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»Schriften zur Kérperbehindertenpidagogik« — Vorwort

Unsere gegenwirtige gesellschaftliche, sozial- und bildungspolitische Situation stellt

sich als au8erordentlich facetten- und spannungsreich dar:

e In vielen gesellschaftlichen Bereichen wird tiber die selbstbestimmte Teilhabe
behinderter Menschen offensiv diskutiert und werden deren rechtliche Moglich-
keiten abgesichert. Gleichzeitig aber werden biirokratische Hindernisse fiir die
eigene Lebensgestaltung aufgebaut und das alledgliche Leben der Familien mit ei-
nem behinderten Kind oder des behinderten Menschen immer wieder erschwert.

» Integration im Bildungsbereich wird gefordert und erméglicht, vor allem aber
als Aufgabe der Angehérigen und der unterstiitzenden Dienste gesehen, nicht
aber als Anliegen des allgemeinen Schulwesens, welches sich grundlegend auf die
Erméglichung qualifizierter Bildungsprozesse fiir alle Schiiler besinnen miisste.

 Medizinische Entwicklungen sichern das Uberleben von frith geborenen Men-
schen, unterstiitzen die Angehorigen und erméglichen Optimierungen des
menschlichen Lebens. Andererseits konnen heute schon kleinere kérperliche
Beeintrichtigungen von Kindern frithzeitig im Mutterleib erkannt werden, was
nicht selten zu Abtreibungen fiihre.

» Unsere gesellschaftlichen Strukeuren legen nahe, die eigenen individuellen Be-
dingungen leistungskonform und flexibel zu organisieren. Die Entscheidung fiir
ein Kind mit einer Beeintrichtigung oder fiir ein Leben mit einer chronischen
Erkrankung erfordern deshalb hiufig eine Hinterfragung oder Abkehr von die-
sen Offentlich nur wenig hinterfragten Leitprinzipien.

Eine Gesellschaft aber,

o die akzeptiert, dass alle Menschen unterstiitzende Bezichungen benétigen, um
sich zu entwickeln,

o die anerkennt, dass jeder in unterschiedlichen Lebensphasen zeitweilig, linger
oder auch dauerhaft abhingig ist bzw. sein kann,

wird deshalb immer wieder neu ihre Grundlagen, Entscheidungen und Strukeuren

hinterfragen und diskutieren miissen.

Aufgabe der Korperbehindertenpidagogik bzw. einer Pidagogik, die sich mit der
Lebens- und Bildungssituation kérper- und mehrfachbehinderter sowie chronisch
kranker Menschen und ihrer Angehérigen beschiftigt, ist es, Entwicklungs- und
Bildungsprozesse zu ermdoglichen, abzusichern und diese so zu begleiten, dass ein
selbstbestimmtes Leben in der Gesellschaft méglich wird. Ebenso aber, die zu Be-
ginn benannten Entwicklungen kritisch zu begleiten. Diesen Auftrigen kommt sie
vor allem durch wissenschaftliche Forschungen nach, die kritisch die gesellschaftli-
chen oder auch selbstkritisch die eigenen Grundlagen sowie z. B. die Entwicklung
der Strukturen institutionalisierter Kérperbehindertenpadagogik untersuchen und
reflektieren. Innerhalb des Faches sind in den letzten zwei Jahrzehnten zahlreiche
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Texte publiziert worden, die in Form von Monografien und Herausgeberbinden die
Diskussion innerhalb der Fachoffentlichkeit weitergefithrt haben und Studierenden
ermoglichten, sich auf eine Titigkeit als Korperbehindertenpidagogin differenziert
und qualifiziert vorzubereiten. Die Buchreihe »Schriften zur Koérperbehindertenpi-
dagogik« will ein neues Forum eroffnen, in dem der Diskurs auch in den zahlreichen
weiteren Handlungsfeldern und Forschungsgebieten, die einleitend angesprochen
wurden, vertieft gefithrt werden kann. Sie erméglicht die Publizierung von im Rah-
men von Qualifizierungsprozessen erstellten wissenschaftlichen Arbeiten und stellt
ein Angebot zur Veréffentlichung von Forschungs- oder auch Tagungsberichten dar.

In diesem Sinne wiinschen sich die Herausgeber eine breite Diskussion der
»Schriften zur Kérperbehindertenpidagogik« innerhalb der Fachéffentlichkeit, aber
auch durch Eltern und vor allem durch kérper- und mehrfachbehinderte Menschen
selbst.

