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Frihforderung fur Kinder mit CHARGE-Syndrom

ROB LAST, TPTC, TTCTD, CERT A, Early Childhood Educator

Die Frihférderung von Kindern mit
CHARGE-Syndrom stellt alle Beteiligten vor
einige hoch spezielle Herausforderungen.
Aufgrund drangender medizinischer Probleme
verzogert sich der Beginn der Frihforderung
oft, da medizinische Fragen und die medizi-
nisch ausgerichteten Therapien Vorrang vor
padagogischen und weniger medizinisch aus-
gerichteten Therapien haben. Dennoch ist es
wichtig, mit den Férdermalinahmen so frih
wie moglich zu beginnen.

Eltern

Als die wirksamsten FérdermalBnahmen
gelten die koordinierte Versorgung durch ein
multidisziplindres Team, das Wert auf eine
familienzentrierte Praxis legt (Dunst, 2002).
Sowie der auf vorhandenen Starken basieren-
de Ansatz, der die Fahigkeit des Menschen
betont, selbst aktiv an Veranderungen zu
arbeiten, indem er Bedingungen schafft, die
es den Betroffenen erméglichen, den Veran-
derungsprozess zu steuern und zu bestimmen
(McCashen, 2005).

Es wird davon ausgegangen, dass bessere
Ergebnisse erzielt werden, wenn Eltern in
die Frihférderung ihrer Kinder einbezogen
werden.

Einige der Fragen, die sich fiir Familien

stellen kénnen

e Was ist Frihforderung?

e Wann beginnt sie?

e Wer koordiniert die Versorgung?

e Wer leistet die Frihférderung?

* Was tun diese Personen und wie kdnnen
sie helfen?

Diese Fragen missen die in der Frihférderung
tatigen Fachkrafte mit den Familien klaren.



Zu diesen Fachkraften konnen gehoren:

e Erzieherlnnen

e Logopadenlnnen und Sprachthera-
peutlnnen

e Physiotherapeutinnen

e Ergotherapeutinnen

e Schulpsychologlnnen

e Sozialarbeiterlnnen

e Ernahrungsberaterinnen

e Gebardensprachlehrerinnen

Fachkrafte, die wahrscheinlich an der

Friihforderung beteiligt sind

FACHLEHRERInnen FUR FRUHKINDLICHE

BILDUNG

e Lehrkrafte / Frihforderer fir Kinder aus
dem Bereich Hbren

e Lehrkrafte / Frihforderer fur Kinder aus
dem Bereich Sehen

e Lehrkrafte / Frihforderer fir Kinder aus
dem Bereich mehrfach Sinnesbehindert /
Taubblind

e Allgemeine Frihférderung

Kinder mit CHARGE-Syndrom haben cha-
rakteristische Fehlbildungen des AuRen-,
Mittel- und Innenohrs, zu denen Gehorkno-
chelchenfehlbildungen, ein Mondini-Defekt
der Cochlea und fehlende oder fehlgebildete
Bogengange gehoren, die bei 80-90 % der Be-
troffenen auftreten (Hartshorne et al. 2011)
und die zu sensorineuralem Hoérverlust und
Schallleitungsschwerhorigkeit fliihren.

Bei der Frihférderung durch Padagoginnen
fiir gehorlose oder horbehinderte Kinder,
sollte darauf geachtet werden, dass diese
Person:

e die Gebardensprache beherrscht und sich
bei der Entwicklung von Sprache und Kom-
munikation auskennt

e umfangreiche Kenntnisse der verfligbaren
Technologien wie Horgerate, Cochlea-Im-
plantate, Knochenleitungs-Horgerate

(BAHA) und FM-Anlagen hat und sich mit
deren Anbietern auskennt.

Es ist hilfreich Organisationen und Vereine zu
kennen, die sich mit Taubblindheit und mehr-
fachen Sinnesbehinderungen auskennen,
sowie auch die Hilfe eines Gebardenlehrers
zu suchen.

Die Padagoglinnen mussen sich in jedem

Fall damit auskennen, wie Kinder mit
CHARGE-Syndrom ein funktionierendes Kom-
munikationssystem entwickeln kénnen, da
sich dieses haufig von dem anderer gehor-
loser/horbehinderter Kinder unterscheidet.
So erwerben beispielsweise einige Kinder mit
CHARGE-Syndrom zunachst eine ,visualisier-
te” Sprache, bei der es sich um Gebarden-
sprache, Bildsymbole oder Objektsymbole
handeln kann, und beginnen dann in einem
spateren Stadium mit gesprochener Sprache.

