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Interdisziplinare Teilhabe-zentrierte
Versorgung chronisch kranker Kinder
mittels ICF

- ICF-basierte Zugénge zur Férderung der Teilhabe chronisch
kranker Kinder und Jugendlicher

Prof. Dr. med. Andrea Caby
SPZ Papenburg und MSH Medicalschool Hamburg
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Arbeitskontext SPZ

Ergebnisse Strukturdatenumfrage der BAG-SPZ 2022
Patientenzahl steigt auf ein Rekordhoch von 466.000

* Anzahl der behandelten Kinder noch ist weiter gestiegen - ca. 35 % mehr
behandelte Kinder und Jugendliche als 2014

 Kinder und ihre Familien werden in durchschnittlich 1 bis 2 Quartalen des
Jahres im SPZ behandelt

* Im Durchschnitt werden pro SPZ ca. 4.422 Quartalsiberweisungs-
scheine/Jahr abgerechnet (durchschnittlich 2.896 Patienten und Familien)

* Mehr als die Halfte der Kinder in SPZ sind zwischen 3 und 10 Jahre alt

+ im Durchschnitt 4 Diagnosen pro Patient pro Uberweisungsschein

» Diagnose "umschriebene Entwicklungsstdrung der Sprache" (F80) seit
Jahren Platz 1 der TOP 10-Diagnosenliste

https://www.kinderaerztliche-praxis.de/a/ergebnisse-strukturdatenumfrage-der-bag-spz-patientenzahl-
steigt-auf-ein-rekordhoch-von-2517645
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PART-CHILD

https.//innovationsfonds.g-ba.de/projekte/part-child. 138

* Verbesserung der Versorgungsqualitat von Kindern
mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen in
Sozialpadiatrischen Zentren

» Bericksichtigung sowohl der vorhandenen Fahigkeiten der Kinder, der
Unterstltzung durch das Umfeld als auch der méglichen gesellschaftlichen

Teilhabe der Kinder

+ Laufzeit:04/2018 — 09/2021
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ICF-Modell der WHO
Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstorung oder Krankheit)
Snﬁmp_iﬁﬂmﬁ?f“ a Aktivitaten b Teilhabe
e Umweltfaktoren personbezogene Faktoren

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 4
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Teilhabebegriff — im ICF-Modell chpraxis

personen-
bezogene
Faktoren

life: ~omains
Lebens-

Teilhabe- bereiche

préaferenzen

& -ziele g\e"‘e"

e(\e"

ebenSS|tuat|on

body tructures
Kérperstrukturen

(freundlich tberlassen von Hogrefe)

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de
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Bedirfnisse/Wunsche im Alltag

Teil 1 Teil 2
Funktionsfahigkeit und Behinderung Kontextfaktoren

Teile

Komponenten

Was mdéchte das Kind im Alltag machen ?

d1 Lernen + Wissensanwendung

d2 Allgemeine Anforderungen + Aufgaben

d3 Kommunikation

d4 Mobilitat

d5 Selbstversorgung

d6 Hausliches Leben

d7 Interpersonelle Interaktion + Beziehungen
d8 Bedeutende Lebensbereiche

d9 Gesellschafts- & soziales Leben

LAKMoSHIBeG

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 3
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Mit der ICF...

» ... beschreiben wir die einheitliche und standardisierte Form
von Gesundheitszustanden.

* ... beschreiben wir mit Gesundheit zusammenhangende
Komponenten von Wohlbefinden.

» ... werden Bereiche klassifiziert, in denen Behinderung
auftreten kdnnte.

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 7
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Grundhaltung

Hallo Herr Spahn,
es hat mich gefreut, dass Sie das SPZ und mich besucht haben.

Ich finde es toll, dass Sie versprochen haben, dass Sie uns weiter-
helfen wollen, damit ich z.B. mein Therapierad schneller (und nicht
in 12 Monaten) bekomme. Ich habe Ihnen ja erzadhlt, dass es fiur mich
wichtig ist, im Tennis einen Sportrollstuhl zu haben. So fiihle ich
mich im Tennis wendiger und komme auch besser an die B&alle ran.

Ich bin né&mlich nicht so gut im Verlieren

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 8
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Grundhaltung

Ich habe die Reportage im Fernsehen gesehen und finde es unver-
schamt, dass die Reporter im Fernsehehen nicht so gut lber mein
Krankheitsbild informiert worden sind. Was ich am blédesten fand
war, dass die Reporterin behauptet hat, dass ich ,schwer krank"“
bin. Ich bin nadmlich nicht schwer krank, sondern habe durch meine
Glasknochen bestimmte Einschrédnkungen. Ansonsten finde ich mich so
gut wie ich bin.

