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Vorwort zur ersten Auflage
Wer sich Gedanken darüber macht, wie eine geistige Behinderung entsteht, wo-
durch Entwicklungsmöglichkeiten von Kindern und Jugendlichen oder kognitive
Leistungen und soziale Fähigkeiten von Erwachsenen begrenzt werden, sieht
sich rasch mit dem Phänomen der Syndrome konfrontiert, die als eine wichtige
Ursache angeführt werden – sie haben daran Anteil, dass Integration, Teilhabe
und Partizipation für Menschen mit geistiger Behinderung erschwert sind und
dass Hilfestellung erforderlich wird.

In Einrichtungen für Menschen mit geistiger Behinderung, von der Frühförde-
rung über Kindergarten, Schule und Werkstatt bis zum Wohnheim und anderen
Institutionen werden Mitarbeiter(innen) immer wieder mit Syndrom-Diagnosen
konfrontiert. Sie fragen dann, was diese für den einzelnen Menschen bedeuten,
welche Relevanz sie in der individuellen Situation haben, und wünschen oft eine
kurze, möglichst verständlich abgefasste Information. Auch wenn heute über
das Internet eine Fülle an Daten verfügbar ist, dürfte ein Buch weiterhin will-
kommen sein, da sich seine Konzeption an den Bedürfnissen der potenziellen
Nutzer orientieren kann.

Seit mehr als 25 Jahren werden in der Fachzeitschrift „Geistige Behinderung“
Syndrombeschreibungen veröffentlicht*; die Themen ergeben sich aus Anfra-
gen, aufgrund von Problemen der Praxis oder durch aktuelle Geschehnisse. Wie
Rückmeldungen zeigen, hat sich eine solche Information als nützlich erwiesen.
Deshalb entstand der Wunsch, die Syndromdarstellungen in einem Sammelband
zusammenzufassen. Dazu wurde der Text gründlich überarbeitet und aktuali-
siert. Allerdings ist dies bei dem rasch fortschreitenden Kenntniszuwachs vor
allem auf molekulargenetischem Gebiet nicht vollkommen zu gewährleisten. In
speziellen Fragen sind deshalb erneut Rückfragen nötig, am besten in geeigneten
Institutionen bzw. über das Internet.

Das Buch möchte eine Informationsquelle für alle sein, die Menschen mit gei-
stiger Behinderung begegnen, sie zu verstehen suchen und begründet handeln
wollen, um echte Partizipation im Sinn der ICF (International Classification
of Functioning, Disability and Health) der Weltgesundheitsorganisation zu er-
reichen. Es ist für Eltern und Mitarbeiter(innen) in Einrichtungen der Behin-
dertenhilfe gedacht, vor allem auch für Ärzte und Ärztinnen, die mit behin-
derten Menschen zu tun haben und im interdisziplinären Team immer wieder
fachliche Auskunft geben müssen; deshalb sollen Literaturangaben zu speziellen
Aspekten weiterführen. Zu Selbsthilfeorganisationen ist ein Zugang über das
Internet leicht möglich.

Vorwort

* Anmerkung der Redaktion: Ebenso in der ab Anfang 2009 unter dem neuen Titel fort-
geführten Fachzeitschrift »Teilhabe«.
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Das Buch hat seinen Schwerpunkt im ärztlich-medizinischen Arbeitsgebiet, vor
allem im Bereich der klinischen Genetik, der Neuropädiatrie und Sozialpädi-
atrie sowie der Kinder- und Jugendpsychiatrie. Dabei konnte auf neurometa-
bolische und neurodegenerative Erkrankungen, die zu einer Demenz führen,
nicht eingegangen werden. Auf Abbildungen wurde bewusst verzichtet, da sie
in verschiedenen Atlanten und auch über das Internet verfügbar sind. Es sollte
aber im Text die individuelle Variabilität angedeutet werden, die auch Syndrome
haben und die manchmal genaue Diagnostik erschwert.

Die Darstellung ist zwangsläufig oft defizit-orientiert. Sie will aber damit auch
begründen, wie wichtig eine klare Diagnose ist, und dass diese die Basis aller für
Therapie und Förderung wichtigen Maßnahmen sein muss. Auf pädagogische,
psychologische und soziale Aspekte, die im Leben von Menschen mit geistiger
Behinderung eine ganz entscheidende Rolle spielen, konnte nur hingewiesen
werden. Dies bedeutet keinesfalls, dass ihre Bedeutung für Integration, Teilhabe
und Partizipation unterschätzt würde. Auf entsprechende Publikationen sei aus-
drücklich verwiesen.

Mein herzlicher Dank gilt allen, die mich zur Beschäftigung mit Syndromen mo-
tiviert haben – viele Menschen mit geistiger Behinderung, denen ich im Verlauf
meiner beruflichen Tätigkeit begegnen durfte, Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
tern aus den verschiedensten Einrichtungen der Lebenshilfe für Menschen mit
geistiger Behinderung, vor allem in Erlangen und in Gießen, die mich immer
wieder durch Fragen herausgefordert haben, Hans-Volker Wagner und Roland
Böhm sowie Regina Humbert und Ulrike Pigors vom Lebenshilfe-Verlag Mar-
burg, ohne deren stets motivierendes Interesse und besonders tatkräftige Unter-
stützung beim Abfassen des Manuskripts sowie bei der Drucklegung das Vorha-
ben nicht hätte verwirklicht werden können.

