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Vorwort

»Anna ist immer so mude...« Die Erzieherin macht sich Sorgen. »Ist sie
krank? Guckt sie zu lang fern? « Ein halbes Jahr spater wird eine verzogerte
Entwicklung festgestellt, vielleicht wird Anna eine Schule fiir Lernbehin-
derte besuchen. Anna war vom Tagesablauf im Kindergarten einfach
uberfordert. Die Erzieherin denkt: »Schade, dass ich die Diagnose nicht
eher wusste. Was ist die Ursache? Wie kann ich Anna foérdern? Muss ich
mehr Pausen einlegen? Braucht Anna zusatzlich eine Therapie? «

Vielleicht ist die Diagnose beim Arzt aber auch eine beginnende Leuk-
imie, und Anna muss erst mal ins Krankenhaus. Sie kommt nach zwei
Monaten wieder, blass, ruhig, aber sehr gliicklich, alle wiederzusehen. Sie
spricht gar nicht iber ihre Krankheit. Umso mehr Fragen hat die Erzieherin:
»Ist Anna jetzt gesund? Wie belastbar ist sie? Darf sie alles mitmachen —
auch zum Schwimmen gehen? Wofur oder wogegen sind die Tabletten, die
sie mittags nehmen muss? Sie ist so still, soll ich versuchen, sie mehr zum
Mittelpunkt zu machen, oder soll ich sie lieber in Ruhe lassen?«

Sie kennen sicherlich auch eine kleine oder grofle Anna, einen Michael
oder eine Kristin — sie haben Asthma, eine Muskelerkrankung oder eine
Lernstorung, reden viel oder gar nicht dartiber, nehmen Medikamente oder
halten Diit und sind besonders frech oder ganz still. Sicher haben Sie sich
auch gefragt, ob und wie man die Eltern anspricht und den anderen Kindern
was erzihlt, und dann sind da noch tausend andere Fragen, die sich auftun:
vor, mit und nach der medizinischen Diagnose, besonders, wenn es sich
nicht nur um eine kurze Krankheit handelt. Diese tausend Fragen sind
Anlass fiir dieses Buch.

Die Fragen liefSen sich gruppieren, egal, ob der Gymnasiallehrer mit
Uberraschung feststellt, dass er einen Schiiler mit einer kiinstliche Niere vor
sich hat, ob ein bisher gesundes Grundschulkind an Diabetes erkrankt, ob
sich Padagogen gezielt auf die erweiterte Tatigkeit der »inklusiven Be-
treuung« vorbereiten oder ob sich eine Einrichtung einfach bewusst macht,
dass »Fritherkennung von Entwicklungsstorungen« eine wesentlich be-
gliickendere Aufgabe ist, als die Augen zuzumachen und dann ein Funftel
ihrer Zoglinge an der Schuleingangsuntersuchung scheitern zu sehen.

Die Fragengruppen wurden Grundlage dieses Buches, es will:

e Medizinische Diagnosen definieren, Krankheitsbegriffe fir Nichtmedi-
ziner verstandlich machen und mitsamt dem Vokabular erklaren.



Vorwort

e Storungsursachen, biologische Entwicklungsprobleme, Krankheitsbil-
der und Verlaufe darstellen.

o Alltagsrelevante Fragen behandeln: Wie belastbar ist das Kind? Was
muss beachtet werden? Gibt es Alarmzeichen oder Komplikationen und
wie wirkt sich die Storung auf die Gesamtentwicklung des Kindes aus?

e Medizinische Diagnostik und Therapien erkldren.

Und vor allem will das Buch antworten auf die Fragen:

e Wie geht es dem Kind? Wie fuhlt es sich? Welchen Einfluss haben
Krankheit, Storung, Behinderung auf sein Befinden, seine seelische
Entwicklung? Wie nimmt es sich selbst wahr? Ist sein Verhalten daraus
zu erkldren?

e Welche unmittelbaren Empfehlungen leiten sich daraus ab fir den
piadagogischen oder therapeutischen Alltag? Wo finde ich noch An-
sprechpartner, zusatzliche Information, Biicher?

In stets gleicher Gliederung finden Sie die haufigsten chronischen Krank-
heiten sowie typische angeborene und frithkindlich entstandene Entwick-
lungsstorungen beschrieben. Das notige Hintergrundwissen wird in Teil 1
und 2 dargelegt, etwa Ursachen und Entstehungsmechanismen von
Krankheiten und Entwicklungsstorungen. Teil 3 und 4 beschreiben medi-
zinische Diagnostik- und Therapieverfahren. Der letzte Teil geht ausfihr-
lich auf die Krankheitswahrnehmung und -verarbeitung von Kind und
Eltern ein.

Dieses Konzept entfernt sich von der Schulmedizin, ohne sie fallen zu
lassen, bezieht soziale, kulturelle, psychologische Erkenntnisse und pada-
gogische Erfahrungen mit ein und setzt sie in Bezug zu der Lebenswelt von
Kindern, die mit speziellen Problemen fertig werden mussen, egal ob Vor-
schul-, Grundschulalter oder Adoleszenz. Es ist ein Versuch, Anna und ihre
Situation »ganzheitlich« zu verstehen, so wie jeder Mensch verstanden
werden will — mit seinen Problemen, aber nicht nur anhand seiner Prob-
leme, wie Ursula Haupt sagt: »Das Kind definiert sich nicht durch seine
Krankheit, sondern durch seine Personlichkeit. «

Allerdings formen Krankheit, Schmerzen und Alltagserschwernisse wie
Therapien, Medikamente und die Reaktionen der Umwelt sehr wohl die
Personlichkeit mit. Besonders in den letzten Jahrzehnten fand das Thema
der Krankheitsverarbeitung zunehmend Interesse bei Arzten und Psycho-
logen, und Padagogen profitierten von den Erfahrungen in der Frithfor-
derung und der Inklusion entwicklungsgestorter, chronisch kranker und
behinderter Kinder in Kindergarten und Schulen. Parallel dazu blicken wir
auf Jahrzehnte intensiver Entwicklung verschiedener Therapieformen fur
Kinder sowie psychologischer und psychotherapeutischer Methoden, um
Kinder und Familie zu stiitzen und zu beraten.

