Ohne Grenzen

Herausforderungen und Hoffnungen fur Betroffene mit
ADHS:

Eine internationale Studie

Sponsored by c%



Was bedeutet ADHS ?

« Eine Entwicklungsstérung, die sich beim heranwachsenden
Kind vor allem in einer Verzdgerung in folgenden zwei Berei-
chen zeigt:

« - Aufmerksamkeit

« Das Kind wird leicht abgelenkt, hat Mihe Aufgaben zu
beeenden und zeigt Schwierigkeiten, bei der Sache zu
bleiben

- Kontrolle der Impulsivitat und (mot.) Aktivitat

« Das Kind handelt impulsiv, bewegt sich tberméassig und
spricht zu rasch, reagiert und handelt haufig ohne zu
Uberlegen und einer Situation unangepasst.

« ADHS ist vorwiegend vererbt (wie zB die Korpergrosse)

— Eltern, Schule, Computerspiele oder die Erndhrung sind
nicht die Ursache von ADHS



Kriterien fur die Diaghose
einer ADHS

e DSM-IV

> Betroffene zeigen mindestens 6 Symptome von Unaufmerk-
samkeit und/oder Impulsivitat/Hyperaktivitat

» Diese Symptome entsprechen nicht dem Entwicklungsalter
des Patienten.

» Sie haben mindestens 6 Monate angedauert.

» Sie treten mehr als in einer Situation auf, zB zu Hause und
in der Schule

» Die Symptome fiihren zu einer deutlichen Einschrankung der
Lebensqualitat

» Der Beginn der Symptomatik ist vor dem 7. Lebensjahr
» Die Symptomatik ist nicht anders erklarbar.

» 3 Formen werden unterschieden: Unaufmerksamkeit,
Hyperaktivitat und die kombinierte Form.

* In Europa wird zur Diagnostik auch die ICD-10 verwendet.



WITHOUT BOUNDARIES

ADHS wird weltweit beobachtet?

Studies assessing prevalence of ADHD symptoms
as defined by DSM-IIl in children and adolescents
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Uberdiagnostik, zu viel Therapie ?

WITHOUT BOUNDARIES

Heute werden mehr Kinder zugewiesen, abgeklart und behan-
delt, denn friher wurde

die ADHS zu selten erkannt und zu wenig behandelt.

Es gibt laut Untersuchungen der American Medical Association /
American Academy of Pediatrics keine Hinweise auf eine Uber-
diagnostik oder einen Ubermassigen Einsatz von
Medikamenten:
— Gemass verschiedenen Untersuchungen werden heute weniger als
50% aller Kinder mit ADHS diagnostiziert und behandelt — gegen-

ber friiher bedeutet dies zwar eine Verbesserung, doch bleibt
noch viel zu tun um die Ubrigen Betroffenen zu erfassen.

— In den USA erhalten 2 — 3 % aller Kinder Medikamente, die Haufig-
keit betragt jedoch 5 - 8%, das heisst viele Kinder bekommen keine
Medikation.



Warum ist eine Studie zu ADHS notig ?

WITHOUT BOUNDARIES

ADHS kennt keine Grenzen
* Die Praevalenz ist weltweit gleich hoch (3-7%)

*  ADHS betrifft nicht nur das Individuum, sondern auch Familie, Freunde und die ganze
Gesellschaft

» Die Symptomatik der ADHS ist zeitunabhangig, dh sie tritt morgens, in der Schule, beim
Zubettgehen aber auch in den Ferien auf, haufig wahrend des ganzen Tages, und dies
jeden Tag.

ADHS betriftt sowohl das Individuum wie auch die ganze Familie

» Haufige Ursache eines schlechten Selbtwertgeftihls und flr Schwierigkeiten im sozialen
Umgang mit anderen.

« Die in der Offentlichkeit vertretene Meinung, ADHS gebe es nicht und diese habe keine
Auswirkungen fuhrt zu einer mangelhaften Information und Unterstiitzung von Betroffenen
und deren Familien.

 Viele wissenschaftliche Daten weisen die verbreitete Preavalenz nach, ebenso die Auswir-
kungen auf Individuum, Familie und Gesellschatft.

Unterschiede bestehen weltweit in der Diagnostik und Therapie.
ADHS bleibt in vielen LAndern unerkannt, unterdiagnostiziert und zu wenig behandelt.

« ADHS ist eine chronisch verlaufende Stérung, die haufig eine Langzeitbehandlung erfordert.
Unbehandelt hat sie schwerwiegende Auswirkungen auf die Lebensqualitat von Betroffenen.

