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Sehr geehrte Frau Dr. Straßburger, 

 

die Deutsche Gesellschaft für Kinder- und Jugendpsychiatrie, 

Psychosomatik und Psychotherapie e.V. begrüßt den Start des 

Modellvorhabens zur umfassenden Diagnostik mittels 

Genomsequenzierung bei seltenen Erkrankungen. Dies bietet 

eine wesentliche Basis für eine zukünftige individualisiertere 

Intervention auch bei psychischen und Entwicklungsstörungen 

im Kindes- und Jugendalter. 

  

Mit der Möglichkeit, genetische Diagnostik im stationären 

Kontext zu veranlassen, wird für Patientinnen und Patienten im 

Fachgebiet der Kinder- und Jugendpsychiatrie, -psychosomatik 

und -psychotherapie eine relevante Hürde hinsichtlich des 

Zugangs zu genetischen Untersuchungen abgebaut. Davon 

werden insbesondere schwer erkrankte Kinder und Jugendliche 

stark profitieren.  

  

Allerdings stellen gewisse strukturelle Bedingungen des 

Modellvorhabens eine erneute Hürde für Patientinnen und 

Patienten der Kinder- und Jugendpsychiatrie, -psychosomatik 

und -psychotherapie dar. Der Einschluss in das Modellvorhaben 

soll über ein spezialisiertes Zentrum für Seltene Erkrankungen 

erfolgen. Die interdisziplinäre Zusammenarbeit dieser 

spezialisierten Zentren mit Kolleginnen und Kollegen aus der 

Kinder- und Jugendpsychiatrie, -psychosomatik und -

psychotherapie steht noch am Anfang und bedarf einer 

beiderseitigen Intensivierung. Derzeit ist zu befürchten, dass die 

Notwendigkeit der genetischen Diagnostik bei Kindern und 
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Jugendlichen mit psychischen Störungen durch die Zentren für Seltene Erkrankungen 

nicht in ausreichendem Maße gesehen und unterstützt wird. 

  

Wir begrüßen die einheitliche Phänotypisierung der Patientinnen und Patienten auf 

Grundlage der Human Phenotype Ontology (HPO). Im Vergleich zu seltenen 

Krankheitsbildern somatischer Fachdisziplinen ist die HPO in Bezug auf die Beschreibung 

von psychischen Störungen, Entwicklungs- und Teilleistungsstörungen sowie den damit 

assoziierten Symptomen bisher nicht ausreichend ausgearbeitet. Eine zukünftige 

Anreicherung der HPO mit den entsprechenden Diagnosekategorien sowie weiteren 

Spezifika der dimensionalen Ausprägung der entsprechenden Symptome wäre 

wünschenswert. 

 

 

Mit freundlichen Grüßen 

 
Prof. Marcel Romanos 

Präsident DGKJP 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