Von wissenschaftlichen Erkenntnissen bis zu ihrer Umsetzung im Alltag
oder in Ausbildungsinhalte ist es schon immer ein weiter Weg gewesen. Hier
kann Thnen das Buch als Handreichung dienen, egal, ob Sie im Kinder-
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Vorwort

garten arbeiten, ob Sie ein Fachschulstudium absolvieren, Sonderpadago-
gik studieren oder Therapeutin werden. Komplexe Fragestellungen, wie sie
sich aus der Arbeit mit kindlicher Entwicklung ergeben, erfordern eine
offene Sichtweise, moglichst tiber den Tellerrand der jeweiligen eigenen
Ausbildungsrichtung hinaus, denn man kann ein Kind nicht in padagogi-
sche oder medizinische Scheiben schneiden. Daher ist interdisziplindre
Team-Arbeit zunehmend gefragt. Sie erfordert sowohl eine starke eigene
(berufliche) Identitit als auch die Bereitschaft, angestammte bzw. erlernte
Standpunkte zu verlassen — nicht aufzugeben —, um in offener Lernbereit-
schaft prozesshaft neue Erkenntnisse zu gewinnen. Es hat sich erwiesen,
dass diese Arbeitsweise sehr effektiv ist, dass »zwischen den Ritzen der
Systeme neue Wahrheiten quellen« (K. Wiederkehr), dass das Ergebnis
derartiger Zusammenarbeit immer mehr ist als nur die Summe seiner Teile.

Abschlielend danke ich allen, die mir bei diesem Werk geholfen haben.
Da diese Arbeit von meiner taglichen sozialpadiatrischen Tatigkeit nicht zu
trennen ist, kann ich nur wenige hervorheben: Frau U. Eisele, die mich als
Psychologin im damaligen Modellprojekt zur ersten Broschiire ermunterte;
meinem sozialpadiatrischen Lehrer Professor J. Pechstein; Professor Dr. H.
Reiser des Frankfurter Instituts fur Sonder- und Heilpadagogik fur eine
entsprechende Lehrtatigkeit; Frau Prof. E. Wilken, die mich zu diesem Buch
ermutigte. Zahlreiche Dialogpartner in Eltern-Selbsthilfegruppen haben
mir wertvolle Erfahrungsberichte geliefert.

SchlieSlich wire ohne die dufSerst konstruktive und geduldige Unter-
stitzung durch meinen Lektor im Kohlhammer Verlag, Herrn Dr. K.-P.
Burkarth, das Buch wohl nie fertig geworden; ihm gilt mein besonderer
Dank - sowie last not least meiner Familie, die auf so viele Abendessen mit
mir verzichtete.

Leipzig, im September 2003 Dr. Siegrun von Loh
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Vorwort zur 2. Auflage

Nach dem erfreulichen Ausverkauf der ersten Auflage, gab mir die erfor-
derliche Neuauflage Gelegenheit, den Text zu aktualisieren. Das war notig,
denn alle 5 bis 10 Jahre verdoppelt sich das Wissen in der Medizin.

Manches haben Sie bestimmt schon gelesen, etwa die rasante Entwick-
lung genetischer Forschung, die erkennen lisst, dass die Mehrzahl ange-
borener Entwicklungsstorungen genetisch verursacht ist. Fiir Eltern ist es
enorm entlastend, die Ursache der Entwicklungsstorung ihres Kindes zu
kennen.

Vielleicht haben Sie auch gelesen, dass medizinischer Fortschritt weit
mehr krebskranken Kinder zum Uberleben verhilft als noch vor 10 Jahren?
Das bedeutet allerdings auch, dass Sie mehr Kindern begegnen konnten, die
als »bedingt geheilt« im Schulalltag Thre besondere Aufmerksambkeit
brauchen...

Natiirlich wirkt sich nicht alles von dieser Wissensflut direkt auf den
arztlichen oder padagogischen Alltag aus.

Bei der Auswahl praxisrelevanter Erkenntnisse helfen im medizinischen
Bereich »Leitlinien« der Fachgesellschaften, etwa der Gesellschaft fiir
Kinderheilkunde oder fiir Epileptologie. Sie enthalten Handlungsanwei-
sungen fur bestimmte Themen, z.B. fiir »Wahrnehmungsstorungen«,
»Diabetesbehandlung« oder »medikamentose Behandlung von Entwick-
lungsstorungen«, und sind etwa 5 bis 10 Jahre lang giiltig. Manchmal geht
es dabei nur um neue Vokabeln, manchmal um voéllig neue Konzepte.

Die deutschen Leitlinien sind dabei eingebunden in europiische, oft
internationale Fassungen. Wenn Sie also — so wie ich — nicht immer froh sind
uber eine neue Wortwahl, wie etwa tiber das Wortungetum » Umschriebene
Entwicklungsstorung - UES«, Teil 6: Sie ist das Produkt redlichen Bemii-
hens deutscher, dsterreichischer und schweizer Kollegen, diese noch immer
schwer einzugrenzenden Hirnfunktionsstorungen genauer zu definieren, zu
»umschreiben«, und gilt nun erst einmal furs deutschsprachige Europa.

Die verdnderte Epilepsie-Einteilung wiederum entstand aufgrund neuer
Erkenntnisse durch die fortgeschrittene Bilddiagnostik des Gehirns und ist
nun international gultig.