Möge sich das Buch mit seinen Informationen für unsere Bemühungen um In-
tegration, Teilhabe und Partizipation für Menschen mit geistiger Behinderung
als nützlich und hilfreich erweisen. Für jede Kritik und alle Anregungen bin ich
sehr dankbar.

Linden, im Juni 2004
Gerhard Neuhäuser

Vorwort zur dritten Auflage 2010
Das „Syndromebuch“ findet weiterhin derart erfreuliches Interesse, dass eine
neue Bearbeitung mit Aktualisierung erforderlich wird. Offenbar sind in der
Praxis die in schriftlicher Form gegebenen Informationen hilfreich, und man
orientiert sich lieber am knappen, stark kondensierten Text, statt in einer Flut
der vom Internet angebotenen Daten und Hinweise unterzugehen oder sich beim
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Surfen im Netz gar zu verlieren. Das Buch hat also offenbar weiterhin seine Be-
rechtigung und kann damit die wichtige Aufgabe erfüllen, als „Handreichung“
bei der täglichen Arbeit im Interesse von Menschen mit Behinderung zu dienen.
Neu aufgenommen sind acht Syndrome, die vorwiegend neuodegenerative Er-
krankungen betreffen und diesen Aspekt der Sammlung ergänzen. Wiederum
wurde versucht, im Text vor allem neue Erkenntnisse einzuarbeiten, die sich
durch molekulargenetische Studien fast täglich ergeben. Die wachsende Fülle an
Literatur ist dabei nicht mehr zu übersehen, es konnte deshalb nur eine subjek-
tive Auswahl getroffen werden. Nach Möglichkeit ist dabei beachtet, auch durch
Abgleich mit Informationen von „Wikipedia“ und mit den Internetportalen von
Selbsthilfeinitiativen, für die Praxis brauchbare Hinweise zu geben und dabei
die für interdisziplinäre Team-Arbeit bedeutsamen Aspekte zu berücksichtigen.
Die Darstellung von (genetischen) Syndromen muss naturgemäß einer zunächst
am „Defizit“ orientierten Sichtweise folgen. Wenn also vor allem „Schwächen“
als wesentliche Symptome herausgestellt werden, heißt dies nicht, dass es wie bei
jedem Menschen nicht auch viele Stärken gibt – bei Menschen mit Syndromen
beobachtet man ebenfalls stets eine große Variabilität und kann immer wieder
ungeahnte Ressourcen entdecken. So müssen alle Möglichkeiten der Resilienz
oder Widerstandskraft bzw. von kompensierenden Fähigkeiten genutzt werden,
um im Sinn der ICF zu Aktivität, Teilhabe und Partizipation zu befähigen. Das
Ziel einer solch inklusiven Darstellung ist wie bei anderen medizinisch gewich-
teten Informationen bei weitem noch nicht erreicht, es konnte nur in einzelnen
Aspekten angestrebt werden und erfordert weiterhin eine enge Zusammenarbeit
vor allem mit den verschiedenen Selbsthilfeinitiativen, die in ihrem Internetauf-
tritt bzw. durch ihre Homepage für betroffene Menschen und deren Familien
ganz spezifische und aktuelle, individuell aber auch unterschiedlich wertvolle
Informationen vermitteln. Soweit bekannt, sind die entsprechenden Anschriften
vermerkt; weitere Auskünfte geben das Kindernetzwerk und die Allianz chro-
nischer seltener Erkrankungen (ACHSE).

Mein besonderer Dank gilt Herrn Roland Böhm, der zur Neuauflage ermutigte
und sie ins Programm des Lebenshilfe-Verlags aufnahm, sowie seinen Mitarbei-
terinnen, die mich bei der Umsetzung unterstützten.

Es ist zu wünschen und zu hoffen, dass auch die Neubearbeitung ihrer Aufgabe
gerecht wird und in der Praxis möglichst oft und ganz unmittelbar jenen Men-
schen mit geistiger Behinderung zugute kommt, die von Syndromen „betroffen“
sind und dadurch besondere Schwierigkeiten haben: Es soll dabei helfen, ihnen
die Teilhabe in einer inklusiv orientierten Gesellschaft zu erleichtern.

Linden, im September 2010
Gerhard Neuhäuser

Vorwort
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Zur Einführung
Warum ein Buch über Syndrome? Wozu Informationen über deren Ursachen
und Besonderheiten? Hat dies eine Bedeutung für den Umgang mit Menschen,
die als geistig behindert bezeichnet werden? Werden pädagogisches Denken und
alltägliche Praxis davon beeinflusst?

