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Trialog: Kinder- und Jugendpsychiatrie braucht
das Gesprach mit Angehdrigen und Betroffenen

Information des Bundesverbands Arbeitskreis Uberaktives
Kind e.V./ ADHS Deutschland i.G.

Unsere Geschichte

Kindern mit Verhaltens- und Lernproblemen gibt es schon immer. Friher
waren Eltern und Betroffene auf sich allein gestellt, und nur wenige Arzte
oder Therapeuten standen ihnen zur Seite. Erst in den 70er-Jahren des
vorigen Jahrhunderts begannen sich Eltern und Arzte zu organisieren, um
gemeinsam nach Ursachen und Lésungswegen zu suchen.

So griindeten 1980 engagierte Arzte und Eltern die "Phosphatliga e.V.",
eine Selbsthilfevereinigung fir die Belange von Kindern mit Verhaltens-,
Lern- und anderen Entwicklungsschwierigkeiten sowie Hyperaktivitat. Al-
lerdings erwies sich schnell, dass der Gedanke, wonach Nahrungsphos-
phate (bzw. der Nahrung zugesetzte Phosphate) fir das Problembild ver-
antwortlich seien, viel zu kurz griff: Langst nicht allen Kindern halfen z.B.
die empfohlenen Diaten. Die Ursachenforschung blieb in Bewegung und
hatte eine Neuorientierung der Selbsthilfevereinigung zur Folge.

1987 erfolgte die Umbenennung zunéchst in Arbeitskreis Uberaktives Kind
e. V., seit 1999 dann angesichts der bundesweiten Tatigkeit in Bundesver-
band Arbeitskreis Uberaktives Kind e.V. Die Namensgebung stiitzt sich vor
allem auf die Gber das normale MalR hinausgehenden auffalligen und un-
gesteuerten korperlichen und geistigen Aktivitaten der betreffenden Kinder
und Jugendlichen, die einen groRen Teil der Symptomatik ausmachen.
Heute spricht man meist von Menschen mit Aufmerksamkeitsstérungen mit
oder ohne Hyperaktivitéat (ADHS).

Der BV AUK e.V. heute

. ist der alteste gemeinniitzige ADHS-Selbsthilfeverband mit eh-
renamtlich tatigen Mitgliedern, bundesweit organisiert in Landes-
gruppen und dber 100 Selbsthilfegruppen, welche als Anlaufstel-
len fir Rat suchende Eltern und Betroffene diesen oft zum ersten
Mal Entlastung von Schuldzuweisungen verschaffen und effekti-
ve Hilfe leisten; ist ferner in einem bundesweiten Netz von spe-
ziell geschulten Telefonberatungsstellen standig fur Hilfesuchen-
de erreichbar

. vertritt die Belange der Kinder, Jugendlichen und Erwachsenen
mit ADHS und ihrer Familien in der Offentlichkeit und auf politi-
scher Ebene

. unterstitzt Ursachenforschung sowie die Weiterentwicklung von
Diagnostik und Therapie bei der Aufmerksamkeitsdefi-
zit/Hyperaktivitatsstorung und deren Begleitstérungen im Kindes-
, Jugend- und Erwachsenenalter

. berat und hilft im Einzelfall

. stiitzt sich auf die Behandlungsschwerpunkte Eltern- und Famili-
enberatung / Elterntraining, Beratung/Fortbildung von Erziehern
und Lehrern, Verhaltenstraining sowie medikamentdse Behand-
lung (falls notwendig)
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. unterstitzt im Interesse der Kinder besonders die Zusammenarbeit von Eltern-
haus/Schule/therapeutischem Bereich/Soziale Dienste

. bietet Kontakte und Erfahrungsaustausch, Veranstaltungen, Weiterbildungen und Publikationen
zum Thema ADHS

. steht in standigem Kontakt mit Arzten, Therapeuten, Sozialen Diensten, Schulen, Kindergarten,
Krankenkassen und Universitaten

. unterhalt vielfaltige internationale Kontakte, inshesondere in européische Nachbarlander und zu
EU-Institutionen

. tritt fir eine verstarkte nationale und internationale Vernetzung der Selbsthilfe im Bereich ADHS
ein

. wird wissenschatftlich beraten von den Mitgliedern des BV AUK—Kuratoriums

. gibt mit der vierteljahrlich erscheinenden Zeitschrift ,,die AKZENTE" das einzige regelmafig er-

scheinende deutschsprachige Publikationsorgan zum Thema ADHS heraus, welches sich als Fo-
rum fur Informationen, Anregungen und Austausch bei Eltern und in der Fachwelt einen Namen
gemacht hat und stets neueste Erkenntnisse zum ADHS und ihrer assoziierten Stérungen verof-
fentlicht.

