345 100,0
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Tab. 42: Behandlungsdiagnosen F70 — F74, F78, F79 und zusammengefasste Facharztgruppen fiir den Bereich
Kinder und Jugendliche — differenziert nach Geschlecht der Patient*innen (KVWL)

Diagnose/ mannlich weiblich Gesamt

Facharztgruppe (FAG) abs. in% abs. in% abs. in%

Diagnose: Leichte Intelligenzminderung (F70)

Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu

524 47,9 290 51,9 814 49,2
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-

535 48,9 220 39,4 755 45,7
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be-

i . 35 3,2 49 8,8 84 51

reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 1.094 100,0 559 100,0 1.653 100,0

Diagnose: Mittelgradige Intelligenzminderung (F71)

Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu

146 52,0 89 54,9 235 53,0
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-

128 45,6 68 42,0 196 44,2
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be-

. . 7 2,5 5 3,1 12 2,7

reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 281 100,0 162 100,0 443 100,0

Diagnose: Schwere Intelligenzminderung (F72)

Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu

102 81,6 66 80,5 168 81,2
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
23 18,4 16 19,5 39 18,8
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be-
. . 0 0,0 0 0,0 0 0,0
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 125 100,0 82 100,0 207 100,0
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Diagnose/ mannlich weiblich Gesamt
Facharztgruppe (FAG) abs. in% abs. in% abs. in%

Diagnose: Schwerste Intelligenzminderung (F73)

Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu

38 40,0 35 56,5 73 46,5
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
57 60,0 27 43,5 84 53,5
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be-
. . 0 0,0 0 0,0 0 0,0
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 95 100,0 62 100,0 157 100,0
Diagnose: Dissoziierte Intelligenz (F74)
Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu
38 100,0 17 100,0 55 100,0
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
0 0,0 0 0,0 0 0,0
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be-
. . 0 0,0 0 0,0 0 0,0
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 38 100,0 17 100,0 55 100,0
Diagnose: Andere Intelligenzminderung (F78)
Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu
15 100,0 9 100,0 24 100,0
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
0 0,0 0 0,0 0 0,0
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be-
; : 0 0,0 0 0,0 0 0,0
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 15 100,0 9 100,0 24 100,0

Diagnose: Nicht niher bezeichnete Intelligenzminderung (F79)
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Diagnose/ mannlich weiblich Gesamt
Facharztgruppe (FAG) abs. in% abs. in% abs. in%
Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu
1.434 85,3 925 86,0 2.359 85,6
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
247 14,7 150 14,0 397 14,4
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be-
. . 0 0,0 0 0,0 0 0,0
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 1.681 100,0 1.075 100,0 2.756 100,0

Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Behandlungsdiagnosen fiir Autismus-Spektrum-Stérungen (ASS) (F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9) - differenziert

nach zusammengefassten Facharztgruppen

Tab. 43: Behandlungsdiagnosen F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9 und zusammengefasste Facharztgruppen — diffe-
renziert nach Geschlecht der Patient*innen (KVNO)

Diagnose/ maénnlich
Facharztgruppe (FAG) abs. in %
Diagnose: Friihkindlicher Autismus (F84.0)

Hausarztliche Versorgung (FAG |) 3.733 78,7
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 955 20,1
Psychotherapeutische Versorgun

(FZG 1) " B >7 12
Gesamt 4.745 100,0
Diagnose: Atypischer Autismus (F84.1)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 687 63,0
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 358 32,8
Psychotherapeutische Versorgun

(FZG ) " B 46 4.2
Gesamt 1.091 100,0
Diagnose: Rett-Syndrom (F84.2)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 0 0,0
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 0 0,0
Psychotherapeutische Versorgung 0 0.0
(FAG 111) ’
Gesamt 0 100,0

Diagnose: Andere desintegrative Storung des Kindesalters (F84.3)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 194
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) <5
Psychotherapeutische Versorgung 0
(FAG 11

Gesamt 194

100,0

0,0

0,0

100,0

weiblich
abs. in%
1.290 78,4
342 20,8
14 0,9
1.646 100,0
272 68,3
114 28,6
12 3,0
398 100,0
95 72,5
36 27,5
0 0,0
131 100,0
100 100,0
<5 0,0
0 0,0
100 100,0
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Gesamt

abs. in%

5.023 78,6

1.297 20,3

71 1,1

6.391 100,0

959 64,4

472 31,7

58 3,9

1.489 100,0

95 72,5

36 27,5

0 0,0

131 100,0

294 100,0

0,0

0 0,0

294 100,0
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Diagnose/ mannlich weiblich

Facharztgruppe (FAG) abs. in% abs. in%

Diagnose: Uberaktive Stérung mit Intelligenzminderung und Bewegungsstereotypien (F84.4)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 182 87,9 103 89,6
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 25 12,1 12 10,4
Psychotherapeutische Versorgun

Y peutl gune 0 0,0 0 0,0
(FAG 1)
Gesamt 207 100,0 115 100,0
Diagnose: Asperger-Syndrom (F84.5)
Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 2.418 68,6 769 60,7
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 814 23,1 343 27,1
Psychotherapeutische Versorgung

292 8,3 154 12,2

(FAG I11)
Gesamt 3.524 100,0 1.266 100,0

Diagnose: Sonstige tiefgreifende Entwicklungsstorungen (F84.8)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 1.121 89,8 712 88,2
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 115 9,2 95 11,8
Psychotherapeutische Versorgung

13 1,0 0 0,0
(FAG 1)
Gesamt 1.249 100,0 807 100,0

Diagnose: Tiefgreifende Entwicklungsstorung, nicht ndher bezeichnet (F84.9)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 509 85,3 292 86,9
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 88 14,7 44 13,1
Psychotherapeutische Versorgun

Y P gune 0 0,0 0 0,0
(FAG 1)
Gesamt 597 100,0 336 100,0

Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Gesamt

abs. in%

285 88,5

37 11,5

0 0,0

322 100,0

3.187 66,5

1.157 24,2

446 9,3

4,790 100,0

1.833 89,2

210 10,2

13 0,6

2.056 100,0

801 85,9

132 14,1

0 0,0

933 100,0
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Tab. 44: Behandlungsdiagnosen F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9 und zusammengefasste Facharztgruppen — diffe-

renziert nach Geschlecht der Patient*innen (KVWL)

Diagnose/ maénnlich weiblich

Facharztgruppe (FAG) abs. in% abs.

Diagnose: Friihkindlicher Autismus (F84.0)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 2.525 78,8 887
Psychiatrische Versorgung (FAG 1) 671 20,9 244
Psychotherapeutische Versorgun

(FZG 11)] i B 8 0.2 0
Gesamt 3.204 100,0 1.131
Diagnose: Atypischer Autismus (F84.1)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 428 65,6 159
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 211 32,4 98
Psychotherapeutische Versorgung

(FAG 1) B 20 8
Gesamt 652 100,0 265
Diagnose: Rett-Syndrom (F84.2)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 0 0,0 118
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 0 0,0 36
Psychotherapeutische Versorgun

(FZG i " B 0 0.0 0
Gesamt 0 100,0 154

Diagnose: Andere desintegrative Storung des Kindesalters (F84.3)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 72 100,0 34
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 0 0,0 0
Psychotherapeutische Versorgun

Y/ peuti gung 0 0,0 0
(FAG 1II)
Gesamt 72 100,0 34
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in %

78,4

21,6

0,0

100,0

60,0

37,0

3,0

100,0

76,6

23,4

0,0

100,0

100,0

0,0

0,0

100,0

Gesamt

abs. in%

3.412 78,7

915 21,1

8 0,2

4,335 100,0

587 64,0

309 33,7

21 2,3

917 100,0

118 76,6

36 23,4

0 0,0

154 100,0

106 100,0

0 0,0

0 0,0

106 100,0
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Diagnose/ mannlich weiblich

Facharztgruppe (FAG) abs. in% abs. in%

Diagnose: Uberaktive Stérung mit Intelligenzminderung und Bewegungsstereotypien (F84.4)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 100 80,0 51 89,5
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 25 20,0 6 10,5
Psychotherapeutische Versorgun

(FZG 1) i e 0 00 0 00
Gesamt 125 100,0 57 100,0
Diagnose: Asperger-Syndrom (F84.5)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 1.410 69,7 504 61,3
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 489 24,2 232 28,2
Z:széhlcl)lt)herapeutische Versorgung 135 6.2 86 10,5
Gesamt 2.024 100,0 822 100,0

Diagnose: Sonstige tiefgreifende Entwicklungsstorungen (F84.8)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 533 89,3 418 89,5
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 59 9,9 49 10,5
Psychotherapeutische Versorgun

y P gung 5 0,8 0 0,0
(FAG 1II)
Gesamt 597 100,0 467 100,0

Diagnose: Tiefgreifende Entwicklungsstorung, nicht ndher bezeichnet (F84.9)

Hausarztliche Versorgung (FAG 1) 284 75,3 199 75,1
Psychiatrische Versorgung (FAG Il) 66 17,5 47 17,7
Psychotherapeutische Versorgun

y P gung 27 7,2 19 7,2
(FAG 11I)
Gesamt 377 100,0 265 100,0

Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Gesamt
abs. in%
151 83,0
31 17,0
0 0,0
182 100,0
1.914 67,3
721 25,3
211 7,4
2.846 100,0
951 89,4
108 10,2
5 0,5
1.064 100,0
483 75,2
113 17,6
46 7,2
642 100,0
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Behandlungsdiagnosen fiir Autismus-Spektrum-Stérungen (ASS) (F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9) - differenziert

nach zusammengefassten Facharztgruppen im Be-reich Kinder und Jugendliche

Tab. 45: Behandlungsdiagnosen F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9 und zusammengefasste Facharztgruppen fiir den

Bereich Kinder und Jugendliche — differenziert nach Geschlecht der Patient*innen (KVNO)

Diagnose/ maénnlich
Facharztgruppe (FAG) abs in%
Diagnose: Friihkindlicher Autismus (F84.0)
Hausarztliche Versorgung im Bereich Kilu
4.266 81,0
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
942 17,9
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be- 60 11
reich KiJu (FAG VI) ’
Gesamt 5.268 100,0
Diagnose: Atypischer Autismus (F84.1)
Hausaérztliche Versorgung im Bereich KiJu
617 54,6
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
463 41,0
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be- 50 44
reich KiJu (FAG VI) ’
Gesamt 1.130 100,0
Diagnose: Rett-Syndrom (F84.2)
Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu
13 100,0
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor- 0 0.0
gung (FAG V) ’
Psychotherapeutische Versorgung im Be- 0 0.0
reich KiJu (FAG VI) ’
Gesamt 13 100,0

weiblich
abs. in%
916 79,9
212 18,5
19 1,7
1.147 100,0
147 53,1
108 39,0
22 7,9
277 100,0
62 91,2
6 8,8
0 0,0
68 100,0
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Gesamt

abs. in%

5.182 80,8

1.154 18,0

79 1,2

6.415 100,0

764 54,3

571 40,6

72 51

1.407 100,0

75 92,6

6 7,4

0 0,0

81 100,0
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Diagnose/ mannlich weiblich

Facharztgruppe (FAG) abs. in % abs.