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 9
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Grundhaltung

Mir wé&re es lieber, dass ich kein unndtiges Mitleid bekomme. Ich
bin ein Kind wie jedes andere und mdchte genauso behandelt werden.

Da Sie ein groBer Politiker sind, kénnen Sie bestimmt etwas an der
Warnehmung unserer Gesellschaft Uber Kinder, die in einer &hnlichen
Situation wie ich sind, &ndern.

Ich denke auch dariiber nach, Ihnen wenn ich 18 Jahre alt bin meine

Stimme zu geben. Das ist schon in 8 Jahren =
Sportliche GruBe aus Frankfurt
Dein Zak

PS: Es ist nicht per Hand geschrieben, weil es einfacher fiur mich
war es zu tippen!!

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 10
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ICF - Ergebnlsse der PART-CHILD Studie in SPZ

7
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Fellhabe 9
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,,Alle reden tiber Teilhabe..."

Diversitat — Inklusion — Dazugehoren

,Diversitat heildt, einen Platz am . -
TiSCh Zu haben, IS HAVING A SEAT AT THE TABLE.

Inklusion, eine Stimme zu haben, M‘m“

15 HAVING A VOICK, AND

und dazu zu gehdren, dass diese bmmﬂ

Stimme auch gehort wird.” A e e

ALIZ POSSLIEN

Liz Fosslien and Mollie West Duffy

,No Hard Feelings: The Secret Power of
Embracing Emotions.*“
https://www.lizandmollie.com/

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH
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Vorteile
ICF- und Teilhabeorientierten Arbeitens

+ Die ICF macht immer wieder neugierig

» Fachkrafte, Bezugspersonen und Kinder/Jugendliche kommen zu Wort

+ Gemeinsam werden ganz neue Themenfelder entdeckt

» Gesprache sind entlastender und machen allen mehr Spass

» Gemeinsam riicken Ressourcen und mdgliche Lésungswege in den Fokus

» Kontextorientierung und Multiperspektivitat laden zu weiteren Sichtweisen ein

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 13
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Praxisbeispiel - Estelle

v 7 Jahre alt
v Mikrodeletions-Syndrom (6q26927)
v' Epileptische Enzephalopathie

v' Lernstérung & ADHS-Symptomatik in Abhangigkeit von
Anfallskontrolle, Sprachentwicklungsstérung

v’ Apathie in Abhangigkeit von Medikation

Situation: Haufige Schulabstinenz & stark belastete Familiensituation

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 6.14
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Praxisbeispiel - Estelle

Eiltern: Estelle soll keine Anfélle mehr haben &
regelmaRig die Schule besuchen

Vater: Estelle soll Lernfortschritte machen.
Buchstaben lernen und rechnen bis 20.

Mutter: Estelle soll sich wohlfiihlen und mit uns
interagieren.

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 6.15
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Praxisbeispiel - Estelle
Llch Trimm trimm*
Estelle: ,Komm Spielplatz, Mama komm*
25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 6.16
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Themen/ Alltagssituation Icfprax, g
Anliegen nach ICF
kldren beschreiben

e Eltern & Kind befassen sich mit Ihren
. Vorstellungen zum Thema/Anliegen/Diagnose und
Heilhabe s Alltagssituation

191le (8|5 |« indem Sie das Gesprdch entsprechend fiihren (s.o.)
und die 9 Lebensbereiche der ICF im Kopf haben

d1l lLernen + Wissensanwendung

d2 Allgemeine Anforderungen + Aufgaben
d3 Kommunikation

d4 Mobilitat

d5 selbstversorgung

d6 Hausliches Leben

d7 Interpersonelle Interaktion + Beziehungen
d8 Bedeutende Lebensbereiche

d9 Gesellschafts- & soziales Leben

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 6.17
17
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Praxisbeispiel — Estelle an guten Tagen
d1l Lernen + Wissensanwendung
Betrachtet Bilder im Buch, sortiert Gegenstande nach Kategorien (Farben, GroRe),
Aufmerksamkeitsspanne am Stiick 5-10 min
d2 Allgemeine Anforderungen + Aufgaben
Gelingen Aufgaben am Tisch nicht, wird sie oft wiitend & springt auf
Bei Outdoor-Aufgaben mit Bewegung hat sie Ausdauer und Freude
d3 Kommunikation
Kurzer 2-4 Wort-Dialog in 1:1 Situation
d4 Mobilitat
Rennen, Klettern, Fahrrad mit Stitzradern fahren klappen gut
d7 Interpersonelle Interaktion & Beziehungen
Offen und interessiert an allen netten Menschen.
d8 Bedeutende Lebensbereiche
Besucht Forderschule
d9 Gesellschaftliches und soziales Leben
regelmaRiger Spielplatzbesuch
25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 6.18
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Praxisbeispiel — Estelle an guten Tagen

bisher nach Teilhabe mit
ICD ICF
InteIIigenzminderung dl Lernen + Wissensanwendung
Betrachtet Bilder im Buch, sortiert Gegenstande nach Kategorien (Farben, GroRe),
ADHS Aufmerksamkeitsspanne am Stiick 5-10 min
d2 Allgemeine Anforderungen + Aufgaben
Impulsive Verhaltensstt’)rung Gelingen Aufgaben am Tisch nicht, wird sie oft wiitend & springt auf

