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Sensorische Integration ist der neurologi-
sche Prozess, der die Sinneswahrnehmungen
des eigenen Kérpers und der Umwelt zentral
verarbeitet und es uns ermoglicht, den Korper
in der Umwelt sinnvoll zu nutzen. Alle Sinne
sind darauf ausgelegt, als Team zusammen-
zuarbeiten, und wenn ein Sinn beeintrach-
tigt ist, kann das auch die Verarbeitung von
Informationen beeintrachtigen, die Gber die
anderen Sinne empfangen werden. ,Eine gute
sensorische Verarbeitung ermdglicht es allen
Impulsen, problemlos und schnell ihr Ziel zu
erreichen. Die sensorisch-integrative Dysfunk-
tion ist eine Art ,Stau’ im Gehirn. Einige Teile
der sensorischen Informationen stehen dann
gewissermalen in diesem Stau, und bestimm-
te Teile des Gehirns erhalten nicht die senso-
rischen Informationen, die sie fiir ihr Funktio-
nieren benotigen.” (Ayres, 1972, S. 51, eigene
deutsche Ubersetzung).

Ohne eine gut organisierte sensorische Ver-
arbeitung konnen die Wahrnehmungen nicht
verinnerlicht werden und zusammenwirken,
um eine koordinierte Reaktion zu erzeugen.
Kinder mit CHARGE-Syndrom haben haufig
Schwierigkeiten damit, alle Sinne gemein-
sam in koordinierter Weise einzusetzen.

Dies ist entweder auf unter- oder liberreak-
tive Sinnessysteme zuriickzufiihren, die die
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reibungslose Verarbeitung sensorischer Infor-
mationen storen.

Auch die sensorische Abwebhr ist ein haufi-
ges Merkmal des CHARGE-Syndroms. Sie ist
eine Uberreaktion der schiitzenden Sinne
und gilt als Abwehrreaktion auf unschadliche
Reize Uiber ein oder mehrere Sinnessysteme
hinweg.

Die Sinne
Beim CHARGE-Syndrom kénnen alle der
folgenden Systeme betroffen sein:

Der Tastsinn

Das taktile System ist das grof3te sensori-
sche System und spielt eine wichtige Rolle
fr das korperliche, geistige und emotionale



Verhalten. Berlihrungsempfindungen
erreichen das Gehirn und teilen uns mit, dass
uns etwas berihrt. Sie sind unerlasslich fur
die Koérperwahrnehmung und Bewegung.

Wenn bei einem Kind eine kombinierte

Seh- und Horbehinderung vorliegt, werden
Berlhrungen zur wichtigsten Quelle von
Informationen.

Eine Uberreaktion auf Beriihrungen kann als
,herausforderndes” Verhalten erscheinen,
z.B. in Gestalt von selbstverletzendem Ver-
halten oder Aggressionen gegeniber ande-
ren. Dabei handelt es sich eigentlich um eine
Reaktion auf die mangelnde Wahrnehmung
und Toleranz gegenliber Bertihrungen. Eine
solche Uberreaktion kann auch ein hohes
Mal’ an Stress und Angst verursachen.

Der Haltungs- und Bewegungssinn (der
propriozeptive Sinn)

Als Propriozeption bezeichnet man die
Sinneswahrnehmungen, die wir von unseren
Gelenken und Muskeln erhalten. Sie lassen
uns wissen, welche Haltung, Bewegung, Kraft
und Richtung fur Aktivitaten erforderlich
sind, beispielsweise fiir das Zukndpfen von
Kleidung, Schreiben, Aufschrauben eines
Deckels oder Spielen mit einem Spielzeug,
ohne es zu zerbrechen.

Bei propriozeptiven Problemen kommt es

u. a. zu:

e (bermaRiger Kraftaufwendung

e einer ungewohnlich hohen Schmerz-
schwelle

¢ sich wiederholenden Verhaltensweisen,
die einen starken sensorischen
Reiz liefern, z. B. Handflattern, Schulter-
zucken, Verlangen nach tiefem
Druck sowie zur

e Einnahme von Korperhaltungen, die
zusatzliche taktile und propriozeptive
Reize geben.