Diagnose: Andere desintegrative Storung des Kindesalters (F84.3)

Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu

592 100,0 290
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor- 0 0.0 0
gung (FAG V) ’
Psychotherapeutische Versorgung im Be- 0 0.0 0
reich KiJu (FAG VI) ’
Gesamt 592 100,0 290

in%

100,0

0,0

0,0

100,0

Diagnose: Uberaktive Stérung mit Intelligenzminderung und Bewegungsstereotypien (F84.4)

Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu

209 100,0 57
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
0 0,0 0
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be- 0 0.0 0
reich KiJu (FAG VI) ’
Gesamt 209 100,0 57
Diagnose: Asperger-Syndrom (F84.5)
Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu
1.768 52,2 318
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
1.361 40,2 314
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be-
. . 258 7,6 115
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 3.387 100,0 747

Diagnose: Sonstige tiefgreifende Entwicklungsstorungen (F84.8)

Hausarztliche Versorgung im Bereich Kilu

4.980 96,5 2.444
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
171 3,3 58
gung (FAG V)
Psychotherapeutische V im Be-
Y . peutische Versorgung im Be 1 0.2 6
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 5.163 100,0 2.508
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100,0

0,0

0,0

100,0

42,6

42,0

15,4

100,0

97,4

2,3

0,2

100,0

Gesamt
abs. in%
882 100,0

0 0,0

0 0,0

882 100,0

266 100,0

0 0,0

0 0,0

266 100,0

2.086 50,5

1.675 40,5

373 9,0

4,134 100,0

7.424 96,8

229 3,0

18 0,2

7.671 100,0
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Diagnose/

Facharztgruppe (FAG)

Diagnose: Tiefgreifende Entwicklungsstorung, nicht ndher bezeichnet (84.9)

Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu
(FAG IV)

Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
gung (FAG V)

Psychotherapeutische Versorgung im Be-
reich KiJu (FAG VI)

Gesamt

Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

mannlich

abs.

2.809

147

30

2.986

in %

94,1

4,9

1,0

100,0

weiblich

abs.

1.481

53

1.542

in%

96,0

3,4

0,5

100,0

Gesamt
abs. in %
4.290 94,8
200 4,4
38 0,8
4.528 100,0

Tab. 46: Behandlungsdiagnosen F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9 bei zusammengefassten Facharztgruppen fir den

Bereich Kinder und Jugendliche — differenziert nach Geschlecht der Patient*innen (KVWL)

Diagnose/
Facharztgruppe (FAG)
Diagnose: Friihkindlicher Autismus (F84.0)

Hausarztliche Versorgung im Bereich Kilu
(FAG IV)

Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
gung (FAG V)

Psychotherapeutische Versorgung im Be-
reich KiJu (FAG VI)

Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu
(FAG IV)

Diagnose: Atypischer Autismus (F84.1)

Hausarztliche Versorgung im Bereich Kilu
(FAG IV)

Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
gung (FAG V)

Psychotherapeutische Versorgung im Be-
reich KiJu (FAG VI)

Gesamt

mannlich

abs. in %
1.928 70,6
780 28,6
23 0,8
2.731 100,0
285 49,6
268 46,6
22 3,8
575 100,0

weiblich

abs.

468

181

655

58

67

11

136
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in%

71,5

27,6

0,9

100,0

42,6

49,3

8,1

100,0

Gesamt
abs. in%
2.396 70,8
961 28,3
29 0,9
3.386 100,0
343 48,2
335 47,1
33 4,6
711 100,0
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Diagnose/ mannlich weiblich Gesamt

Facharztgruppe (FAG)

abs. in% abs. in% abs. in%
Diagnose: Rett-Syndrom (F84.2)
Hausarztliche Versorgung im Bereich Kilu
5 100,0 52 81,3 57 82,6
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
0 0,0 12 18,8 12 17,4
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be-
. . 0 0,0 0 0,0 0 0,0
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 5 100,0 64 100,0 69 100,0

Diagnose: Andere desintegrative Stérung des Kindesalters (F84.3)

Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu

137 100,0 64 100,0 201 100,0
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
0 0,0 0 0,0 0 0,0
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be-
. . 0 0,0 0 0,0 0 0,0
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 137 100,0 64 100,0 201 100,0

Diagnose: Uberaktive Stérung mit Intelligenzminderung und Bewegungsstereotypien (F84.4)

Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu

56 70,9 21 80,8 77 73,3
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
23 29,1 5 19,2 28 26,7
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be-
. . 0 0,0 0 0,0 0 0,0
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 79 100,0 26 100,0 105 100,0
Diagnose: Asperger-Syndrom (F84.5)
Hausarztliche Versorgung im Bereich Kilu
508 41,5 92 37,2 600 40,8
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
612 50,0 108 43,7 720 48,9
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be-
. . 105 8,6 47 19,0 152 10,3
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 1.225 100,0 247 100,0 1.472 100,0
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Diagnose/ mannlich weiblich
Facharztgruppe (FAG) abs. in % abs. in %

Diagnose: Sonstige tiefgreifende Entwicklungsstorungen (F84.8)

Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu

1.500 94,0 830 97,9
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
90 5,6 18 2,1
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be-
. . 6 0,4 0 0,0
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 1.596 100,0 848 100,0

Diagnose: Tiefgreifende Entwicklungsstorung, nicht ndher bezeichnet (F84.9)

Hausarztliche Versorgung im Bereich KiJu

852 92,2 493 92,8
(FAG IV)
Kinder- und Jugendpsychiatrische Versor-
72 7,8 33 6,2
gung (FAG V)
Psychotherapeutische Versorgung im Be-
. . 0 0,0 5 0,9
reich KiJu (FAG VI)
Gesamt 924 100,0 531 100,0

Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Gesamt

abs. in%
2.330 95,3
108 4,4

6 0,2
2.444 100,0
1.345 92,4
105 7,2

5 0,3
1.455 100,0
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Einzeldiagnosen (ICD-10 Diagnosen F70 — F74, F78, F79) und h&ufigste Komorbiditdten — differenziert nach
Kassenarztlichen Vereinigungen

Tab. 47: Behandlungsdiagnose leichte Intelligenzminderung (F70) und die zehn haufigsten Komorbiditaten (sor-
tiert nach Haufigkeit bei KVNO)

KVNO KVWL
Rang- Rang-
olatz* platz* (n =43.237) (n = 29.050)
Komorbidititen KVNO KVWL abs. in % abs. in%
Depressive Episode (F32) 1 1 3.656 8,5 2.783 9,6
Umschriebene Entwicklungsstérungen
2 5 3.307 7,6 1.466 5,0
des Sprechens und der Sprache (F80)
Reaktionen auf schwere Belastungen und
. 3 2 2.767 6,4 1.799 6,2
Anpassungsstérungen (F43)
Andere Angststorungen (F41) 4 4 2.360 5,5 1.587 5,5
Schizophrenie (F20) 5 3 2.110 49 1.654 5,7
Tiefgreifende Entwicklungsstorungen
6 2.027 4,7 834 2,9
(F84)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 7 9 1.782 4,1 1.094 3,8
Rezidivierende depressive Stérung (F33) 8 6 1.772 4,1 1.363 4,7
Somatoforme Stérungen (F45) 9 7 1.721 4,0 1.259 4,3
Spezifische Personlichkeitsstérungen
10 8 1.709 4,0 1.211 4,2

(F60)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
*  Die Komorbiditaten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeordnet. Den %-Anteilen bei der KVWL

wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.
Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

Psychiatrische und psychotherapeutische Versorgung von Menschen mit IM/ASS in NRW 250



F GS

Tab. 48: Behandlungsdiagnose Mittelgradige Intelligenzminderung (F71) und die zehn haufigsten Komorbidita-
ten (sortiert nach Haufigkeit bei KVNO)

KVNO KVWL
Rang- Rang-
platz* platz* (n =19.556) (n =14.227)
Komorbidititen KVNO KVWL abs. in % abs. in %
Depressive Episode (F32) 1 1 1.647 8,4 1.258 8,8
Tiefgreifende Entwicklungsstorungen
2 5 1.499 7,7 827 5,8
(F84)
Andere psychische Storungen aufgrund
einer Schadigung oder Funktionsstérung
) . R . 3 3 1.341 6,9 962 6,8
des Gehirns oder einer kdrperlichen
Krankheit (FO6)
Schizophrenie (F20) 4 2 1.279 6,5 1.077 7,6
Umschriebene Entwicklungsstorungen
5 8 1.113 5,7 608 4,3
des Sprechens und der Sprache (F80)
Reaktionen auf schwere Belastungen und
. 6 6 998 51 665 4,7
Anpassungsstérungen (F43)
Andere Angststérungen (F41) 7 7 964 49 662 4,7

Personlichkeits- und Verhaltensstorung
aufgrund einer Krankheit, Schadigung 8 4 821 4,2 883 6,2
oder Funktionsstérung des Gehirns (FO7)

Somatoforme Stérungen (F45) 9 9 673 3,4 608 43

Spezifische Personlichkeitsstérungen

10 10 579 3,0 484 3,4
(F60)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezogen.

* Die Komorbiditaten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeordnet. Den %-Anteilen bei der KVWL
wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

Psychiatrische und psychotherapeutische Versorgung von Menschen mit IM/ASS in NRW 25 1



F GS

Tab. 49: Behandlungsdiagnose schwere Intelligenzminderung (F72) und die zehn haufigsten Komorbiditdten
(sortiert nach Haufigkeit der KVNO)

KVNO KVWL
Rang- Rang-
platz* platz* (n =8.339) (n=5.061)
Komorbidititen KVNO KVWL abs. in % abs. in %
Tiefgreifende Entwicklungsstorungen
1 1 1.174 14,1 650 12,8
(F84)
Andere psychische Storungen aufgrund
einer Schadigung oder Funktionsstérung
) . . . 2 2 698 8,4 446 8,8
des Gehirns oder einer korperlichen
Krankheit (FO6)
Umschriebene Entwicklungsstorungen
3 5 608 7,3 332 6,6

des Sprechens und der Sprache (F80)

Personlichkeits- und Verhaltensstérung
aufgrund einer Krankheit, Schadigung 4 4 511 6,1 370 7,3
oder Funktionsstorung des Gehirns (FO7)

Schizophrenie (F20) 5 6 495 5,9 268 5,3
Depressive Episode (F32) 6 3 482 5,8 374 7,4
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-

R 7 10 306 3,7 153 3,0
stérungen (F83)
Andere Angststérungen (F41) 8 11 274 3,3 151 3,0
Umschriebene Entwicklungsstérung der

. . 9 12 265 3,2 148 2,9

motorischen Funktionen (F82)
Nicht ndher bezeichnete Demenz (FO3) 10 9 260 3,1 159 3,1

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezogen.