Wiirzburg

Die Herausgeber
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Vorwort

In der Kérperbehindertenpidagogik wird der Hydrocephalus (HC) bis heute tiberwie-
gend als eine Begleitstérung der Behinderungsform Spina Bifida betrachtet. Die Hal-
bierung der Zahl von Kindern mit Spina Bifida in den letzten 30 Jahren auf der einen
Seite (vgl. Bergeest, Boenisch, Daut 2011, 56) sowie die Zunahme an Kindern mit
dem sogenannten isolierten HC, der sich ohne eine Spina Bifida entwickelt und vor
allem bei (sehr) frithgeborenen Kindern auftritt, erfordern einen neuen Blick auf das
Phinomen Hydrocephalus. Nicht jeder HC wird friihzeitig erkannt oder muss gleich
mit einem Shunt-System versorgt werden. Sowohl die Behandlungsformen als auch
die Auswirkungen des HC auf die Kinder und Jugendlichen sind vielfiltig. Riickmel-
dungen aus der Schulpraxis sowie von Eltern betroffener Kinder verweisen auf diver-
se Lern- und Konzentrationsprobleme, die auf ein diskontinuierliches Lernverhalten
schliefen lassen. Jedoch sind bisher weder psychologische noch padagogische Konzep-
te zur Férderung des Lernverhaltens dieser Kinder existent, die sowohl die Allgemeine
als auch die Forderschule besuchen.

Vor diesem Hintergrund behandelt die vorliegende Forschungsarbeit von Antje
Blume-Werry eine Thematik, die sich aus einer praxisrelevanten Problemlage ent-
wickelt hat und eine zunehmende Bedeutung in der Lehrerbildung einnimmt. Im
Sinne einer thematischen Einfiithrung skizziert die Einleicung (Kap. 1) die Problemla-
gen der Eltern mit ihren von HC betroffenen Kindern, stellt interessante Ergebnisse
aus einer Studie von Haupt (2007) dar und erldutert kurz das Vorgehen in der vor-
gelegten empirischen Untersuchung. Kap. 2 fithrt in die medizinischen Grundlagen
des kindlichen HC ein, d. h. in die Ursachen, Formen, Privalenz, Diagnostik, me-
dizinischen Behandlungsformen sowie Shuntkomplikationen. Kap. 3 ist durch eine
umfangreiche Analyse des internationalen Forschungsstandes zum Einfluss des HC
auf die Entwicklung des betroffenen Kindes, insbesondere des Lern- und Sprachver-
haltens, gekennzeichnet. Antje Blume-Werry ist es eindrucksvoll gelungen, aus 121
tiberwiegend internationalen Studien zum Hydrocephalus die Kernproblematik im
Lernverhalten herauszuarbeiten, mégliche Ursachen zu thematisieren, diese Studien
zu systematisieren und deren vielfiltige Ergebnisse in tibersichtlicher Form darzustel-
len. Die besondere Herausforderung in der Analyse dieser Studien lag in der Tat-
sache, dass es sich iiberwiegend um medizinische Studien handelt. »Uber méogliche
psychosoziale Entwicklungsverliufe, tiber Identititsentwicklungen und Bewiltigungs-
strategien der betroffenen Jugendlichen, iiber die Familiensituation oder — wie hier
verfolgt — iiber neuropsychologische Folgen des frithkindlichen Hydrocephalus fin-
det sich in Relation zu den medizinischen Fragen nur wenig Literatur. Das offenbar
geringe Forschungsinteresse der Psychologie und Sonderpidagogik in Deutschland
beziiglich des frithkindlichen Hydrocephalus ist tiberraschend, steht dem doch die
relativ grofie Zahl betroffener Kinder mit all ihren Schul- und Leistungsproblemen
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und der elterliche — und auch der kindliche — Leidensdruck gegeniiber« (43). Die
Autorin unterscheidet in der Darstellung ihrer Ergebnisse in Ubersichtsarbeiten (Re-
views), Studien mit hohen Fallzahlen, reprisentative Untersuchungen und Studien
mit Erkenntnissen aus der Hirnforschung. Diese wiederum analysiert sie nach einzel-
nen Entwicklungsbereichen und -auffilligkeiten sowie nach der Atiologie des HC, die
besonderen Einfluss auf die kognitive Entwicklung zu haben scheint (HC nach Hirn-
blutung, HC nach Infektion, HC bei Spina Bifida, HC mit anderen kongenitalen
Malformationen). In pidagogisch sehr wertvoller Weise gelingt es Antje Blume-Werry,
in einer sehr umfangreichen, komplexen und dennoch nachvollziehbaren Darstellung
die verschiedenen Einflussfaktoren aus den Studien systematisch aufzuarbeiten und
darzustellen. Dem Umfang an Literaturbeziigen in der komplexen Darstellung der
internationalen Studien zum Hydrocephalus ist geschuldet, dass in diesem Kapitel
die ungewdhnliche Zitationsweise tiber Zahlenangaben in eckigen Klammern erfolgt.
Damit wurde ein Weg gewihlt, den Text trotz umfangreicher Quellenbeziige dennoch
lesbar zu gestalten.