Bei Outdoor-Aufgaben mit Bewegung hat sie Ausdauer und Freude

= d3 Kommunikation
Sprachstérung Kurzer 2-4 Wort-Dialog in 1:1 Situation

d4  Mobilitat
Rennen, Klettern, Fahrrad mit Stutzradern fahren klappen gut

&

d7 Interpersonelle Interaktion & Beziehungen
Offen und interessiert an allen netten Menschen.

Intelllgenzmlnderung d8 Bedeutende Lebensbereiche

Besucht Férderschule

d9 Gesellschaftliches und soziales Leben
regelmaBiger Spielplatzbesuch

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 6.19
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Hauptklassifikationen der WHO

B ICD:

,Was jemand hat*
,...diseases...”

5 \nt\.—vrvalxor;l?\n i

] i ICF:

,Wie es einem damit geht”

»...functioning...”

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 20
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Praxisbeispiel — Estelle an schlechten Tagen

d1l Lernen + Wissensanwendung
Aufmerksamkeitsspanne max. 2-3min.

Teilhabeeinschrénkung
d2 Allgemeine Anforderungen + Aufgaben

bei herausfordernden Aufgaben am Tisch wird sie oft wiitend & springt auf

lasst sich kaum auf fremdbestimmte Situationen ein

bei Outdoor-Aufgaben mit Bewegung hat sie Ausdauer und Freude
Teilhabeeinschrénkung

d4 Mobilitat Aktivitdtskompetenz
Rennen, Klettern, Fahrrad mit Stltzradern fahren klappen gut
Aktivitéitskompetenz

d7 Interpersonelle Interaktion und Beziehung
Interaktion und Kommunikation z.B. Reaktion auf Ansprache stark

X hrankt
eingeschran Teilhabeeinschrénkung

d9 Gesellschaftliches und soziales Leben

turnt und klettert auf dem Spielplatz, haufige Aktivitdtskompetenz
Spielplatzbesuche
25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 6.21
21
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ICF-Profil IC prGXI g
erstellen
/Ressourcen
ermitteln
e Eltern & Kind & Beteiligte befassen sich entlang
. der Teilhabepraferenzen mit Ressourcen und
Teilhabe B
19110 (@5 e indem Sie gemeinsam die Aspekte den 5 ICF-
Komponenten zuordnen
Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstérung oder Krankheit)
Sn?gp_es't‘:ﬂﬂi‘lﬁ'roe’r‘f” < aAktivitaten < p Teilhabe
e Umweltfaktoren personbezogene Faktoren
25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 6.22
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erstellen
/Ressourcen
ermitteln

e Eltern & Kind & Beteiligte befassen sich entlang

. der Teilhabepraferenzen mit Ressourcen und
1[=AESIE  Kontext

191le (8|5 | indem Sie gemeinsam die Aspekte den 5 ICF-
Komponenten zuordnen

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de
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Praxisbeispiel - Estelle

genetisch bedingte epileptische Enzephalopathie
mit vielen Anfallen

| haufig sedierende Medikamente
1 Spielplatz, Trimm-Dich-Pfad, engagierte Eltern

mdochte zeigen, was sie kann, anerkannt werden, aktiv sein
Erfolgserlebnisse und sich fit fihlen

| mude, unruhig, gereizt, unkonzentriert
1 ehrgeizig, anstrengungsbereit, gute
Korperkoordination

Teilhabestatus: d1 | d21 | d4 1 d9 1 Bedarf: d1, d2, d7, d8, d9

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 6.24
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Teilhabeziele
formulieren

icfpraxis

Teilhabe

e Eltern & Kind begreifen konkret, was sie im Alltag
wirklich wollen und kénnen und was nicht.