*  Die Komorbiditaten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeordnet. Den %-Anteilen bei der KVWL
wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 50: Behandlungsdiagnose schwerste Intelligenzminderung (F73) und die zehn haufigsten Komorbiditaten
(sortiert nach Haufigkeit bei der KVNO)

KVNO KVWL
Rang- Rang-
platz* platz* (n =1.749) (n=1.212)
Komorbidititen KVNO KVWL abs. in % abs. in %
Tiefgreifende Entwicklungsstorungen
1 1 368 21,0 204 16,8
(F84)
Andere psychische Storungen aufgrund
einer Schadigung oder Funktionsstérung
. . . ) 2 4 153 8,7 88 7,3
des Gehirns oder einer kdrperlichen
Krankheit (FO6)
Umschriebene Entwicklungsstorungen
3 2 141 8,1 97 8,0
des Sprechens und der Sprache (F80)
Depressive Episode (F32) 4 5 137 7,8 84 6,9

Personlichkeits- und Verhaltensstérung
aufgrund einer Krankheit, Schadigung 5 6 98 5,6 82 6,8
oder Funktionsstorung des Gehirns (F07)

Kombinierte umschriebene Entwicklungs-

.. 6 7 90 5,1 70 5,8
storungen (F83)
Schizophrenie (F20) 7 9 71 4,1 48 4,0
Umschriebene Entwicklungsstérung der
. . 8 3 69 3,9 97 8,0
motorischen Funktionen (F82)
Nicht ndher bezeichnete Entwicklungssto-
9 8 64 3,7 53 4,4
rung (F89)
Somatoforme Stérungen (F45) 10 16 56 3,2 24 2,0

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
*  Die Komorbiditaten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeordnet. Den %-Anteilen bei der KVWL

wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.
Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 51: Behandlungsdiagnose Dissoziierte Intelligenz (F74) und die zehn haufigsten Komorbiditaten (sortiert
nach Haufigkeit bei der KVNO)

KVNO KVWL

Rang- Rang-

platz* platz* (n =1.749) (n=1.212)
Komorbidititen KVNO KVWL abs. in % abs. in %
Umschriebene Entwicklungsstérungen 1 3 385 13,6 39 9,4
des Sprechens und der Sprache (F80)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 2 1 355 12,5 115 27,6
Umschriebene Entwicklungsstorungen 3 2 289 10,2 49 11,8
schulischer Fertigkeiten (F81)
Umschriebene Entwicklungsstorung der 4 4 228 8,0 37 8,9
motorischen Funktionen (F82)
Andere Verhaltens- und emotionale St6- 5 18 176 6,2 5 1,2
rungen mit Beginn in der Kindheit und Ju-
gend (F98)
Reaktionen auf schwere Belastungen und 6 5 175 6,2 27 6,5
Anpassungsstérungen (F43)
Emotionale Storungen des Kindesalters 7 13 149 5,3 10 2,4
(F93)
Tiefgreifende Entwicklungsstorungen 8 14 136 4,8 9 2,2
(F84)
Kombinierte umschriebene Entwicklungs- 9 7 122 4,3 26 6,2
storungen (F83)
Depressive Episode (F32) 10 -- 105 3,7 <5 --

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezogen.

*  Die Komorbiditaten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeordnet. Den %-Anteilen bei der KVWL
wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 52: Behandlungsdiagnose andere Intelligenzminderung (F78) und die zehn haufigsten Komorbiditdten

(sortiert nach Haufigkeit bei der KVNO)

KVNO KVWL
Rang- Rang-
platz* platz* (n =1.208) (n=318)
Komorbidititen KVNO KVWL abs. in % abs. in %
Depressive Episode (F32) 1 1 154 12,7 44 13,8
Umschriebene Entwicklungsstérungen
2 8 121 10,0 20 6,3
des Sprechens und der Sprache (F80)
Reaktionen auf schwere Belastungen und
. 3 3 92 7,6 25 7,9
Anpassungsstérungen (F43)
Tiefgreifende Entwicklungsstérungen
4 11 82 6,8 17 5,3
(F84)
Andere Angststorungen (F41) 5 - 71 5,9 <5 -
Schizophrenie (F20) 6 6 62 51 22 6,9
Somatoforme Stérungen (F45) 7 15 60 5,0 11 3,5
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. . 8 15 57 4,7 11 3,5
motorischen Funktionen (F82)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 9 - 56 4,6 5 1,6
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
.. 10 5 54 4,5 24 7,5
storungen (F83)
Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
* Die Komorbiditaten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeordnet. Den %-Anteilen bei der KVWL

wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

Psychiatrische und psychotherapeutische Versorgung von Menschen mit IM/ASS in NRW

255



F GS

Tab. 53: Behandlungsdiagnose nicht ndher bezeichnete Intelligenzminderung (F79) und die zehn haufigsten
Komorbiditaten (sortiert nach Haufigkeit bei der KVNO)

KVNO KVWL
Rang- Rang-
platz* platz* (n =54.295) (n =44.249)
Komorbidititen KVNO KVWL abs. in % abs. in %
Umschriebene Entwicklungsstérungen
1 2 4.730 8,7 2.851 6,4
des Sprechens und der Sprache (F80)
Depressive Episode (F32) 2 1 4.369 8,0 3.906 8,8
Tiefgreifende Entwicklungsstorungen
3 3 3.551 6,5 2.299 5,2
(F84)
Reaktionen auf schwere Belastungen und
. 4 5 2.862 53 2.208 5,0
Anpassungsstorungen (F43)
Andere Angststorungen (F41) 5 4 2.666 4,9 2.233 5,0
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
R 6 14 2.319 4,3 1.328 3,0
storungen (F83)
Somatoforme Stérungen (F45) 7 6 2.284 4,2 2.094 4,7
Schizophrenie (F20) 8 7 2.266 4,2 2.019 4,6
Andere psychische Storungen aufgrund
einer Schadigung oder Funktionsstérung
. . . . 9 8 2.097 3,9 1.961 4,4
des Gehirns oder einer korperlichen
Krankheit (FO6)
Umschriebene Entwicklungsstérungen
. L 10 15 1.845 3,4 1.177 2,7
schulischer Fertigkeiten (F81)
Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
* Die Komorbiditdten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeordnet. Den %-Anteilen bei der KVWL

wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.
Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Behandlungsdiagnosen fiir Intelligenzminderung (F70 — F74, F78, F79 zusammengefasst) und die haufigsten
Komorbiditaten — differenziert nach Geschlecht

Tab. 54: Behandlungsdiagnose Intelligenzminderung (F70 — F74, F78, F79 zusammengefasst) und die zehn hau-
figsten Komorbiditdaten nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVNO)

mannlich weiblich Gesamt
(n =73.688) (n =57.533) (n=131.221)
Komorbiditéten abs. % abs. % abs. %
Depressive Episode (F32) 4.809 6,5 5.742 10,0 10.551 8,0
Umschriebene Entwicklungsstorungen des
6.601 9,0 3.804 6,6 10.405 7,9
Sprechens und der Sprache (F80)
Tiefgreifende Entwicklungsstérungen (F84) 5.957 8,1 2.880 5,0 8.837 6,7
Reaktionen auf schwere Belastungen und
. 3.383 4,6 3.775 6,6 7.158 5,5
Anpassungsstérungen (F43)
Andere Angststorungen (F41) 2.865 3,9 3.582 6,2 6.447 4,9
Schizophrenie (F20) 3.424 4,6 2.859 5,0 6.283 4,8
Andere psychische Stérungen aufgrund ei-
ner Schadigung oder Funktionsstérung des
. . . . . 3.107 4,2 2.588 4,5 5.695 4,3
Gehirns oder einer kérperlichen Krankheit
(FOe)
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
R 3.105 4,2 1.995 3,5 5.100 3,9
storungen (F83)
Somatoforme Stérungen (F45) 2.339 3,2 2.732 4,7 5.071 3,9
Hyperkinetische Stérungen (F90) 3.284 4,5 1.252 2,2 4.536 3,5

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

Psychiatrische und psychotherapeutische Versorgung von Menschen mit IM/ASS in NRW 257



F GS

Tab. 55: Behandlungsdiagnose Intelligenzminderung (F70 — F74, F78, F79 zusammengefasst) und die zehn hau-
figsten Komorbiditdaten nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVWL)

mannlich weiblich Gesamt
(n = 50.405) (n = 44.129) (n = 94.534)
Komorbiditéten abs. % abs. % abs. %
Depressive Episode (F32) 3.684 7,3 4,765 10,8 8.449 8,9
Umschriebene Entwicklungsstorungen des
3.388 6,7 2.058 4,7 5.446 5,8

Sprechens und der Sprache (F80)
Schizophrenie (F20) 2.656 5,3 2.432 5,5 5.088 5,4
Reaktionen auf schwere Belastungen und An-

. 2.250 5,3% 2.632 6,0 4.882 5,2
passungsstorungen (F43)
Tiefgreifende Entwicklungsstérungen (F84) 3.143 6,2 1.697 3,8 4.840 51
Andere Angststérungen (F41) 1.938 3,8 2.712 6,1 4.650 49

Andere psychische Storungen aufgrund einer
Schadigung oder Funktionsstoérung des Ge- 2.372 4,7 2.183 4,9 4,555 4,8
hirns oder einer korperlichen Krankheit (FO6)

Somatoforme Stérungen (F45) 1.759 3,5 2.313 5,2 4.072 4,3

Personlichkeits- und Verhaltensstérung auf-
grund einer Krankheit, Schadigung oder Funk-  2.087 4,1 1.826 4,1 3.913 4,1
tionsstorung des Gehirns (FO7)

Spezifische Personlichkeitsstérungen (F60) 1.472 2,9 1.759 4,0 3.231 3,4

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Einzeldiagnosen (ICD-10 Diagnosen F70 — F74, F78, F79) und h&ufigste Komorbiditdten — differenziert nach
Geschlecht

Tab. 56 Behandlungsdiagnose leichte Intelligenzminderung (F70) und die zehn haufigsten Komorbiditaten nach
Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei gesamt) (KVNO)

mannlich weiblich Gesamt
(n=23.787) (n = 19.450) (n=43.237)

Komorbiditaten abs. in% abs. in % abs. in %
Depressive Episode (F32) 1.605 6,7 2.051 10,5 3.656 8,5
Umschriebene Entwicklungsstérungen des

2.098 8,8 1.209 6,2 3.307 7,6
Sprechens und der Sprache (F80)
Reaktionen auf schwere Belastungen und

. 1.266 5,3 1.501 7,7 2.767 6,4

Anpassungsstérungen (F43)
Andere Angststorungen (F41) 1.004 4,2 1.356 7,0 2.360 5,5
Schizophrenie (F20) 1.164 4,9 946 4,9 2.110 4,9
Tiefgreifende Entwicklungsstorungen

1.414 5,9 613 3,2 2.027 4,7
(F84)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 1.267 5,3 515 2,6 1.782 4,1
Rezidivierende depressive Stérung (F33) 682 2,9 1.090 5,6 1.772 4,1
Somatoforme Stérungen (F45) 766 3,2 955 4,9 1.721 4,0
Spezifische Personlichkeitsstérungen (F60) 707 3,0 1.002 5,2 1.709 4,0

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezogen.
Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 57: Behandlungsdiagnose leichte Intelligenzminderung (F70) und die zehn haufigsten Komorbiditaten nach
Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei gesamt) (KVWL)

mannlich weiblich Gesamt

(n =15.155) (n =13.895) (n =29.050)
Komorbiditéten abs. in % abs. in % abs. in %
Depressive Episode (F32) 1.159 7,6 1.624 11,7 2.783 9,6
Reaktionen auf schwere Belastungen und An-