Betrachtet man Kinder und Jugendliche mit geistiger Behinderung, zum Beispiel
in einer sonderschulischen bzw. integrativen Einrichtung oder Erwachsene in
der Werkstatt für behinderte Menschen, fällt immer wieder auf, dass trotz der
individuellen Verschiedenheit einzelner Persönlichkeiten bestimmte Auffällig-
keiten in einer gewissen Häufigkeit manchen Menschen gemeinsam sind. Dies
gilt beispielsweise für eine besondere „Gruppe“, die rasch zu erkennen ist, näm-
lich für Menschen mit Down-Syndrom. Aber auch andere können sich ähneln
wie Geschwister, ohne miteinander verwandt zu sein, eben weil sie gleichartige
Symptome oder Auffälligkeiten im Verhalten zeigen. Daraus ist zu schließen,
dass möglicherweise auch ähnliche oder gleiche Ursachen für das Entstehen
der behindernden Störung verantwortlich sind. Beim Down-Syndrom ist das
Chromosom Nr. 21 dreifach vorhanden, sind also 47 statt 46 Chromosomen zu
finden; die Ätiologie ist durch eine Trisomie 21 erklärt. Wie allerdings die Ver-
änderung der Erbsubstanz zu den verschiedenen Symptomen führt, diese Patho-
genese bleibt trotz mancher Erkenntnisse noch weitgehend unklar; hier müssen
mit verbesserten bzw. neu entwickelten Methoden noch die richtigen Antworten
auf viele offene Fragen gefunden werden.

Als Syndrom wird das Zusammentreffen verschiedener Symptome bezeichnet,
die offenbar regelhaft, nicht nur zufällig miteinander verbunden sind. Ist die
Ursache bekannt, spricht man von einem kausalgenetischen Syndrom; dann ist
auch das phänotypische Spektrum zu bestimmen, d. h., die Variabilität der Sym-
ptome, die sich im Entwicklungsverlauf ändern können. Wurde eine Ursache
(noch) nicht nachgewiesen, sind Syndrome nur aufgrund ihres Erscheinungs-
bildes (Phänotyp) zu beschreiben (assoziatives Syndrom). Es müssen dann wei-
tere Beobachtungen gesammelt werden, um die möglichen Aussagen zu präzi-
sieren und nach Ursache (Ätiologie) bzw. Entstehungsgeschichte (Pathogenese)
zu suchen. Dabei sind in den letzten Jahrzehnten vor allem durch bildgebende,
zytogenetische und molekulargenetische Methoden Fortschritte erreicht wor-
den, nicht zuletzt durch die Identifikation der verantwortlichen Gene bzw. des
Genotyps und die Analyse epigenetisch bedeutsamer Faktoren.

Bei manchen Menschen mit geistiger Behinderung findet man mit der Unter-
suchung verschiedene körperliche (somatische) Anomalien; man spricht dann
von einem Fehlbildungs-Retardierungs-Syndrom. Die Symptome sind nach ihrer
Bedeutung zu unterscheiden: Echte Fehlbildungen werden entweder qualitativ
(z. B. als überzählige Finger und Zehen, abnorm geformte Ohren usw.) oder
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quantitativ definiert (z. B. durch den Abstand der Augen oder die Stellung der
Ohren); sie haben nur kosmetische Konsequenzen oder erfordern therapeutische
Maßnahmen, z. B. Herzfehler oder Lippen-Kiefer-Gaumenspalte. Abzugren-
zen sind Deformitäten, die sekundär durch mechanisch bedingte Formabwei-
chungen normal entwickelter Organe entstehen, oder Disruptionen, für die eine
Störung im bisher normalen Entwicklungsverlauf verantwortlich ist. Als Dyspla-
sien bezeichnet man Veränderungen der feingeweblichen Struktur, sie kommen
ebenfalls im Rahmen bestimmter Syndrome vor.

Eine Kombination verschiedener Symptome kann dadurch entstehen, dass von
der Störung ein sogenanntes Entwicklungsfeld mit mehreren Strukturen betrof-
fen ist, wie bei den Neuralrohrdefekten, die zu Spina bifida und Hydrozephalus
sowie zu Lähmungen von Blasen-Darmfunktion und Beinmuskeln führen. Bei
Assoziationen ist eine Beeinträchtigung in der Frühentwicklung für mehrere
Symptome verantwortlich, für Sequenzen eine pathogenetische Abfolge von Ver-
änderungen als Kaskade von Sekundär- und Tertiärwirkungen aufgrund einer
bestimmten Ursache, z. B. mechanisch durch fehlendes Fruchtwasser.

Abzugrenzen von echten Syndromen ist ein zufälliges Zusammentreffen von
Symptomen (Zufallsyndromie). Auch abnorme familiäre Entwicklungsmuster
können bei einem Familienmitglied in besonderer Weise ausgebildet sein und
dann ein Syndrom vortäuschen.

