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Kinder mit CHARGE-Syndrom sehen sich ab
der Geburt vielen Herausforderungen gegen-
Uber. Wahrend der ersten drei Jahre spielen
Krankenhausaufenthalte und medizinische
Eingriffe eine bedeutende Rolle fiir die Ver-
z6gerung ihrer Entwicklung — was manchmal
falschlicherweise als kognitive Beeintrach-
tigung bezeichnet wird (Davenport, 2011).
Bevor man versucht, Vorhersagen tber zu-
kiinftige Fahigkeiten dieser Kinder zu treffen,
muss man unbedingt verstehen, mit welchen
medizinischen Schwierigkeiten und sensori-
schen Problemen sie zu kimpfen haben.

Medizinische Probleme

Zu den medizinischen Problemen, die behan-
delt werden missen und die moéglicherwei-
se chirurgische Eingriffe erfordern, konnen
Atem- und Schluckprobleme, Herzfehler,
Ohrinfektionen und viele andere gehoren

(Salem-Hartshorne N. und Hartshorne, 2011).

Die standige Anstrengung beim Atmen, Essen
und sogar Schlafen fordert den Kindern viel
Energie ab, und haufig spielen auch Schmer-
zen eine wesentliche Rolle. Daher sind Kinder
mit CHARGE-Syndrom nicht immer aufnah-
mefahig, wenn Padagogen versuchen, ihre
Aufmerksamkeit auf bestimmte Aufgaben zu
lenken.

Sinne und Gehfdhigkeit

Sehen und Horen sind die wichtigsten Sinne
fir das Lernen und fir die Sprachentwicklung,
und viele Kinder mit CHARGE-Syndrom haben
Probleme in diesen beiden Bereichen (Sa-
lem-Hartshorne und Jacob, 2005). Die Sprach-
entwicklung und das zufallige Lernen kénnen
stark beeintrachtigt sein. Auch andere Sinne
kdnnen fehlen oder beeintrachtigt sein, da-
runter der Geruchs-, Geschmacks- und Tast-



sinn sowie der sehr wichtige Gleichgewichts-
sinn, der flr das Gehen lernen unerlasslich ist
(Salem-Hartshorne N. und Hartshorne, 2011).

Angesichts all dieser Probleme tberrascht

es eher, dass diese Kinder Giberhaupt laufen
lernen. Das Durchschnittsalter beim selbst-
andigen Gehen liegt bei etwa drei Jahren
(Hartshorne et al. 2005). Wenn das Gehen
erst spater erlernt wird, weist dies haufig auf
groBere Komplikationen in der Entwicklung
hin.

Beispiele sind:

e starker herausforderndes Verhalten
(Hartshorne unc Cypher, 2004)

e mehr autistisch-ahnliche Verhaltenswei-
sen (Hartshorne et al. 2005)

e schlechtes adaptives Verhalten
(Salem-Hartshorne und Jacob, 2005)

e stdarkere Funktionsstérungen bei der
Selbstregulierung (Hartshorne et al. 2007)

e die Anzahl der eingenommenen
psychotropen Medikamente (Wachtel et
al. 2007)

e Kommunikationsprobleme (Thelin und
Fussner, 2005)

e Schlafprobleme (Hartshorne et al. 2009).

Einige Personen mit CHARGE-Syndrom be-
richten, dass ihnen leichte Berihrungen

sehr unangenehm sind und sie ein ,festeres
Zupacken” bevorzugen (Davenport, 2011).
Sensorische Integrationstechniken wie die
Verwendung von gewichtsbeschwerter Wes-
ten werden von vielen dieser Kinder oft als
beruhigend empfunden. Beriihrungen kénnen
auch dazu verwendet werden, einheitliche
Wege dafir zu entwickeln, um auf ein Kind
mit CHARGE-Syndrom zuzugehen und mit ihm
zu kommunizieren. Sie kénnen ein wirksames
Mittel sein, um eine Vorstellung von dem zu
entwickeln, was als Nachstes kommt.