. 782 5,2 1.017 7,3 1.799 6,2

passungsstorungen (F43)
Schizophrenie (F20) 882 5,8 772 5,6 1.654 5,7
Andere Angststorungen (F41) 614 4,1 973 7,0 1.587 5,5
Umschriebene Entwicklungsstorungen des

952 6,3 514 3,7 1.466 5,0
Sprechens und der Sprache (F80)
Rezidivierende depressive Stérung (F33) 514 3,4 849 6,1 1.363 4,7
Somatoforme Stérungen (F45) 531 3,5 728 5,2 1.259 4,3
Spezifische Personlichkeitsstérungen (F60) 484 3,2 727 5,2 1.211 4,2
Hyperkinetische Stérungen (F90) 837 5,5 257 1,8 1.094 3,8

Andere psychische Storungen aufgrund einer
Schadigung oder Funktionsstérung des Ge- 554 3,7 539 3,9 1.093 3,8
hirns oder einer korperlichen Krankheit (FO6)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 58: Behandlungsdiagnose Mittelgradige Intelligenzminderung (F71) und die zehn haufigsten Komorbidita-
ten nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVNO)

mannlich weiblich Gesamt
(n = 10.796) (n = 8.760) (n = 19.556)
Komorbiditéten abs. in % abs. in % abs. in %
Depressive Episode (F32) 759 7,0 888 10,1 1.647 8,4
Tiefgreifende Entwicklungsstorungen (F84) 987 9,1 512 5,8 1.499 7,7

Andere psychische Stérungen aufgrund einer
Schadigung oder Funktionsstorung des Ge- 759 7,0 582 6,6 1.341 6,9
hirns oder einer koérperlichen Krankheit (FO6)

Schizophrenie (F20) 696 6,4 583 6,7 1.279 6,5

Umschriebene Entwicklungsstorungen des

684 6,3 429 4,9 1.113 5,7
Sprechens und der Sprache (F80)
Reaktionen auf schwere Belastungen und An-
. 470 4,4 528 6,0 998 51
passungsstorungen (F43)
Andere Angststérungen (F41) 434 4,0 530 6,1 964 49

Personlichkeits- und Verhaltensstérung auf-
grund einer Krankheit, Schadigung oder Funk- 472 4,4 349 4,0 821 4,2
tionsstorung des Gehirns (FO7)

Somatoforme Stérungen (F45) 325 3,0 348 4,0 673 3,4

Spezifische Personlichkeitsstérungen (F60) 290 2,7 289 3,3 579 3,0

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 59: Behandlungsdiagnose Mittelgradige Intelligenzminderung (F71) und die zehn haufigsten Komorbidita-
ten nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVWL)

mannlich weiblich Gesamt

(n =7.647) (n = 6.580) (n =14.227)
Komorbiditéten abs. in % abs. in % abs. in %
Depressive Episode (F32) 570 7,5 688 10,5 1.258 8,8
Schizophrenie (F20) 579 7,6 498 7,6 1.077 7,6

Andere psychische Stérungen aufgrund einer
Schadigung oder Funktionsstoérung des Ge- 469 6,1 493 7,5 962 6,8
hirns oder einer kdrperlichen Krankheit (FO6)

Personlichkeits- und Verhaltensstérung auf-
grund einer Krankheit, Schadigung oder Funk- 460 6,0 423 6,4 883 6,2
tionsstérung des Gehirns (FO7)

Tiefgreifende Entwicklungsstérungen (F84) 560 7,3 267 4,1 827 5,8
Reaktionen auf schwere Belastungen und An-

. 319 4,2 346 5,3 665 4,7
passungsstorungen (F43)
Andere Angststorungen (F41) 316 4,1 346 5,3 662 4,7
Umschriebene Entwicklungsstérungen des

371 4,9 237 3,6 608 4,3

Sprechens und der Sprache (F80)
Somatoforme Stérungen (F45) 245 3,2 312 4,7 557 3,9
Spezifischen Personlichkeitsstérungen (F60) 240 3,1 244 3,7 484 3,4

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 60: Behandlungsdiagnose schwere Intelligenzminderung (F72) und die zehn haufigsten Komorbiditaten
nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVNO)

mannlich weiblich Gesamt

(n=4.939) (n =3.400) (n=8.339)
Komorbiditaten abs. in % abs. in % abs. in %
Tiefgreifende Entwicklungsstorungen (F84) 774 15,7 400 11,8 1.174 14,1

Andere psychische Stérungen aufgrund einer
Schadigung oder Funktionsstoérung des Ge- 384 7,8 314 9,2 698 8,4
hirns oder einer korperlichen Krankheit (FO6)

Umschriebene Entwicklungsstorungen des
375 7,6 233 6,9 608 7,3
Sprechens und der Sprache (F80)

Personlichkeits- und Verhaltensstérung auf-
grund einer Krankheit, Schadigung oder Funk- 309 6,3 202 5,9 511 6,1
tionsstorung des Gehirns (FO7)

Schizophrenie (F20) 289 5,9 206 6,1 495 5,9
Depressive Episode (F32) 242 4,9 240 7,1 482 5,8
Kombinierte umschriebene Entwicklungssto-
190 3,8 116 3,4 306 3,7

rungen (F83)
Andere Angststérungen (F41) 136 2,8 138 4,1 274 3,3
Umschriebene Entwicklungsstérung der mo-

. . 146 3,0 119 3,5 265 3,2
torischen Funktionen (F82)
Nicht ndher bezeichnete Demenz (FO3) 132 2,7 128 3,8 260 3,1

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezogen.
Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 61: Behandlungsdiagnose schwere Intelligenzminderung (F72) und die zehn haufigsten Komorbiditdten
nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVWL)

mannlich weiblich Gesamt

(n=2.763) (n=2.298) (n=5.061)
Komorbiditaten abs. in % abs. in % abs. in %
Tiefgreifende Entwicklungsstorungen (F84) 403 14,6 247 10,7 650 12,8

Andere psychische Stérungen aufgrund einer
Schadigung oder Funktionsstoérung des Ge- 234 8,5 212 9,2 446 8,8
hirns oder einer korperlichen Krankheit (FO6)

Depressive Episode (F32) 174 6,3 200 8,7 374 7,4
Personlichkeits- und Verhaltensstorungen
197 7,1 173 7,5 370 7,3
(FO7)
Umschriebene Entwicklungsstorungen des
182 6,6 150 6,5 332 6,6
Sprechens und der Sprache (F80)
Schizophrenie (F20) 149 5,4 119 5,2 268 5,3
Stérungen des Sozialverhaltens (F91) 112 4,1 58 2,5 170 3,4
Nicht ndher bezeichnete Entwicklungsstorung
91 3,3 72 3,1 163 3,2
(F89)
Nicht ndher bezeichnete Demenz (FO3) 80 2,9 79 3,4 159 3,1
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
72 2,6 81 3,5 153 3,0

stérungen (F83)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 62: Behandlungsdiagnose schwerste Intelligenzminderung (F73) und die zehn haufigsten Komorbiditaten
nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVNO)

mannlich weiblich Gesamt

(n =970) (n=799) (n=1.749)
Komorbiditaten abs. in % abs. in % abs. in %
Tiefgreifende Entwicklungsstorungen (F84) 228 23,5 140 17,5 368 21,0

Andere psychische Stérungen aufgrund einer
Schadigung oder Funktionsstoérung des Ge- 76 7,8 77 9,6 153 8,7
hirns oder einer korperlichen Krankheit (FO6)

Umschriebene Entwicklungsstorungen des
86 8,9 55 6,9 141 8,1
Sprechens und der Sprache (F80)

Depressive Episode (F32) 65 6,7 72 9,0 137 7,8

Personlichkeits- und Verhaltensstérung auf-
grund einer Krankheit, Schadigung oder Funk- 58 6,0 40 5,0 98 5,6
tionsstorung des Gehirns (FO7)

Kombinierte umschriebene Entwicklungssto-

48 4,9 42 5,3 90 51
rungen (F83)
Schizophrenie (F20) 46 4,7 25 3,1 71 4,1
Umschriebene Entwicklungsstérung der mo-

. . 43 4,4 26 3,3 69 3,9

torischen Funktionen (F82)
Nicht ndher bezeichnete Entwicklungsstérung

34 3,5 30 3,8 64 3,7
(F89)
Somatoforme Stérungen (F45) 29 3,0 27 3,4 56 3,2

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 63: Behandlungsdiagnose schwerste Intelligenzminderung (F73) und die zehn haufigsten Komorbiditaten
nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVWL)

mannlich weiblich Gesamt
(n=706) (n =506) (n=1.212)

Komorbiditaten abs. in % abs. in % abs. in %
Tiefgreifende Entwicklungsstorungen (F84) 117 16,6 87 17,2 204 16,8
Umschriebene Entwicklungsstérungen des

64 9,1 66 13,0 130 10,7
Sprechens und der Sprache (F80)
Umschriebene Entwicklungsstérung der mo-

57 8,1 40 7,9 97 8,0

torischen Funktionen (F82)

Andere psychische Storungen aufgrund einer
Schadigung oder Funktionsstoérung des Ge- 60 8,5 28 5,5 88 7,3
hirns oder einer korperlichen Krankheit (FO6)

Depressive Episode (F32) 40 5,7 44 8,7 84 6,9
Personlichkeits- und Verhaltensstorungen

55 7,8 27 5,3 82 6,8
(FO7)
Kombinierte umschriebene Entwicklungssto-

34 4,8 36 7,1 70 5,8
rungen (F83)
Nicht ndher bezeichnete Entwicklungsstorung

31 4,4 22 4,3 53 4,4
(F89)
Schizophrenie (F20) 23 3,3 25 4,9 48 4,0
Nicht ndher bezeichnete Personlichkeits- und

31 4,4 16 3,2 47 3,9

Verhaltensstérung (F69)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 64: Behandlungsdiagnose Dissoziierte Intelligenz (F74) und die zehn haufigsten Komorbiditdten nach Ge-
schlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVNO)

mannlich weiblich Gesamt
(n =1.990) (n =847) (n=2.837)
Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Umschriebene Entwicklungsstorungen des
271 13,6 114 13,5 385 13,6
Sprechens und der Sprache (F80)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 289 14,5 66 7,8 355 12,5
Umschriebene Entwicklungsstorungen schuli-
L 187 9,4 102 12,0 289 10,2
scher Fertigkeiten (F81)
Umschriebene Entwicklungsstérung der mo-
. . 174 8,7 54 6,4 228 8,0
torischen Funktionen (F82)
Andere Verhaltens- und emotionale Stérun-
gen mit Beginn in der Kindheit und Jugend 130 6,5 46 5,4 176 6,2
(F98)
Reaktionen auf schwere Belastungen und An-
. 98 4,9 77 9,1 175 6,2
passungsstorungen (F43)
Emotionale Storungen des Kindesalters (F93) 103 5,2 46 5,4 149 53
Tiefgreifende Entwicklungsstérungen (F84) 115 5,8 21 2,5 136 4,8
Kombinierte umschriebene Entwicklungssto-
88 4,4 34 4,0 122 4,3
rungen (F83)
Depressive Episode (F32) 50 2,5 56 6,6 106 3,7

