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Kinder und Jugendliche mit CHARGE-Syndrom
kdnnen in ganz unterschiedlichen Bildungsein-
richtungen unterrichtet werden - von Regel-
schulen (mit besonderen Unterstiitzungsan-
geboten) bis hin zu Sonderschulen fir Kinder
mit starken Lernbehinderungen.

Natirlich hangt die Wahl der Einrichtung
immer auch vom ortlichen Angebot ab.
Wichtigster Faktor fiir diese Entscheidung
sollte eine Feststellung der padagogischen
Bedirfnisse des Kindes und die Frage danach
sein, wie diese Anforderungen erfullt werden
kdnnen.

Da das CHARGE-Syndrom so unterschiedlich
ausgepragt sein kann, bedarf jedes Kind eines
individuellen Bildungsangebots.

Einige Gemeinsamkeiten scheint es jedoch
trotz dieser unterschiedlichen Auspragungen
zu geben. So beschreibt auch Majors (2011),
dass die Lernenden eine dhnliche Personlich-
keit und dhnliche Lerneigenschaften aufwei-
sen. Daher sollte es moglich sein, allgemeine
Aussagen Uber die Bildungsbediirfnisse von
Lernenden mit CHARGE-Syndrom zu treffen
und gleichzeitig die Individualitat der einzel-
nen Kinder zu respektieren.

Der erste Schritt muss darin bestehen, die
vorhandenen Probleme zu benennen und ei-
nen sinnvollen Umgang damit zu beschreiben.
Die meisten Kinder mit CHARGE-Syndrom ha-
ben kombinierte Seh- und Horbehinderungen
und werden daher als taubblinde/mehrfach
sinnesgeschadigte Kinder mit sonderpadago-
gischem Forderbedarf anerkannt.

Welche Unterstiitzung Kinder mit Taubblind-
heit/Mehrfachsinnesbeeintrachtigungen
wahrscheinlich benoétigen, wird in ,Quality
Standards in Education Support Services for
Children and Young People who are Deaf-
blind/Multi-Sensory Impaired’ (Sense, 2002)
beschrieben.




Auch Kinder, die zwar das CHARGE-Syndrom
haben, aber nicht gleichzeitig seh- und hor-
geschadigt sind, profitieren wahrscheinlich
von einem padagogisch-didaktischen Ansatz,
der auf eine Mehrfachsinnesbeeintrachtigung
ausgerichtet ist.

Das CHARGE-Syndrom ist komplex und mit
vielen Anomalien verbunden. Es zeigt sich
immer deutlicher, dass die Gruppe der Men-
schen mit CHARGE-Syndrom von der grof3e-
ren Gruppe der Taubblinden/Mehrfachsin-
nesbeeintrachtigen abgrenzt werden kann
und eigene, besondere Bedirfnisse hat, die
sich aus dem CHARGE-Syndrom ergeben.
Majors (2011) fasst dies vielleicht am bes-
ten zusammen und halt fest, dass Lernende
mit CHARGE-Syndrom aufgrund ihrer dualen
Sinnesbehinderung erhebliche Herausfor-
derungen bewaltigen missen, sich daneben
aber auch noch weiteren Herausforderungen
gegenilbersehen.

Wenn man die Bandbreite der mit dem
CHARGE-Syndrom verbundenen Anomalien
betrachtet, Uberrascht es nicht, dass diese
Kinder wahrscheinlich vielen Herausfor-
derungen gegenliberstehen, die ihren Bil-
dungserfolg beeintrachtigen konnten (Smith
et al., 2010). Es reicht jedoch nicht aus, nur
festzustellen, welche Beeintrachtigungen sich
aus dem Syndrom ergeben. Brown (2011)
erklart, dass Padagoginnen und Padagogen
auch die zusatzlichen Anforderungen erken-
nen mussen, die sich daraus fir das Kind mit
CHARGE-Syndrom ergeben - und wie diese
sich wahrscheinlich auf sein Lernen und seine
gesamte Entwicklung auswirken werden.

Was kann alles erforderlich sein, um
die sonderpadagogischen Bediirfnisse
eines Kindes mit CHARGE-Syndrom zu
erfiillen?

Die folgende Liste flihrt auf, was bei der Ent-
wicklung eines Konzepts fiir Unterstitzungs-

malknahmen zu beriicksichtigen ist. Nicht
alle Punkte sind flr jedes betroffene Kind
relevant.