* Eine wirkungsvolle Behandlung ist vorhanden.



.00 Mit Eltern Im Gesprach stehen und deren
—- Bedurfnisse erkennen:

Ohne Grenzen

Herausforderungen und Hoffnungen fir Betroffene mit ADHS: Eine internationale
Studie

» Die nachfolgende unabhangige Studie wurde im Frihjahr und Sommer
2004 durchgefuhrt

o Durchflihrung durch die “World Federation for Mental Health” (WFMH) in
Zusammenarbeit mit Dr. Russell Barkley und der Eli Lilly Company.

Ziele:

» Aufzeigen der Bedurfnisse von Eltern mit ADHS-Kindern aus verschiede-
nen Kulturkreisen.

« Weltweit Forderung des Bewusstseins und des Verstandnisses Uber die
Auswirkungen der ADHS auf Betroffene und deren Familien.

« Erkennen von Starken und Schwéachen in der Diagnostik und des Manage-
ments von ADHS in verschiedenen Landern, so dass vermehrt Familien
unterstitzt werden konnen.



@ Mit Eltern im Gesprach stehen und deren

-~ BedUrfnisse erkennen:

Die Studie
Befragung von 930 Eltern mit ADHS — Kindern in 9 Landern:
Australien Kanada
Deutschland Italien
Mexiko Spanien
Niederlande Grossbritannien
USA

In den meisten teilnehmenden Landern wurden Mitglieder von Selbst-
hilfeorganisationen befragt.

Die erhobenen Resultate zeigen wie ADHS in verschiedenen Landern
und Kulturen erlebt und gehandhabt wird.



Untersuchte Aspekte

WITHOUT BOUNDARIES

Die Studie zeigte die Meinungen von Eltern in folgenden
Bereichen:

* Die Auswirkungen von ADHS auf das Kind
» Die Auswirkungen der Stérung auf die ganze Familie
» Die Erfahrungen anlasslich der Diagnosestellung

* Die Auswirkungen der Behandlung auf die ADHS



Ohne Grenzen:
Hauptbefunde

Sponsored by c%



WITHOUT BOUNDARIES

Auswirkungen von ADHS auf das Kind

Resultate der internationalen Studie

Beflirchtung, dass ADHS die
Schulleistungen beeintrachtigt

Beflirchtung, dass ADHS die
berufliche Laufbahn beeintrachtigt

Kind wird wegen seiner ADHS von

sozialen Aktivitaten ausgeschlossen.

Kind weist mit anderen Kindern Ver-
haltensauffalligkeiten auf.

% keine Zustimmung

% Zustimmung
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Auswirkungen von ADHS auf die Familie

Resultate der internationalen Studie

WITHOUT BOUNDARIES

% Keine Zustimmung % Zustimmung

Haufig Stress und Sorgen der
Eltern mit einem ADHS-Kind

Stérung von gemeinsamen
Familienaktivitaten

Negative Beeinflussung der Ehe.

Grosse Schwierigkeiten Betreuungs-
personen zu finden

Probleme mit dem Kind etwas zu
unternehmen.

100 -80 100



Auswirkungen der ADHS auf die Familie

Resultate der internationalen Studie

WITHOUT BOUNDARIES

Obwohl ADHS weltweit unterschiedlich diagnostiziert und behandelt wird,
bestehen beziglich der Auswirkungen weltweit Ubereinstimmungen.

Eltern machen sich tGber die ADHS haufig Sorgen und sind gestresst.

Total 88% 7%
GB 94%  OfZ )
Deutschl. 849% B 14%
Italien 91% 40
Spanien 9806 KL
Niederlande 88% | 7% [SEZ
Kanada 69% 12% [EKZ
USA 83% 17%
Mexiko 93%
Australien 93% v 6%

B Agree (+1) O Neither (O) B Disagree (-1) @ DK |




x4 Bestehende Untersuchungen bestatigen
—==_giese Befunde?!

Kinder

e 25-70% mit Lernschwie-
rigekeiten

* 90% mit schlechten
Schulleistungen

e 50-70% mit schlechten
sozialen Kontakten

e 25-45% werden antisozial

e Hoherer Stress fur Eltern und
Familie

Jugendliche + Erwachsene

32% machen keinen (High school)
Schulabschluss

75-95% machen keinen College-
Abschluss

38% weisen Frihschwanger-
schaften auf

20-25% haben Probleme mit
Drogen

3-4 mal haufiger Verkehrsunfalle
und 2-3 mal mehr Gesetzesuber-
tretungen im Strassenverkehr

Seltener adaequate berufliche
Laufbahn, gehauft Stellenwechsel
und vermenhrt Arbeitslosigkeit.

