Die TAND Checkliste

Version Lebenszeit (TAND-L)

Tuberose Sklerose (TSC) ist mit einer Reihe von neuropsychiatrischen Stérungen verbunden, die wir als TAND (TSC-
assoziierte neuropsychiatrische Stérungen, englisch: TSC- Associated Neuropsychiatric Disorders) bezeichnen. Grundséatzlich
haben alle Personen mit TSC das Risiko, neuropsychiatrische Stérungen zu entwickeln. Art und AusmaB kénnen jedoch sehr
unterschiedlich sein.

Jede Person mit TSC wird daher ihr eigenes TAND-Profil ausbilden, und dieses Profil kann sich zudem im Laufe der Zeit (des
Lebens) verandern. Die ,TAND Checkliste“ wurde fiir in Bezug auf TSC ausgebildetes und erfahrenes klinisches Personal
konzipiert. Sie wurde entwickelt, um Klinikern und ihren Teams sowie Personen mit TSC und ihren Angehdrigen zu helfen, a) bei
jeder Visite auf das Vorliegen von TAND zu untersuchen und b) eventuell notwendige weiterflihrende MaRnahmen zu planen.

Anleitung

Die TAND Checkliste soll von einem Kliniker mit hinreichendem Wissen und Erfahrung tiber TSC gemeinsam mit
der TSC-Person und/oder ihren Angehérigen/Betreuern ausgefiillt werden.

Das Verfahren nimmt etwa 10 Minuten in Anspruch, alle Fragen sollten ausgefiillt werden.

Wenn auf eine Frage die Antwort JA gegeben wird, sollte der Untersucher detailliert weiter explorieren, um
Entscheidungen tber die Notwendigkeit weiterer Evaluation und/oder Behandlung ableiten zu kénnen.

Uber das Interview

Name des TSC-Person :.........oeoeoeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e Geburtsdatum DDDD/DD Alter:
Name des INterviewers: ... oo, Datum des Interviews: DD/DD/DD

Name des INtErVIEWLEN: ... s Selbst / Elternteil / Betreuer / Andere (bitte einkreisen)

Beginn des Interviews

Wie Sie wissen, hat die Mehrzahl der Personen mit TSC Schwierigkeiten in den Bereichen Lernen, Verhalten und
psychischer Gesundheit, in spezifischen Bereichen der Entwicklung und so weiter. Wir werden nun diese Checkliste
zur Hilfe nehmen, um abzuklaren, ob derartige Schwierigkeiten auch bei Ihnen vorliegen. Ich werde lhnen eine Reihe

von Fragen stellen. Einige kdnnten relevant fiir Sie sein, andere nicht. Bitte antworten Sie einfach so gut Sie konnen.
Am Schluss werde ich tberpriifen, ob es zusatzliche Probleme gibt, liber die wir noch nicht gesprochen haben.

Bei Angehérigen/Betreuern von Personen mit TSC als Interviewpartner: bitte mit Frage 1anfangen.
Bei Personen mit TSC als Interviewpartner: bitte mit Frage 3 anfangen.

01 Ich méchte nun Gber die Entwicklung von [NAME] sprechen, um eine Vorstellung davon zu
bekommen, wo er/sie jetzt steht. Wie alt war [NAME], als er/sie:

a. das erste Mal lachelte? Alter: E Noch nicht: D
b. ohne Hilfe sal? Alter: E Noch nicht: D
c. lief, ohne sich festzuhalten? Alter: E Noch nicht: D
d. andere Worter als ,Mama“und , Papa“ verwendete? Alter: E Noch nicht: D
e. zwei Worter oder kurze Satze verwendete? Alter: E Noch nicht: D
f. ohne Windel tagsiiber sauber war? Alter: E Noch nicht: D
g. ohne Windel nachts sauber war? Alter: E Noch nicht: D




o Wie ist der gegenwartige Entwicklungsstand von [NAME] in Hinblick auf

(bitte Zutreffendes ankreuzen):

a. Sprache: keine Sprache D einfache Worter D fliissig D
b. Selbstandigkeit: vollstdndig abhédngig D teilweise abhangig D unabhangig D
c. Mobilitat: Rollstuhl D bendtigt erhebliche Hilfe D bendtigt etwas Hilfe D unabhéngigD

03 Ich méchte nun mit Dir / lhnen Giber Verhaltensweisen sprechen, die Dich / Sie oder andere
Menschen stéren. Hast Du [ haben Sie / hat [NAME] jemals Schwierigkeiten in einem der
folgenden Bereiche gehabt?