Der empirische Teil (Kap. 4, 5, 7, 8) gliedert sich in eine qualitative Vorstudie und
eine quantitative Hauptuntersuchung. Zunichst wird in Kap. 4 das Forschungsde-
sign beschrieben. Die langjihrige Erfahrung der Autorin in der Beratung von Eltern
begiinstigt dabei die Durchfiihrung der Interviews mit Eltern betroffener HC-Kinder
zu deren Lernverhalten. Die mit Hilfe der qualitativen Inhaltsanalyse extrahierten
Kategorien werden in einer Synopse mit den Ergebnissen aus den internationalen
Studien verglichen, um auf dieser breiten Basis an Erkenntnissen einen quantitativen
Fragebogen zu entwickeln, der an die Eltern betroffener Kinder gerichtet ist. Die Au-
torin formuliert hierzu, dass es das Ziel dieser Untersuchung ist, »das Spektrum des
Lernverhaltens der erfassten Kinder systematisiert und nachvollziehbar darzustellen.
Aus diesem Material sollen die wesentlichen inhaltlichen Dimensionen ihres Lern-
verhaltens herausgearbeitet werden, priziser gesagt der elterlichen Wahrnehmung des
kindlichen Lernverhaltens« (147).

Bereits die Ergebnisse dieser Vorstudie zeigen eine beeindruckende Vielfalt, Qualitit
und Reflexivitit der Eltern bzgl. der Einschitzungen des Lernverhaltens ihrer Kinder.
So kann mit Hilfe der Inhaltsanalyse bereits jetzt in spezifische Lernauffilligkeiten
von Kindern mit isoliertem HC und von Kindern mit der Doppelbehinderung Spina
Bifida und HC unterschieden werden. Ferner konnen die Kategorien Aufmerksam-
keit und Konzentration, kognitive Verarbeitungsgeschwindigkeit, Gedichtnis, visuell-
riumliche Fihigkeiten, schulische Fertigkeiten, Sprachverstindnis und Sprechen, hé-
here kognitive Funktionen, Antrieb, Motivation und Kreativitit, Sozialverhalten und
Selbstvertrauen sowie Stressempfinden und Leistungsschwankungen gebildet werden.
Diese Kategorien werden mit weiteren Unterpunketen ausdifferenziert und sind durch
vielfiltige Zitate belegt. Die Inhalte der qualitativen Analyse bestitigen nicht nur zum
grofen Teil die Forschungsergebnisse der internationalen Studien, sondern gehen da-
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riiber noch hinaus und verweisen auf weitere kritische Aspekte im Lernverhalten der
betroffenen Kinder. Damit ist der Autorin eine hervorragende Analyse gelungen.

Im folgenden Untersuchungsteil werden die visuell-riumlichen Fihigkeiten der
Kinder mit HC untersucht. Dieser Entwicklungsbereich scheint — vor dem Hinter-
grund der bisherigen Studien — bei den betroffenen Kindern in besonderer Weise be-
eintrichtigt zu sein. Die Autorin begriindet die Auswahl zusitzlich mit der Tatsache,
dass es in diesem Bereich ein deutliches Forschungsdefizit gibt und gleichzeitig der
visuell-riumliche Entwicklungsbereich zentral ist fir die Bewiltigung der schulischen
Anforderungen. Lernleistungen und Schulerfolg sind in besonderer Weise abhingig
von den visuell-riumlichen Kompetenzen der Kinder. Raumlich-konstruktive Leis-
tungen sind Bestandteil vieler komplexer Handlungsabliufe im Alltag; Storungen
solcher Teilleistungen verursachen erhebliche Alltagsprobleme wie beim Lesen eines
Plans, beim Paket packen, beim Ankleiden etc. (vgl. Kerkhoff 2000, 429).

Die Autorin fithrt zunichst in die neuropsychologische Komplexitit der visuell-
riumlichen Wahrnehmung ein (Kap. 6). Die vorliegende Darstellung verweist auf
einen in der Pidagogik bisher véllig unzureichend erfassten Entwicklungsbereich mit
weitreichenden Konsequenzen fiir das alltigliche Lernen. Bereits mit der Analyse der
vier Dimensionen der visuell-riumlichen Kompetenz (riumlich-perzeptive Leistung,
riumlich-kognitive Leistung, riumlich-konstruktive Leistung, riumlich-topographi-
sche Leistung) und ihren Beziigen zur Praxis ist der vorliegenden Arbeit von Antje
Blume-Werry ein deutlicher Erkenntnisgewinn fiir die alltdigliche pidagogische Arbeit
zuzuschreiben.

Mit der anschlieenden quantitativen Studie werden drei zentrale Forschungsfra-
gen verfolgt: a) Nehmen Eltern Lernschwichen bei ihren Kindern mit HC wahr?
b) Unterscheiden sich die Kinder mit den von Eltern wahrgenommenen Lernschwi-
chen aufgrund der Atiologie des kindlichen HC? Und ¢) Unterscheiden sich die
Forderschiiler/-innen von den Regelschiilern/-innen in den von Eltern wahrgenom-
menen Lernschwierigkeiten? Diese Fragen sollen mit zwei Untersuchungsabliufen
beantwortet werden. Zum einen werden die Eltern mit einem Fragebogen um ihre
Einschitzung zum Lernverhalten ihres Kindes mit HC befragt. Der Fragebogen um-
fasst neben den Sozialdaten weitere 67 Fragen zu méglichen Alltagsproblemen. Die
detaillierten Kenntnisse und Kategorien aus der Vorstudie erméglichen eine an kon-
kreten Problemen der Kinder orientierte Befragung der Eltern.

