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Einleitung

Die infantilen Cerebralparesen stellen mit einer Haufigkeit von 1,5 - 2 auf 1000
Lebendgeburten die haufigsten und zum Teil auch schwersten Behinderungen im
Kindes- und Jugendalter dar. Die wissenschaftliche Auseinandersetzung mit den ICP
begann vor ca. 200 Jahren. Trotz dieses langen Forschungszeitraums und einem
sehr intensiven Forschungsgeschehen, ist es nicht gelungen:

e Die ICP atiologisch / pathologisch als Einheit oder eigenstandiges
Krankheitsbild zu definieren.

e Die Inzidenz der ICP zu senken. Das Wissen um ihre Entstehung und
mogliche praventive und therapeutische Mallnahmen ist nach wie vor
unzureichend.

Vor dem Hintergrund der groflen Zahl der Betroffenen ist es daher wichtig die
moglichst optimale Betreuung der Betroffenen zu sichern.

Die Anforderungen an therapeutische Konzepte sind dabei abhangig von dem
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Krankheitsbild das man behandeln mdéchte. Was banal klingt, stellt sich bei den ICP
als gar nicht banal dar. Im Laufe der Forschungsgeschichte war und ist das, was
man als ICP bezeichnet einem Wandel unterworfen. Dies muss Auswirkungen auf
therapeutische Ansatze haben. Es ist daher interessant nachzuvollziehen, wie sich

das Verstandnis von den ICP entwickelt hat.

ICP haufigsten und zum Teil schwersten korperlichen
Behinderungen im Kindes- und Jugendalter

® Inzidenz 1,5 — 2 auf 1000
Lebendgeburten, konstant.
® Sicherstellung der

® [ntensive wissenschaftliche optimalen Versorgung.
Auseinandersetzung mit
den ICP seit ca. 200 ® Darstellung des
Jahren. Verstandnis der ICP
B sowie dessen
® \Wissen um Atiologie, historische Entwicklung.
praventive und
therapeutische

MaRnahmen unzureichend.

Ausgangssituation 19. Jh.

Der Beginn der Abgrenzung des Krankheitsbildes der ICP

Die wissenschaftliche Auseinandersetzung mit den ICP begann Anfang des 19. Jh.
Zu diesem Zeitpunkt begann man Formen von Lahmungen von anderen Lahmungen
abzugrenzen. Grundlage hierfiir waren sowohl Uberlegungen zur Symptomatik als

auch zur Pathologie und Atiologie.
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Zu Beginn des 19. Jhrh. zeichnete sich eine Abgrenzung des
Krankheitsbildes der infantilen Zerebralparesen ab

Merkmale der IZP

Symptomatik ® Korperliche Behinderung

Atiologie / Pathologie ® Schadigung des unreifen Gehirns

Bei der Symptomatik stand die korperliche Behinderung mit spastischen Lahmungen
und Fehlstellungen der Extremitaten im Vordergrund. Begleitend konnten geistige
Behinderungen, Epilepsien, Stérungen der Hirnnerven, Stérungen des vegetativen

Nervensystems, Sensibilitatsstérungen und trophische Stérungen auftreten.

Die Symptomatik der ICP war zu Beginn des 19.
Jhr. schon umfassend beschrieben worden

R Sensibilitatssto-
Stérungen des rungen

vegetativen
Nervensystems Zerebrale
Krampfanfalle
Stoérung der
Motorik

Stérungen der

Hirnnerven ) Geistige
Trophische Behinderung
Stoérungen

Pathologisch-anatomisch schien der Behinderung eine cerebrale Atrophie/Agenesie,
die durch Erweichungen, Sklerosen, Zysten oder GréRendifferenzen der
Seitenventrikel gekennzeichnet waren, zugrunde zu liegen. Diese cerebrale
Pathologie konnte aufgrund primarer Entwicklungshemmungen, cerebraler

Durchblutungsstérungen, entzindlicher Erkrankungen, Geburtsverletzungen oder
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eines Hydrocephalus entstanden sein. Typisch fiir die Atiologie schien, dass die

cerebrale Schadigung zu einem sehr friihen Zeitpunkt, namlich am unreifen Gehirn,

auftrat.