a. Angste NEIN | | JA| |
b. Depressive Stimmungen NEIN D JA D
c. Starke Schiichternheit NEIN D JA D
d. Stimmungsschwankungen NEIN D JA D
e. Aggressionen NEIN D JA D
f. Wutausbriiche NEIN D JA D
g. Selbstverletzendes Verhalten (z.B. sich selber schlagen, beilSen oder kratzen) NEIN D JA D
h. Ausbleiben oder verzégerter Beginn kommunikativer Sprache NEIN D JA D
i. Standiges Wiederholen von Wortern oder Satzen NEIN D JA D
j. Mangelender Blickkontakt NEIN | | JA| |
k. Schwierigkeiten mit Gleichaltrigen in Kontakt zu kommen NEIN D JA D
l.  Wiederholende Verhaltensweisen (z.B. die gleiche Sache immer wieder und wieder machen) NEIN D JA D
m. Keine oder wenig Flexibilitat in Alltagssituationen oder beim Abweichen von Routine NEIN D JA D
n. Uberaktivitat oder Hyperaktivitit (z.B. stindig auf Achse sein) NEIN D JA D
o. Schwierigkeiten mit Aufmerksamkeit und/oder Konzentration NEIN D JA D
p. Ruhelosigkeit oder Unruhe (z.B. Zappeln, Wackeln) NEIN | | JA| ]
g. Impulsivitat (z.B. andere unterbrechen, nicht warten kénnen bis man selber an der Reihe ist) NEIN D JA D
r. Probleme mit dem Essverhalten (z.B. zu viel oder zu wenig essen, ungewéhnliche Vorlieben) NEIN D JA D
s. Schlafstérungen (z.B. untibliche Schlafens- und/oder Wachzeiten) NEIN D JA D
Wenn eine der obigen Fragen mit JA beantwortet wurde:

Hattest Du / hatten Sie hierfir bereits weitere Diagnostik Méchtest Du / méchten Sie hierfiir weitere Diagnostik oder
und/oder Behandlungin Anspruch genommen2 NEIN | | JA | | Behandlung erhalten? NEIN| | JA[ |
o Problematische Verhaltensweisen kdnnen die Diagnosekriterien fiir spezifische psychiatrische

Stérungen erfiillen. Wurde bei Dir / bei [NAME] jemals eine der folgenden Diagnosen gestellt?

a. Autismus-Spektrumstorung, einschlieflich friihkindlichem Autismus und Asperger-Syndrom NEIN D JA D
b. Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivititsstérung (ADHS) NEIN | | JA| ]
c. Angststorung, einschliefSlich Panikstérung, spezifischer Phobie und Trennungsangst NEIN D JA D
d. Depression NEIN D JA D
e. Zwangsstorung NEIN D JA D
f. Psychose, einschlieBlich Schizophrenie NEIN D JA D
Wenn eine der obigen Fragen mit JA beantwortet wurde:

Hattest Du / hatten Sie hierfir bereits weitere Diagnostik Behandlung erhalten? NEIN D JA D

und/oder Behandlung in Anspruch genommen? NEIN D JA D
Méchtest Du / méchten Sie hierfiir weitere Diagnostik oder




o Etwa die Halfte der Personen mit TSC haben erhebliche Schwierigkeiten mit ihrer
intellektuellen Leistungsfdhigkeit und kénnen auch eine sogenannte Intelligenzminderung
aufweisen.

a. Gab es schon einmal die Sorge, dass Du / Sie / [NAME] hier Probleme haben kénntest / kdnnten / kénnte?
NEIN | | JA| |
b. Wurde schon einmal ein Intelligenztest zur Messung des Intelligenzquotienten durchgefiihrte NEIN D JA D
Falls JA, was war das Ergebnis? Normale Intelligenz (1Q > 80) D
Niedrige Intelligenz (1Q 70-80) D
Leichte Intelligenzminderung (1Q 50-69) D
Mittelgradige Intelligenzminderung(1Q 35-49) D
Schwere Intelligenzminderung (1Q 21-34) D
Schwerste Intelligenzminderung (1Q <20) D

c. Wasist Deine/ lhre Sicht tiber Deine / Ihre / [NAME] intellektuelle Leistungsfahigkeit?
Normale intellektuelle Leistungsfahigkeit D

Leicht bis mittelschwer eingeschrankte intellektuelle Leistungsfahigkeit D
Schwer bis schwerst eingeschrankte intellektuelle Leistungsfahigkeit D

d. Méchtest Du / mochten Sie hierfur weitere Diagnostik oder Behandlung erhalten? NEIN D JA D

o Viele Personen mit TSC haben Schwierigkeiten in der Schule.
Fiir Personen mit TSC im Schulalter: Hast Du / hat [NAME] Probleme in einem der folgenden Bereiche?
Fiir Personen mit TSC nach dem Schulalter: Hatten Sie / hatte [NAME] Probleme in einem der folgenden Bereiche?