Schwerkraft, Gleichgewicht und Bewe-
gung (der vestibulare Sinn)

Das Gleichgewichtssystem befindet sich im
Innenohr und wird durch Kopfbewegungen
aktiviert. Es sagt uns, wo wir uns im Verhaltnis
zur Schwerkraft befinden, ob wir uns bewe-
gen oder stillstehen und wie schnell oder
langsam wir uns bewegen.

Viele Kinder mit CHARGE-Syndrom haben
fehlgebildete oder fehlende Bogengange, so
dass eine Stérung des Gleichgewichtssystems
ein anhaltendes Problem darstellt.

Zu den Merkmalen einer solchen Stérung
gehoren:

* eine dauerhaft geringe Muskelspannung
und geminderte Fahigkeit, der
Schwerkraft zu widerstehen

e eine Vorliebe fiir das Liegen auf dem
Rlcken oder auf der Seite

e eine verzogerte korperliche Entwicklung
einschlieRlich des Erreichens von
Sitzgleichgewicht und Mobilitat

e das Suchen nach starkeren Sinneswahr-
nehmungen durch z.B. Drehen,
Schaukeln, Hupfen, tiber Kopf hangen

e Erschopfung und Schwierigkeiten, be-
stimmte Korperhaltungen beizubehalten

e schlechtes Gangbild und schlechte
Kopfhaltung

e Probleme bei der zentralen Verarbei-
tung aller Sinneswahrnehmungen

Das Sehen

Der Sehsinn hilft uns, in der Welt zu navigie-
ren sowie die Geschwindigkeit und Entfer-
nung von Objekten und anderen Menschen
zu beurteilen. Beim CHARGE-Syndrom gibt
es spezifische Fehlbildungen der Augen,

die eine Sehschadigung verursachen und
die Sehfahigkeit beeintrachtigen kénnen.
Dieses Problem kann durch Gleichgewichts-
probleme noch verstarkt werden. Das Kind
kann kompensatorische Verhaltensweisen



annehmen, um seine Seh- und Gleichge-
wichtsbeeintrachtigungen auszugleichen, z. B.
kopfliber hangen, um etwas zu sehen.

Auch kénnen starkere Probleme beim Sehen
auftreten als gewohnlich, wenn das Kind
nicht Gber ausreichende Haltungsstabilitat
verfligt. Im Freien, wo es an vertikalen Orien-
tierungspunkten fehlt, kann dies besonders
ausgepragt sein. Moglicherweise besteht eine
Fotophobie, die sich durch ein Bedecken der
Augen bei hellen Lichtverhaltnissen duBert.
Es kann auch eine Ptosis (bei der das Augenlid
einen Teil des Auges bedeckt) vorliegen.

Das Horen

Der Horsinn befindet sich im Ohr und steht in
Zusammenhang mit der Fahigkeit, Schall zu
empfangen.

Bis zu 92 % der Kinder mit CHARGE-Syndrom
haben eine Horbeeintrachtigung. Horbeein-
trachtigungen fihren zu Verzogerungen in der
Sprachentwicklung und allgemein zu Schwie-
rigkeiten bei der Kommunikation und sozialen
Interaktion.

Der Geruchssinn (der olfaktorische Sinn)
Gerliche spielen eine wichtige Rolle beim
Aufbau und Wahrnehmung von Erinnerungen
und Assoziationen, die einige unserer Ent-
scheidungen und Vorlieben beeinflussen - wie
zum Beispiel die fir eine bestimmte Art von
Parfim oder Seife. Ein Baby kann seine Mut-
ter allein am Geruch erkennen, und unsere
Nahrungswahl hangt stark vom Geruchssinn
ab. Der Geruchssinn unterstiitzt auch unsere
sozialen Interaktionen und hat eine Alarm-
funktion.

Aufgrund einer Dysfunktion/Anomalie des
ersten Hirnnervs kann es in Giber 90 % der
Falle zu Schwierigkeiten mit dem Geruchssinn
kommen (Hartshorne et al. 2011).