SchlieSlich ist der Begriff »Krankheit« selbst in die Diskussion gekom-
men, sieche Teil 2: Dem Konzept »krank« als Gegensatz zu »gesund« wird
der Begriff »Gesundheitsstorung« gegeniibergestellt, der Ubergéinge von
gesund zu krank beinhaltet. Gerade chronisch kranke Kinder kennen diese
Fluktuationen (»mal besser, mal schlechter«) sehr gut; und Kinder mit
Entwicklungsstorungen fihlen sich oft tiberhaupt nicht »krank«. Das

13



Vorwort zur 2. Auflage

wissen wir zwar schon, aber in unserer Sprache fand sich das noch nicht
wieder. Deshalb wurde in dieser Auflage auch aus der »Krankheitswahr-
nehmung« die »Selbstwahrnehmung des Kindes«.

Nach dem Kinder-und Jugendgesundheitssurvey KIGGS (2007) sind
seelische und soziale Probleme zunehmend Ursache fur eingeschrankte
Kindergesundheit. Das fordert zu interdisziplindrer Zusammenarbeit auf,
zu der auch das Vokabular der »ICF« (WHO) ermuntert. Diese begrii-
Benswerten Konzepte ganzheitlicher Erfassung kindlicher Gesundheit und
Entwicklung sind — wie das Konzept »Inklusion« — noch sehr unter-
schiedlich weit akzeptiert und realisiert.

Dieses Buch ist ein ergidnzender Text zu all diesen Entwicklungen, denn
sein Konzept ist unveriandert die ganzheitliche Erfassung des Kindes von
seiner biologisch-medizinischen Verfassung her bis zu seinen seelischen,
sozialen und alltagspraktischen Aspekten wie Belastbarkeit und Selbst-
wahrnehmung (Befinden und Verhalten). Es soll Thnen — wie bisher — helfen,
Kinder mit verschiedensten Entwicklungs- und Gesundheitsstorungen in
Kindergarten, Schule und Therapie zu verstehen und zu begleiten.

Und bleiben Sie gelassen, es kann sein, dass Sie noch lange Zeit bei Thren
Gespriachen mit Arzten und Psychologen die alten Vokabeln héoren;
Hauptsache, Sie verstehen einander!

Zu guter Letzt: Das Buch entstand nicht nur am Schreibtisch. Zahlreiche
Gespriache — auch aufSerhalb des Berufsalltags — mit betroffenen Kindern
und Eltern, mit Kindergartenerziehern und Lehrern, mit Kollegen, The-
rapeuten, Psychologen, Sozial- und Heilpadagogen haben mir dabei ge-
holfen, den Text alltagsnah zu gestalten. Ihnen allen herzlichen Dank!

Machern bei Leipzig im Sommer 2017 Siegrun von Loh
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Teil 1: Biologische Grundlagen von
Wachstum und Entwicklung






1 Die ersten Jahre — eine besonders
wichtige Zeit

Bei Geburt bringt das Menschenkind bereits Millionen Jahre menschlicher
Entwicklung mit, beispielsweise die Anlage zum aufrechten Gang oder das
Bedurfnis, sich sprachlich mitzuteilen. Aus jiingerer Erbfolge erinnern Sie
sich an Familienmerkmale wie die Nase des Vaters, die Intelligenz der
Mutter — leider auch manchmal deren erbliche Krankheiten oder Lernsto-
rungen.

Auf diese genetischen Faktoren wirken unmittelbare Einflussfaktoren
aus der Schwangerschaft: die mutterliche Gesundheit, die soziookonomi-
sche und seelische Lage der Familie. Trotz grofSer Fortschritte in der
vorgeburtlichen Diagnostik bleiben die meisten Entwicklungsbedingungen
des Kindes im Mutterleib auch heute noch im Dunklen, bis das Kind selbst
das Licht der Welt erblickt.

Erst nach dem risikoreichen Ereignis »auf Leben und Tod« von Mutter
und Kind, der Geburt, zeigt sich, zumindest dufserlich: Ist das Kind gesund?
Ist »alles dran«? Ob alles drin ist, besonders im Gehirn, wissen wir, bis auf
Ausnahmen, auch dann noch nicht: Wird es alle Bluten seiner mitgebrach-
ten Fahigkeiten entfalten konnen oder nur einige und gerade die, die es sich
selbst wiinscht? Das hangt in starkem Mafse auch von seinen dufSeren
Lebensumstianden ab, die wir alle mitgestalten.

In grafischer Vereinfachung zeigt der »Entwicklungsbaum« (s. Abb.1,
S.18) auf der linken Seite biologische und gesundheitliche, rechts sozio-
kulturelle Einfliisse, deren intensivster und erster die Familie des Kindes ist —
im Guten wie im Schlechten. Der Baum illustriert auch die bio-psycho-
soziale Komplexitdt kindlicher Entwicklung, denn alle diese Einfliisse
verflechten sich wihrend der kindlichen Entwicklung untrennbar mitein-
ander zu einem komplexen Gewebe und beeinflussen einander. Gute oder
schmerzhafte Erfahrungen werden spiter wie korperliche oder seelische
Knoten oder Narben zu spiiren sein. Andere verschwinden oder bleiben im
Unbewussten verborgen, dennoch zeitlebens unser Handeln mitbestim-
mend.

1. Merksatz: In der frithen Kindheitsentwicklung sind alle Funktionen
biologisch miteinander verbunden und voneinander abhangig.

Eine gerade Linie zwischen einem bestimmten Ereignis und einer Bliite des
»Entwicklungsbaums« gibt es sehr selten, denn unzihlige Faktoren wirken
auf den kindlichen Organismus ein, der selbst in hochster Geschwindigkeit
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Teil 1: Biologische Grundlagen von Wachstum und Entwicklung

Die Komplexitat kindli-
cher Entwicklung
erfordert interdiszipli-
nare Zusammenarbeit
von Fachleuten, die ihr
Spezialwissen zu einer
ganzheitlichen Sicht
kindlicher Entwicklung
zusammenzuflugen.

