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. imInputreferat werden Begrifflichkeit wie , geistige Behinderung” und ,, Autismus"
gemass Verwendung im ICD und ICF definiert

. eswerden kurz Studienresultate prasentiert zum Thema ,, Lebensqualitét” bei spiel haft
fur die Diagnosen ,, geistige Behinderung®, ,, Autismus®, ,, Zerebral parese” und
»Epilepsie’. Deutlich wird, dass es nicht die Erkrankung selbst ist, die einen Einfluss
auf die Lebensqualitét hat, sondern der Grad der Unterstiitzung, die die Betroffenen
erfahren resp. allfallige emotional e Begleitprobleme

. inder Diskussion werden die Begriffe ,krank” und , behindert” kritisch hinterfragt,
z.B. sai eine veranderte Entwicklung in Folge einer genetischen Veranderung nicht
automatisch als, krank* zu werten

. dlféllige versicherungsrechtliche Konsequenzen dieser Sicht (z.B. Verlust der
K osteniibernahmen fur Therapien seitens der Krankenkassen) werden diskutiert

. im Hinblick auf die Lebensqualitdt wird die Bedeutung des Umfeldes, in dem das
Kind aufwéchst unterstrichen, v.a. die Wichtigkeit einer integrierten Akzeptanz
einerseits (z.B. unter dem Aspekt der schulischen Integration), anderseits auch in dem
Sinne, wie sehr das Selbstbild des Kindes die Sichtweise der Eltern und engen
sozialen Umgebung reflektiert

. asausserst bedeutsam wird herausgestrichen, dass (&rztliche) Fachpersonen tber ein
spezifisches Wissen verfiigen, welche Bedurfnisse oder spezielle Wahrnehmungen
(z.B. Hyperakusis, taktile oder akustische Empfindsamkeit) Menschen mit speziellen
Beeintrachtigungen haben. (z.B. Personen mit Autismus)

. unter dem Aspekt , Integration” wird das Konzept ,, fit-/mis-fit* diskutiert. Unabhéngig
vom (schulischen/medizinischen/arbeitsintegrativem) Versorgungskonzept muss eine
individualisierte L 8sung gefunden werden, bei der v.a. (soweit mdglich) auch die
Ansicht der betroffenen Person selber berticksichtigt wird — sie muss bzgl. ihrer
Bedurfnisse, Winsche und Erwartungen in den Dialog Uber Ldsungen einbezogen
werden.

. Forum F (Zusammenfassung <> zusétzliche Punkteab 8.)

Diskussion Rekrutierung /Gewinn Fachleute fir Aktivitéten < eine weiter
vernetzte Kollaboration insbesondere zwischen SAGB, CP-Vereinigung,
Hausaerzten sollte aufgebaut werden

. Messinstrumente fur QuoF existieren nur fUr Erwachsene, wie misst man eine
Behinderung/Einschrankung im padiatrischen Alter reproduzierbar ?



10. Zufriedenheitsgrad der Betroffenen - Messen /Vergleichen mit einheitlicher
Beschreibung, ,,gemeinsame” Sprache < subjektive Ebene + beobachtbare
Faktoren (Sicht von Aussen)

11. Lebensqualitét = Betroffene® die Situation akzeptiert, Umgebung sieht ihre
Freude am Leben, vermittelt auch diese Freude an Umgebung zuriick (1)

12. Medicolegale Situation: das Gesetz definiert das Recht auf Leistungen fir
Behinderte, muss eigentlich nicht bestétigt werden. Aber: Es existiert Vernach-
lassigung der Vorgaben, es existiert Therapiekirzung, Einschrankung bei Hosp in
bestimmten Spitélern... Achtung mit IV- Revision V, esdrohen Ruckschritte. ES
werden Zustande /Prozesse ,,medicalisiert” und das kann (DrG) dann weitere
Leistungskirzung bedeuten

13. Personlichkeitsschutz des Behinderten, ist das (noch) gewéhrleistet ?

(hier die gesammelten Originaldusserungen der Forumsteilnehmer A1l (F)

* Ensituation d'handicape.... Récruter lesgens engagés pour des acitivtes

* besoins particuliers.. Collaboration médicins,asaociation CP,SAGB

*  Qui peut définir ca? Lapersonne elle-méme seule

» Capacité d autonomie.. Risque qu’ on éxclue tout une groupe de |la discussion qui
peut pas s exprimer elles-memes

« Utilesd évalutaion qui existent presgue pas (QuoF pour adultes seulement) est-ce que
un chemain juste ? (non)

* Degrée de satifaction observable (termes communes, nettemnt définie)

« FEtat aguisversus &tat stable — difféferences pour lesfraisl|

* Personne. acceptation de lasitguation, joi del‘enturage, joi devie

* Ledort des prestations — il faut pasjustifier! Laloi existe

« Attention avec larévision Al onrisqued'aller en arriere! Sensibilier les
résponsables, est gu'il faut réactiver ca? Pas médicaliser tout !

* Protéction de la personalité donné ?
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