Erste Uberlegungen zur Pathologie und Atiologie
frihkindlicher Hirnschaden

Primare Entziindliche
Entwicklungshemmungen Erkrankungen
Erweichungen e
) ) Zerebrale
Hamorrhagien —» | Skierosen Atrophie / zysten| _  Perinatale
Agenesie Faktoren

GroRendifferenz d.

Seitenventrikel \

Gefalverschlisse Hydrozephalus

Die beobachtete pathologische Anatomie, sowie die Atiologie waren aber nicht

spezifisch fur die Entstehung dieser cerebralparetischen Krankheitsbilder. Sie

wurden nur als eine mogliche Folge frihkindlicher Hirnschaden betrachtet.

Eine eindeutige Abgrenzung cerebralparetischer
Krankheitsbilder war nicht gelungen

Cerebralparetische
Krankheitsbilder galten als eine
mogliche Folge friihkindlicher
Hirnschaden.
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Die Entstehung des Begriffs ,,infantile Cerebralparese*

Bis in die zweite Halfte des 19. Jh. hinein waren; wenn man von diesen
cerebralparetischen Krankheitsbildern sprach nur hemiplegische Formen gemeint.
Diplegien betrachtete man als spinale Erkrankungen. Erst nach und nach setzten
sich die Stimmen durch, die eine Ahnlichkeit der Symptomatik zwischen den
hemiplegischen und diplegischen Formen betonten. Schlie3lich gelang dann auch
der pathologisch—anatomische Nachweis einer cerebralen Schadigung bei den
Diplegien. Spatestens ab 1890 wurden die hemiplegischen und diplegischen Formen

unter dem Oberbegriff ,infantilen Cerebralparesen“ gemeinsam behandelt

Parallel dazu versuchte man die ICP anhand ihrer Pathologie und Atiologie als
eigenstandiges Krankheitsbild zu spezifizieren. Man definierte fur die ICP spezifische
Krankheitsbilder wie die lobare Sklerose, die Porenzaphalie, Zysten und Zellinfiltrate
sowie ,plaques jaunes®. Dem Zustandekommen dieser ezerbralen Schadigungen
legte man eine Vielzahl pra-, per-, und postnataler Ursachen wie z.B. primare
Entwicklungshemmungen, eine perinatale Asphyxie oder postnatale Infektionen

zugrunde.

Im weiteren Verlauf des 19. Jh. versuchte man die ICP als
Krankheitsbild zu spezifizieren

Pranatale
Faktoren

Lobare
~ Sklerose
,Plaques Porenze- Perinatale
jaunes* phalie “— Faktoren
Zysten /
Zellinfiltrate
/

Postnatale Faktoren

Bei den Versuchen die ICP anhand ihrer Pathologie oder Atiologie als

eigenstandiges Krankheitsbild zu spezifizieren, stiel® man jedoch sehr schnell an die
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Grenzen:

Ende des 19. Jh. wurden wesentliche Probleme im
Verstidndnis der ICP erkannt

® 30 — 50 % d. Falle keine Ursache erkennbar.

® Diagnostik / Beweis der Kausalitat von
Ursachen schwer zu erbringen.

® Keine spezifischen Ursachen / Pathologie fir
spezifische Symptomatik.

Man kam daher zu folgendem Fazit:

,Der Name ‘infantile
Zerebralparese’ ist ein Kunstwort
nosographischer Klassifiaktion,
das weder pathologisch-
anatomisch noch étiologisch,
sondern rein klinisch zu
rechtfertigen ist.*

S. Freud, 1897

Weiterentwicklung 20. Jahrhundert

Die Forschungsschwerpunkte

Nach einer relativen Forschungspause Anfang des 20. Jh. entwickelte sich ca. ab
1950 ein erneutes Interesse an den ICP. Dabei setzte man folgende drei

Forschungsschwerpunkte:
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In der Forschung zu den ICP entwickelten sich im Laufe des
20. Jh. bestimmte Schwerpunkte

Notwendigkeit einer Studien zur
einheitlichen Definition Pathogenese
/ Klassifikation der ICP frihkindlicher
als Voraussetzung fir Hirnschaden.
wissenschaftliches

Arbeiten.