Entscheidend ist, dass ein solches funktio-
nierendes Kommunikationssystem so frih

wie moglich erkundet, entwickelt und bereit-
gestellt wird. Das Kind sollte vollstandig in
dieses System eintauchen, wobei natirlich
immer das jeweilige Hor- und Sehvermaogen,
etwaige Erkrankungen und die komplexen
Gesamtzusammenhange des einzelnen Kindes
zu bericksichtigen sind.

Die Friihforderung fiir Kinder, die sehbehin-

dert oder blind sind, muss:

e mit der Beurteilung und Forderung der
Sehfahigkeit vertraut sein

* eine geeignete Spielumgebung und pa-
dagogische Materialien fur ein Kind mit
Sehbehinderung zur Verfligung stellen

e die Auswirkungen von Kolobomen auf
die Sehkraft kennen, da diese bei 80-90 %
der betroffenen Personen mit CHARGE-
Syndrom vorliegen (Hartshorne et al. 2011).



Kolobome sind Fehlbildungen des Auges, bei
dem Teile des Auges wahrend der Entwick-
lung in der Gebarmutter nicht vollstandig
ausgebildet werden. Wenn ein Teil des Auges
nicht ausgebildet wird, spricht man von
einem Kolobom. Kolobom bedeutet ,ver-
stimmelt” oder ,,unfertig”. Von dieser Fehlbil-
dung betroffen sein kdnnen: die Iris, die Linse,
die Netzhaut oder der Sehnerv.

Die Folge ist, dass durch den nicht vollstan-
dig ausgebildeten Teil des Auges zu viel Licht
eindringt, so dass sehr helles Licht und Blend-
effekte zum Problem werden. Es ist wichtig,
eine geeignete visuelle Umgebung fir das
Kind zu schaffen, in der der Lichteinfall regu-
liert und die Blendung reduziert wird. Auch
das Tragen von Sonnenbrillen und Schirm-
mitzen im Freien kann unterstiitzend helfen.

Padagoglnnen aus dem Bereich Friihférde-
rung fiir Kinder, die mehrfach sinnesbehin-
dert/taubblind sind, konnen die allgemeine
Entwicklung dieser Kinder unterstitzen. Dazu
gehoren alle bereits erwahnten Bereiche und
besondere Fahigkeiten bei der Entwicklung
eines individualisierten Kommunikations-
programmes. Diese Fachleute erkennen und
reagieren auf die verschiedenen Sinnesbeein-
trachtigungen des Kindes und bieten entspre-
chende Programme an.

Weitere beteiligte Fachleute werden (Pad)
Audiologen und Horgerateakustikerlnnen im
Bereich Horen und Orthoptisten und Optiker
fur das Sehen sein.

Da Hor- und Sehvermogen des Kindes im-
mer wieder neu beurteilt werden mussen,
kann es fiir die padagogisch-therapeutischen
Fachkrafte sinnvoll sein, die Familie darum

zu bitten, die entsprechenden Termine ge-
meinsam wahrzunehmen. So ergibt sich die
Moglichkeit, Wissen unter allen Beteiligten
auszutauschen und die professionelle Zusam-
menarbeit zu fordern.

LOGOPADInnen UND
SPRACHTHERAPEUTInnen

Bei Kindern mit CHARGE-Syndrom kommt es
neben den charakteristischen Ohranomalien,
die das duBere Ohr, Mittelohrfehlbildungen,
unterschiedlich ausgepragte Taubheit/Hor-
behinderung und Cochlea-Defekte betreffen,
auch zu Funktionsstérungen der Hirnnerven,
die sich als Anosmie, einseitige Gesichtslah-
mung, Gleichgewichtsstorungen und/oder
Ess- und Trinkschwierigkeiten bemerkbar
machen.