Im zweiten Teil der quantitativen Studie wurden die betreffenden Kinder mit HC
mit zwei Testverfahren zur visuell-riumlichen Wahrnehmung untersucht. Zum einen
wurde der Untertest »Dreiecke« aus der Kaufman-Assessment Battery (K-ABC) und
zum zweiten der Abzeichentest fiir Kinder (ATK) ausgewihlt und nachvollziehbar be-
griindet. Beide Analyseverfahren und Ergebnisdarstellungen bestechen durch Klarheit,
Griindlichkeit und Prizision. Die hier vorgelegten Ergebnisse sind ein Meilenstein im
Verstindnis des Lernverhaltens von Kindern mit HC unterschiedlicher Genese.
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Auf dieser Grundlage entwickelt Antje Blume-Werry abschlieflend einen Diagnose-
leitfaden, der Eltern wie Pidagogen erste Hinweise auf eine beginnende visuell-rium-
liche Entwicklungsstorung bietet und ggf. zu einer weiteren und friihzeitigen Diffe-
rentialdiagnostik mit Tests zur Erfassung der visuell-riumlichen Wahrnehmungskom-
petenz anregt.

Die vorgelegte Forschungsarbeit stellt die unterschiedlichen Formen des HC dar, ana-
lysiert und beschreibt in anschaulicher Weise die typischen Erscheinungsbilder diskon-
tinuierlichen Lernverhaltens und deren mégliche Ursachen bei Kindern mit HC. Die
differenzierte Analyse der riumlich-konstruktiven Wahrnehmung(sbeeintrichtigung)
fithrt zu einer erhéhten Sensibilitit und einer pidagogischen Kompetenzerweiterung
im Umgang mit der nicht immer offenkundigen Problemlage der betroffenen Kinder.
Dadurch wird den Pidagogen/-innen an Allgemeinen, an inklusiven und an Férder-
schulen ecine gezielte Lernférderung ermoglicht. Moge diese Studie dazu beitragen,
dass in Zukunft mehr und mehr Kinder und Jugendliche mit cerebral bedingten
Lernschwierigkeiten in ihrem Lernverhalten verstanden und entsprechend unterstiitze
werden.

Jens Boenisch
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1.1 Vorbemerkung

Wissenschaftlicher Fortschritt in Sonderpidagogik und Psychologie und gesellschafts-
politische Entwicklung in der Rehabilitation wiren ohne die Energie und den Einsatz
von Eltern der Kinder mit Behinderung nicht denkbar. Sie waren und sind die trei-
bende Kraft vieler wissenschaftlicher und gesellschaftspolitischer Prozesse. So haben
Eltern die Beschulung und spiter die integrative Beschulung ihrer Kinder mit Behin-
derung eingefordert; Eltern verlangten Forderung und Therapie und fertigten Hilfs-
mittel. Es war der Vater (John Holter) eines Kindes mit einem Hydrocephalus, der
gemeinsam mit einem Arzt (Eugene B. Spitz) 1956 in den USA den ersten Shunt zur
Ableitung des Hirnwassers entwickelte. Und es waren Eltern von Kindern mit einem
Hydrocephalus, die diese Studie initiierten, und ohne die Unterstiitzung der Stiftung
der ASBH (Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus) wire diese Arbeit

nicht méglich gewesen.

1.2 Spannungsfeld Schule

Kindheit hat sich in vielfacher Hinsicht in den vergangenen Jahrzehnten gewandelt.
Ein Aspekt ist, dass Kindern mehr Aufmerksamkeit entgegengebracht wird, sie stirker
geférdert werden und Eltern sich vermehrt fiir die Belange und Rechte ihrer Kin-
der ecinsetzen. Auch Eltern von Kindern mit Behinderung 15sen sich aus der Rolle,
dankbar und unkritisch die Empfehlungen von Arzten, Therapeuten und Pidago-
gen entgegenzunchmen. Sie treten zunehmend selbstbewusst gegeniiber Institutionen
auf, hinterfragen Meinungen und Maf$nahmen und fordern, dass ihr Kind in seiner
Individualitdt, mit allen seinen Méglichkeiten und allen seinen Einschrinkungen, er-
kannt, verstanden und geférdert wird (Fischer 2007, 138). Zu einem ganz besonderen
Spannungsfeld hat sich hierbei die Schule entwickelt. Hier klaffen die Erwartungen
der Eltern von Kindern mit Behinderung und die von ihnen wahrgenommene Reali-
tit weit auseinander.

Unter Einbeziehung des Aspektes, dass gerade von Eltern der Kinder mit Behinde-
rung Innovationen ausgehen, ergibt sich beinahe zwangsliufig, dass die ASBH sich als
Solidargemeinschaft und Interessenvertretung betroffener Eltern fiir Lésungswege aus
diesem Spannungsfeld einsetzt.