Bei Fehlbildungs-Retardierungs-Syndromen beobachtet man neben der unter-
schiedlich stark ausgeprägten geistigen Behinderung (Intelligenzminderung nach
ICD-10) mehrere, mindestens zwei oder drei in ihrer Entstehung voneinander un-
abhängige Anomalien. Zusätzlich treten nicht selten auch sekundäre Störungen
auf als Folge von Deformierung (Verformung, z. B. durch abnorme Lage) oder
Deterioration bzw. Degeneration (vorzeitige Abbauprozesse, z. B. Demenz). Bei
der klinischen Untersuchung muss eine entsprechende Abgrenzung angestrebt
werden, um die Pathogenese und den Entwicklungsverlauf zu verstehen.

Als Ursache von Fehlbildungs-Retardierungs-Syndromen kommen vor allem ge-
netische Faktoren in Betracht. Genmutationen treten sporadisch auf oder wer-
den dominant, rezessiv bzw. geschlechtsgebunden vererbt. Bei den sogenannten
contiguous gene syndromes sind mehrere Gene betroffen, was eine meist ausge-
prägte Variabilität erklärt. Verschiedene Chromosomenanomalien führen ebenso
zu Fehlbildungs-Retardierungs-Syndromen wie schädigende exogene Faktoren
oder das Zusammenwirken von genetischen und umweltabhängigen Einflüssen
(multifaktorielle Bedingtheit). Nicht immer kann die Ursache genau angegeben
werden, sondern es ist nur zu vermuten, dass eine pränatale Störung verantwort-
lich sein dürfte. Abzugrenzen sind Behinderungen, die durch Komplikationen
während oder kurz nach der Geburt sowie im späteren Leben entstanden sind.
Im Sinn einer Noxenkette können sich verschiedene Ursachen miteinander kom-
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binieren, was bei der Analyse in Betracht zu ziehen, aber oft nur schwer zu bewei-
sen bzw. nach den Anteilen der einzelnen Einflüsse zu gewichten ist.

Die Identifikation von Syndromen aufgrund der Vorgeschichte und nach der
klinischen Untersuchung hilft dabei, gezielt nach verantwortlichen Ursachen zu
suchen. So ist fast immer eine zytogenetische und molekulargenetische Untersu-
chung angezeigt; bei entsprechendem klinischem Verdacht kann dann unmittel-
bar nach einer bestimmten Veränderung gesucht werden. Stoffwechselanalysen
werden vor allem dann notwendig, wenn es sich um fortschreitende Störungen
handelt. Durch magnetresonanztomographische Untersuchung und andere bild-
gebende Verfahren sind Veränderungen am Gehirn zu erfassen, die als struktu-
reller Ausdruck der geistigen Behinderung in Frage kommen, z. B. Anomalien
der Hirnwindungen oder der Anordnung von Nervenzellen in der grauen Sub-
stanz, Strukturveränderungen von Balken (Corpus callosum) oder Kleinhirn.

Ziel der Untersuchung ist immer, die Frage nach der Ätiologie und Pathogenese
einer Behinderung so klar als möglich zu beantworten. Dies kann für Eltern eine
wichtige Hilfe sein, um unberechtigte Schuldgefühle zu entkräften oder genaue
Auskunft über ein mögliches Wiederholungsrisiko bei weiteren Geschwistern zu
geben, aber auch um die Prognose bezüglich der weiteren Entwicklung genauer ab-
zuschätzen. Kann dem „Kausalitätsbedürfnis“ nicht entsprochen werden, ist diese
Ungewissheit oft Ursache von Zweifeln, Vorurteilen oder falschen Vermutungen.

Die Diagnose eines Syndroms und die Analyse seiner phänotypischen Ausprä-
gung im körperlichen wie im psychischen Bereich helfen dabei, die besonderen
Stärken und Schwächen des einzelnen Kindes recht zu verstehen. Zahlreiche
Studien, die bisher bei Kindern und Jugendlichen mit bestimmten genetischen
Syndromen durchgeführt wurden, bieten dazu die erforderlichen Grundlagen.
Für die individuelle Situation sind dann vielfach wichtige pädagogische Konse-
quenzen abzuleiten, wobei auch die oft stark ausgeprägte Variabilität der Sym-
ptome zu berücksichtigen ist. Mitunter muss gezielt nach bestimmten Organ-
störungen oder Krankheiten gesucht werden, wenn diese mit einer gewissen
Häufigkeit bei dem Syndrom auftreten; dies erleichtert eine frühe Erkennung
und die rasche Behandlung von Komplikationen: Eine präventive Maßnahme
verspricht  bei identifiziertem Risiko besonders wirksam zu sein.