Logopadinnen oder Sprachtherapeutinnen
gehoren ebenfalls unbedingt zu dem Team,
das Kind und Familie betreuen sollte. Ziel ist
die Entwicklung maRgeschneiderter Kommu-
nikationssysteme, die Lautsprache, Gebar-
densprache, Kérperkontakt, Objektsymbole
und andere erganzende Strategien wie Pik-
togramme und aktuell verfligbare Technolo-
gien umfassen kénnen. Manche Kinder mit
CHARGE-Syndrom entwickeln zunachst eine
yVisualisierte” Sprache und erlernen spater
auch die gesprochene Sprache.

Es ist Gberdies hilfreich, solche Fachleute auf
diesem Gebiet hinzuzuziehen, die auf Dyspha-
gie (Ess- und Trinkschwierigkeiten) speziali-
siert sind. Viele Kinder mit CHARGE-Syndrom
werden Uber eine Sonde ernahrt, anfangs
Uber eine Nasen-Magensonde und spater
moglicherweise liber eine PEG-Sonde. Bei 70-
90 % der Kinder treten Schluckprobleme mit
Aspiration auf, Sodbrennen/Reflux bei 30-40
% (Hartshorne et al. 2011).

Fiir den Ubergang von der Sondenernihrung
zur oralen Nahrungsaufnahme muss ein
grindlich geplantes Programm erstellt wer-
den, um Kind und Familie zu unterstitzen.
Die daflr erforderlichen Schritte erarbeiten
Logopadinnen, Eltern und arztliches Team ge-
meinsam. Auch ein Erndahrungsberater kann
hinzugezogen werden.



Wie erfolgreich diese Nahrungsumstellung ist,
unterscheidet sich sehr von Kind zu Kind. Lei-
der verbleibt eine kleine Gruppe, die es nicht
schaffen oral zu essen.

PHYSIOTHERAPEUTInnen
Physiotherapeutinnen sind unerlasslich fir
die Unterstlitzung der Fortbewegung von Kin-
dern mit CHARGE-Syndrom.

Aufgrund der fehlenden oder hypoplastischen
(unterentwickelten) Bogengange verlauft die
Entwicklung der Fortbewegungsstrategien un-
typisch. Dies wird bei 80-90 % der Kinder mit
CHARGE beobachtet (Hartshorne et al. 2011).

Andere Faktoren, die zu diesem Umstand
beitragen, sind eine verminderte Sehkraft
und schlechte Propriozeption. Kinder mit
CHARGE-Syndrom lernen spater als ande-

re Laufen und das Gangbild sieht bei ihnen
anders aus. Anfangs liegen sie moglicherwei-
se auf dem Riicken und benotigen dabei die
ganzflachige Unterstitzung durch den Boden.
Das Herumdrehen und die Fortbewegung
sind verzogert und haufig beginnt die erste
Bewegung in der Umgebung mit einem Riick-
wartsschieben. Manche Kinder versuchen das
Flinf-Kontaktpunkte-Krabbeln, wobei der Kopf
den funften Kontakt zum Boden herstellt.
Irgendwann beginnen sie dann damit, sich

an Mdébeln entlang zu tasten, was sehr lange
anhalten kann. Dabei zeigen sie immer ein
schwaches Gleichgewicht und eine breitbeini-
ge Haltung.

Auch wenn sie dann ab etwa drei Jahren frei
laufen kdnnen, bleiben das schlechte Gleich-
gewicht und das breitbeinige Gangbild beste-
hen. Sie stirzen leicht und es muss gut auf
ihre Sicherheit geachtet werden. Es grenzt an
ein Wunder, dass diesen Kindern das Gehen
Uberhaupt gelingt.

ERGOTHERAPEUTInnen

Die Rolle von Ergotherapeutinnen besteht da-
rin, dem Kind und der Familie bei der Entwick-
lung des Spiels, der Feinmotorik, der Selbsthil-
fefahigkeiten, bei der Ermittlung des Bedarfs
an Hilfsmitteln und der Art und Weise, wie
das Kind mit Gegenstanden und Menschen in-
teragiert, zu helfen. Ziel ist es, sicherzustellen,
dass das Kind beim Sitzen gut unterstitzt wird
und dass die jeweiligen Sitze, ob Hochstuhl,
Kinderwagen oder Stuhl, an seine Bediirfnisse
angepasst sind.

Ergotherapeutinnen tragen auch zur koérper-
lichen Entwicklung und zur Arbeit an den
Gleichgewichtsproblemen des Kindes bei.