Beteiligung von Fachkraften mit folgenden

Spezialisierungen:

e Lehrer fiir Mehrfachsinnesbeeintrach-
tigungen mit Erfahrungen mit dem
CHARGE-Syndrom

e Fachlehrer fir Horbehinderte

e Fachlehrer fir Sehbehinderte

e Fachlehrer fir korperliche Beeintrachti-
gungen

e Logopadie (fur die Kommunikation)

e Logopadie (bei Ess- und Trinkschwierig-
keiten)

e Physiotherapie

e Ergotherapie

e Therapie fiir sensorische Integration

e Beauftragte fiir padiatrische Mobilitat und
Habilitation

e Spezialist fur Informations- und Kommuni-
kationstechnologie

e Unterstitzung durch Integrationshelfer
oder Integrationshelferin

Klare Planung

e Geplanter Umgang mit den visuellen, audi-
tiven und anderen sensorischen Bedrf-
nissen des Kindes

e Etablierung klarer Routinen und
Strukturen

e Maligeschneidertes Kommunikations-

programm

Zugang zu geeigneten Kommunikationsfor-

men und Kommunikationssystemen, wozu

auch ein Ansatz gehoért, der alle Kommuni-

kationsformen beriicksichtigt (,,Die totale

Kommunikation®)

e Beriicksichtigung des Bedarfs an senso-
rischer Integration und Umsetzung eines
geeigneten Unterstutzungsprogramms

Strategien
e Strategien zum Umgang bei Reizliberflutung



e Strategien zum Umgang bei Miidigkeit und
Moglichkeiten flr sichere Ruhezeiten

e Bereitstellung einer anpassbaren/unter-
stlitzenden Sitzgelegenheit

e Unterstitzung bei der Entwicklung der
grobmotorischen und feinmotorischen
Fahigkeiten

e Unterstitzung bei der Entwicklung von
Orientierungs- und Mobilitatsfahigkeiten

e Alternative Aufzeichnungsmethoden und
der Einsatz von Informationstechnologie,
einschlielllich eines individuellen Laptops

e Unterstitzung der sozialen und emotiona-
len Entwicklung, einschlieRBlich strukturier-
ter Unterstitzung beim Aufbau positiver
Beziehungen zu Gleichaltrigen

e Unterstiitzung des Kindes dabei, Verstand-
nis fur die eigenen Emotionen zu entwi-
ckeln und seinen eigenen emotionalen
Zustand zu regulieren

Unterstiitzung und Uberwachung der

Konzeptbildung, um zu gewahrleisten,

dass solide Grundlagen gebildet werden

e Die Entwicklung von Fahigkeiten zur
Selbsthilfe, Selbstorganisation und bei
Alltagstatigkeiten

e Zeitmanagement und auf das Kind abge-
stimmte Lernschritte (dazu kann auch ein
reduzierter Stundenplan zihlen)

e Geplante Handlungsablaufe, fiir Situatio-
nen bei denen das Kind Schwierigkeiten
mit seinen Tatigkeiten/Aufgaben hat

e Eine Umgebungsbefragung zu den Bediirf-
nissen des Kindes (sensorisch, physisch,
Kommunikation, sozial usw.)

e Implementierung eines Verhaltensma-
nagementprogramms

e Unterstitzung bei der Entwicklung eines
positiven Selbstbildes und Selbstwertge-
fihles

e Einindividualisierter Lehrplan, der flexibel
und an das Tempo des Kindes angepasst
werden kann

GLOSSAR

Integrationshelfer/in: bietet eine 1:1-Betreuung fir
Kinder oder Jugendliche, die mit kombinierten Seh-
und Horschadigungen geboren wurden, um ihnen zu
ermoglichen, ihre Umgebung so weit wie moglich zu
erleben und daran teilhaben zu kénnen.

Totale Kommunikation: eine padagogische Herange-
hensweise, die je nach den jeweiligen Bedirfnissen
verschiedene Kommunikationsformen nutzt, wie
Gebardensprache, gesprochene Sprache, akustische,
schriftliche und visuelle Hilfsmittel.

Handlungsfunktion: der kognitive Prozess, der die
Fahigkeit reguliert, Gedanken und Aktivitaten zu or-
ganisieren, Aufgaben zu priorisieren, Zeit effizient zu
nutzen und Entscheidungen zu treffen.
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