So wurde an Jens Boenisch von der Universitit zu Koln die Bitte herangetragen,
zu den Lernschwierigkeiten der Kinder mit Hydrocephalus zu forschen, woraus sich
diese Arbeit entwickelte. Dass letztlich mir die konkrete Umsetzung des Forschungs-
projekts angetragen wurde, wurde — auch von Seiten der Eltern — mit meiner iiber
zwanzigjihrigen Erfahrung und der daraus resultierenden differenzierten Kenntnis der
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Lebenssituation der Familien begriindet. Es bestand beim Elternverein das Vertrauen,
dass die von Eltern geschilderten Lernschwierigkeiten der Kinder aus ihrer Perspektive
aufgegriffen und verfolgt werden.

1.3 Problemstellung

Die in den Gesprichen iiber den Forschungswunsch der ASBH genannten Probleme

und Schwierigkeiten der Kinder mit dem schulischen Lernen decken sich mit eigenen

beruflichen Erfahrungen (Blume-Werry 1996 & 2000). Demnach berichten viele El-
tern, dass ihre Kinder mit Hydrocephalus hiufig dadurch auffallen, dass sie

e ihre Konzentration nur kurz aufrecht halten kénnten,

o leicht ablenkbar seien und ihre Aufmerksamkeit nur einer Sache widmen koénn-
ten,

»  wenig belastbar seien, leicht ermiideten und vermehrt Ruhephasen briuchten,

o schr empfindlich auf Stress reagieren wiirden, sich schnell iiberfordert fithlten und
dann besonders schlecht lernen wiirden,

+ langsamer reagieren und arbeiten wiirden als andere Kinder,

 cin schlechtes Gedichtnis in Alltag und Schule hitten, aber in Teilbereichen sehr
gute Merkleistungen zeigen und sich sehr gut an biographische Ereignisse erin-
nern wiirden,

» in der Schule vor allem Schwierigkeiten im Rechnen, bei Mengen und in der
Geometrie hitten,

»  Schwierigkeiten in der Orientierung hitten (sowohl im Topographischen als auch
beim Lesen von Grundrissen und Stadtplinen),

» manchmal unter auffilligen Leiscungsschwankungen leiden wiirden,

»  Schwierigkeiten zeigen wiirden, sich bei der Erledigung von Schul- und Alltags-
aufgaben selbst eine Strukeur zu geben. Sie wiissten oft nicht, wie sie es anfangen
sollten und was sie wofiir brauchten, insbesondere bei einem eigenen Haushalt,

» dass es manchen Kindern nicht geldnge, Zeitvorstellungen zu entwickeln,

» manche iiber auffallend wenig Kreativitit zu verfiigen scheinen,

» und einige Kinder Gehértes leichter zu behalten scheinen als Gesehenes/Gelese-
nes.

Die Erfahrungen tber Lernschwierigkeiten und schulische Férderung bei Kindern

mit Hydrocephalus wurden in Deutschland 2007 durch eine Elternbefragung erho-

ben (Haupt 2007): Von den 121 befragten Eltern, die ein Kind mit einem isolierten

Hydrocephalus haben, berichten 77% tiber Konzentrationsstérungen, 72% iiber eine

Verlangsamung (braucht mehr Zeit zum Arbeiten) und ca. 70% schen Schwierigkei-

ten in bestimmten Unterrichtsfichern, wobei bei dieser Zahl bewusst die Kinder mit

schwerer Mehrfachbehinderung nicht enthalten sind. Problemfach ist bei ungefihr
der Hilfte der Kinder die Mathematik, gefolgt von Lesen/Rechtschreiben und Auf-
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satz. Und manche Eltern nannten auch Schwierigkeiten der Kinder in der Orien-
tierung, eingeschrinkte Merkfihigkeit ihrer Kinder sowie schnelle Ermiidung oder
schwankende Leistungsfihigkeit (Haupt 2007, 21).

Zusammenfassend ergab die Elternbefragung, dass im Durchschnitt zwar 73% der
Eltern >eher zufrieden< mit der Schule sind, aber diese Zahl resultiert vor allem aus der
hohen Zufriedenheit der Eltern mit der Sonderschule (81%). Eltern, deren Kinder
eine Regelschule besuchen, sind nur zu 65% >eher zufrieden«. Und 70 der 121 befrag-
ten Eltern wiinschen sich Verbesserungen der schulischen Situation.

Dies spiegelt sich auch in den erlebten Belastungen wider:

»40% aller befragten Eltern erleben sich durch die Schule als besonders belastet. Das erfor-

derliche tigliche und personliche Engagement fiir den Lernerfolg der Kinder kostet Eltern
viel Kraft« (Haupt 2007, 21).

Wenn Eltern im Beratungsalltag bei der ASBH einige dieser Schwierigkeiten ihrer
Kinder schilderten und um Rat fragten, ist schon die Aussage, dass aus Erfahrung viele
der Kinder mit einem Hydrocephalus diese Probleme haben, eine deutliche psychi-
sche Entlastung fiir die Eltern. Eine wissenschaftliche Untersuchung oder eine wissen-
schaftlich fundierte Informationsschrift fiir Lehrer fehlen.