Durchfiihrung grofRer
epidemiologischer

Therapeutische Studien zur Klarung
Méglichkeiten von Inzidenz und
Atiologie.
1. Das Erarbeiten einer einheitlichen Definition / Klassifikation der ICP

als Voraussetzung fiir wissenschaftlich korrektes Arbeiten.

Dabei einigte man sich sehr schnell auf folgende Definition der ICP: ,Die ICP sind ein
nicht progressiver Zustand, der diejenigen Gebiete des Gehirns betrifft, die die
Bewegung und Haltung kontrollieren und im Laufe der frihen Entwicklung des
Gehirns entsteht.” Man erkennt jedoch, dass diese Definition lediglich einen
Minimalkonsens darstellt, da es nicht gelungen ist, die atiologischen, pathologischen
aber auch symptomatischen Merkmale fiur die Definition der ICP genauer zu
bestimmen.

Die Klassifikation der ICP wird trotz vieler Versuche auch atiologische und
pathologisch—anatomische Kriterien mit einzubeziehen letztendlich nur noch anhand
der korperlichen Behinderung vorgenommen. Allerdings besteht hier iber mdgliche

Klassifikationen kein Konsens.

2. Die Durchfuhrung groBer epidemiologischer Studien zur Sicherung
von Zahlen zur Inzidenz und Klirung der Atiologie.

Studien zur Inzidenz der ICP ergaben, dass diese bis ca. 1970 rtcklaufig war, um

dann bis Ende der 80ger Jahre wieder anzusteigen. Seit dieser Zeit scheint sie zu

stagnieren. Leider liegen keine aktuellen Zahlen zur Inzidenz der ICP vor, da

aufgrund der Zunahme von Frihgeburten mit immer niedrigerem Geburtsgewicht
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mittlerweile davon ausgegangen wird, dass die Inzidenz wieder zunimmt. Zusatzlich
stellte man eine Haufung spastischer Diplegien mit einer Zunahme des
Schweregrades der korperlichen Behinderung sowie der Haufigkeit der begleitenden
Symptome fest.

In der Forschung zu den Ursachen der ICP ist kein Durchbruch gelungen. Nach wie
vor kann man in bis zu 60 % der Falle keine Ursache fur die Entstehung der ICP
erkennen, wobei das Spektrum maoglicher Ursachen seit dem 19. Jh. gleich geblieben
ist. Ein paar wesentliche Aussagen zur Atiologie der ICP konnte man jedoch machen.
Zum einen wurde der Anteil der Geburtsschaden an der Entstehung der ICP von 70
% auf 10 % nach unten korrigiert. Zum anderen zeigte sich die grofdte Korrelation
zwischen der Frihgeburtlichkeit und dem Auftreten einer ICP, so dass diesen
Zusammenhangen mittlerweile eine besondere Aufmerksamkeit gewidmet wird.
Daruber hinaus konzentriet man sich auf das Erkennen pranataler
Schadigungsmadglichkeiten und hier vor allem auf genetische Defekte sowie

intrauterine Infektionen.

3. Grundlagenforschung zur Klarung der Pathologie friuhkindlicher
Hirnschaden

Insgesamt ist es nicht gelungen die pathogenetischen Zusammenhange flir die

Entstehung der zerebralen Lasion sowie das Zustandekommen der typischen

Symptomatik der ICP zu klaren. Ein gewisses Verstandnis hat man lediglich von der

Pathogenese hypoxischer / ischamischer / hamorrhagischer Hirnschaden. Wobei die

ICP nur eine mogliche Folge solcher zerebraler Durchblutungsstérungen sind.

Die o.g. Forschungsergebnisse seit ca. 1950 zusammenfassend, stellt man fest,

dass das Verstandnis von den ICP noch sehr liickenhaft ist:
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® Gleichbleibende Inzidenz, Zunahme des
Schweregrades.

Keine eindeutige Definition / Klassifikation mdglich.
50 — 60 % der Falle keine Ursache zu erkennen.

Pathogenetische Mechanismen nur in Auszugen
bekannt.