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezogen.
Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 65: Behandlungsdiagnose Dissoziierte Intelligenz (F74) und die zehn haufigsten Komorbiditdten nach Ge-
schlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVWL)

mannlich weiblich Gesamt
(n =298) (n=119) (n=417)
Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Hyperkinetische Stérungen (F90) 83 27,9 32 26,9 115 27,6
Umschriebene Entwicklungsstérungen schuli-
o 26 8,7 23 19,3 49 11,8
scher Fertigkeiten (F81)
Umschriebene Entwicklungsstérungen des
34 11,4 5 4,2 39 9,4
Sprechens und der Sprache (F80)
Umschriebene Entwicklungsstérung der mo-
. ) 28 9,4 9 7,6 37 8,9
torischen Funktionen (F82)
Organische Persénlichkeitsstorung (FO7) 19 6,4 8 6,7 27 6,5
Reaktionen auf schwere Belastungen und An-
. 22 7,4 5 4,2 27 6,5
passungsstorungen (F43)
Kombinierte umschriebene Entwicklungssto-
15 5,0 11 9,2 26 6,2
rungen (F83)
Storungen des Sozialverhaltens (F91) 20 6,7 0 0,0 20 4,8
Andere Entwicklungsstorungen (F88) 8 2,7 6 5,0 14 3,4
Kombinierte Stérung des Sozialverhaltens und
8 2,7 5 4,2 13 3,1

der Emotionen (F92)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 66: Behandlungsdiagnose andere Intelligenzminderung (F78) und die zehn haufigsten Komorbiditdten
nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVNO)

mannlich weiblich Gesamt
(n =681) (n=527) (n=1.208)
Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Depressive Episode (F32) 69 10,1 85 16,1 154 12,7
Umschriebene Entwicklungsstorungen des
88 12,9 33 6,3 121 10,0
Sprechens und der Sprache (F80)
Reaktionen auf schwere Belastungen und An-
. 41 6,0 51 9,7 92 7,6
passungsstorungen (F43)
Tiefgreifende Entwicklungsstérungen (F84) 58 8,5 24 4,6 82 6,8
Andere Angststorungen (F41) 32 4,7 39 7,4 71 5,9
Schizophrenie (F20) 33 4,8 29 5,5 62 51
Somatoforme Stérungen (F45) 21 3,1 39 7,4 60 5,0
Umschriebene Entwicklungsstdrung der mo-
. . 38 5,6 19 3,6 57 4,7
torischen Funktionen (F82)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 44 6,5 12 2,3 56 4,6
Kombinierte umschriebene Entwicklungssto-
37 5,4 17 3,2 54 4,5

rungen (F83)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezogen.
Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 67: Behandlungsdiagnose andere Intelligenzminderung (F78) und die zehn haufigsten Komorbiditdten
nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVWL)

mannlich weiblich Gesamt
(n=130) (n=188) (n=318)
Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Depressive Episode (F32) 15 11,5 29 15,4 44 13,8
Nicht ndaher bezeichnete Entwicklungsstérung
13 10,0 25 13,3 38 11,9
(F89)
Personlichkeits- und Verhaltensstorungen
10 7,7 15 8,0 25 7,9
(FO7)
Reaktionen auf schwere Belastungen und An-
. 5 3,8 20 10,6 25 7,9
passungsstorungen (F43)
Kombinierte umschriebene Entwicklungssto-
14 10,8 10 53 24 7,5
rungen (F83)
Vaskuldre Demenz (FO1) 5 3,8 17 9,0 22 6,9
Schizophrenie (F20) 7 5,4 15 8,0 22 6,9
Umschriebene Entwicklungsstorungen des
12 9,2 8 4,3 20 6,3
Sprechens und der Sprache (F80)
Psychische und Verhaltensstérungen durch
5 3,8 12 6,4 17 5,3
Tabak (F17)
Rezidivierende depressive Stérung (F33) 6 4,6 11 5,9 17 5,3

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 68: Behandlungsdiagnose nicht ndher bezeichnete Intelligenzminderung (F79) und die zehn haufigsten
Komorbiditaten nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVNO)

mannlich weiblich Gesamt
(n =30.525) (n = 23.770) (n =54.295)

Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Umschriebene Entwicklungsstorungen des

2.999 9,8 1.731 7,3 4.730 8,7
Sprechens und der Sprache (F80)
Depressive Episode (F32) 2.019 6,6 2.350 9,9 4.369 8,0
Tiefgreifende Entwicklungsstérungen (F84) 2.381 7,8 1.170 49 3.551 6,5
Reaktionen auf schwere Belastungen und An-

. 1.379 4,5 1.483 6,2 2.862 5,3

passungsstorungen (F43)
Andere Angststérungen (F41) 1.196 3,9 1.470 6,2 2.666 49
Kombinierte umschriebene Entwicklungssto-

1.402 4,6 917 3,9 2.319 4,3
rungen (F83)
Somatoforme Stérungen (F45) 1.053 3,4 1.231 5,2 2.284 4,2
Schizophrenie (F20) 1.196 3,9 1.070 4,5 2.266 4,2

Andere psychische Stérungen aufgrund einer
Schadigung oder Funktionsstorung des Ge- 1.118 3,7 979 4,1 2.097 3,9
hirns oder einer korperlichen Krankheit (FO6)

Umschriebene Entwicklungsstérungen schuli-

L 1.102 3,6 743 3,1 1.845 3,4
scher Fertigkeiten (F81)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 69: Behandlungsdiagnose nicht ndher bezeichnete Intelligenzminderung (F79) und die zehn haufigsten
Komorbiditaten nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVWL)

mannlich weiblich Gesamt
(n =23.706) (n =20.543) (n =44.249)
Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Depressive Episode (F32) 1.726 7,3 2.180 10,6 3.906 8,8
Umschriebene Entwicklungsstérungen
1.773 7,5 1.078 5,2 2.851 6,4
des Sprechens und der Sprache (F80)
Tiefgreifende Entwicklungsstorungen
1.457 6,1 842 4,1 2.299 5,2
(F84)
Andere Angststérungen (F41) 930 3,9 1.303 6,3 2.233 5,0
Reaktionen auf schwere Belastungen
. 1.025 4,3 1.183 5,8 2.208 5,0
und Anpassungsstorungen (F43)
Somatoforme Stérungen (F45) 925 3,9 1.169 5,7 2.094 4,7
Schizophrenie (F20) 1.016 4,3 1.003 4,9 2.019 4,6
Andere psychische Stérungen aufgrund
einer Schadigung oder Funktionsstérung
. . . . 1.055 4,5 906 4,4 1.961 4,4
des Gehirns oder einer korperlichen
Krankheit (FO6)
Personlichkeits- und Verhaltensstérung
aufgrund einer Krankheit, Schadigung
. . . 873 3,7 714 3,5 1.587 3,6
oder Funktionsstérung des Gehirns
(FO7)
Nicht ndher bezeichnete Entwicklungs-
838 3,5 689 34 1.527 3,5

stérung (F89)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Behandlungsdiagnosen (ICD-10 Diagnosen F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9) und die hdufigsten Komorbiditdten —
differenziert nach Kassenarztlichen Vereinigungen

Tab. 70: Behandlungsdiagnose frihkindlicher Autismus (F84.0) und die zehn haufigsten Komorbiditaten (sor-

tiert nach Haufigkeit bei der KVNO)

KVNO KVWL
Rang- Rang- (n = 26.570) (n = 14.720)
platz* platz*
Komorbiditaten KVNO KVWL abs. in% abs. in%
Umschriebene Entwicklungsstérungen
1 1 4.375 16,5 2.175 14,8
des Sprechens und der Sprache (F80)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 2 2 2.385 9,0 1.218 8,3
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
.. 3 5 2.064 7,8 1.154 6,1
storungen (F83)
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzmin-
4 3 1.465 5,5 941 7,8
derung (F79)
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. . 5 6 1.390 5,2 903 5,5
motorischen Funktionen (F82)
Nicht ndher bezeichnete Entwicklungssto-
6 4 1.334 5,0 815 6,4
rung (F89)
Andere Verhaltens- und emotionale St6-
rungen mit Beginn in der Kindheit und Ju- 7 7 1.202 4,5 604 4,1
gend (F98)
Depressive Episode (F32) 8 8 1.017 3,8 577 3,9
Storungen des Sozialverhaltens (F91) 9 10 919 3,5 497 3,1
Reaktionen auf schwere Belastungen und
10 12 826 3,1 417 2,8

Anpassungsstorungen (F43)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.

*  Die Komorbiditaten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeordnet. Den %-Anteilen bei der KVWL

wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

Psychiatrische und psychotherapeutische Versorgung von Menschen mit IM/ASS in NRW

273



F GS

Tab. 71: Behandlungsdiagnose atypischer Autismus (F84.1) und die zehn h&ufigsten Komorbiditaten (sortiert
nach Haufigkeit bei der KVNO)

KVNO KVWL
Rang- Rang- (n =7.235) (n =3.925)
platz* platz*
Komorbiditaten KVNO KVWL abs. in% abs. in%
Hyperkinetische Stérungen (F90) 1 1 865 12,0 486 12,4
Umschriebene Entwicklungsstérungen des
2 2 810 11,2 452 11,5
Sprechens und der Sprache (F80)
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
.. 3 5 405 5,6 188 4,4
storungen (F83)
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. . 4 4 376 5,2 197 4,8
motorischen Funktionen (F82)
Nicht ndaher bezeichnete Intelligenzminde-
5 3 350 4,8 243 6,2
rung (F79)
Andere Verhaltens- und emotionale St6-
rungen mit Beginn in der Kindheit und Ju- 6 11 349 4,8 114 2,9
gend (F98)
Depressive Episode (F32) 7 7 343 4,7 180 4,6
Reaktionen auf schwere Belastungen und
. 8 8 312 4,3 164 4,2
Anpassungsstérungen (F43)
Umschriebene Entwicklungsstérungen
. S 9 14 290 4,0 96 2,4
schulischer Fertigkeiten (F81)
Leichte Intelligenzminderung (F70) 10 7 288 4,0 167 4,2

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
*  Die Komorbiditaten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeordnet. Den %-Anteilen bei der KVWL

wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.
Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 72: Behandlungsdiagnose Rett-Syndrom (F84.2) und die zehn haufigsten Komorbiditaten (sortiert nach
Haufigkeit bei der KVNO)

KVNO KVWL
Rang- Rang- (n=131) (n =196)
platz* platz*
Komorbiditaten KVNO KVWL abs. in % abs. in%
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminde-
1 1 30 25,4 39 19,9
rung (F79)
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
. 2 4 29 24,6 30 15,6
stérungen (F83)
Nicht ndher bezeichnete Entwicklungssto-
3 2 298 24,6 32 16,3
rung (F89)
Umschriebene Entwicklungsstorungen des
4 5 24 13,6 28 14,3
Sprechens und der Sprache (F80)
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. . 5 3 13 6,8 31 15,8
motorischen Funktionen (F82)
Schwere Intelligenzminderung (F72) 6 6 6 51 16 8,2
Schwerste Intelligenzminderung (F73) - 7 - - 8 41