1. Barkley R A. Attention-Deficit Hyperactivity Disorder: A Handbook for Diagnosis and Treatment. 1998, Guildford Publications, New York



Zeitbedarf bis zur Diagnosestellung

Resultate der internationalen Studie

WITHOUT BGUNDARIES
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Probleme bel der Diagnosestellung

Resultate der internationalen Studie

WITHOUT BOUNDARIES

% keine Zustimmung % Zustimmung

Diagnosestellung dauerte zu
lange

Erstbehandelnder Arzt wusste zu
wenig uber ADHS

Schwierigkeiten um zu einem
Spezialisten Uberwiesen zu werden

.00 -80 -60 -40 -20 o 20 40 60 80 100

Verbesserungen bei der Diagnosestellung sind
also anzustreben



ADHS Behandlungsstrategien

Resultate der internationalen Studie

60% aller Kinder erhielten eine psychosoziale
Therapie darunter

— Spezif. Beratung - Verhaltenstherapie
— Zusatzunterricht - Psychotherapie
— Ergotherapie - Familientherapie

89% aller Kinder erhielten eine ADHS-Medikation
4% aller Kinder erhielten keine Behandlung

Resultate sind wahrscheinlich durch die Auswahl der
befragten Eltern beeinflusst (vor allem Mitglieder von
Selbsthilfegruppen mit entsprechendem Vorwissen)



WITHOUT BOUNDARIES

Auswirkungen der Therapie

Resultate der internationalen Studie

% Keine Zustimmung

Verbesserung der Konzentration

Verbesserung der sozialen
Interaktionen

Familienleben verbessert sich

Allgemein positive Auswikungen auf
das Kind

%Zustimmung

-80 -60
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Wichtige Punkte bei der Therapie

Resultate der internationalen Studie

WITHOUT BOUNDARIES

% Keine Zustimmung % Zustimmung

Umfassende Aufklarung tber die ver-
schiedenen Behandlungskonzepte
durch den Spezialisten

Einbezug der Eltern beim Aufstellen
eines Behandlungsplanes

Kinder sollten die Mdglickeit haben,
eine Medikation zu erhalten, wenn
dies die Eltern winschen

)O -80 -60 100

Eltern beflrworten in grosser Mehrheit den Einsatz von
Medikamenten bei ADHS



Probleme bei der Therapie

Resulte der internationalen Studie

WITHOUT BOUNDARIES

Elternerfahrungen tber speziell schwierige Zeitabschnitte beziglich der ADHS-Symp-
tomatik im Verlaufe eines Tages
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Early Dunngschool Aternoonafter Mealtimes The evening Bedtime During the night
morning/before tim e schoolactivities hours

school (+3) Very difficult
(+2) Somewhat difficult



Zukunftsaussichten der Therapie

Resultate der internationalen Studie

WITHOUT BOUNDARIES

® ADHS ist eine Stérung, die wahrend des ganzen Tages viele Aspekte
im Leben eines Kindes beeintrachtigt. Die Eltern machen die Erfah-
rung, dass auch nach der Schule eine Behandlung der Symptomatik

notwendig ist.
“Sowohl die Schule wie auch das Hausaufgabenmachen ist sehr

schwierig, ebenso das Aufstehen am Morgen”
-Eltern aus Australien

Eine ideale - IV
Therapie sollte —— 9% NP2
den ganzen Tag

wirken

Die gegenwartige 43% 37% 1305
Therapie ist fur

den ganzen Tag

ausreichend

Bja(+1) O teilweise (0)® Nein (-1)

B k.M.




Schlussfolgerungen aus der Studie

ADHS wird weltweit beobachtet

In allen Landern der Studie werden negative Aus-
wirkungen der ADHS auf das Kind und deren
Familie beobachtet.

ADHS kann eine Leben lang viele Lebensbereiche
beeinflussen.

ADHS zeigt nicht nur Auswirkungen in der Schule
sondern ebenso im Ubrigen Alltag des Kindes und
dessen Familie.

Eine kombinierte Behandlung inklusive Medika-
mente kann sowohl dem Kind wie auch dessen
Familie helfen. Die Zusammenarbeit von Eltern
und Arzten ist wichtig.



Zukunftsaussichten

WITHOUT BOUNDARIES

¢ Eltern bendtigen eine bessere Unterstitzung und Zugang zu speziali-
sierten Fachleuten, die ihnen helfen den Alltag mit einem
ADHS - Kind besser zu bewatigen.