Der Geschmackssinn

Der Geschmackssinn hilft uns zu lGberleben
und liefert uns wesentliche Informationen
Uber bittere, salzige, stiRe und saure Aromen.
Diese Geschmacksrichtungen sind wichtig bei
der Auswahl unserer Lebensmittel und kon-
nen uns auch eine Gefahr, z. B. durch Gifte,
flr den Korper signalisieren. Der Geschmack
ist eng mit dem Geruch verbunden, und dies
flhrt oft, zusammen mit Gesichtslahmungen,
zu Problemen beim Essen und Trinken.

Wie man Kindern mit CHARGE-Syndrom
und sensorisch-integrativer Dysfunktion
helfen kann

Nach einer Beurteilung der sensorischen
Integration durch entsprechend qualifizierte
und erfahrene padiatrische Ergothera-
peuten kann eine sogenannte ,sensorische
Diat” erstellt werden, die eine Reihe von
Aktivitaten umfasst, um den identifizierten
Bereich der Dysfunktion anzugehen. Diese
sensorische Diat tragt dazu bei, dass sich das
Kind 6fter ruhig, wach und organisiert flhlt,
und sollte Folgendes umfassen:

e spezifische zeitorientierte regelmaRige
Aktivitaten

e Anpassungen und Anderungen der
Routinen und Interaktionen

e Anderungen in der Umgebung und von
Routinen

Innerhalb eines Klassenzimmers kann dies die
Bereitstellung von Ballstiihlen bei der Arbeit,
eines sicheren Riickzugsraums bei Uberlas-
tung sowie von Einrichtungen fir schwere Ar-
beiten wie Schaukeln und Springen umfassen.

Wenn die sensorischen Bedurfnisse dieser
Kinder in ihrem schulischen Umfeld erfllt
werden, kdnnen sie sich leichter auf das
Lernen konzentrieren und Ablenkungen
ignorieren.



Es ist wichtig, sich daran zu erinnern, dass
viele dieser Kinder oft stark erschopft sind, da
sie standig aktiv an der Integration ihrer Sinne
arbeiten mussen, also an einem Prozess, der
bei den meisten Menschen ganz automatisch
ablauft. Diese Erschdpfung kann sich dullern
in dem Bedlirfnis, sich hinzulegen, den Kopf
auf den Schreibtisch zu legen, als Konzentrati-
onsmangel und als herausforderndes Verhal-
ten, weil sie sich einfach nicht mehr ,zusam-
menreilRen” kdnnen.

Das herausfordernde Verhalten kann eine
adaptive Reaktion auf den schweren Grad der
multisensorischen Beeintrachtigung sein.
Moglicherweise muss dem Kind ein ruhiger,
von anderen Kindern abgetrennter Bereich
zur Verfligung gestellt werden, in dem es zur
Ruhe kommen kann. Auch kann das Kind von
tiefer Druckmassage oder dem Liegen unter
einer Gewichtsdecke profitieren.

e Verwendung eines ganzheitlichen Kommu-
nikationsansatzes.

e Verwendung mehrerer Sinneskanale fir
das Lernen.

e Abwechselnd aktive und passive Aktivi-
taten wahrend des Tages, da das Kind
oft besser Funktioniert, wenn es seinen
sensorischen Zustand zentral verwalten
konnte.

e Pausen von der Sinneswahrnehmung sind
unerlasslich, damit das Kind all die sen-
sorischen Informationen, die standig auf
es einprasseln, neu fokussieren und orga-
nisieren kann.

e Spezifische Techniken wie Verfahren nach
Wilbarger und eine Drucktherapie bei
sensorischer Abwehr, z.B. die Verwen-
dung beschwerter Kleidungsstiicke oder
Decken, Vibrationen, die Verwendung von
Schaukeln o.a.

e Konsequente und vorhersehbare Unter-
stitzung durch die Umwelt.

e Zusammenarbeit mit qualifizierten Fach-
leuten, die Erfahrung in der Arbeit mit
multisensorisch beeintrachtigten Kindern
haben.
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