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezo-
gen.
*  Die Komorbiditdten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeordnet. Den %-Anteilen bei der KVWL

wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.
Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 73: Behandlungsdiagnose andere desintegrative Storung des Kindesalters (F84.3) und die zehn haufigsten
Komorbiditaten (sortiert nach Haufigkeit bei der KVNO)

KVNO KVWL
Rang- Rang- (n = 3.5454) (n =1.057)
platz* platz*
Komorbiditaten KVNO KVWL abs. in% abs. in%
Umschriebene Entwicklungsstorungen des
1 968 28,0 201 19,0
Sprechens und der Sprache (F80)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 2 3 428 12,4 141 13,3
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. . 3 2 381 11,0 146 13,8
motorischen Funktionen (F82)
Andere Verhaltens- und emotionale St6-
rungen mit Beginn in der Kindheit und Ju- 4 4 217 6,3 96 9,1
gend (F98)
Emotionale Storungen des Kindesalters
5 5 202 5,8 88 8,3
(F93)
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
.. 6 7 187 5,4 81 5,9
storungen (F83)
Somatoforme Stérungen (F45) 7 179 5,2 - -
Umschriebene Entwicklungsstorungen
. . 8 8 165 4,8 62 5,9
schulischer Fertigkeiten (F81)
Nicht ndher bezeichnete Entwicklungssto-
9 6 107 3,1 83 7,9
rung (F89)
Reaktionen auf schwere Belastungen und
10 14 104 3,0 19 1,8

Anpassungsstérungen (F43)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezo-
gen.
*  Die Komorbiditaten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeordnet. Den %-Anteilen bei der KVWL

wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.
Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 74: Behandlungsdiagnose lberaktive Storung mit Intelligenzminderung und Bewegungsstereotypien
(F84.4) und die zehn haufigsten Komorbiditaten (sortiert nach Haufigkeit bei der KVNO)

KVNO KVWL
Rang- Rang- (n =1.337) (n =763)
platz* platz*
Komorbiditaten KVNO KVWL abs. in% abs. in%
Hyperkinetische Stérungen (F90) 1 2 203 16,0 87 12,0
Umschriebene Entwicklungsstérungen des
2 1 179 14,1 131 18,0
Sprechens und der Sprache (F80)
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminde-
3 3 98 7,7 70 9,6
rung (F79)
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
R 4 3 94 7,4 70 9,6
stérungen (F83)
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. . 5 5 86 6,8 60 8,3
motorischen Funktionen (F82)
Andere Verhaltens- und emotionale St6-
rungen mit Beginn in der Kindheit und Ju- 6 7 64 5,0 42 5,8
gend (F98)
Mittelgradige Intelligenzminderung (F71) 7 12 59 4,6 19 2,5
Stérungen des Sozialverhaltens (F91) 8 9 53 4,2 30 4,1
Umschriebene Entwicklungsstérungen
. S 9 11 50 3,9 20 2,6
schulischer Fertigkeiten (F81)
Reaktionen auf schwere Belastungen und
10 16 47 3,7 10 1,3

Anpassungsstorungen (F43)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
*  Die Komorbiditaten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeordnet. Den %-Anteilen bei der KVWL

wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.
Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 75: Behandlungsdiagnose Asperger-Syndrom (F84.5) und die zehn haufigsten Komorbiditdten (sortiert
nach Haufigkeit bei der KVNO)

KVNO KVWL
Rang- Rang- (n =17.118) (n=7.832)
platz* platz*
Komorbiditaten KVNO KVWL abs. in% abs. in%
Hyperkinetische Stérungen (F90) 1 1 2.939 17,2 1.189 15,2
Depressive Episode (F32) 2 2 1.700 9,9 964 12,3
Reaktionen auf schwere Belastungen und
. 3 3 1.103 6,4 551 7,0
Anpassungsstorungen (F43)
Andere Angststorungen (F41) 4 5 926 5,4 474 6,1
Umschriebene Entwicklungsstérungen
5 8 905 5,3 276 3,5
des Sprechens und der Sprache (F80)
Rezidivierende depressive Stérung (F33) 6 4 830 4,8 477 6,1
Andere Verhaltens- und emotionale St6-
rungen mit Beginn in der Kindheit und Ju- 7 10 828 4,8 256 3,1
gend (F98)
Emotionale Storungen des Kindesalters
8 9 713 4,2 261 3,3
(F93)
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. ) 9 7 699 4,1 279 3,6
motorischen Funktionen (F82)
Umschriebene Entwicklungsstérungen
10 12 660 3,9 192 2,5

schulischer Fertigkeiten (F81)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezogen.

*  Die Komorbiditdten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeordnet. Den %-Anteilen bei der KVWL
wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 76: Behandlungsdiagnose Sonstige tiefgreifende Entwicklungsstérungen (F84.8) und die zehn haufigsten
Komorbiditaten (sortiert nach Haufigkeit bei der KVNO)

KVNO KVWL
Rang- Rang- (n = 27.506) (n = 8.205)
platz* platz*
Komorbiditaten KVNO KVWL abs. in% abs. in%
Umschriebene Entwicklungsstérungen
1 1 7.295 26,5 1.761 21,5
des Sprechens und der Sprache (F80)
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. . 2 3 2.976 10,8 739 9,0
motorischen Funktionen (F82)
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
. 3 2 2.533 9,2 750 9,1
stérungen (F83)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 4 5 1.973 7,2 539 6,6
Andere Verhaltens- und emotionale St6-
rungen mit Beginn in der Kindheit und Ju- 5 7 1.659 6,0 457 5,6
gend (F98)
Nicht ndaher bezeichnete Entwicklungssto-
6 4 1.493 5,4 662 8,1
rung (F89)
Umschriebene Entwicklungsstorungen
. L 7 8 1.277 4,6 339 4,1
schulischer Fertigkeiten (F81)
Storungen des Sozialverhaltens (F91) 8 10 1.008 3,7 195 2,4
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzmin-
9 6 981 3,6 501 6,1
derung (F79)
Emotionale Stérungen des Kindesalters
10 9 977 3,6 328 4,0

(F93)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezogen.

*  Die Komorbiditaten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeordnet. Den %-Anteilen bei der KVWL
wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 77: Behandlungsdiagnose tiefgreifende Entwicklungsstorung, nicht naher bezeichnet (F84.9) und die zehn
haufigsten Komorbiditdten (sortiert nach Haufigkeit bei der KVNO)

KVNO KVNO
Rang- Rang- (n=13.911) (n=5.732)
platz* platz*
Komorbiditaten KVNO KVWL abs. in% abs. in%
Umschriebene Entwicklungsstérungen
1 1 3.455 24,8 1.278 22,3
des Sprechens und der Sprache (F80)
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
.. 2 4 1.438 10,3 467 8,1
storungen (F83)
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. . 3 2 1.229 8,8 590 10,3
motorischen Funktionen (F82)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 4 5 1.029 7,4 454 7,9
Andere Verhaltens- und emotionale St6-
rungen mit Beginn in der Kindheit und Ju- 5 7 768 5,5 310 5,4
gend (F98)
Nicht ndaher bezeichnete Entwicklungssto-
6 3 737 5,3 541 9,4
rung (F89)
Stérungen des Sozialverhaltens (F91) 7 10 617 4,4 144 2,5
Umschriebene Entwicklungsstorungen
. S 8 9 573 4,1 228 4,0
schulischer Fertigkeiten (F81)
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzmin-
9 6 570 4,1 344 6,0
derung (F79)
Emotionale Stérungen des Kindesalters
10 8 495 3,6 307 5,4

(F93)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezogen.

*  Die Komorbiditaten wurden nach dem %-Anteil bei der KVNO sortiert und es wurde ein Rangplatz zugeordnet. Den %-Anteilen bei der KVWL
wurde ebenfalls ein Rangplatz zugewiesen.

Quelle: Daten der KVNO und KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Behandlungsdiagnosen fiir Autismus-Spektrum-Stérungen (F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9 zusammengefasst)
und die haufigsten Komorbiditdten — differenziert nach Geschlecht

Tab. 78: Behandlungsdiagnose Autismus-Spektrum-Storungen (F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9 zusammengefasst)
und die zehn haufigsten Komorbiditdten nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Ge-
samt) (KVNO)

mannlich weiblich Gesamt
(n=71.185) (n =26.009) (n=97.194)
Komorbiditaten abs. % abs. % abs. %

Umschriebene Entwicklungsstorungen des
13.151 18,5 4.860 18,7 18.011 18,5
Sprechens und der Sprache (F80)

Hyperkinetische Stérungen (F90) 8.214 11,5 1.608 6,2 9.822 10,1
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
i 5.309 7,5 1.850 7,1 7.159 7,4
stérungen (F83)
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. . 5.372 7,5 1.778 6,8 7.150 7,4
motorischen Funktionen (F82)
Andere Verhaltens- und emotionale Stérun-
gen mit Beginn in der Kindheit und Jugend 3.873 5,4 1.214 4,7 5.087 5,2
(F98)
Nicht ndher bezeichnete Entwicklungssto-
2.985 4,2 1.174 4,5 4,159 4,3
rung (F89)
Umschriebene Entwicklungsstérungen
. o 2.810 3,9 971 3,7 3.781 3,9
schulischer Fertigkeiten (F81)
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminde-
2.507 3,8 1.206 4,6 3.713 3,8
rung (F79)
Depressive Episode (F32) 2.364 3,3 1.336 5,1 3.700 3,8
Reaktionen auf schwere Belastungen und
2.312 3,2 1.198 4,6 3.510 3,6

Anpassungsstorungen (F43)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 79: Behandlungsdiagnose Autismus-Spektrum-Storungen (F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9 zusammengefasst)
und die zehn haufigsten Komorbiditdten nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Ge-
samt) (KVWL)

mannlich weiblich Gesamt
(n =30.653) (n=11.715) (n=42.368)
Komorbiditdten abs. % abs. % abs. %

Umschriebene Entwicklungsstorungen des
4.617 15,1 1.685 14,4 6.302 14,9
Sprechens und der Sprache (F80)

Hyperkinetische Stérungen (F90) 3.461 11,3 653 5,4 4.114 9,7
Umschriebene Entwicklungsstérung der mo-
. . 2.088 6,8 769 6,6 2.857 6,7
torischen Funktionen (F82)
Kombinierte umschriebene Entwicklungssto-
1.892 6,2 782 6,7 2.674 6,3
rungen (F83)
Nicht ndher bezeichnete Entwicklungsstorung
1.751 5,7 834 6,8 2.585 6,1
(F89)
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminde-
1.580 5,2 892 7,6 2.472 5,8
rung (F79)
Depressive Episode (F32) 1.215 3,8 696 5,9 1.909 4,5
Andere Verhaltens- und emotionale Stérun-
gen mit Beginn in der Kindheit und Jugend 1.497 4,9 382 3,3 1.879 4,4
(F98)
Reaktionen auf schwere Belastungen und An-
. 953 3,1 512 4,4 1.465 3,5
passungsstorungen (F43)
Emotionale Storungen des Kindesalters (F93) 1.076 3,5 343 3,5 1.419 3,3