Die psychische Entlastung entsteht, weil Auffilligkeiten des Kindes nicht mehr dem
individuellen Versagen des Kindes angelastet werden, sondern als Begleiterscheinung
des Hydrocephalus gesehen werden und auch weil die Schuldzuweisungen an die El-
tern sich als haltlos erweisen. Denn zum Spannungsfeld Schule gehort aus Elternsiche,
dass bei Lern- oder Verhaltensschwierigkeiten des Kindes von Lehrern oft kurzschliis-
sige Erklarungen, die die Ursache des Fehlverhaltens bei den Eltern sehen, vorgebracht
werden (ist konzentrationsschwach, weil es zu viel fernsieht« oder »Handschrift wird
zu Hause zu wenig geiibt« oder »Ordnung muss sich bessern<). Auf solche Schuldzu-
weisungen reagieren Eltern sensibel und sind verunsichert.

Das Bediirfnis der Eltern, die besonderen Belange und Bedarfe ihrer Kinder beziig-
lich ihres Lernens und der Bewiltigung ihres Schulalltages zu erkennen, beschiftigt
nicht nur die Eltern von Kindern mit einem Hydrocephalus in Deutschland. So ist
auch die englische »Association of Spina Bifida and Hydrocephalusc (ASBAH) an die
Universitit Southampton mit einem vergleichbaren Anliegen herangetreten. Hierbei
handelt es sich um ein gréfleres Forschungsprojekt, bei dem iiber fiinfhundert Fa-
milien schriftlich befragt und betroffene Kinder und Jugendliche aufwendig getestet
wurden. Das Forschungsprojekt ist noch nicht verdffentliche, aber der Autorin liegt
eine unverdffentlichte gekiirzte Version ihrer Ergebnisse aus dem Jahr 2003 vor.

»The research team were commissioned to undertake this work because of an concern

within ASBAH that children and adolescents with Spina Bifida and Hydrocephalus had

unrecognized needs in relation to their behavioural and cognitive development that im-

pinged upon their experience in schools and later, in the transition to the workplace«
(Stevenson & Pit-ten Cate 2003, 3).
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Die Umfrage- und Untersuchungsergebnisse der englischen Studie, auf die im Wei-
teren noch ausfiihrlich eingegangen wird, bestitigen die auch in Deutschland von
Eltern wahrgenommen Probleme ihrer Kinder mit Hydrocephalus:

»The reports from both parents and teachers suggest that children where Hydrocephalus is

part of the condition are likely to have difficulties in many of the areas of school curricu-
lum« (Stevenson & Pit-ten Cate 2003, 25).

Spannung besteht aus gegenseitigem Zug: Das in den letzten Jahrzehnten gewachsene
Selbstbewusstsein von Eltern, sich fiir ihre Kinder gegeniiber Institutionen zu behaup-
ten, gibt auch Eltern von Kindern mit Behinderung vermehrt den Mut, ihre Erwar-
tungen an den Bildungsauftrag der Schule zu formulieren. Diese sind, dass die Schule
jedes Kind individuell férdern moge, die Kompetenzen und Potentiale des Kindes
erkennen soll und auf das Kind entsprechend seiner Méglichkeiten eingegangen wird.
Eltern erleben allerdings in der Realitit noch viel zu oft Enttiuschung, Hilflosigkeit
und zu wenig Férderung,

1.4 Anlass und Vorgehen

Der Anlass fiir diese Arbeit ist das Bediirfnis der Eltern nach Informationen und Er-
klirungen der von ihnen wahrgenommenen Lernschwierigkeiten ihrer Kinder. Es gab
die Bitte, zu erforschen, ob Kinder mit einem Hydrocephalus sich dhnelnde, ggf. als
typisch zu bezeichnende Lernprobleme haben. Sie méchten wissen, inwieweit es einen
moglichen Zusammenhang zum Hydrocephalus gibt, um daraufhin die Lernschwie-
rigkeiten besser akzeptieren zu kénnen, um mehr Verstindnis bei den Lehrern zu
werben und ihre Kinder besser fordern zu kénnen.

Demnach méchte diese Arbeit einen Beitrag dazu liefern, ein Bild iiber die Stirken
und Schwichen im Lernen der Kinder mit einem Hydrocephalus zu erhalten. Und
in Verfolgung der Frage, inwieweit von Eltern benannte und aus Elternbefragungen
ersichtliche Lernschwierigkeiten neuropsychologisch begriindet sein kénnen, wird der
Forschungsstand zu den neuropsychologischen Leistungen bei Kindern mit einem
Hydrocephalus aufgearbeitet (Kapitel 3). Mit der Aufarbeitung von 121 Primirstudi-
en und Reviews im Theorieteil soll die Frage beantwortet werden, was iiber die Ent-
wicklung dieser Kinder und vor allem iiber ihre kognitiven Fihigkeiten bekannt ist.