10110 |85 e indem Sie sich mit den Konsequenzen des ICF-

Profils auseinandersetzen

Teilhabe-
préferenzen
&-ziele

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH
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www.icf-praxis.de
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Praxisbeispiel - Estelle

icfpraxis

Teilhabeziele an guten Tagen

* besucht die Schule

* lernt Buchstaben und Zahlen
erkennen. Setzt ihren Namen

» deckt den Tisch decken fiir 3
Personen (Mengenbegriff)

* teilt Gummibarchen zwischen sich
und 3 Freundinnen gerecht auf

» Antwortet auf die Frage, was sie
in der Schulpause gemacht hat

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH

Teilhabeziele an schlechten Tagen

* turnt an der Kletterwand und hipft
auf Weichbodenmatte in der
Schule

» turnt zu Hause indoor

» klettert auf KlettergerUst, turnt an
der Stange auf Spielplatz

* geht mit Eltern auf Trimm-Dich-
Pfad

www.icf-praxis.de 6.26
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Handlungsplan iCFprdXi g

MaRnahmen erstellen Umsetzung

verabreden begleiten

¢ mit Eltern & Kind mégliche MaRnahmen
Augenschein nehmen

e indem auf Effekt & Aufwand geschaut wird und

Teilhabe

mit ICF

Verabredungen getroffen werden

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 6.27
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Praxisbeispiel - Estelle

* Eltern installieren Indoor - Turngerate zu Hause

» Eltern sprechen mit der Klassenlehrerin und bitten den Schulalltag
entsprechend der guten und schlechten Tage zu gestalten

» Eltern nehmen Estelle 1-2 x Woche mit auf den Trimm-Dich-Pfad

 Arztin priift den Einsatz von weiteren anfallssupprimierenden
Medikamenten

» Beratung & Forderung durch Ergotherapeutin zur Férderung des
Mengenkonzeptes im Alltag

» Fortfiihrung der Logopadie Wortschatzaufbau v.a. Verben

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 6.28

28

25.11.25

14



25.11.25

tpraxis

ICF- Anwendung nach dem Best Practice Modell

der PART-CHILD- Studie

. 1

Themen/ Alltagssituation Teilhabeziele
Anliegen nach ICF formulieren MaRnahmen
kldren beschreiben verabreden

—

Teilhabebedarf/
Aktivitats-
kompetenz

erfassen

ICF-Profil
erstellen
/Ressourcen
ermitteln

Handlungsplan
erstellen

Umsetzung
begleiten

= E—

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH
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Interdisziplinare Versorgung
- Gemeinsam gut Wege finden

¢ ... durch fachliche Erklarungen

* ... durch Diskussion

* ... im Austausch der verschiedenen (,,besseren®) Sicht auf
die Dinge

* ... gemeinsam aus der Perspektive der Bezugspersonen
schauen

* ... durch aktives und reflektierendes Zuhoren

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH
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ICF-CY WHO 2007

International Classification of Functioning, Disability and Health

Children and Youth version

Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Gesundheit bei Kindern und Jugendlichen

...als gemeinsame Sprache

#

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de
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Das ICF-Modell und die F-Worter

The ICF Framework! and the ‘F-Woyr'ds'2
$4299

e tudiny '
ow do it ease let me try!
Body Structure and o
. — —
Participation

best and 1 trust the vhot's best for
isten to them. Taik to them. Mear them. Respect them.

For more information visit the F-words Knowledge Hub: I ;”Canch”d

www.canchild.ca/f-words

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 32

25.11.25

16



ZEREBRALPARESE: icfpraxis
Meine wichtigsten Worte
Die :
, F-Worter*

https://canchild.ca/wp-
World Cerebral Palsy Day content/uploads/2024/08
70 CanChil worldcpday.org sl /WCPD_German.png
CanChild " g .

www.canchild.ca

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de
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Die ICF als integratives Werkzeug

Abbildung aller Dimensionen

Organisationshilfe

. . . 1 c

Kommunikationshilfe Sx & Qn

28 o S8

Wichtung eines komplexen £e 2% g,’g

Geschehens o8 S 9 S

e o . =4 25 —
Basis fiir Zielformulierung und 20
wao

Handlungsplan

25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de
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Training und Ausstattung der Fachpersonen

e ol e
EN [ | | 5 | [
Teilhabe jireeesid /;Z ot — Teilhabe
mit ICF iy pu - mit ICF
N A s |
Kennen Konnen
|“
_Start_
Gesprachsfiihrung, z.B.
) Systemische Beratung oder
ﬂ MI (Motivational Interviewing)
25.11.25 © GK Quest Akademie GmbH www.icf-praxis.de 6.35
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Fazit und zukiinftige Herausforderungen

+ Bisher ICF-/TH-Orientierung nicht flaichendeckend etabliert (ca. 1/3 der SPZs)
» Mangelnde zeitliche/personelle/strukturelle Ressourcen “behindern” Austausch

» Zusammenwirken der Zustandigen i. S. ,Runder Tische* fur passgenauen

Zuschnitt gelingt noch nicht umfassend

+ Eltern beklagen mangelnde Abstimmung, lange Wartezeiten z.B. auf Hilfsmittel

und Unterstltzung

» Eine partizipative Gestaltung der Hilfen vom jungen Kindesalter an steckt

vielerorts ,noch in den Kinderschuhen* — birgt jedoch groRe Chancen
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