“[Die grosste Herausforderung war] fur die Ausbildung zu kampfen und jemanden zu
finden, der ADHS versteht und Hilfe anbieten konnte — fir alles muss gekampft
werden, wenn man ein Kind mit besondern Bedurfnissen hat.”

- Eltern aus GB

¢+ Betroffene mit ADHS bendtigen eine rasche Diagnosestellung und eine
geeignete Behandlung, damit die Symptomatik rasch und
wirkungsvoll verbessert werden kann.
“Er hat sozial viel gelitten und blieb lange ein Einzelganger. Sein Vertrauen in uns

Eltern wurde erschittert. Er erlitt immer wieder Ungliicksfélle und seine
Schulleistungen sind ungenigend”

- Eltern aus den USA

® Eine grosse Anzahl von Untersuchungen belegt die Wirksamkeit einer
multimodalen Behandlung, die Medikamente einschliesst.

“Die Medikation hat unseren Alltag vollg verandert. [Unsere Tochter] ist viel sozialer
geworden, man kann mit ihr sprechen, sie zeigt bessere Schulleistungen, sie hat nun
im Gegensatz zu friher Freunde, nur mit ihrem Bruder hat sie noch Schwierig-
keiten!”

- Eltern aus Spanien



Zukunftsaussichten

WITHOUT BOUNDARIES

Eltern sorgen sich Uber die Auswirkungen des bestehenden Unwissens
uber ADHS auf die Entwicklung ihres Kindes.

“Es herrscht kein Frieden und wir wissen nicht, was noch passieren wird. [Es ist ein
Leben voller] Einsamkeit wegen der Unwissenheit der Umgebung. ...sie [die ADHS-
Kinder] sind keine schlechten Kinder und es ist nicht ihre Schuld, dass sie so sind —
Ich wiinschte sie bekamen mehr Verstandnis”

- Eltern aus Italien

¢ Eltern machen sich Sorgen tUber die Auswirkungen von ADHS im
spateren Leben als Erwachsener

“In Mexiko erhalten wir von der Behétrden keine Unterstitzung, damit ein Kind in der
Schule bleiben kann —in der Regel wird es ausgeschlossen und nicht mehr aufgenom-

men, es ist schwierig erfahrene Fachleute zu finden. Jeder Tag ist wieder eine neue
Herausforderung”

- Eltern aus Mexiko

® ADHS kann das Familienleben zerstéren und die Partnerschaft der
Eltern negativ beeinflussen

“Er steht quasi zwischen lhnen und ihrem Partner. Das ganze Familienleben ist um ihn
zentriert, er ist ausserst fordernd und alles dominierend.....Er will immer im Mittelpunkt

stehen, er kann Hande und Flsse nicht ruhig halten. Er schlagt und tritt —ich komme mir
wie ein Polizist vor”

- Eltern aus den Niederlanden



WITHOUT BOUNDARIES

Viele Stellen sind gefordert

Behorden:

 ADHS besser im Gesundheitssystem ver-
ankern und dafir sorgen, dass Betroffene
erfasst werden.

* Verstandnis fur ADHS und deren Erken-
nung durch die Lehrkréafte fordern

» ADHS soll ernst genommen werden

Medizinische Fachleute:

» Daflr sorgen, dass eine friihzeitige Diag-
nose erfolgt, damit die Auswirkungen ver-
mindert werden kdnnen

» Durchfiihrung einer wirkungsvollen The-
rapie, um die Symptomatik zu verbessern

Eltern von ADHS-Kindern:

» Fur das eigene Kind ein informierter Flrsprecher werden
» Medizinische Hilfe bei Fachleuten einholen.
* Fur Rat und Unterstlitzung ADHS-Selbsthilfegruppen kontak-

tieren

Medien:

» Aufhoren bestehende Mythen tiber ADHS
zu verbreiten.

« Fakten vermitteln, um die Offentlichkeit zu
unterrichten

« Aufklarung der Offentlichkeit, dass es sich
bei der ADHS um eine behindernde psy-
chische Erkrankung handelt

Bevolkerung:

 ADHS verstehen und akzeptieren, so dass
Betroffene und deren Familien die notwen-
dige Unterstitzung und Dienstleistungen
bekommen, die zur Behandlung dieser Sto-
rung erforderlich sind.




WITHOUT BOUNDARIES

Fragen und Antworten

FiUr mehr Informationen zur Studie “Ohne Grenzen” : www.wfmh.orqg
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