...aktuell , ADHS Deutschland in Griindung*

Menschen, die von Aufmerksamkeitsstérungen mit oder ohne Hyperaktivitdt (ADHS) betroffen sind, ihre
Familien und Angehdrigen sowie alle, die mit diesem Thema zu tun haben, kénnen demnéachst auf eine
deutlich verbesserte Vertretung ihrer Interessen zahlen. Mit den zustimmenden Beschlissen der Mitglieder-
versammlungen im Marz 2007 zu einer Verschmelzung der bisher eigenstandigen Bundesverbande BV
AUK und BV-AH ist es gelungen, die Selbsthilfe im Bereich ADHS auf Bundesebene neu zu strukturieren.

Durch den Zusammenschluss zu ADHS Deutschland i.G. verfiigen wir Uber eine Mitgliederstarke von ca.
4000 und bieten ein bundesweites flachendeckendes Netz von deutlich mehr als 250 lokalen und regionalen
Selbsthilfegruppen. Die Telefonberatung wird verstarkt. Neben der vierteljahrlich erscheinenden Mitglieder-
zeitschrift wird auch der bisher beim BV-AH angesiedelte Verlag, der einschldgige ADHS-Literatur heraus-
gibt und vertreibt, unter dem neuen Dach weitergefiihrt. Wir biindeln so unsere Kréafte und Ressourcen und
kénnen in unserer ehrenamtlichen Tatigkeit Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit ADHS und ihre Famili-
en besser als bisher unterstiitzen. Au3erdem wird die Lobbyarbeit sowohl auf nationaler als auch internatio-
naler, insbesondere europaischer Ebene einfacher und effizienter, wenn wir kiinftig als ein Verband ,ADHS
Deutschland“ tatig werden.

GEMEINSAM SIND WIR STARK

Unser gemeinsames Ziel ist es, Betroffene, Eltern, Erzieher, Psychologen, Arzte und Institutionen (iber
Krankheitsbild und -verlauf sowie Therapieméglichkeiten der Aufmerksamkeitsstorung mit/ohne Hyperaktivi-
tat aufzuklaren. Darlber hinaus streben wir eine Verbesserung der Friherkennung sowie der Therapie-,
Rehabilitations- und Bildungsangebote an und unterstiitzen den Erfahrungsaustausch auf allen Gebieten.
Dabei liegt ein wesentlicher Schwerpunkt in der Hilfe zur Selbsthilfe.

Mehr Forschung und verbesserte Informationen fur Eltern und Lehrer

Eine nahezu "Glaubenskrieg"-ahnliche Auseinandersetzung Uber die Frage der Behandlung von Kindern mit
einer ADHS, meist garniert mit Mythen statt Fakten, hat in den letzten Jahren die 6ffentliche Debatte insbe-
sondere in den Medien gepragt. Fakt dagegen ist, dass es bei der Behandlung von ADHS riickblickend in
Deutschland spurbare Erfolge gegeben hat, die fur viele Kinder und ihre Angehérigen zum Teil gravierende
positive Auswirkungen auf das tagliche Leben mit sich gebracht haben. Diese Fortschritte sind zu begrifZen.
Wir wiinschen uns fiur die Zukunft eine mitunter kritische, aber stets sachorientierte und evidenzbasierte
Diskussion, mdglichst frei von Polemik, unnétigen Angsten und Uberspitzungen.

Bedauerlicherweise sind irrefiihrende Informationen und missverstandliche Interpretationen zur ADHS und
ihrer medikamentdsen Behandlung hin und wieder auch noch auf hoher politischer Ebene anzutreffen, wie
die Kleine Anfrage der Fraktion Biindnis 90/Die Griinen im Bundestag vor einigen Wochen zeigte. Die Ant-
wort der Bundesregierung hat hier fir die notwendigen Klarstellungen gesorgt.

Bereits Ende Oktober 2002 hatte die Bundesregierung zu Recht gefordert, dass wir u.a. mehr Daten Uber
die Verbreitung und die Ursachen von ADHS brauchen — mehr Forschung ist erforderlich. Eine medikamen-
tése Therapie kann immer nur ein Baustein fur die Behandlung von ADHS sein, dort wo es aus &rztlicher
Sicht im Einzelfall erforderlich ist. Diagnose und Therapie erfordern auRerdem eine spezifische arztliche
Qualifikation, um Fehlbehandlungen zu vermeiden.
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Die Versorgung der ADHS-Patienten zu verbessern, ist eines unserer Hauptanliegen.