Abb. 1:
Entwicklungsbedin-
gungen des Kindes

wachst und sich verandert. Wihrend der Erwachsene einzelne Funktionen
wie Denken, Bewegung und Emotion weitgehend unabhingig voneinander
aktivieren, bremsen oder fordern kann, ist es eine biologische Besonderheit
des Kleinkindes, dass alle Funktionen noch miteinander verbunden sind.
Beispielsweise gerat beim Baby der ganze Korper in Bewegung, wenn es sich
freut. Leider konnen sich deshalb Storungen auch komplex auf die gesamte
Entwicklung auswirken.

Berufliche Erfullung

Sozio-6konomische Fami'lienmill'ep korperl.+ seelische
Verhéltnisse .~"'Genetisches Gesundheit
4 der Mutter

Potenzial

Kindliche Entwicklungsbedingungen
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1 Die ersten Jahre — eine besonders wichtige Zeit

2. Merksatz: Das Gehirn wichst am schnellsten in den ersten 3 Lebens-
jahren

Bei Geburt besteht das menschliche Gehirn schon aus mehr als 100
Milliarden Zellen. Es wichst dann sehr schnell: Am Ende des 3. Le-
bensjahres hat es bereits 80 % des Erwachsenen-Volumens erreicht. Aber
nicht die Hirnzellen (= Neuronen) vermehren sich, sondern es sind ihre
Verzweigungen (Dendriten), die enorme Netzwerke untereinander durch
Aussprossung bilden und sich in ca. 100 Billionen Schaltstellen (Synap-
sen) verkniipfen. Dieses Netz funktioniert in komplexen Regelkreisen, die
lange Zeit variabel bleiben, um stets neue Eindricke verarbeiten zu
konnen.

Dendriten sprossen immer dann aus, wenn das Hirn Informationen aus
der AufSen- und Innenwelt des Sauglings als Nervenimpulse erhdlt und sie in
den ihnen genetisch zugedachten Zentren eintreffen: Um einen Seheindruck
zu verwerten, wird dieser beispielsweise im Sehzentrum, aber auch im
Zentrum fiir Personengedichtnis verarbeitet. Bei wiederholter Benutzung
dieser »Leitung« werden aus Einzeleindriicken bleibende Erinnerungsbil-
der, die sich — z. B. als das stets wiederkehrende Gesicht der Mutter — durch
Dendriten und Synapsen biologisch fixieren. Nervenaussprossungen, die
nicht weiter genutzt werden, verschwinden wieder.

3. Merksatz: Die biologische Fixierung von Lerneindriicken ist einzig-
artig fuir die frithe Kindheit

Die Zahl der Nerven-Aussprossungen im Gehirn ist abhdngig von der Zahl
der Impulse, die im Gehirn ankommen. Dadurch ist die Gehirnentwicklung
von Mensch zu Mensch verschieden, wobei natiirlich das menschliche Ge-
hirn in der Grundausstattung bei jedem gleich ist. In der Computersprache
konnte man das anatomische Geriist mit »Hardware« beschreiben, die va-
riablen Lernmoglichkeiten und ihre Vernetzungswerke mit »Software«.

4. Merksatz: In frither Kindheit zeigt die Hirnentwicklung umweltab-
héangige Variabilitat, d. h. »Plastizitit«.

Die umweltabhingige Variabilitat des Hirnwachstums nennt man »Plas-
tizitit«. Sie birgt Gutes wie Schlechtes. Wenig Informationszufuhr ldsst
wenig sprossen: Hirn und Kopfumfang bleiben klein, die Hirnleistung
bleibt begrenzt. Zu wenig Information erhalten Kinder, die in psychoso-
zialen Problemsituationen »vernachlassigt« aufwachsen, etwa

e durch iiberforderte oder minderjahrige allein erziehende Miitter,
e in anhaltender Familiendisharmonie,
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Teil 1: Biologische Grundlagen von Wachstum und Entwicklung

Abb. 2:
Schnell zunehmende
Vernetzung der Ner-
venzellen im Gehirn

e mit depressiven, abgelenkten Eltern in Situationen wie Armut, Arbeits-
losigkeit, in Krisen wie Katastrophen, Krieg,

e in langen Krankenhausaufenthalten und

e als Frihgeburt in Inkubatoren (Maschinen statt Mutterleib).

3 Monate

Entwicklungsrisiken durch mangelnde Zuwendung konnen aber innerhalb
der ersten Lebensjahre gerade aufgrund der biologischen Plastizitit durch
gezielte Stimulation und Zuwendung nachweislich auch wieder ausgegli-
chen (kompensiert) werden. Dieses Aufholen ist nur in den ersten 3—4
Lebensjahren moglich!

Auch therapeutisch wird Plastizitdt genutzt: Hirnzellen kénnen durch
gezielte Stimulation zu kompensierender Aktivitdt angeregt werden. Viele
Therapiearten, besonders »auf neurophysiologischer Grundlage«, wie
Bobath, Vojta oder Basale Stimulation, nutzen diese Fihigkeit seit 30-40
Jahren.

Aber: Viel hilft nicht einfach viel! Die richtige Anregung muss in der
richtigen Qualitdt zur richtigen Zeit kommen: Das Gehirn muss entwick-
lungsmafSig in der Lage sein, die Anregung verarbeiten zu konnen.

20



1 Die ersten Jahre — eine besonders wichtige Zeit

5. Merksatz: Jede Funktion hat eine optimale Zeit hochster biologi-
scher Lernfihigkeit, die »Sensible Phase«, auch »Lernfenster« genannt.
Nutzen Sie diese forderpadagogisch und therapeutisch!

Jahre

Bewegung
Emotionen
Raumliches Sehen
Muttersprache

Zweitsprache

Rechnen

Geburt

Diese Phasen gehen vorbei und kommen nicht wieder. Je spater ein For-
derangebot in Bezug auf die sensible Phase einsetzt, desto weniger effektiv
und desto zeit- und kostenaufwandiger wird es verlaufen, von den seeli-
schen Folgestorungen (Storungsbewusstsein bei Kind und Familie, soziale
Stigmatisierung) ganz zu schweigen.