® Keine Kausalitdten zw. Ursachen, Pathologie /
Pathogenese und Symptomatik.

® Begrenzte Méglichkeiten zur Friiherkennung von
Risiken.

® Begrenzte Mdéglichkeiten zur Intervention.

Man hat sich daher darauf geeinigt, dass die ICP nicht als pathologisch—anatomische
oder atiologische Einheit betrachtet werden durfen. Sie stellen lediglich ein
soziomedizinisches Rahmengebilde zur Einschatzung der Situation der Familien und
der Gesellschaft und zur Planung von Verwaltungs- und Rehabilitationsleistungen

dar.

Nach einer Phase der sehr intensiven Forschung zu den ICP
kommt man zu einer wesentlichen Erkenntnis

Die ICP stellen

keine

pathologisch-

anatomische

oder

atiologische ;

Einheit dar. Die I6P
soziomedizinisches
Rahmengebilde.

Hieraus ergeben sich fur den Umgang mit den ICP folgende Konsequenzen:
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Sicherstellung der Versorgung

Grundlagenforschung zur Klarung von:
® Atiologie
® Pathogenese

® Privention

Konsequenzen fiur die therapeutische Vorgehensweise

Nachdem man sich seit dem 19. Jh. im Wesentlichen mit den Moglichkeiten einer

chirurgisch / orthopadischen Therapie der Bewegungs- und Haltungsstérungen der

ICP beschaftigt hatte, konzentrierte man sich ab 1950 in zunehmendem Male auf

das Erarbeiten neuer, vor allem auch konservativer therapeutischer Ansatze.

Dabei tauchte im Zuge der wissenschaftlichen Auseinandersetzung mit den

therapeutischen Madoglichkeiten ein fir die ICP spezifisches Problem auf. Die

Komplexitat und Heterogenitat der Symptomatik fuhrt zu einer Komplexitat der

therapeutischen Konzepte: Ein therapeutisches Konzept muss folgende Punkte

bertcksichtigen:

o die Hauptsymptome der motorische Behinderung in ihrer Art und ihrem

Ausmall (Mono-, Hemi-, Di-, Tetraplegisch, schlaff, spastisch, ataktisch,

choreatisch, athetotisch, in unterschiedlichsten Schweregraden

o die bestehenden begleitenden Behinderungen (Epilepsie, geistige

Behinderung, Fehlbildungen, Sensibilitdtsstorungen,  Schadigung

Hirnnerven, Sprachstdérungen, Miktions-, Defakationsstérungen, psychische

Auffalligkeiten, Sensibilitatsstorungen, Schluckstorungen, vasomotorische

Storungen, trophische Stérungen, Speichelfluss, opthalmologische Probleme,

Verhaltensauffalligkeiten, Wahrnehmungsdefizite u.v.m.)
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die Sekundarsymptome in Folge der korperlichen und der begleitenden
Behinderungen

Dies fuhrte:

zu einer enormen Anzahl involvierter Fachgebiete (Padiater, Neuropadiater,
Orthopaden, Chirurgen, Opthalmologen, Orthoptisten, Physiotherapeuten,
Logopaden, Ergotherapeuten u.v.m.)

zu der Entwicklung einer Fllle therapeutischer Ansatze (z.B. konservative
Therapien v.a. der motorischen Stérungen klassische Physiotherapie, Beaman
und Obholzer, Kabat und Knott, Castillo-Morales, Bobath, Vojta, Tomatis,
Doman und Delacato, Petd, intensive Neurorehabilitation nach Kozijavkin,

sensorische Integration nach Jean Ayres u.v.m.)

Bewertung der therapeutischen Moglichkeiten

Die ICP verlangen folgende prinzipielle therapeutische Vorgehensweise:

Schematisch gesehen stiitzt sich die Therapie der ICP auf

folgende Ansitze

Therapie der korperlichen Behinderung
Operativ Konservativ
Orthopadie /  Neuro- Physiotherapie u.a.

hirurgi hirugi Orthopéadie
Chirurgie chirugie Medikamentés P

Therapie der begleitenden Stéorungen

Konservative und
operative Methoden betroffener Fachrichtungen

Wenn man jedoch die bestehenden therapeutischen Ansatze analysiert, sieht man

sich vor grol’e Probleme gestellt eine optimale Versorgung der Patienten zu

gewahrleisten.