Zum Verstindnis des Erscheinungsbildes »Hydrocephalus< werden vorab die me-
dizinischen Grundlagen erldutert (Kapitel 2). Dies dient nicht nur als Basiswissen,
sondern auch dem weiteren Verstindnis, weil einige Studien einen Einfluss des Hy-
drocephalus auf die kognitiven Fihigkeiten der Kinder vermuten und damit einen
kausalen Zusammenhang herstellen. Dieser Aspekt der Auswirkungen der durch den
Hydrocephalus verinderten Hirnstrukturen auf die Lernfihigkeiten wird auch in
den weiteren Teilen der Arbeit verfolgt. Es wird also auch die Frage verfolgt, ob sich
Riickschliisse aus der Hirnforschung auf den Hydrocephalus als mégliche Ursache fiir
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einige Lernschwichen ziehen lassen. Mit dieser Suche nach Zusammenhingen fiigt
sich diese Arbeit in eine Ausrichtung der kognitiven Entwicklungspsychologie, die
untersucht, welche spezifischen Basisfunktionen der Informationsverarbeitung beein-
trichtig sind, wenn Leistungsbeeintrichtigungen zu beobachten sind. Ziel ist, damit
langfristig auch Erklirungen auf einer biologischen Ebene zu verbinden (Schumann-
Hengsteler 2006, 77).

Nach der Darstellung der medizinischen Grundlagen und nach der Aufarbeitung
des Forschungsstandes erfolgt eine Elternbefragung. Damit wird die Elternsicht der
von ihnen wahrgenommenen Lernstirken und Lernschwichen ihrer Kinder erhoben
(Kapitel 5). Wenn eine Aufarbeitung des Forschungsstandes und eine Auswertung
einer Elternsicht zum gleichen Forschungsgegenstand vorliegen, kann ein Vergleich
dieser Ergebnisse erfolgen. Dariiber hinausgehend wird nur ein Aspekt der neuropsy-
chologischen Leistungen weiter untersucht werden kénnen. Dabei wird es um Beson-
derheiten der visuellen Wahrnehmung gehen, die sich weitreichend auf die schuli-
schen Fihigkeiten von Kindern auswirken kénnen.






2 MEDIZINISCHE GRUNDLAGEN
ZUM HYDROCEPHALUS" >

2.1 Einfithrung

Das menschliche Gehirn ist in Fliissigkeit — dem Gehirnwasser (Liquor cerebrospina-
lis) — gelagert. Dieses Wasser wird im Hirninneren in einem Kammersystem (Ventri-
keln) gebildet. Der gebildete Liquor umspiilt das ganze Gehirn und wird von grof§en
Hirnvenen und den Hirnhduten wieder aufgenommen. Der notwendige Fluss wird
durch das Zusammenspiel zwischen dem Blutdruck und der Elastizitit der pulsie-
renden Adern gewihrleistet. Zwischen der Bildung des Wassers und der Resorpti-
on herrscht ein Fliefgleichgewicht. Stérungen in diesem Gleichgewicht kénnen sehr
schnell zu Druckerhhungen fiihren. Téglich produziert

» cin Sdugling ca. 100 ml,

e ein Kleinkind ca. 250 ml,

e ein Erwachsener bis zu 500 ml Hirnwasser.

Damit wird das gesamte Hirnwasser tiglich ungefihr dreimal erneuert. Das Hirnwas-
ser dient dem Schutz vor Stof8en, zur Erndhrung der Hirnzellen und hilt das Hirnge-
webe feucht. Es enthilt Eiweifle, Zucker, Mineralien und Zellreste. Zugleich trennt
und verbindet der Liquor cerebrospinalis das Gehirn vom Blutkreislauf und verhin-
dert damit auch, dass bestimmte Stoffe von Hirnzellen aufgenommen werden kénnen
(Bluthirnschranke).

Mit einem Hydrocephalus bezeichnet man eine Aufweitung dieser Liquorrdiume,
meist aufgrund einer Stérung des Hirnwasserkreislaufes. Aus verschiedenen Griinden
zirkuliert das Hirnwasser im Gehirn nicht so wie es soll. Griinde sind meist Engpis-
se oder Verlegungen im Ventrikelsystem, z. B. durch angeborene Hirnfehlbildungen,
Zysten, Tumore oder auch, dass der Liquor nicht abflieflen kann und sich aufstaut.
Letzteres findet sich z. B. bei einem Hydrocephalus nach Hirnblutungen und eitrigen
Entziindungen, wie sie frithgeborene Kinder oft erleiden. Liefle man diese Storung
des Hirnwasserkreislaufes unbehandelt, wiirde sich das Ventrikelsystem zunehmend
aufweiten. Beim Sdugling wiirde ein riesiger Kopf entstehen und bei Kindern und
Erwachsenen gibe es zunichst starke Kopfschmerzen und dann wiirde das Hirnwasser
zunehmend mehr Gehirnstrukturen durch den sich aufbauenden Druck schidigen,
was u. a. zu Erblindung, geistiger Behinderung und auch zum Tod fithren wiirde
(Bayston 2004a; Voth & Schwarz 1996). Die Stérung des Hirnwasserkreislaufes kann