Plastizitiat, umweltabhingige Hirnentwicklung, sensible Phasen sind der
wissenschaftliche Boden, auf dem die Mafsnahmen von Fritherkennung,
Frithforderung, Frihtherapie und frither sozialer Integration wachsen.

Sie konnen nicht ohne den Hauptfaktor frithkindlicher Entwicklung
wirksam werden, der das Medium jedes Lernens und jeder Stimulation ist:
die liebvolle zwischenmenschliche Beziehung. Liebe und Zuwendung 6ff-
nen die emotionale Lernbereitschaft.

6. Merksatz: Gefiihle bestimmen die Architektur des Gehirns.

Ohne Liebe blockiert Angst die Neuronenaussprossungen und verursacht
korperlich-seelische Schiden, das sog. Deprivationssyndrom, das schon
nach mehrwochigem Krankenhausaufenthalt auftreten kann, falls die
Eltern nicht beim Kind bleiben konnen und die Kinder dauernde Verlust-
angst erleiden. Daher sind Kinder auch Hauptleidenstriager in Belastungs-
situationen wie Krieg, Katastrophen und innerfamilidrer Gewalt. Liebe-
volle Interaktion kann sich nur in konstanter Beziehung entwickeln!

So stehen in der kindlichen Entwicklung biologisch-genetische Voraus-
setzungen und Umweltanregung in standiger Wechselwirkung. Wann je-
weils was dominiert, ldsst sich nicht prazise nachweisen. Der amerikanische
Kinderneurologe Harry T. Chugani sagte dazu: » Wir kénnen wenig daran
dndern, was vor der Geburt passierte, aber wir konnen stark beeinflussen,
was danach geschiebt. «
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Abb. 3:

Beispiele fur sensible
Phasen, in denen diese
Fahigkeiten besonders
leicht erworben wer-
den (Graphik mod.

n. L. Wagner).

Vokabeln

Deprivation:
Entbehrung
Deprivationssyndrom:
leiblich-seelischer Ent-
wicklungsrtickstand
durch Zuwendungs-
mangel, fehlendes Ge-
borgenheitsgefihl



2 Wachstum und Differenzierung

Die Entwicklung des menschlichen Organismus beruht auf zwei biologi-
schen Vorgiangen: Wachstum durch Zellvermebrung und Entfaltung
verschiedener Zellfunktionen (Differenzierung).

Zellvermehrung

Wachstum geschieht nicht durch Vergrofserung einzelner Zellen, sondern
durch Vermehrung ihrer Zahl: Eine Maus hat beispielsweise nicht kleinere
Zellen als ein Elefant, sondern weniger. Fir den Korper jedes Lebewesens
ist die Anzahl seiner Zellen genetisch festgelegt. Die Zellvermehrung, die
nach der Befruchtung einsetzt, verlauft dieser »inneren genetischen Uhr«
gehorchend. Die Umwelt, beim Menschenkind zunichst der Mutterleib,
muss allerdings die Grundbedingungen zum Gedeihen, ndmlich einen ge-
schiitzten Keimort und Nahrung, bereitstellen.

Der Korper besitzt verschiedene Steuerungszentren, die dafur sorgen,
dass der genetische Auftrag auch ausgefithrt wird. Mittels Botenstoffen,
z.B. Hormonen, regulieren sie die chemischen Vorginge, die Erndhrung
und den Energiebetrieb der Zellen und garantieren damit ihr Wachstum.
Die Gesamtheit aller chemischen Vorgidnge nennt man den »Stoffwechsel «
des Korpers.

Der Stoffwechsel benotigt bestimmte Rohstoffe, z. B. Nahrungsmittel
oder Sauerstoff, um den Wachstumsauftrag erfiillen zu konnen (vgl. Kapitel
»Stoffwechselstorungen«).

Wachstumsstorungen beruhen hauptsichlich auf vier Storungsmechanis-
men:

1. genetische Storung,

2. hormonelle Storung,

3. Mangel an Rohstoffen,

4. Einwirkung durch duflere Schiadigung, z.B. durch krankmachende
Faktoren.

Wachstumsstorungen konnen einzelne Zellen, einzelne Organe, Organ-
systeme oder den ganzen Korper betreffen.
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2 Wachstum und Differenzierung

Differenzierung

bedeutet die nach einem erblichen Muster angelegte Entwicklung zu einer
typischen Form und spezialisierten Funktion. Auch das Potenzial zur
Differenzierung ist bei jeder Art genetisch festgelegt: So vermag der
menschliche Korper etwa 300 verschiedene Zelltypen zu entwickeln. Zu
Beginn der Embryonalzeit sind die Korperzellen eine kurze Zeit lang noch
»pluripotent«, d. h. sie konnen durch entsprechende Umweltbeeinflussung
verschiedene Entwicklungsrichtungen nehmen. Diese Besonderheit be-
schiftigt gegenwirtig die »Stammzellforschung« in der Hoffnung, pluri-
potente (Stamm-) Zellen fir » Organreparaturen« nutzen zu konnen. Nach
wenigen Zellteilungen setzt dann aber die funktionsspezifische Differen-
zierung ein, und eine Herzzelle bleibt beispielsweise eine Herzzelle und
passt nicht mehr in den groflen Zeh.

Ein Teil der menschlichen Zellen differenziert sich allein gemaf$ des ihnen
innewohnenden genetischen Bauplans aus. Andere Zellen benotigen zur
vollen Entfaltung ihres Entwicklungspotenzials zusitzlich einen » AnstofS«
durch die Nachbarschaft oder durch die Auflenwelt: Darmzellen etwa
produzieren Verdauungssifte erst nach Kontakt mit entsprechenden
Nahrungsmitteln, Hirnzellen entwickeln ihre Denkfahigkeit erst durch
Aufnahme von Information iiber die Sinnesorgane. Ohne diese Arbeits-
aufgaben (Stimulation) bleiben diese Organe relativ primitiv und undiffe-
renziert, sie konnen sogar verkiimmern.