Die gréflte Einschrankung erfahren alle therapeutischen Ansatze dadurch,

dass sie nur symptomatisch sein konnen.
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o Daruber hinaus fehlt der wissenschaftliche Nachweis der Wirksamkeit aller
therapeutischen Ansatze. Insgesamt ist es bis dato nicht gelungen
therapeutische Leitlinien zu erarbeiten. Die eingeschrankten Moglichkeiten
therapeutische Ansatze zu objektivieren 06ffnet einer Konkurrenz und
Ideologisierung therapeutischer Ansatze Tur und Tor. Dies kann einerseits zu
einer nicht gerechtfertigten finanziellen Belastung des Gesundheitswesens
fuhren, andererseits aber auch bedeuten, dass Kostenubernahmen fur
Therapien unreflektiert verweigert werden. Fur die Patienten konkret kann diese
Situation sowohl zu einer ,Uber-Therapierung“, nach dem Motto ,Wir lassen
nichts unversucht., als auch zu einseitigen dogmatischen Betreuung fuhren.

o Ein wesentlicher Bestandteil einer guten Versorgung der Patienten ist der
rechtzeitige und konstante Einsatz von Therapien. Verzogerungen in der
Diagnose der Grunderkrankung sowie der daraus folgenden, progressiv
verlaufenden Sekundarsymptomen bergen fur die Patienten die Gefahr, auf eine
fatale gesundheitliche Abwartsspirale zu gelangen. Besonders zu erwahnen ist
hier die Vernachlassigung der Patienten mit zunehmendem Alter. Vor allem die
Kombination aus den Symptomen einer ICP und altersbedingten Beschwerden
werden wenig beachtet.

o Die vorangehend erwahnte Heterogenitat des Krankheitsbildes der ICP und
die Vielzahl von therapeutischen Mdglichkeiten erschwert die Ubersicht und
Aufklarung sowohl der Betroffenen, als auch der Fachleute. Die wiederum fuhrt
zu einer Unsicherheit bei therapeutischen Entscheidungen.

o Zusatzlich muss man sich vor Augen halten, dass das therapeutische
Vorgehen bei den ICP sowohl durch das Ausmal des vielschichtigen
therapeutischen Ansatz als auch durch die methodischen Anforderungen
einzelner Therapien in der Regel eine grol3e psychische sowie physische
Belastung fur die Patienten und deren Betreuer darstellt. Die Sicherung des
subjektiven Wohlbefindens und der Intimsphare der Patienten muss daher
immer berucksichtigt werden, vor allem weil man davon ausgehen muss, dass

therapeutische Entscheidungen bei Kindern im Prinzip ohne deren
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Einverstandnis getroffen werden.

Eine optimale Versorgung wird durch folgende Probleme
erschwert

® Therapieansatze nur symptomatisch

® Vielzahl von therapeutischen Ansatzen fihrt zu:
Konkurrenz, fehlendem Uberblick, Unklarheiten

® Fehlender Nachweis der Wirksamkeit von Therapien.

® Rechtzeitiges und konstantes Einsetzen von Therapien.

® Grolde Belastung der Betroffenen durch Komplexitat der
therapeutischen Notwendigkeiten.

Voraussetzungen fiir therapeutische Entscheidungen

Unter Berlcksichtigung der vorweg beschriebenen Probleme der Gewahrleistung
einer optimalen Betreuung von Patienten mit einer ICP, muss man sich daher
uberlegen unter welchen Aspekten therapeutische Entscheidungen getroffen werden
konnen, um den Bedurfnissen der Patienten gerecht zu werden und eine Therapie
realisierbar werden zu lassen.

fur den Patienten Die Beachtung einiger

grundsatzlicher Regeln kann hierfir bedeutungsvoll sein:

Sicherstellung

Erfassung des Austauschs Interne / Kenntnis der
bestehender ZW. Externe Prognose
Probleme Therapeuten / Evaluierung