Die momentane Versorgung — insbesondere die ambulanten Versorgungsangebote - ist trotz der spirbaren
Erfolge in den vergangenen Jahren immer noch unzureichend. Mit der Thematik hinreichend vertraute Kin-
der- und Jugendarzte sowie Hausérzte sind in der Minderzahl, so dass Kinder und Jugendliche sowie deren
Eltern oft unzumutbar lange Wartezeiten von vielen Monaten oder lange Anfahrtswege hinnehmen missen,
um eine kompetente Diagnostik zu erhalten. Ebenso verhélt es sich mit qualifizierten Therapiemdglichkeiten
und spezifischen ADHS-Elterntrainings.

Eine Vernetzung der diversen Professionen ist dringend erforderlich, allerdings erst im Aufbau. Es etablie-
ren sich zunehmend regionale ADHS-Netzwerke — so auch hier in Aachen - sowie ein bundesweites natio-
nales Netzwerk. Wir wirden es sehr begriiRen, wenn sich noch mehr Fachleute aus dem medizinischen
und interdisziplindren Bereich hier einbringen und sich eine enge Zusammenarbeit mit den Elterngruppen
und Selbsthilfeverbdnden entwickelt. Unser Verband hat bereits vielerorts bei der Griindung von ADHS-
Netzwerken helfen kénnen.

Erforderlich ist ferner eine Verstarkung des fachlichen Austauschs auch auf3erhalb des medizinischen Be-
reiches mit Frihférderzentren, Kindertagesstatten/Familienzentren, Schulen - hierzu gehéren auch Berufs-
kollegs, Tages- und Abendschule, etc. fur (junge) Erwachsene, Anlaufstellen zur Berufsvorbereitung und
Berufsfindung -, Familienberatungen, Jugendamter, auch Jugendgerichtshilfe und JVA. Die Einbeziehung
der Selbsthilfeverbéande und der Eltern, bzw. Partner und Familie ist unabdingbar.

Patienten und deren Angehérige sollten starker in den Behandlungsprozess einbezogen werden. Als "Fach-
leute in eigener Sache" sollten sie von Arzten und Therapeuten nicht nur wahrgenommen, sondern auch
mit ihren Anliegen ernst genommen werden. Hilfreich ware es zum Beispiel, wenn Arzte und Therapeuten
Uber die Selbsthilfe vermehrt Erfahrungsberichte von Betroffenen nutzten und in ihre Arbeit integrierten.

Aus und vorbei mit 18? - Erwachsen und im Stich gelassen

Dass sich ADHS nicht "auswachst", sondern sich auch noch im Erwachsenenalter teilweise sehr stark aus-
gepréagt zeigt und damit dringend behandlungsbediirftig ist, wurde inzwischen in vielen internationalen Stu-
dien belegt. Nicht selten handelt es sich dabei auch um Erwachsene, die als Kinder oder Jugendliche nicht
diagnostiziert wurden, sondern erst durch die Diagnose ihrer Kinder sich ihrer eigenen Betroffenheit be-
wusst werden. In Deutschland hat die Bundesarztekammer auf Empfehlung des wissenschaftlichen Beira-
tes in ihrer fachlichen Stellungnahme zu ADHS vom 26.08.2005 unter Punkt 7 ausdriicklich das Vorhan-
densein behandlungsbedirftiger ADHS bei Erwachsenen bestatigt.

Eine im Einzelfall erforderliche medikamenttse Versorgung im Erwachsenenalter ist aber derzeit nicht gesi-
chert, da die betreffenden Medikamente fir Erwachsene (noch) nicht zugelassen sind und daher allenfalls
Loff-label" verschrieben werden kénnen. Ferner sind evaluierte psychotherapeutische Konzepte sowie Bera-
tungs- und Coaching-Angebote fiir erwachsene Betroffene meist unzureichend oder oft erst gar nicht vor-
handen. Mit anderen Worten, fiir (junge) Erwachsene besteht eine gravierende Versorgungsliicke.

Es ist unversténdlich und nicht hinnehmbar, wenn seitens der Krankenkassen plétzlich mit der Vollendung
des 18. Lebensjahres die Erstattung der bendétigten Medikamente wie Methylphenidat (Mph) verweigert
werden kann.

Die daraus erwachsenden negativen Folgen nicht nur fiir die Betroffenen, sondern fiir ihr Umfeld und letzt-
lich unsere Gesellschaft sind erheblich und werden offenbar verkannt bzw. nicht richtig eingeschatzt.

Die vorgesehene Neufassung der Arzneimittelrichtlinien sieht nach unseren derzeitigen Informationen eine
Streichung von Stimulanzien fir ADHS-Erwachsene aus der ,Off-label-use-Liste* vor. Damit droht bei vielen
Menschen mit ADHS, dass jahrelange erfolgreiche Behandlungen durch die Kinder- und Jugendarzte bzw.
Psychiater wieder zunichte gemacht werden mit entsprechend starken Beeintrachtigungen im Beruf und
individuellen Lebenserfolg.