Lesen NICHT ZUTREFFEND | | NEIN| | JA| |
Schreiben NICHT ZUTREFFEND | | NEIN | | JA | |
Buchstabieren NICHT ZUTREFFEND | | NEIN | | JA | |
d. Rechnen NICHT ZUTREFFEND | | NEIN| | JA| |

Wenn eine dieser Fragen mit JA beantwortet wurde:

Hattest Du / hatten Sie / hatte [NAME] Gab es schon einmal die Uberlegung, dass Méchtest Du / méchten Sie hierfiir weitere
hierfiir bereits Diagnostik oder Behandlung ~ Du/ Sie / [NAME] in der Schule zuséatzliche ~ Diagnostik oder Behandlung erhalten?

in Anspruch genommen? Hilfe oder sonderpadagogische Férderung

NEIN | | JA| | erhaltensoll? NEIN | | JA| | NEIN | | JA| |

o T

o Die Mehrheit der Personen mit TSC hat gewisse Schwierigkeiten bei bestimmten Hirnleistungen.
Hast Du / haben Sie / hat [NAME] Probleme in einem der folgenden Bereiche:

. Gedachtnis (z.B. das Erinnern von Dingen, die passiert sind) NEIN D JA D
Aufmerksamkeit (z.B. sich konzentrieren, sich nicht ablenken lassen) NEIN D JA D
»,Dual- oder Multitasking (z.B. zwei oder mehrere Aufgaben gleichzeitig erledigen) NEIN D JA D
Visuell-raumliche Aufgaben (z.B. Puzzeln, mit Baukl6tzen spielen) NEIN D JA D
Exekutive Aufgaben (z.B. Planen, Organisieren, flexibles Denken) NEIN D JA D
f.  Orientierungsstérungen (z.B. nicht das Datum oder den Ort kennen) NEIN D JA D

Wenn eine dieser Fragen mit JA beantwortet wurde:
Hattest Du / hatten Sie / hatte [NAME] hierfiir bereits Diagnostik Méchtest Du / méchten Sie hierfiir weitere Diagnostik oder
oder Behandlung in Anspruch genommen? NEIN D JA D Behandlung erhalten? NEIN D JA D

]
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o 8 Neben den in den vorherigen Fragen aufgefiihrten Einschrankungen kann TSC auch auf andere
Weise erheblichen Einfluss auf das Leben der Betroffenen haben. Hast Du / haben Sie / hat
[NAME] jemals Schwierigkeiten gehabt mit:
a.Niedrigem Selbstbewusstsein NEIN D JA D
b.Deutlich erhéhtem Stress in der Familie, zum Beispiel mit Geschwistern NEIN D JA D
c.Deutlich erhohtem Stress flr die Eltern, welcher zu relevanten Beziehungskonflikten gefiihrt hat NEIN D JA D

Wenn eine dieser Fragen mit JA beantwortet wurde:

Hattest Du / hatten Sie / hatte [NAME] und/oder deine / Ihre Méchtest Du / mdchten Sie hierfiir weitere Diagnostik oder
Familie hierfiir bereits Diagnostik oder Behandlung erhalten? Behandlung erhalten? NEIN D JA D

NEIN | | JA| |

o Wenn wir nun alle diese Probleme zusammenfassen, Wie stark haben diese Dich / Sie / Dein
Kind / Ihr Kind / Deine Familie / Ihre Familie gestort, belastigt oder bedrtickt?

Uberhaupt nicht 0 T 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Extrem

1 Von allen hier genannten Schwierigkeiten, welche stehen an erster Stelle, um als nachste
angegangen zu werden?

a. .

1 1 Hast Du / haben Sie noch weitere Sorgen in Hinblick auf TAND, tiber die wir im Zuge dieser
Checkliste noch nicht gesprochen haben?

NEIN | | JA| | FallsJa,bitte benennen:

Vielen Dank!

1 2 Einschatzung des Interviewers (iber die Krankheitslast fiir die Person / die Familie.

Uberhaupt nicht 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Extrem
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