Storungen der Differenzierung konnen jederzeit wihrend der kindlichen
Entwicklung durch unterschiedlichste Einwirkungen — wie unter Wachs-
tumsstorungen beschrieben — verursacht werden. Die Folge ist eine
verzogerte, veranderte (manchmal verminderte, manchmal tiberschiefSen-
de) oder gestorte kranke Organfunktion.

Wachstum und Differenzierung

sind nicht in gleichem MafSe moglich. Je hoher differenziert ein Organ ist,
desto mehr verlieren seine Zellen die Moglichkeit zur Vermehrung. Die
Haut, die in den duflersten Zellschichten ein ziemlich undifferenziertes
Organ ist, kann sich an der Oberfliche stindig durch Abschilfern und
Zellwachstum erneuern. Alle Hirnzellen hingegen »leben« nur einmal: eine
zerstorte Hirnzelle bleibt verloren.

Es gibt aber die Moglichkeit, dass sich benachbarte Hirnzellen neu
vernetzen und in dieser Zusammenarbeit die verlorene oder gestorte Zelle
in ihrer Funktion »ersetzen«. Mehr dartber im Kapitel » Besonderheiten
friibkindlicher Entwicklung«.
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3 Besonderheiten frithkindlicher
Entwicklung

Wihrend der frithkindlichen Entwicklung verandern sich Korper, Intellekt
und Personlichkeit fast von Tag zu Tag. Storeinflisse treffen beim Kind
daher auf sehr unterschiedliche Verhiltnisse. Thre Auswirkungen sind
dementsprechend variabel, je nachdem, in welchem Entwicklungsalter sich
Korper, Psyche oder Intellekt befinden.

Wegen ihrer besonderen hohen Entwicklungsintensitit und -geschwin-
digkeit fasst man die ersten Lebensjahre als »frithkindliche Zeit« zusam-
men, eine recht grobe Orientierung, vergleicht man das neu geborene Kind
mit einem 2-Jdhrigen. Gemeinsam ist beiden, dass die meisten Entwick-
lungsprozesse noch nicht abgeschlossen sind und deshalb jede Storung die
weitere Entwicklung mitbeeinflussen konnte. Es gibt einige biologische
Besonderheiten, die typisch sind fur »die frihen Jahre«:

Besondere Anfalligkeit

Je junger ein Organismus ist, desto storanfilliger ist er, da die eigene
Korperabwehr erst im Entstehen ist.

Besondere Heilungsfahigkeit

Durch die fiir Wachstum und Entwicklung besonders grofSe Bereitschaft zur
Zellvermehrung und Differenzierung heilen viele Storungen und Krank-
heiten schneller und besser als beim Erwachsenen.

Auswirkungen vorgeburtlicher Stérung

Je frither eine Storung den kindlichen Organismus trifft, desto vielfdltiger
und variabler sind die Auswirkungen, denn es werden nicht nur die au-
genblicklich vorhandenen Zellen, sondern auch das noch in ihnen
schlummernde Entwicklungs- und Differenzierungspotenzial getroffen.
Dies gilt besonders fur die vorgeburtliche Zeit (Embryonalzeit). Wie Ab-
bildung 4 zeigt, entstehen

o Storungen des Wachstumspotenzials besonders zu Zeiten der frithen
Zellteilungsphasen (1.-3. Embryonal-Monat), sodass etwa GliedmafSen
nicht ausgebildet werden (wie es beispielsweise durch Contergan
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3 Besonderheiten frihkindlicher Entwicklung

geschah) oder Korperteile nicht zusammenwachsen, was Spaltbildungen
zur Folge hat, etwa des Riickenmarkskanals (siehe Kapitel Spina bifida)
oder die Lippen-Kiefer-Gaumenspalte.

o Storungen des Differenzierungspotenzials bedeutet, dass die Zell- oder
Organfunktion »primitiv« bleibt. Falls Gehirnzellen betroffen sind,
konnen sie Umweltreize nicht aufgaben- und altersentsprechend ver-
arbeiten. Der Zelle sieht diese Funktionsstorung von aufSen oft nicht an,
sodass Bilddiagnostik vom Gehirn »normale« Bilder zeigen kann.

o Vorgeburtliche Storungen des psychischen Potenzials des Kindes sind
sowohl neurobiologisch wie entwicklungspsychologisch in den letzten
Jahrzehnten intensiv beforscht worden: Thre Ergebnisse zeigen tiberein-
stimmend, dass Bewusstsein und Erinnerungsvermogen betreffs emo-
tionalen Wohl- oder Miss-Empfindens sehr frih entstehen und die
Ausgestaltung der vorgeburtlichen Hirnstruktur hinsichtlich der Per-
sonlicheitsbildung mitbeeinflussen (» Abb. 4).

Zur Bedeutung friihkindlicher Storeinfliisse

Die Wissenschaft hat sich in den letzten 40 Jahren sehr eingehend mit den
vorgeburtlichen Entwicklungsbedingungen und ihren Risiken und Sto-
rungen beschiftigt. Zundchst wurden grofSe Tabellen mit so genannten
»Risikofaktoren« zusammengestellt, dann die spitere Entwicklung der
Kinder verfolgt und daraus verschiedene Schliisse gezogen:

e FEine Schwangerschaft und Geburt eines Kindes obne Risikofaktoren
gibt es nicht.

e FEs ist nicht moglich, eine gerade Linie von einem bestimmten Risiko-
faktor zu einem typischen spiteren Storungsbild zu ziehen, einzelne
Risikofaktoren sollen daher nicht tiberbewertet werden.

e Entwicklung ist ein multifaktorielles Geschehen. Man kann nie alle
Faktoren erfassen oder gar kontrollieren.