In den letzten Jahren hat man sich bemüht, die bei genetischen Syndromen nicht
selten beobachteten Ähnlichkeiten in bestimmten Verhaltensäußerungen ge-
nauer zu erfassen und einen sogenannten Verhaltensphänotyp zu definieren.
Dabei muss allerdings berücksichtigt werden, dass bei der Entwicklung und
Ausprägung geistiger Fähigkeiten und psychischer Äußerungen neben gene-
tischen Faktoren immer auch Umwelteinflüsse und epigenetische Faktoren eine
wichtige Rolle spielen. Deshalb kann es schwierig, wenn nicht gar unmöglich
sein, genau festzulegen, welche Symptome als Ausdruck eines speziellen Ver-
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haltensphänotyps anzusehen sind, welche andererseits eher auf gewisse Um-
weltbedingungen zurückgeführt werden müssen. Eine bessere Kenntnis von den
molekulargenetisch fassbaren Zusammenhängen dürfte letztlich dabei helfen,
bestimmte Verhaltensweisen von Menschen mit geistiger Behinderung und ge-
netischen Syndromen genauer einzuschätzen und zu verstehen. Damit können
sich manche Hinweise für gezielte Interventionsmaßnahmen, also unmittelbar
wichtige pädagogische Konsequenzen für das einzelne Kind ergeben.

Die Diagnose von Syndromen fordert vom untersuchenden Arzt besondere
Kenntnisse und Erfahrungen. Vielfach ist nach der Anamnese und den kli-
nischen Befunden schon eine begründete Vermutung möglich, die dann durch
zusätzliche Untersuchungen zu bestätigen ist. Bei der Vielzahl und Vielfalt un-
terschiedlicher Erscheinungsformen sind aber der Kapazität des menschlichen
Gehirns bei der „Mustererkennung“ auch Grenzen gesetzt. Man erhält dann
Hilfe durch verschiedene Atlanten oder Datenbanken: Aufgrund der Symptom-
kombination ist vielfach eine Zuordnung möglich, es gibt auch Hinweise auf wei-
terführende Literatur, dies ist vor allem wichtig für die Prognose. Hilfreich sind
Anfragen beim „Kindernetzwerk“ (Hanauer Straße 8, 63739 Aschaffenburg),
das über eine umfangreiche Dokumentation zu den verschiedenen Störungen
verfügt (www.kindernetzwerk.de). Welche Herausforderung (genetische) Syn-
drome bei Menschen mit geistiger Behinderung auch im Hinblick auf die ver-
änderten demografischen Bedingungen darstellen, erweist die aktuelle Praxis
(Henderson 2004).
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Therapie und Förderung
bei Kindern mit (genetischen) Syndromen
und geistiger Behinderung
Auf die speziellen Probleme der Therapie und Förderung, die sich bei einzelnen
Syndromen ergeben, wird in den entsprechenden Kapiteln jeweils kurz einge-
gangen. Meist handelt es sich dabei um symptomatische Maßnahmen, die auf-
grund bestimmter körperlicher oder psychischer Störungen nötig sind; sie müs-
sen aber differenziert eingesetzt werden, auch um mögliche Komplikationen zu
bessern bzw. zu vermeiden, und sie sind im Allgemeinen ärztlich zu veranlassen,
zum Beispiel Operationen, Medikamente oder Hilfsmittel.

Da fast alle hier dargestellten Syndrome von einer Entwicklungsstörung beglei-
tet werden, sind immer auch Maßnahmen der Frühtherapie und Frühförderung
notwendig, sobald die Diagnose gestellt ist und Abweichungen in motorischen,
sprachlichen und kognitiven Fähigkeiten oder im emotional-affektiven und sozi-
alen Verhalten auffallen. Viele Erfahrungen der letzten Jahrzehnte haben gezeigt,
dass frühe Hilfen für behinderte oder von Behinderung bedrohte Kinder und für
ihre Familien die gegebenen Entwicklungsmöglichkeiten wirksam unterstützen.
In Längsschnittuntersuchungen bei sogenannten Risikokindern (z. B. Mannhei-
mer und Rostocker Studie) wird die Bedeutung psychosozialer Faktoren für die
Ausbildung verschiedener Funktionen herausgestellt, was auch Beobachtungen
bei Kindern mit Down-Syndrom bestätigen, bei denen Frühförderung die gege-
benen Möglichkeiten entfalten hilft und günstige Voraussetzungen dafür schafft,
vorhandene Stärken zu unterstützen, genetisch bedingte Schwächen zu kom-
pensieren, also zu einer bestmöglichen Integration, Teilhabe und Partizipation
beizutragen (siehe GurAlnicK 1997, leyendecKer 2008).

In diesem Zusammenhang spielen Beratung und Unterstützung der Familie, vor
allem der Eltern als der wesentlichen Beziehungspersonen des Kindes eine ganz
entscheidende Rolle. Man weiß heute, wie wichtig frühe Interaktionen sind, da-
mit sich Bindungsprozesse vollziehen können, welche Entwicklung und Bildung
der Persönlichkeit des Kindes prägen – sie haben nicht nur Auswirkungen im so-
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zialen Bereich, sondern ebenso auf biologische Funktionen (siehe AHnert 2008,
PeterMAnn et al. 2004).