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten KVWL, eigene Berechnungen FOGS.
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Einzeldiagnosen (ICD-10 Diagnosen F84.0 — F84.5, F84.8, F84.9) und die haufigsten Komorbidititen — differen-
ziert nach Geschlecht

Tab. 80: Behandlungsdiagnose frihkindlicher Autismus (F84.0) und die zehn haufigsten Komorbiditaten nach
Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVNO)

mannlich weiblich Gesamt
(n =20.892) (n =5.678) (n =26.570)
Komorbiditaten abs. in %% abs. in% abs. in%
Umschriebene Entwicklungsstérungen des
3.598 17,2 777 13,7 4.375 16,5
Sprechens und der Sprache (F80)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 2.088 10,0 297 5,2 2.385 9,0
Kombinierte umschriebene Entwicklungssto-
1.684 8,1 380 6,7 2.064 7,8
rungen (F83)
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminde-
1.089 5,2 376 6,6 1.465 5,5
rung (F79)
Umschriebene Entwicklungsstorung der mo-
. . 1.174 5,6 216 3,8 1.390 5,2
torischen Funktionen (F82)
Nicht ndaher bezeichnete Entwicklungssto-
1.056 5,1 278 4,9 1.334 5,0
rung (F89)
Andere Verhaltens- und emotionale Stérun-
gen mit Beginn in der Kindheit und Jugend 999 4,8 203 3,6 1.202 4,5
(F98)
Depressive Episode (F32) 690 3,3 327 5,8 1.017 3,8
Storungen des Sozialverhaltens (F91) 775 3,7 144 2,5 919 3,5
Reaktionen auf schwere Belastungen und An-
580 2,8 246 4,3 826 3,1

passungsstorungen (F43)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten KVNO, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 81: Behandlungsdiagnose frihkindlicher Autismus (F84.0) und die zehn haufigsten Komorbiditaten nach
Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVWL)

mannlich weiblich Gesamt
(n=11.299) (n =3.395) (n = 14.694)
Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Umschriebene Entwicklungsstérungen des
1.745 15,4 430 12,6 2.175 14,8
Sprechens und der Sprache (F80)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 1.064 9,4 154 4,5 1.218 8,3
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminde-
804 7,1 350 10,3 1.154 7,9
rung (F79)
Nicht ndaher bezeichnete Entwicklungssto-
720 6,4 221 6,5 941 6,4
rung (F89)
Kombinierte umschriebene Entwicklungsst6-
702 6,2 201 5,9 903 6,1
rungen (F83)
Umschriebene Entwicklungsstdrung der mo-
. . 674 6,0 141 4,2 815 5,5
torischen Funktionen (F82)
Andere Verhaltens- und emotionale Stérun-
gen mit Beginn in der Kindheit und Jugend 508 4,5 96 2,8 604 4,1
(F98)
Depressive Episode (F32) 374 3,3 203 6,0 577 3,9
Mittelgradige Intelligenzminderung (F71) 357 3,2 140 4,1 497 3,4
Storungen des Sozialverhaltens (F91) 374 3,3 80 2,3 454 3,1

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezogen.
Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 82: Behandlungsdiagnose atypischer Autismus (F84.1) und die zehn haufigsten Komorbiditaten nach Ge-
schlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVNO)

mannlich weiblich Gesamt
(n =5.690) (n = 1.545) (n =7.235)
Komorbiditaten abs. in %% abs. in% abs. in%
Hyperkinetische Stérungen (F90) 753 13,2 112 7,2 865 12,0
Umschriebene Entwicklungsstérungen des
649 11,4 161 10,4 810 11,2
Sprechens und der Sprache (F80)
Kombinierte umschriebene Entwicklungssto-
316 5,6 89 5,8 405 5,6
rungen (F83)
Umschriebene Entwicklungsstdrung der mo-
. . 309 5,4 67 4,3 376 5,2
torischen Funktionen (F82)
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminde-
256 4,1 94 6,1 350 4,8
rung (F79)
Andere Verhaltens- und emotionale Stérun-
gen mit Beginn in der Kindheit und Jugend 283 5,0 66 4,3 349 4,8
(F98)
Depressive Episode (F32) 240 4,2 103 6,7 343 4,7
Reaktionen auf schwere Belastungen und An-
. 227 4,0 85 5,5 312 4,3
passungsstorungen (F43)
Umschriebene Entwicklungsstérungen schuli-
L 241 4,2 49 2,9 290 4,0
scher Fertigkeiten (F81)
Leichte Intelligenzminderung (F70) 219 3,8 69 4,5 288 4,0

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 83: Behandlungsdiagnose atypischer Autismus (F84.1) und die zehn haufigsten Komorbiditaten nach Ge-
schlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVWL)

mannlich weiblich Gesamt
(n=3.091) (n = 834) (n =3.925)
Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Hyperkinetische Stérungen (F90) 408 13,2 78 9,4 486 12,4
Umschriebene Entwicklungsstorungen des
384 12,4 68 8,2 452 11,5
Sprechens und der Sprache (F80)
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminde-
173 5,6 70 8,4 243 6,2
rung (F79)
Umschriebene Entwicklungsstdrung der mo-
. . 169 5,5 28 3,3 197 5,0
torischen Funktionen (F82)
Kombinierte umschriebene Entwicklungssto-
157 4,5 31 3,7 188 4,8
rungen (F83)
Depressive Episode (F32) 126 4,1 54 6,5 180 4,6
Leichte Intelligenzminderung (F70) 127 4,1 40 4,8 167 4,3
Reaktionen auf schwere Belastungen und An-
. 117 3,8 47 5,6 164 4,2
passungsstorungen (F43)
Nicht ndher bezeichnete Entwicklungsstorung
115 3,7 33 4,0 148 3,8
(F89)
Mittelgradige Intelligenzminderung (F71) 96 3,2 46 5,5 142 3,6

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 84: Behandlungsdiagnose Rett-Syndrom (F84.2) und die zehn haufigsten Komorbiditaten nach Geschlecht
und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVNO)

mannlich weiblich Gesamt
(n=13) (n=127) (n=131)
Komorbiditaten abs. in % abs. in % abs. in %
Nicht ndaher bezeichnete Intelligenzminde-
0 0,0 30 25,4 30 22,9
rung (F79)
Kombinierte umschriebene Entwicklungssto-
0 0,0 29 24,6 29 22,1
rungen (F83)
Nicht ndaher bezeichnete Entwicklungssto-
0 0,0 29 24,6 29 22,1
rung (F89)
Umschriebene Entwicklungsstorungen des
8 61,5 16 13,6 24 18,3
Sprechens und der Sprache (F80)
Umschriebene Entwicklungsstérung der mo-
. . 5 38,5 8 6,8 13 9,9
torischen Funktionen (F82)
Schwere Intelligenzminderung (F72) 0 0,0 6 51 6 4,6

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 85: Behandlungsdiagnose Rett-Syndrom (F84.2) und die zehn haufigsten Komorbiditaten nach Geschlecht
und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVWL)

mannlich weiblich Gesamt
(n=0) (n=196) (n=196)

Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Nicht ndaher bezeichnete Intelligenzminde-

0 0,0 39 19,9 39 19,9
rung (F79)
Nicht ndher bezeichnete Entwicklungsstorung

0 0,0 32 16,3 32 16,3
(F89)
Umschriebene Entwicklungsstérung der mo-

. . 0 0,0 31 15,8 31 15,8

torischen Funktionen (F82)
Kombinierte umschriebene Entwicklungssto-

0 0,0 30 15,3 30 15,3
rungen (F83)
Umschriebene Entwicklungsstorungen des

0 0,0 28 14,3 28 14,3
Sprechens und der Sprache (F80)
Schwere Intelligenzminderung (F72) 0 0,0 16 8,2 16 8,2
Schwerste Intelligenzminderung (F73) 0 0,0 8 4,1 8 4,1

Andere psychische Stérungen aufgrund einer
Schadigung oder Funktionsstérung des Ge- 0 0,0 6 3,1 6 3,1
hirns oder einer kdrperlichen Krankheit (FO6)

Personlichkeits- und Verhaltensstérung auf-
grund einer Krankheit, Schadigung oder Funk- 0 0,0 6 3,1 6 3,1
tionsstérung des Gehirns (FO7)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezogen.
Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 86: Behandlungsdiagnose andere desintegrative Stérung des Kindesalters (F84.3) und die zehn haufigsten
Komorbiditaten nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVNO)

mannlich weiblich Gesamt
(n=2.473) (n=981) (n =3.454)
Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Umschriebene Entwicklungsstérungen des
632 25,6 336 34,3 968 28,0
Sprechens und der Sprache (F80)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 354 14,3 74 7,5 428 12,4
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. . 293 11,8 88 9,0 381 11,0
motorischen Funktionen (F82)
Andere Verhaltens- und emotionale Stérun-
gen mit Beginn in der Kindheit und Jugend 164 6,6 53 5,4 217 6,3
(F98)
Emotionale Stérungen des Kindesalters (F93) 127 5,1 75 7,6 202 5,8
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
. 144 5,8 43 4,4 187 5,4
stérungen (F83)
Somatoforme Stérungen (F45) 119 4,8 60 6,1 179 5,2
Umschriebene Entwicklungsstorungen schuli-
L 138 5,5 27 2,7 165 4,8
scher Fertigkeiten (F81)
Nicht ndher bezeichnete Entwicklungsstorung
64 2,6 43 4,4 107 3,1
(F89)
Reaktionen auf schwere Belastungen und
66 2,7 38 3,9 104 3,0

Anpassungsstérungen (F43)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 87: Behandlungsdiagnose andere desintegrative Stérung des Kindesalters (F84.3) und die zehn haufigsten
Komorbiditaten nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVWL)

mannlich weiblich Gesamt
(n =766) (n=291) (n=1.057)
Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Umschriebene Entwicklungsstérungen des
140 18,3 61 21,0 201 19,0
Sprechens und der Sprache (F80)
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. . 110 14,4 36 12,4 146 13,8
motorischen Funktionen (F82)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 114 14,9 27 9,3 141 13,3
Andere Verhaltens- und emotionale Stérun-
gen mit Beginn in der Kindheit und Jugend 76 9,9 20 6,9 96 9,1
(F98)
Emotionale Stérungen des Kindesalters (F93) 61 8,0 27 9,3 88 8,3
Nicht ndaher bezeichnete Entwicklungsstérung
46 6,0 37 12,7 83 7,9
(F89)
Kombinierte umschriebene Entwicklungssto-
60 7,8 21 7,2 81 7,7
rungen (F83)
Umschriebene Entwicklungsstérungen schuli-
- 46 6,0 16 5,5 62 5,9
scher Fertigkeiten (F81)
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminde-
18 2,3 13 4,5 31 2,9
rung (F79)
Stérungen des Sozialverhaltens (F91) 25 3,3 0 0,0 25 2,4