Wir Selbsthilfeverbénde sind lber diese Entwicklung und die mangelnde Beriicksichtigung nationaler und
internationaler wissenschaftlicher Erkenntnisse zur Therapie von ADHS-Erwachsenen sehr besorgt. Wir
fordern, dass die Plane zur Neufassung der "off-label-use-Liste" unter Beteiligung der Betroffenenverbénde
Uberdacht werden. Parallel erwarten wir von den Pharmaherstellern, dass sie sich mehr um eine Zulassung
der entsprechenden Medikamente bemiihen, um mittelfristig von der Grauzone "off-label-use" fortzukom-
men.



Unsere Erwartungen und Hoffnungen...

Wir erwarten eine zweckorientierte Zusammenarbeit mit der Politik, den Fachverbéanden und den Kranken-
kassen bzw. kassenarztl. Vereinigungen, die sich an der realen Situation und den Bediirfnissen betroffener
Menschen mit ADHS orientiert und damit bei friihzeitiger Diagnose und Therapie sowie hinreichender Auf-
klarung des Umfelds die Problematik — einschlieRlich evtl. Komorbiditdten, auch im Erwachsenenalter -
mindert und die Lebens- und Leistungsfahigkeit der Betroffenen starkt. Wie zahlreiche Beispiele in der Pra-
xis zeigen, fuhren Ignoranz, Fehldiagnose oder unzureichende Behandlung dieser Stérung zwangslaufig zu
weiteren Belastungen und erhdhten Ausgaben im Gesundheitswesen, auf dem Arbeitsmarkt und im sozia-
len Bereich.

Wir hoffen auf ein tber die fachliche Akzeptanz hinausgehendes gesellschaftliches Verstandnis des indivi-
duellen, familiaren und gesellschaftlichen Problems mit Namen ADHS, ohne dass eine nachhaltige Verbes-
serung der Situation aller ADHS-Betroffenen nur schwer erreichbar ist! Die Selbsthilfearbeit muss auch
kunftig materiell und ideell unterstiitzt werden. Eine ausgewogene und ideologiefreie Berichterstattung wur-
de die Aufklarung der Offentlichkeit erleichtern.

Zusammenfassung

- Betroffene Kinder, Jugendliche und Erwachsene haben ein Recht auf optimale arztliche Behandlung;
das kann je nach Einzelfall auch eine medikamentdse Therapie mit Stimulanzien im Rahmen eines
multidisziplindren Behandlungskonzeptes erfordern.

- Wir teilen die Schlussfolgerungen internationaler Organisationen wie z.B. des Europarates, wonach der
Anstieg an Diagnhosen sowie der Verordnung von Medikamenten in den letzten Jahren vor allem auf ei-
ne bessere Kenntnis der Arzte und Therapeuten tiber Ursachen und Behandlung dieser Stérung zu-
riickzufuihren ist und nicht auf eine moégliche Uber- oder Fehlversorgung in Europa deutet.

- Wir unterstiitzen ausdricklich die Forderung
- nach mehr Forschung tber Ursachen und Behandlungsméglichkeiten
- nach verstarkter Ausbildung und berufsbegleitender Fortbildung fur die mit der Diagnose und Behand-
lung befassten Arzte, zur Sicherung eines hohenQualitatsniveaus.

- nach grundlegender Verbesserung der Informationen Giber Stérungsbild undBehandlungsmdglichkei-
ten, in erster Linie fUr Eltern und Lehrer/-innen, aber auch fiur Parlamentarier, Mitarbeiter/-innen im Ge-
sundheitswesen und die breite Offentlichkeit.

- Fur besonders wichtig halten wir die verstérkte Information fur Eltern, Lehrer und die Mitarbeiter/-innen
im Gesundheitswesen. Gerade im Bereich der Schule besteht noch ein gewisser Nachholbedarf an
ausgewogener und objektiver Information, wie Beispiele aus der jingsten Vergangenheit belegen.

- Mittelfristig sollte eine Vernetzung und Informationsaustausch nicht nur bundesweit, sondern auch auf
europaischer Ebene zur Sicherung von einheitlichen Qualitatsrichtlinien angestrebt werden.

Wir Elternverbande und Selbsthilfevereinigungen sind bereit, daran aktiv mitzuwirken.

Kontakt:

Herta Biirschgens

1. Vorsitzende, BV AUK e.V.
Tel.: 02403/506466

Fax: 02403/51338
www.bv-auek.de