Bei Kindern mit (genetischen) Syndromen wird der Entwicklungsverlauf natür-
lich von Genwirkungen, aber ganz wesentlich auch von Umwelteinflüssen be-
stimmt. Dieses enge Wechselspiel beginnt schon vor der Geburt und ist vor allem
in den ersten Lebensjahren deutlich zu beobachten – veränderte Verhaltensäu-
ßerungen des Kindes beeinflussen die Reaktionen der Eltern und umgekehrt;
oft ist nur schwer zu bestimmen, welchen Faktoren dabei die führende Rolle
zukommt. Längsschnittstudien haben jedenfalls immer wieder erwiesen, dass
psychosoziale Bedingungen für die Entwicklungsprognose bedeutsamer sind als
biologische Faktoren – obwohl diese gerade bei Kindern mit (genetischen) Syn-
dromen auch nicht vernachlässigt werden dürfen und gewisse Grenzen angeben.
Sie müssen bei der Diagnose beachtet und „ausgelotet“ werden.

Bei allen Bemühungen um Frühförderung ist immer ein wesentliches Ziel, die
Eigenaktivität des Kindes anzuregen, sein Selbstbewusstsein und Selbstwertge-
fühl zu stärken. Es müssen also Erfolgserlebnisse vermittelt werden, indem man
Stärken anspricht, Frustration und Misserfolg nach Möglichkeit verhindert, zu-
sätzliche Barrieren durch Umwelthindernisse beseitigt. Dazu gehört auch, dass
es den Eltern aufgrund einer einfühlsam-sachlichen Beratung gelingt, eine an
der Realität orientierte Einstellung dem Kind gegenüber zu erreichen, ihre Er-
wartungen und Hoffnungen entsprechend auszurichten.

Frühförderung ist heute ein unverzichtbarer Bestandteil im System unserer so-
zialen Hilfen (siehe SGB IX) – es wäre fatal, wenn dies bei Überlegungen zu
Einsparmaßnahmen nicht berücksichtigt würde. Einzelheiten zu den Grundla-
gen und zur Praxis der Frühförderung sind in verschiedenen Publikationen zu
finden (tHurMAir und nAGGl 2008; Weiss, neuHäuser und soHns 2004), es soll
deshalb hier nicht näher darauf eingegangen werden.

Die Notwendigkeit zu einer speziellen Frühtherapie kann sich aufgrund syn-
drombezogener Funktionsstörungen ergeben, zum Beispiel wegen epileptischer
Anfälle oder einer Beeinträchtigung der Sinnesfunktionen, auch infolge mög-
licher Komplikationen, die Maßnahmen der sekundären bzw. tertiären Prä-
vention erfordern, nicht zuletzt durch bestimmte Verhaltensauffälligkeiten, die
mitunter als Ausdruck eines Verhaltensphänotyps anzusehen sind. Die indivi-
duell erforderliche Therapie wird nach einer sorgfältigen, mehrdimensionalen
Diagnostik geplant, am besten im interdisziplinären Team, sie ist ärztlich zu
verordnen und regelmäßig zu kontrollieren. Dies gilt vor allem für die Substituti-
on von Hormonen oder Stoffwechselprodukten, bezüglich der medikamentösen
Anfallsbehandlung oder für den Einsatz von Psychopharmaka zur Beeinflus-
sung des Verhaltens (neuHäuser und steinHAusen 2003).
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Allgemein entwicklungsfördernde Therapie wird in verschiedenen Formen an-
geboten (Tabelle 1) – hier kann es für Eltern schwierig sein, die für das Kind am
besten geeignete Methode auszuwählen. Sie benötigen deshalb sachkundigen
Rat, um sich auf dem Markt der Möglichkeiten zu orientieren (siehe scHlAcK

1998; Bundesvereinigung Lebenshilfe 2004).

Therapiebereich Methode Bemerkungen

Physiotherapie Bobath* Krankengymnastik auf neurophysio-
logischer Grundlage (Lage- und
Haltungsreaktionen)

Vojta* kinesiologische Grundlage
(reflexveranlagte Fortbewegung)

Manualtherapie* unterschiedliche Verfahren
(Atlastherapie, Kozijavkin-Methode)

Petö* konduktive Förderung mit vielen
pädagogischen Elementen

Katona Neuro-Habilitation

Castillo-Morales orofaciale Regulationstherapie mit
spezieller Stimulation im Mundbereich

Mototherapie* basierend auf der psychomotorischen
Übungsbehandlung von Kiphard

Hippotherapie Krankengymnastik mit und auf
dem Pferd

Feldenkrais* psychotherapeutisch orientierte
Körperwahrnehmung

Ergotherapie Sensorische Inte- Bedeutung des vestibulär-
gration (Ayres)* kinästhetischen Systems

Affolter Zusammenhang zwischen
Perzeption und

Frostig* sprachlicher sowie motorischer
Entwicklung

Pörnbacher neuro-entwicklungsphysiologischer
Aufbau

Basale Stimulation Anregung durch Sinnesreize

Snoezelen angenehme stimulierende Sinnes-
reize

Logopädie Sprachbehandlung bei Sprech-und Sprachstörungen,
verschiedene Methoden

Unterstützte Kommunikationshilfen, Computer-
Kommunikation programme

Gestützte Einfluss des „Stützers“
Kommunikation

Therapie und Förderung
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Sinnesschulung Orthoptik Schielbehandlung, räumliches Sehen