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 88: Behandlungsdiagnose lberaktive Storung mit Intelligenzminderung und Bewegungsstereotypien
(F84.4) und die zehn haufigsten Komorbiditaten nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit
bei Gesamt) (KVNO)

mannlich weiblich Gesamt
(n =945) (n =324) (n=1.269)
Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Hyperkinetische Stérungen (F90) 170 18,0 33 10,2 203 16,0
Umschriebene Entwicklungsstorungen des
132 14,0 47 14,5 179 14,1
Sprechens und der Sprache (F80)
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminde-
59 6,2 39 12,0 98 7,7
rung (F79)
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
. 73 7,7 21 6,5 94 7,4
stérungen (F83)
Umschriebene Entwicklungsstérung der mo-
. . 67 7,1 19 5,9 86 6,8
torischen Funktionen (F82)
Andere Verhaltens- und emotionale Stérun-
gen mit Beginn in der Kindheit und Jugend 64 6,8 0 0,0 64 5,0
(F98)
Mittelgradige Intelligenzminderung (F71) 25 2,6 34 10,5 59 4,6
Stérungen des Sozialverhaltens (F91) 43 4,6 10 3,1 53 4,2
Umschriebene Entwicklungsstorungen schuli-
. 44 4,7 6 1,9 50 3,9
scher Fertigkeiten (F81)
Reaktionen auf schwere Belastungen und
36 3,8 11 3,4 47 3,7

Anpassungsstorungen (F43)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezogen.
Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

Psychiatrische und psychotherapeutische Versorgung von Menschen mit IM/ASS in NRW 29 1



F GS

Tab. 89: Behandlungsdiagnose lberaktive Storung mit Intelligenzminderung und Bewegungsstereotypien
(F84.4) und die zehn haufigsten Komorbiditaten nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit
bei Gesamt) (KVWL)

madnnlich weiblich Gesamt
(n =555) (n=172) (n=727)
Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Umschriebene Entwicklungsstorungen des
89 16,0 42 24,4 131 18,0
Sprechens und der Sprache (F80)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 73 13,2 14 7,5 87 12,0
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminde-
50 9,0 20 10,8 70 9,6
rung (F79)
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
B 48 8,6 22 12,8 70 9,6
stérungen (F83)
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. . 37 6,7 23 13,4 60 8,3
motorischen Funktionen (F82)
Nicht ndaher bezeichnete Entwicklungsstorung
35 6,3 18 10,5 53 7,3
(F89)
Andere Verhaltens- und emotionale Stérun-
gen mit Beginn in der Kindheit und Jugend 42 7,6 0 0,0 42 5,8
(F98)
Leichte Intelligenzminderung (F70) 26 4,7 5 2,9 31 4,3
Storungen des Sozialverhaltens (F91) 25 4,5 5 2,9 30 4,1
Schwere Intelligenzminderung (F72) 19 3,4 7 4,1 26 3,6

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezogen.
Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 90: Behandlungsdiagnose Asperger-Syndrom (F84.5) und die zehn haufigsten Komorbiditdten nach Ge-
schlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVNO)

mannlich weiblich Gesamt
(n=12.984) (n=4.134) (n=17.118)
Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Hyperkinetische Stérungen (F90) 2.505 19,3 434 10,5 2.939 17,2
Depressive Episode (F32) 1.091 8,4 609 14,7 1.700 9,9
Reaktionen auf schwere Belastungen und
. 728 5,2 375 9,1 1.103 6,4
Anpassungsstérungen (F43)
Andere Angststérungen (F41) 581 4,5 345 8,3 926 5,4
Umschriebene Entwicklungsstorungen des
781 6,0 124 2,8 905 5,3
Sprechens und der Sprache (F80)
Rezidivierende depressive Stérung (F33) 512 3,9 318 7,7 830 4,8
Andere Verhaltens- und emotionale Stérun-
gen mit Beginn in der Kindheit und Jugend 672 5,2 156 3,8 828 4,8
(F98)
Emotionale Stérungen des Kindesalters (F93) 536 4,1 177 4,3 713 4,2
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. . 617 4,8 82 2,0 699 4,1
motorischen Funktionen (F82)
Umschriebene Entwicklungsstérungen
535 4,1 125 3,0 660 3,9

schulischer Fertigkeiten (F81)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 91: Behandlungsdiagnose Asperger-Syndrom (F84.5) und die zehn haufigsten Komorbiditdten nach Ge-
schlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVWL)

mannlich weiblich Gesamt
(n =5.900) (n=1.932) (n=7.832)
Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Hyperkinetische Stérungen (F90) 1.023 17,3 166 8,0 1.189 15,2
Depressive Episode (F32) 609 10,5 355 18,4 964 12,3
Reaktionen auf schwere Belastungen und
. 348 5,9 203 10,5 551 7,0
Anpassungsstérungen (F43)
Rezidivierende depressive Stérung (F33) 290 49 187 9,7 477 6,1
Andere Angststérungen (F41) 297 5,0 177 9,2 474 6,1
Somatoforme Stérungen (F45) 189 3,2 98 51 287 3,7
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. . 251 4,3 28 1,4 279 3,6
motorischen Funktionen (F82)
Umschriebene Entwicklungsstorungen des
266 4,5 10 0,5 276 3,5
Sprechens und der Sprache (F80)
Emotionale Storungen des Kindesalters (F93) 207 3,5 54 2,8 261 3,3
Andere Verhaltens- und emotionale Stérun-
gen mit Beginn in der Kindheit und Jugend 230 3,9 26 1,3 256 3,3

(F98)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezogen.
Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.

Psychiatrische und psychotherapeutische Versorgung von Menschen mit IM/ASS in NRW 294



F GS

Tab. 92: Behandlungsdiagnose Sonstige tiefgreifende Entwicklungsstérungen (F84.8) und die zehn haufigsten
Komorbiditaten nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVNO)

mannlich weiblich Gesamt
(n =18.696) (n =8.810) (n =27.506)
Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Umschriebene Entwicklungsstérungen des
5.022 26,9 2.273 25,8 7.295 26,5
Sprechens und der Sprache (F80)
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. ) 2.052 11,0 924 10,5 2.976 10,8
motorischen Funktionen (F82)
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
R 1.722 9,2 811 9,2 2.533 9,2
storungen (F83)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 1.547 8,3 426 4,8 1.973 7,2
Andere Verhaltens- und emotionale Stérun-
gen mit Beginn in der Kindheit und Jugend 1.149 6,1 510 5,8 1.659 6,0
(F98)
Nicht ndher bezeichnete Entwicklungssto-
1.024 5,5 469 5,2 1.493 5,4
rung (F89)
Umschriebene Entwicklungsstérungen schuli-
. . 844 4,5 433 4,9 1.277 4,6
scher Fertigkeiten (F81)
Stérungen des Sozialverhaltens (F91) 766 4,1 242 2,7 1.008 3,7
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminde-
585 3,1 396 4,5 981 3,6
rung (F79)
Emotionale Storungen des Kindesalters (F93) 664 3,6 313 3,6 977 3,6

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 93: Behandlungsdiagnose Sonstige tiefgreifende Entwicklungsstérungen (F84.8) und die zehn haufigsten
Komorbiditaten nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVWL)

mannlich weiblich Gesamt
(n =5.270) (n =2.935) (n =8.205)
Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Umschriebene Entwicklungsstérungen des
1.161 22,0 600 20,4 1.761 20,8
Sprechens und der Sprache (F80)
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
.. 466 8,9 283 9,6 750 8,8
stérungen (F83)
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. . 469 8,9 270 9,2 739 8,7
motorischen Funktionen (F82)
Nicht ndher bezeichnete Entwicklungs-
. 390 7,4 272 9,3 662 7,8
storung (F89)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 415 7,9 124 4,2 539 6,4
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminde-
267 51 234 8,0 501 5,9
rung (F79)
Andere Verhaltens- und emotionale Stérun-
gen mit Beginn in der Kindheit und Jugend 314 6,0 143 4,9 457 5,4
(F98)
Umschriebene Entwicklungsstorungen schuli-
L 229 4,3 110 3,7 339 4,0
scher Fertigkeiten (F81)
Emotionale Storungen des Kindesalters (F93) 233 4,4 95 3,2 328 3,9
Reaktionen auf schwere Belastungen und
114 2,2 88 3,0 202 2,5

Anpassungsstorungen (F43)

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditaten bezogen.

Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 94: Behandlungsdiagnose tiefgreifende Entwicklungsstorung, nicht naher bezeichnet (F84.9) und die zehn
haufigsten Komorbiditaten nach Geschlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVNO)

mannlich weiblich Gesamt
(n =9.492) (n =4.419) (n=13.911)
Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Umschriebene Entwicklungsstérungen des
2.329 23,2 1.126 25,5 3.455 24,8
Sprechens und der Sprache (F80)
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
B 1.015 10,1 423 9,6 1.438 10,3
stérungen (F83)
Umschriebene Entwicklungsstorung der
. . 855 8,5 374 8,5 1.229 8,8
motorischen Funktionen (F82)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 797 7,9 232 5,3 1.029 7,4
Andere Verhaltens- und emotionale Stérun-
gen mit Beginn in der Kindheit und Jugend 542 5,4 226 51 768 5,5
(F98)
Nicht ndher bezeichnete Entwicklungs-
.. 472 4,7 265 6,0 737 5,3
storung (F89)
Storungen des Sozialverhaltens (F91) 431 4,3 186 4,2 617 4,4
Umschriebene Entwicklungsstérungen schuli-
L 398 4,0 175 4,0 573 4,1
scher Fertigkeiten (F81)
Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminde-
349 3,5 221 5,0 570 4,1
rung (F79)
Emotionale Storungen des Kindesalters (F93) 346 3,6 149 3,4 495 3,6

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.
Quelle: Daten der KVNO aus 2020, eigene Berechnungen FOGS.
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Tab. 95: Behandlungsdiagnose tiefgreifende Entwicklungsstorung, nicht naher bezeichnet (F84.9) und die zehn
haufigsten Komorbiditdten nach Ge-schlecht und Gesamt (sortiert nach Haufigkeit bei Gesamt) (KVWL)

mannlich weiblich Gesamt

(n=3.772) (n =1.960) (n=5.732)
Komorbiditaten abs. in% abs. in% abs. in%
Umschriebene Entwicklungsstorungen des

832 22,1 446 22,8 1.278 22,3
Sprechens und der Sprache (F80)
Umschriebene Entwicklungsstorung der

. . 378 10,0 212 10,8 590 10,3
motorischen Funktionen (F82)
Nicht ndher bezeichnete Entwicklungsstorung
337 8,9 204 10,4 541 9,4
(F89)
Kombinierte umschriebene Entwicklungs-
. 294 7,8 173 8,8 467 8,1
storungen (F83)
Hyperkinetische Stérungen (F90) 364 9,7 90 4,6 454 7,9
Nicht ndaher bezeichnete Intelligenzminde-
193 51 151 7,7 344 6,0
rung (F79)
Andere Verhaltens- und emotionale Stérun-
gen mit Beginn in der Kindheit und Jugend 225 6,0 85 4,3 310 5,4
(F98)
Emotionale Storungen des Kindesalters (F93) 212 5,6 95 4,8 307 5,4
Umschriebene Entwicklungsstérungen schuli-
L 148 3,9 79 4,1 228 4,0

scher Fertigkeiten (F81)
Stérungen des Sozialverhaltens (F91) 106 2,8 38 1,9 144 2,5

Die %-Angaben sind immer auf die Gesamtzahl aller Komorbiditdten bezogen.

Quelle: Daten der KVWL aus 2020, eigene Berechnungen FOGS
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