e Dennoch sollte man sich darum bemiihen, dem Kind schon vor der
Geburt bestmogliche Entwicklungsmoglichkeiten zu schaffen. Unglins-
tige Entwicklungsbedingungen fiir ein Kind sind immer ein Risiko fur
mogliche Entwicklungsstorungen.

e Die vorgeburtliche Entwicklung ist eingebettet in das korperliche,
seelische und soziale Wohlergehen der Mutter in ihrem sozialen Umfeld.

e Fir Mutter und Kind gilt zu jedem Zeitpunkt, dass im Falle einer Er-
krankung oder einer Entwicklungsstorung moglichst fruhe Hilfe die
besten Chancen fur eine Besserung mit sich bringt.
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Teil 1: Biologische Grundlagen von Wachstum und Entwicklung

Abb. 4:
Vorgeburtliche Risiko-
faktoren und einige
ihrer Auswirkungen

RISIKOFAKTOREN
SCHADIGUNGSMOGLICHKEIT

Miitterliche Probleme:
Geburtshindernisse: Korper-
bau, Hormonschwache,
Wehenschwache, Stoffwe-
chselstérung

MOGLICHE
FOLGEN

GEBURT
9. Monat

Anpassungsstérungen der
Organe, Folge von Geburts-
verletzungen

Kindliche Probleme:

Falsche Geburtslage, Unterge-
wicht, Atemschwierigkeiten,
Gelbsucht

Friihgeburt durch:
Infektionen,

manche Medikamente,
mutterliche Diabetes,
mutterliche Herz- und
Kreislaufprobleme,
Stress,

psychosoziale Probleme

onat

30 - 50% aller Behinderungen
entstehen perinatal, insbe-
sondere Hirnschadigungen

8. M
7. Monat
6. M

onat

5. Monat

H

Roételnvirus, Alkohol,
viele Medikamente, Hormon-
stérung, Hormongaben

3. Monat
onat_|

dk

Monat

Die meisten chemischen
Stoffe: Medikamente, Drogen
Nikotin;

Hormonstdérungen

Stoérung der Einnistung des

befruchteten Eis, z.B. durch

Hormonmangel oder anato-
mische Probleme

Einnistung
1. Woche

Krankheit/Gesundheit der
Eltern, besonders der Mutter.
Soziale Verhaltnisse, psy-
chische Einstellung zum Kind

T

Hirnstérungen durch Sauer-
stoffmangel bei unreifer At-
mung; haufig Hirnblutungen,
Infektionsgefahr, Entwick-
lungsstérungen

Wachstumsstérungen des
ganzen Kindes, Funktions-
storungen der Organe, die
jetzt fertig ausgebildet sind.

Nur das Gehirn ist weiterhin
in Entwicklung und besonders
storanfallig

Mot }------

Kleinere Fehlbildungen, da
Organe schon weiter ausge-
reift sind

GroBe Fehlbildungen, da

die Organe noch nicht fertig
ausgebildet sind: Fehlen von
GliedmaBen, groBe Spaltbild-
ungen.

Spontane Fehlgeburt bei
Einnistungsstérungen

Chromosomenstérung z.B.
M-Down, in der ersten Zell-
teilungsphase nach der
Befruchtung

...begleiten die gesamte
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4 Krankheit, Kranksein,
Entwicklungsstérung und Behinderung

Was ist »Krankheit«?

Krankheit ist ein medizinischer Begriff und bezeichnet Storungen korper-
licher oder geistig-seelischer Funktionen. Ein Krankheitsname, etwa »die
Masern, fasst eine definierte Gruppe von Krankheitszeichen (Symptome)
zusammen, die fur diese Storung in dieser Kombination typisch sind - hier
u. a. die Art der roten Punktchen, der Fieberverlauf. Mit eingeschlossen sind
definierte

e Storungsursachen (Atiologie)

e Krankheitsentstehung- und Entwicklung (Pathogenese)

e Struktur- und Funktionsveranderungen, einschliefSlich Labor- und
Rontgenbefunden (Pathologie)

e Verlauf und Krankheitsfolgen (Prognose).

Im 4drztlichen Alltag regeln diese Basisbegriffe das Vorgehen bei der Frage,
welche Krankheit gerade vorliegt und wie sie zu behandeln ist.

Soziale Einflussfaktoren

Das o.g. Konzept passt zu voriibergehenden »akuten« korperlichen,
biologisch verursachten Krankheiten. Und wir Krankenversicherte verges-
sen manchmal, dass auch bei den Masern die sozialen Begleitumstande den
Krankheitsverlauf und das Befinden (= Leiden) des Kindes beeinflussen:
Wer pflegt das Kind wie? Wer bringt ihm die Hausaufgaben wihrend der
versiumten Schulstunden? Wird es hiufig genug zum Arzt gebracht, um
Komplikationen, wie bleibende Horstorungen, zu verhindern? Wer kiim-
mert sich um seine Angste und Schmerzen?

Diese Faktoren beeinflussen den Schweregrad, Dauer, Komplikationen
und Heilungsverlauf der Erkrankung.

Weitere Definitionen von Krankheit

o Im Arbeits- und im Versicherungsrecht werden diejenigen Personen als
»krank« bezeichnet, die pflegebediirftig sind und deren Zustand Ar-
beitsunfihigkeit zur Folge haben kann.

o Im Rentenversicherungsrecht bedeutet »Krankheit« eingeschrinkte
Erwerbsfahigkeit.
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Gegenstand der
Medizin als Heilkunde
sind Krankheiten, nicht
Gesundheit.

akut = bis 14 Tage
dauernd

Die Kinder- und Saug-
lingssterblichkeit ist in
sozial schwachen Fami-
lien doppelt so hoch
wie in der obersten
Sozialschicht.



Teil 1: Biologische Grundlagen von Wachstum und Entwicklung

Chronisch von grie-
chisch chronos = Zeit;
die Krankheit braucht

Zeit

Was ist »Chronische Krankheit«?