Tomatis* Horchtherapie und andere Verfahren

Nyffenegger* Verbesserung des dichotischen Hörens

Medizinische Medikamente symptomatische Behandlung bei
Maßnahmen Anfällen, Spastik, Verhaltensauffällig-

keiten

Frischzellen Gefahr allergischer Reaktionen, Viren

Botulinum-Toxin* gezielt bei spastischen Lähmungen

Orthopädie Hilfsmittel individuell anpassen

Akupunktur* verschiedene Verfahren möglich

extrakorporale Stoß- Einfluss auf Muskeltonus und Durch-
wellenbehandlung blutung

Interferenzstrom- Beeinflussen von Stoffwechselvorgängen
Regulationstherapie

Andere Doman-Delacato* Patterning und andere Maßnahmen zur
Maßnahmen Beeinflussung von Entwicklungspro-

zessen

Edu-Kinesthetik* „Brain-Gym“ zur Beeinflussung von
Verschaltungen im Nervensystem

kraniosakrale Erspüren des Dura-Pulses, Regulation
Therapie durch manuelle Einwirkung

(osteopathisch)

* Für verschiedene Methoden sind Stellungnahmen von Fachgesellschaften verfüg-
bar, z. B. von der Gesellschaft für Neuropädiatrie (siehe Karch 2002).

Tabelle 1: Zusammenstellung von Therapiemethoden (ohne Anspruch auf Vollständig-
keit, geordnet nach heute üblichen Kriterien, ohne Bewertung) (aus Neuhäuser 2002)

Erprobt sind verschiedene Methoden der Physiotherapie (zum Beispiel nach Bo-
bath oder nach Vojta), der Ergotherapie (zum Bespiel nach Affolter, Ayres oder
Frostig), der Logopädie (Sprachheilbehandlung) oder der Mototherapie (psy-
chomotorische Übungsbehandlung nach Kiphard). Auch wenn die Studien, in
denen die Wirksamkeit dieser Verfahren geprüft wurde, einer strengen metho-
dischen Kritik meist nicht standhalten und damit die heute gültigen Kriterien der
„evidence-based-medicine“ nicht erfüllen (KArcH 2002), belegen doch vielfältige
Erfahrungen aus der Praxis, dass es sich um effiziente Methoden handelt, deren
theoretische Grundlagen dem heutigen Kenntnisstand des neurophysiologisch-
neuropsychologischen Wissens entsprechen (GscHWend 1998, HerscHKoWitz

2006). Dies ist vielfach bei den sogenannten alternativen Verfahren nicht der Fall,
die immer wieder mit unterschiedlich starker Akzentuierung angeboten werden
und deren theoretische Begründung meist als zumindest problematisch angese-
hen werden muss; einzelne positive Erfahrungen, die jeweils angeführt werden,
können auch wegen diagnostischer Zweifel meist nicht als Beleg ausreichen.
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Es ist aber verständlich und gut nachzuvollziehen, wenn Eltern eines entwick-
lungsgestörten oder behinderten Kindes alle Möglichkeiten der Hilfe ausschöp-
fen wollen und dann auch bei Einsatz solcher alternativen Verfahren keine Mü-
hen und Kosten scheuen. Es sollte stets versucht werden, sie dahingehend zu
beraten, dass sie ihre Entscheidungen fundiert treffen können (Tabelle 2) – nur
dann gelingt es, Enttäuschungen zu ersparen und finanzielle Opfer zu vermeiden.

• Indikation für eine bestimmte Maßnahme aufgrund der Diagnose, der psy-
chosozialen Situation und der Prognose;

• Wirkung der Maßnahme auf das Kind, auf seine Befindlichkeit;

• Belastung von Eltern, Geschwistern, Familie (physisch, psychisch, finanzi-
ell); zugrunde liegende Vorstellung, theoretische Begründung, Konzept der
Methode(z. B. welches Entwicklungsmodell liegt zugrunde?);

• Übertragbarkeit der Maßnahmen auf die Bewältigung von Alltagsproblemen;

• Persönlichkeit des Therapeuten bzw. der Therapeutin (Ideologie);

• Ziel der Maßnahmen und zeitliche Perspektive (realistische Erwartungen);
wichtig für das Kind: „Ich kann etwas, ich verändere durch mein Tun, ich
erziele Wirkung“;

• Vermitteln von Selbstwertgefühl und positivem Selbstbild; wichtig für die
Eltern: Partnerschaftliches Zusammenwirken mit den Fachleuten, Lebens-
qualität der Familie, Befriedigung von Grundbedürfnissen im Alltag.