Betroffenen

Definition der
Therapieziele

Definition der
Therapieinhalte

Definition der
. Therapiemethoden
Optimale
Betreuung

Abstimmung mit
aktuellen

Identifizierung Erfassung des Forschungs-
l6sbarer sozialen ergebnissen
Probleme Umfeldes
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Im Einzelnen muss man flr therapeutische Entscheidungen folgende Therapieziele

vor Augen haben:

Beriicksichtigung Selbstbestimmung

psychologischer / sozialer
Aspekte auf Seiten der v\
Patienten und deren Betreuer

Sicherung der

/ Vitalfunktionen

Sorge fir
¥ Wachstum/

Therapieziele Gesundheit

Pravention sek.
Stoérungen

/

Sensomotorische
Erfahrungen als Basis fiir
den Erwerb motorischer \
Fahigkeiten und ein /
kognitiv / soziales Lernen

T~ Grektmagliche
Selbstandigkeit in
Alltagssituationen

Motorische Aktivierung

Definition einfacher / zur Unterhaltung von
klinisch relevanter Agilitat und Motivation
Zielkriterien
Schlussfolgerung:

Die geschilderten Hilfestellungen fur die Erarbeitung sinnvoller therapeutischer
Konzepte kénnen nicht Uber die beschriebenen tatsachlich bestehenden Defizite
therapeutischer Ansatze hinwegtauschen. Um dem Ziel einer optimalen Betreuung
von Patienten mit einer ICP naher zukommen, muss daher konsequent Uber die
Mdglichkeiten einer Verbesserung der Situation nachdenken. Folgende Ansatze

kann man hierfur finden:

Als Grundlage fur eine groRere Klarheit Uber therapeutische Entscheidungen
und das Erarbeiten therapeutischer Leitlinien, sollte nach wie vor eine
Evaluierung bestehender Therapien angestrebt werden.

o Parallel dazu muss man sich vor allem im Bereich der Grundlagenforschung
mit der Weiterentwicklung der therapeutischen Arbeit sowie der Entwicklung
neuer Behandlungsmoglichkeiten beschaftigen.

o Grundsatzlich muss das Wohl des einzelnen Patienten vermehrt ins Blickfeld

ricken. Daher muss eine Aufgabe des Konkurrenzdenkens zwischen den
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unterschiedlichen therapeutischen Ansatze zu Gunsten einer konstruktiven
Integration und Kooperation erreicht werden. Eine Verbesserung in diese
Richtung konnte durch eine Evaluierung der Qualitat der interdisziplinaren
Zusammenarbeit eingeleitet werden. Eine ganz wesentliche Rolle spielt hier
jedoch sicherlich eine konsequente Verbesserung der Aufklarungs-,
Informations- und Kommunikationsmdglichkeiten fur Fachleute, wie sie z,B.
unter dem Schlagwort ,online-disease-management” stattfinden kann.

Um konkrete Verbesserungsansatze in der Betreuungssituation bei den ICP
erarbeiten zu kdnnen, ist eine Analyse der aktuellen Situation unerlasslich. Nur
auf der Basis entsprechender Daten sind zielgerichtete Malinahmen maoglich.
Diese konnte in verbesserten Moglichkeiten zur Aufklarung sowie konkreten
Hilfestellungen im Sinne eines, oben schon erwahnten ,online-disease-

managements”® bestehen.

Fiir eine Optimierung der Therapie der ICP bieten sich
folgende Ansatzpunkte

Evaluierung bestehende therapeutischer Konzepte

Aufgabe des Konkurrenzdenkens zu Gunsten
einer konstruktiven Kooperation

Entwicklung neuer Behandlungsmoglichkeiten

Evaluierung der Zufriedenheit der Betroffenen

Insgesamt muss man sich vor Augen halten, dass die Erkrankten, bei dem

derzeitigen Stand der Forschung zu den ICP, in einem hohen Malie von dem

Verantwortungsbewusstsein der einzelnen betreuenden Arzte und Therapeuten

abhangig sind. Der Respekt vor den individuellen Bedurfnissen und die Bereitschaft

auf diese einzugehen, stellen daher den wesentlichsten Bestandteil im Umgang mit
den ICP dar.
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