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Viele Kinder und Jugendliche mit CHARGE-Syndrom haben Schwierigkeiten mit ihrer
sozialen und emotionalen Entwicklung und brauchen Hilfe beim Uberwinden dieser
Probleme. Laut Hartshorne und Salem-Hartshorne (2011) ist die soziale und emotionale
Entwicklung: ,Ein Begriff, der die Fahigkeit heranwachsender Kinder beschreibt, enge,
sichere Beziehungen aufzubauen und ihre Emotionen in der Interaktion mit anderen

produktiv einzusetzen.“ (Seite 205, Ubersetzung, Universal Web Logics (UWL))

Dazu gehdrt die Ausbildung sozialer Fahigkeiten (zum Beispiel Initieren und Reagieren in
sozialen Interaktionen, abwechselndes Handeln, Unterstitzen und Einbeziehen anderer) und

auch die Regulierung des eigenen emotionalen Zustands.

Welche Probleme haben Kinder mit CHARGE-Syndrom in diesem

Zusammenhang?
DIE MENSCHEN IN IHRER UMGEBUNG

Eltern - Die Bindung an die Eltern ist die erste Stufe der sozialen und emotionalen

Entwicklung. Um eine sichere Bindung zu entwickeln, ist es notwendig, dass sowohl die

Eltern als auch das Kind an einem Austausch beteiligt sind, bei dem beide Seiten geben und
nehmen. Reda und Hartshorne (2008) untersuchten die Frage der friihen Bindung von
Kleinkindern mit CHARGE-Syndrom an ihre Eltern und auch die Auswirkungen dieser
Bindung auf den elterlichen Stress. Sie stellten fest, dass fast die Halfte der 25 Familien, mit
denen sie arbeiteten, Schwierigkeiten hatte, eine normale Eltern-Kind- Bindung aufzubauen:

Ein Kind mit CHARGE-Syndrom zu bekommen, ist in den meisten Fallen eine



Herausforderung fur die Eltern. Im Rahmen der Frihférderung muss daher unbedingt bei der
Unterstitzung dieser Familien auf elterlichen Stress und Bindungsprobleme geachtet

werden.

Die erweiterte Familie - bendétigt Hilfe dabei, mehr Giber das CHARGE-Syndrom zu lernen
und sich zuzutrauen, erfolgreich mit dem Kind mit CHARGE-Syndrom umzugehen, sowie

Hinweise darauf, wie andere Familienmitglieder die Kernfamilie unterstitzen kénnen.

Freundschaften - sind fur Kinder/Jugendliche mit CHARGE-Syndrom oft schwierig. Wir
wissen, dass Kinder mit CHARGE-Syndrom sehr oft daran interessiert sind, soziale Kontakte
zu knlpfen, aber gro3e Schwierigkeiten haben, Freundschaften mit Gleichaltrigen

aufzubauen (zum Beispiel Souriau et al. 2005; Hartshorne et al. 2007).

Dies ist wahrscheinlich zum Teil auf die sensorischen Beeintrachtigungen des Kindes
zurlckzufuhren, die unter anderem dazu fihren kénnen, dass das Kind Schwierigkeiten hat,
nonverbale Andeutungen zu verstehen und Feinheiten im gesellschaftlichen Miteinander zu
bemerken. Umgekehrt ist ihr Verhalten fir Gleichaltrige nicht immer akzeptabel, die dann oft

nicht wissen, wie sie reagieren oder mit dem Kind interagieren sollen.

Der Einsatz von einem ,Circle of friends” — einem Freundeskreis und strukturierten
Spielaktivitaten kann das Kind mit CHARGE-Syndrom und seine Altersgenossen dabei

unterstutzen, positive und angenehme Beziehungen zu entwickeln.

SOZIALE INTERAKTIONEN VERSTEHEN - SOZIALE FAHIGKEITEN
ENTWICKELN

Menschen mit CHARGE-Syndrom haben oft Schwierigkeiten, den sozialen Austausch mit
anderen zu initiieren, sich abwechselnd an Spielen zu beteiligen, Dinge mit anderen zu teilen
oder anderen zu helfen oder sie einzubeziehen. Diese Schwierigkeiten hangen
wahrscheinlich mit den sensorischen Beeintrachtigungen des Kindes, den Schwierigkeiten
bei der sensorischen Integration, den Schwierigkeiten bei der Austibung von
Handlungsfunktionen und dem Mangel an Erfahrung und Verstandnis fir wichtige Konzepte

(zum Beispiel was ist ,Kommunikation“; was ist ein ,Freund“) zusammen.