Tabelle 2: Indikationsstellung für Therapie und Förderung unter Berücksichti-
gung von Erwartungen und Hoffnungen der Eltern – Entscheidungshilfen bei
der Auswahl von Verfahren bei Kindern mit Entwicklungsstörungen (nach ei-
ner Erklärung von Teilnehmenden der Fachtagung „Therapie und Förderung
im Kontext der Familie“ der Bundesvereinigung Lebenshilfe für Menschen mit
geistiger Behinderung, Berlin im Oktober 2000; aus Neuhäuser 2002). Dies soll
ein Prüfen von im Text genannten Aspekten erleichtern.

Heilung ist bei den mit (genetischen) Syndromen verbundenen Entwicklungs-
störungen im Allgemeinen nicht zu erreichen. Grenzen und Möglichkeiten ei-
ner Therapie und Förderung sind vielfach schon aufgrund der Diagnose und
Prognose bei Kenntnis der Ätiologie und Pathogenese anzugeben. Zu berück-
sichtigen ist allerdings trotzdem die Variabilität in verschiedenen Funktionsbe-
reichen, die sich ja in Auseinandersetzung mit der Umwelt entwickeln. Unter
Berücksichtigung gegebener Grenzen kann es durchaus möglich sein, gewisse
Veränderungen zu erzielen. Es ist dann aber meist schwierig, den durch eine
Maßnahme erreichten Effekt vom entwicklungsbedingten Wandel oder von um-
weltabhängigen Einwirkungen zu differenzieren.

Auch Fachleuten in der Frühförderung fällt es oft schwer, ausgewogene Infor-
mationen zu geben, die einerseits umfassend sind und dem Vorwurf begegnen,
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etwas nicht gewusst oder gar verschwiegen zu haben, die andererseits aber mit ih-
ren eigenen Vorstellungen bzw. professionellen Kenntnissen und mit Erwartungen
bzw. Hoffnungen der Eltern in Einklang zu bringen sind. Gewisse objektive Krite-
rien sind aus praktischen Erfahrungen und von Angaben in der Literatur abzulei-
ten (loHse-BuscH et al. 2001), subjektive Faktoren spielen aber auch eine wichtige
Rolle und dürften manchen Therapieerfolg erklären (neuHäuser 2002).

Im Trialog zwischen Kind, Eltern und Therapeuten bzw. Mitarbeiterinnen der
Frühförderung ist eine möglichst gute Verständigung anzustreben. Um indi-
zierte Maßnahmen zu beurteilen, sind Kriterien hilfreich, die sich am Befinden
des Kindes und an seinen Bedürfnissen, an den Beziehungen und Interaktionen
innerhalb der Familie und an Ratschlägen von Fachleuten orientieren. Vielfach
ist nur ein Kompromiss anzustreben, um unter Berücksichtigung von Nahzielen
jene Maßnahmen einzuleiten, die offensichtlich besonders dringlich sind.

In der praktischen Arbeit hat sich bewährt, vor Empfehlung einer Maßnahme zu
überlegen, ob diese dem Kind, seinen Eltern und Geschwistern zugemutet wer-
den kann, wie die physische, psychische und finanzielle Belastung einzuschät-
zen ist, welche Auswirkung sich im „System Familie“ ergeben dürfte. Wesent-
liches Kriterium muss sein, die Eigenaktivität des Kindes zu unterstützen, seine
Autonomie zu beachten und sein Selbstwertgefühl zu stärken. Dies ist nur zu
erreichen, wenn das Kind sich geborgen und angenommen fühlt, seine Grund-
bedürfnisse befriedigt werden. Dabei sind auch Angaben zu berücksichtigen, die
von Vertretern bestimmter Methoden übermittelt werden. Sie auf ihre wissen-
schaftliche Wertigkeit zu prüfen, kann schwierig sein, vor allem, wenn es keine
methodisch klaren Studien gibt.

Wesentliche Richtlinie bei der Beurteilung sollte also das Befinden des Kindes
sein, das sich auf die Interaktionen innerhalb der Familie gründet. Auch wenn
Therapie nicht immer „angenehm“ sein kann und gerade bei einem wenig ak-
tiven, antriebsarmen Kind bestimmte Stimulationen erforderlich sind, sollten
doch unbedingt Situationen vermieden werden, die Kind und Eltern in Erfolgs-
zwang bringen und sich nachteilig auf spontane Aktivitäten auswirken. Wird ein
bestimmtes Verfahren ausprobiert, weil es die Eltern so wünschen, ohne dass die
Fachleute eine begründete Indikation sehen, sollte man ohne Vorurteil gemein-
sam den Effekt beobachten und Veränderungen sorgfältig dokumentieren, aber
auch nachteiligen Wirkungen so bald als möglich begegnen. Das Spannungs-
feld zwischen subjektiven Erwartungen und Hoffnungen gegenüber Ergebnissen
objektiver Studien mit Wirksamkeitsnachweis wird sich nicht einfach auflösen
lassen, es kann aber dazu beitragen, tragfähige Kompromisse zu finden, die für
Kind und Familie Aktivität, Partizipation und Teilhabe, letztlich also eine echte
Inklusion erleichtern bzw. ermöglichen.
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