Erste Schuljahre

Aus der Literatur geht hervor, dass viele Kin-
der mit CHARGE-Syndrom bis etwa zum Alter
von neun Jahren schulisch mit ihren Altersge-
nossen mithalten kénnen (Salem-Hartshorne
und Hartshorne, 2011). Ab diesem Alter
nimmt das Auswendiglernen in der Schule zu-
gunsten einer Vermittlung abstrakter Konzep-
te ab. Es wird haufiger am Schreibtisch gear-
beitet und es missen Hausaufgaben gemacht
werden. Diese Tatigkeiten sind fir viele Kinder
mit CHARGE-Syndrom schwierig, da sie dabei
eine ungeheure Konzentrationsleistung auf-
bringen missen, um mit Gehor und Sehsinn
auf die Aufgaben fokussiert zu bleiben, wah-
rend sie gleichzeitig mit dem Gleichgewicht
und der Wahrnehmung ihrer kdrpereigenen
Reize zu kampfen haben. Die daraus folgende
Erschopfung und Frustration kdnnen zusam-
men mit den anspruchsvollen Schulaufgaben
zu Stress fuhren, der wiederum Ausloser fir
herausforderndes Verhalten ist. Das Mithalten
mit anderen in schulischer Sicht wird dadurch
oft sehr erschwert.

Obwohl viele Kinder mit CHARGE-Syndrom
lesen kdnnen (und einige auch auf relativ
hohem Niveau), haben viele Schwierigkei-
ten mit dem Textverstandnis. In einer Studie
gaben 40 % der Eltern an, dass ihre Kinder,
die lesen konnten, nur wenig bis maximal
die Halfte dessen verstanden, was sie lasen
(Salem-Hartshorne et al. 2011). Die Kom-
plexitat des Syndroms und die grofsen Un-
terschiede der Auspragung bei Kindern mit
CHARGE-Syndrom bedeutet, dass andere
Faktoren berticksichtigt werden sollten, wenn
man ihnen Lese- und andere Aufgaben stellt.
Padagogen sollten sich mit den (medizini-
schen, kognitiven und sensorischen) Beddirf-
nissen jedes Kindes vertraut machen und
genau auf seinen Lernstil achten.



Freundschaften eingehen

In der Schule Freunde zu finden und zu behal-
ten, kann fir diese Kinder eine Herausforde-
rung sein (Salem-Hartshorne und Hartshorne,
2011). Anfangs schlieBen sie in der Schule
haufig noch Freundschaften und werden auch
zu Veranstaltungen eingeladen. Wenn sie
alter werden, passiert das eher seltener. Zum
Teil liegt das wohl daran, dass sie mit der kor-
perlichen, kognitiven und sozial-emotionalen
Entwicklung ihrer Altersgenossen nicht Schritt
halten kdnnen.

Aufgrund ihrer unterschiedlichen Entwick-
lungsstufen, personlicher und psychologi-
scher Eigenarten, asymmetrischer Gesichts-
zuge, ihres Aussehens und Gangbilds, von
Problemen mit Inkontinenz, Besonderheiten
der schulischen Umgebung und des Mangels
an Freizeit haben Kinder mit CHARGE-Syn-
drom eine geringere Chance, Freundschaften
mit Schilerinnen und Schilern ohne Behinde-
rungen zu schliel3en. Es ist wichtig, Wege zu
finden, auch diesen Kindern Freundschaften
zu ermoglichen, da diese zukiinftige soziale
Unterstlitzung und wertvolle Beziehungen
fordern kénnen.

Obwohl Kinder mit CHARGE-Syndrom mit vie-
len schwierigen Herausforderungen konfron-
tiert sind — korperlich, schulisch und sozial —
sind sie oft bemerkenswert erfolgreich.
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GLOSSAR

Adaptives Verhalten: Eine Art von Verhalten, das ver-
wendet wird sich auf eine andere Art von Verhalten
oder eine Situation einzustellen.

Funktionsstorungen bei der Regulierung: Beeintrach-
tigung der kognitiven Prozesse, die das Verhalten
kontrollieren und regulieren; sie koordinieren auch die
Ausfihrung von kognitiven Fahigkeiten und sozialen
Interaktionen.

Psychotrope Medikamente: Medikamente, die

den Verstand/die Wahrnehmung, das Verhalten

und die Stimmung beeinflussen. Dazu gehoéren
Antidepressiva, Angstldser, Antipsychotika und
Stimmungsstabilisatoren.
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