Besonders hilfreich ist es, wenn die Ergothe-
rapeutinnen sich mit der sensorischen Integ-
ration auskennt und vielleicht sogar liber eine
Zusatzausbildung in diesem Bereich verfiigt.

SCHULPSYCHOLOGInnen
Schulpsychologlnnen kénnen Einschatzungen
und Informationen Uber die Entwicklung und
das Verhalten des Kindes liefern. Sie kann
auch mit der Familie daran arbeiten, besser
zu verstehen, was es bedeutet, ein Kind mit
CHARGE-Syndrom zu haben.

Daruber hinaus kénnen die Dienste von Sozial-
arbeiterinnen und Beraterlnnen in Anspruch
genommen werden, um emotionale und prak-
tische Unterstlitzung zu erhalten. Diese wie-
derum kdnnen Familien Moglichkeiten vor Ort
aufzeigen, an den denen sie auf ihre Bedlirf-
nisse zugeschnittene Hilfen erhalten.

Zusammenarbeit mit den Eltern

Es ist allgemein anerkannt, dass Eltern am
besten Uber ihr Kind und den Umgang mit
ihm Bescheid wissen. Aus Gesprachen mit
Eltern geht hervor, dass sie selbst die Versor-
gung ihres Kindes koordinieren.



Eltern brauchen aber auch Fachkrafte, die ih-
nen helfen, Informationen zu sammeln und zu
interpretieren, Fragen zu beantworten, sich
an Diskussionen zu beteiligen, Unterstiitzung
und Hilfe bei der Entscheidungsfindung zu
bieten und ihr berufliches Fachwissen mit der
Familie zu teilen.

Sie kbnnen dabei auch von Fachleuten profi-
tieren, die eine koordinierende Rolle tiberneh-
men, moglichst gut erreichbar und zuverlassig
sind und sich gut auskennen und so eine
angemessene Unterstiitzung insbesondere
wahrend der ersten komplexen und oft sehr
schwierigen Jahre bieten kénnen.

Es ist wichtig, dass die Eltern in alle Diskussi-
onen und Treffen rund um ihr Kind einbezo-
gen werden und dass sie alle Informationen
erhalten, die es ihnen ermoglichen, fundierte
Entscheidungen zu treffen.

Grundlage fur die Entwicklung des Kindes
sollte die moglichst friihzeitige Erstellung

von Bildungs- und Therapiepldanen sein, die
sich an den Wiinschen und Zielen der Fami-
lie orientieren. Eltern berichten, dass friihe
Vorhersagen hinsichtlich der Entwicklung
ihres Kindes oft pessimistisch waren, und dass
in den ersten Lebensjahren tatsachlich unklar
war, welche Fortschritte Giberhaupt moglich
sind. Viele dieser Kinder sind heute Teenager
und Erwachsene mit einem breiten Spektrum
an Fahigkeiten und unterschiedlichen Ent-
wicklungsfortschritten.

Es kann nicht genug betont werden, wie wich-
tig es ist, so friih wie moglich ein Kommunika-
tionssystem aufzubauen. Es gilt als bewahrte
Praxis, dass Familien, Padagoglnnen und
Therapeutlnnen gemeinsam daran arbeiten,
dies zu erreichen.

Dabei gilt immer, unabhangig vom Ausmal?
der geleisteten professionellen Hilfe, dass es
letztlich das Ziel ist, den Eltern die notigen
Fahigkeiten zu vermitteln, um Therapie und

Bildung des Kindes in alle Bereiche des Famili-
enlebens zu integrieren und sie in ihrer Erzie-
hungsarbeit zu starken.

GLOSSAR

Anosmie: Fehlen des Geruchssinns.

Funktionsstorung der Hirnnerven: eine Beeintrachti-
gung eines oder aller Hirnnerven, also der Nerven, die
direkt aus dem Gehirn und nicht aus dem Riickenmark
austreten.

Propriozeption: die unbewusste Wahrnehmung von
Bewegung und rdumlicher Orientierung, die sich aus
den von den Sehnen, Gelenken und Bandern erhalte-
nen Informationen ergibt.

Transdisziplindr: Menschen aus verschiedenen Be-
rufen arbeiten zusammen, um einen ganzheitlichen
Ansatz zu gewahrleisten.
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