Chronisch heifdt: Die Krankheit entwickelt sich langsam, besteht mindes-
tens schon 6 Wochen,

e verliuft schleichend,
e dauert an, oft lebenslang,
e ist meist unheilbar.

Typisch ist ein phasenhafter Verlauf mit besseren und schlechteren Zeiten,
manchmal krisenhafter Zuspitzung. Die Behandlung umfasst:

Forder- und TherapiemafSnahmen,

Vorsorge vor Komplikationen, Begleit- und Folgeerkrankungen,
Heilung oder Rehabilitation,

Pflege.

Korperliche Storungen beeintrichtigen die seelische Befindlichkeit: Kinder
mit chronischen Krankbeiten wie Asthma leiden fast doppelt so hiufig wie
korperlich gesunde Kinder an psychischen Storungen wie Angst- und
Depression.

Die Betreuung chronisch kranker Kinder erfordert daher eine enge
interdisziplindre Zusammenarbeit der medizinischen, padagogischen und
psychosozialen Fachkrifte, die Hand in Hand mit den Eltern, ihren
Selbsthilfegruppen und Forderkreisen arbeiten sollten.

Die Zahl chronisch kranker Kinder hat sich in den letzten 25 Jahren
verdoppelt. Pro Jahr befinden sich 1,5 Millionen Kinder in Deutschland
mit chronischen Krankheiten in Krankenhdusern. Hinzu kommen mehr
und mehr Kinder, die aufgrund medizinischer Fortschritte vormals tod-
liche Krankheiten uberleben, etwa Leukdmie, oder durch Transplanta-
tionen neue Lebensabschnitte geniefSen. Diese Kinder gehen in Kinder-
garten und Schulen, sobald es ihnen moglich ist und Sie sie willkommen

heifden.

Was ist »Kranksein«?

Kranksein entspricht einem personlichen (subjektiven) Krankheitsgefuhl,
dem Befinden. Etwa 50 % der Patienten der Allgemeinirzte in Deutsch-
land fithlen sich krank, leiden beispielsweise an Schlaf-, Ess- und Kon-
zentrationsstorungen, Kopfschmerzen oder depressiven Gefihlen ohne
nachweisbare korperliche Storungen, aber auch ohne psychiatrisch krank
zu sein.

Kranksein ist in Entstehung und Art kulturabhingig: »Stress« z. B. ist in
manchen Kulturen anerkannt krankmachend, anderswo tiberhaupt nicht
bekannt. In anderen Kulturen hingegen wirken spirituelle Einflusse, z.B.
»der bose Blick«, krankmachend und leiten entsprechende Therapie ein.
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4 Krankheit, Kranksein, Entwicklungsstérung und Behinderung

Ein Kranksein begleitet viele Krankheiten, Entwicklungsstorungen und
Behinderungen, wobei das Ausmaf der personlichen Beeintrachtigung
unabhingig vom objektiven Grad der Storung, ihrem Schweregrad ist.
Das liegt an der individuellen Ausstattung der kindlichen Personlich-
keit mit ihrer jeweiligen seelischen Widerstandskraft (Resilienz) sowie
am psychosozialen Umfeld mit seinen Schutz- und Unterstiitzungs-
moglichkeiten und Werten. Deshalb ist in diesem Buch bei jeder
Krankheit und Entwicklungsstorung unter dem Abschnitt »Selbstwahr-
nehmung« das Erleben und Empfinden des Kindes mitberticksichtigt
worden.

Was ist eine »Entwicklungsstorung«?

Die Entwicklung eines Kindes geht stetig, manchmal unmerklich, dann
wieder mit grofSen Schritten voran. Bei den meisten Kindern laufen diese
Vorginge wie von allein ab, solange die Grundbedingungen, wie etwa
Essen, Schlafen und liebevolle Zuwendung, vorhanden sind. Innerhalb
dieses Prozesses gibt es einige Zeitmarken, die allgemein bekannt sind,
etwa, wann das Kind laufen oder »Mama« sagen soll. » Zur rechten Zeit«
sagen wir dazu, dem Gefiihl nach. Das kann natiirlich trigen und ist ins-
gesamt sehr ungenau. So kann der Kinderarzt plotzlich feststellen: Hier ist
leider etwas nicht in Ordnung, das Kind hat eine

o Entwicklungsauffilligkeit oder -abweichung, und meint damit, das
Kind erreicht bestimmte Funktionen, etwa das Sprechen oder Laufen,
nicht zu dem normalen Zeitpunkt wie andere Kinder. »Normal«
umfasst hier eine Zeitspanne, innerhalb welcher 90 % — 95 % aller
gleichaltrigen Kinder diese Fihigkeit erreicht haben. Abweichungen
davon sind noch kein Grund zur Panik — aber zur Aufmerksamkeit!
Der Arzt muss jetzt schauen, ob es einen Grund fiir diese Auffallig-
keit gibt. Findet er keine Krankheit oder Storung, handelt es sich
wahrscheinlich um eine Variante der Entwicklung, und die nachste
Entwicklungsuntersuchung nach etwa '/, Jahr kann abgewartet
werden.

Bleibt das Kind weiterhin entwicklungsauffillig, mussen fachirztliche
Untersuchungen klaren, ob die Entwicklung des Kind verzdgert oder
gestort oder beides ist.

o Entwicklungsverzogerung (»Retardierung«) bezieht sich auf die Ge-
schwindigkeit der Entwicklung: Sie ist zu langsam — entweder einzelne
Fahigkeiten betreffend oder das ganze Kind. Bei dieser Diagnose geht der
Kinderarzt davon aus, dass die Verzogerung mit geeigneter Forderung
oder Therapie aufholbar ist, besonders wenn sie friihzeitig entdeckt und
betreut wird. Immer muss regelmifSig nachuntersucht werden, wie sich
das Kind weiter entwickelt.
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