Es muss daher nicht nur sichergestellt werden, dass das Kind ein klares Verstandnis der
grundlegenden Konzepte hat, die die Entwicklung sozialer Fahigkeiten unterstitzen, sondern

diese Fahigkeiten mussen oft auch auf strukturierte Weise vermittelt werden - einschlie3lich



vieler Gelegenheiten zur Teilnahme an Spielen, bei denen mehrere Teilnehmende der Reihe
nach aktiv werden, dem Einsatz von Rollenspielen (einschlieRlich des Einsatzes von
Figuren, um einige der Probleme mit der Handlungsfunktion zu Gberwinden) und von
Geschichten, die vermitteln, wie man sich unterschiedlichen Situationen angemessen

verhalt.

EMOTIONALE REGULIERUNG

Als emotionale Regulierung bezeichnet man das, was das Kind selbst unternehmen kann,
um seinen emotionalen Zustand zu beeinflussen. Viele Kinder und Jugendliche mit
CHARGE-Syndrom haben Schwierigkeiten, ihre Emotionen zu regulieren und erleben
deshalb starke Geflihlsschwankungen. Gegenwartig gibt es keine Studien zur emotionalen
Regulierung beim CHARGE-Syndrom, aber es ist denkbar, dass diese Schwierigkeiten
zumindest teilweise mit den Problemen mit der Handlungsfunktion zusammenhangen, also
mit der Fahigkeit, die eigenen Gedanken und Handlungen zu beobachten, deren Wirkung

vorwegzunehmen und sich an veranderte Situationen anzupassen (Hartshorne et al. 2007).

AuRerdem hangen diese Schwierigkeiten wahrscheinlich mit den sensorischen
Integrationsproblemen zusammen, die oft eine unzureichende Wahrnehmung korpereigener
Reize und ein mangelndes Gefuhl fir das eigene Selbst zur Folge haben. Dieses schwache
Feedback bedeutet, dass sich Kinder oder Jugendliche weder des eigenen
Geflihlszustandes oder noch ihrer eigenen Wirkung auf den Geflihlszustand anderer voll
bewusst sind, also beispielsweise nicht verstehen, wie sie Freunde froh, frustriert oder traurig

machen. Gleichzeitig rufen sie oft wenig Empathie bei ihrem Gegentiber hervor.

Zu den Strategien und Aktivitaten, die eingesetzt werden kénnen, um Kinder und
Jugendliche dabei zu unterstitzen, zu lernen, den eigenen emotionalen Zustand wirksamer

zu regulieren, gehoren:

. die Gewahrleistung sicherer Beziehungen zu Bezugspersonen

. gleichbleibende Routinen und Umgebungen, insbesondere fiir Kinder auf einem
friiheren Entwicklungsniveau

. das Erkennen von Strategien, die helfen, das Erregungsniveau zu erhéhen oder
bei Bedarf zu dampfen

. die Unterstlitzung dabei, ein Verstandnis flir eigene und fremde Emotionen zu

entwickeln, beispielsweise von ,froh/traurig“, indem aufgezeigt wird, dass ein



Freund, der hingefallen ist, nun traurig ist, und dabei auf die eigenen Emotionen
einzugehen

. die Verwendung einer Skala von 1 bis 10 zur Beschreibung von Gefiihlen, wobei
1 froh®ist und 10 ,sehr witend®

. Tiertherapie - fir manche Kinder auf einer friheren Entwicklungsstufe kann es
sehr beruhigend sein, ein Haustier zu haben, und fir andere Kinder kann es sehr
positiv sein, ein Tier zu haben, um das sie sich kimmern kénnen

. der Aufbau eines positiven Selbstbildes

. die Bereitstellung eines sicheren Rickzugsorts (ruhige Ecke, Sitzsack oder
ahnliches), wo sich das Kind mit einem Lieblingsgegenstand, Blichern oder Musik

beschaftigen kann

http://www.sense.org.uk aus dem Englischen Ubersetzt von U. Walter-Lipow beauftragt durch

CHARGE Syndrom e.V. (eingetragener Verein)

Die Informationsblatter wurden im Rahmen der Selbsthilfeférderung nach § (Paragraph) 20h
Sozialgesetzbuch V durch die Deutsche Angestellten Krankenkasse-Gesundheit
(DAK-Gesundheit) finanziert.

Haufig verwendete Abkilrzung:
Et al. steht fir ,et alia' und bedeutet ,und andere'. Es wird bei Quellenverweisen mit mehr als

zwei Verfassenden verwendet.

GLOSSAR

Handlungsfunktion: der kognitive Prozess, der die Fahigkeit reguliert, Gedanken und
Aktivitdten zu organisieren, Aufgaben zu priorisieren, Zeit effizient zu nutzen und

Entscheidungen zu treffen.

Propriozeption: die unbewusste Wahrnehmung von Bewegung und raumlicher Orientierung,

die sich aus den von den Sehnen, Gelenken und Bandern erhaltenen Informationen ergibt.

LITERATUR
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