1 Dieses Kapitel orientiert sich im Wesentlichen an: Bannister, C. M. (2004); Bayston, R.(2004);
Bayston, R.(2006); Behnke-Mursch, J. (2009); Haberl, H., Michael. T. & Thomale, H.-U. (2007);
Neuhiuser, G. (1996); Peters, H. & Schwarz, M. (1996); Peters, H. & Schwarz, M. (2009); Voth,
D. (1996); Voth, D. & Schwarz, M. (1996); Voth, D. & Schwarz, M. (2000)

2 In den Kapiteln 2 und 3 werden die Studien, Reviews und Artikel in eckigen Klammern angege-
ben. Die genaue Literaturangabe zu jeder Klammer befindet sich im Literaturverzeichnis.
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operativ durch ein kiinstliches Ableitungssystem behoben werden, das den téglich ge-
bildeten Liquor — meist in den Bauchraum — ableitet. Das Ableitungssystem ist von
auflen so gut wie nicht sichtbar. Seitdem endoskopische Operationstechniken auch
in der Neurochirurgie etabliert sind (seit Mitte der 1990er-Jahre), kann in speziell
gelagerten Fillen direkt im Gehirn ein Fluss durch das Kammersystem mithilfe neu

geschaffener Wege gebahnt werden.

2.2 Anatomie und Physiologie

Das Ventrikelsystem wird anatomisch in vier Kammern (Ventrikel) aufgeteilt: In jeder
Gehirnhilfte liegt je eine Seitenkammer (Seitenventrikel); sie sind anatomisch gleich
geformt und liegen parallel zueinander und sind durch eine enge Offnung (foramen
interventiculare) mit dem dritten Ventrikel verbunden; dieser ist wiederum durch ei-
nen engen Kanal (Aquiductus cerebri) mit dem vierten Ventrikel verbunden. Dort
tritt der Liquor durch drei kleine Offnungen (foramina Magendie & Luschkae) in
die dufleren Liquorriume iiber. Uber das grofe Hinterhauptsloch (foramen magnum)
des Schidels steht es in Verbindung mit dem Riickenmarkskanal. Die Aufnahme des
Liquors in die vendse Blutbahn erfolgt tiber die Kapillaren des Zentralnervensystems,
sowohl derer im Spinalkanal als auch derer des Gehirns (Haberl et al. 2007), die es
dem Blutkreislauf zufiihren. Somit sind das gesamte Gehirn und Riickenmark vom
Liquor cerebrospinalis umspiilt und eingebettet. Die Aufgaben des Liquor cerebro-
spinalis sind neben dem Schutz vor Erschiitterungen die metabolische Versorgung der
Nervenzellen und der Abtransport abgestorbener Nervenzellen. Die genaue Physiolo-
gie dieser Zirkulation ist nicht bekannt:

»... our understanding of cerebrospinal fluid dynamics is still incomplete« (Chumas et al.
2001, 149).

Nach heutigen Erkenntnissen erfolgt die Bewegung des Hirnwassers durch die vas-
kulire Pulsation des Blutes, die wiederum vom Herzschlag ausgeldst wird. Genau
genommen muss vom Liquorpulsationsdruck gesprochen werden. Wenn in den Hirn-
arterien die arterielle Pulswelle ankommt, kommt es sofort zu einem Anstieg des Li-
quordrucks, der sich dann rasch und gleichmifig im gesamten intrakraniellen Raum
verteilt (Haberl et al. 2007, 6). Es entstehen kurzzeitige Druckanstiege vor allem am
Foramen magnum, dem Hinterhauptsloch. Die arterielle Volumenzunahme fithrt zu
einem Abfluss und einer Volumenverringerung des vendsen Blutes. Der Liquor wird
gemif$ dieses Pulsationsdrucks durchmischt und nach spinal verlagert (Haberl et al.
2007). Dabei ist zu bedenken, dass die Komponenten im Kopf Hirnmasse, Liquor
und Blut sind und Verinderungen einer Komponente von den anderen Komponenten
durch entsprechende Zu- oder Abnahme ausgeglichen werden. Vermehrter Liquor
fithrt zwangsldufig zu einer verringerten Hirnmassen und/oder verringertem Blutan-
teil.
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»Bereits kleine Druckgradienten sind deshalb in der Lage, das hochplastische Gehirn zu
verformen. Der kumulative Effekt vieler Pulswellen fiihrt zu einer langsamen Umformung
des Gehirns mit abgeflachten kortikalen Gyri und typischer Ventrikelerweiterung des
chronischen Hydrozephalus« (Haberl et al. 2007, 3).
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(Bihr & Frotscher 2009, 409)

Ist aus verschiedenen Griinden diese Zirkulation des Hirnwassers gestort, staut sich in
der Folge das Hirnwasser, weil die Passage zum Hauptresorptionsort verhindert wird.
Es erhoht sich somit der intrakranielle Druck. Dieser treibt zunichst die Hirnkam-
mern auseinander, driickt den Hirnmantel nach auflen gegen den Schidel. Im fetalen
und Sduglingsalter, solange die Schidelnihte noch nicht geschlossen sind, fithrt der
intrakranielle Druck zu einem vermehrten Kopfwachstum. Die Fontanelle spannt
oder wolbt sich vor; die Schidelniihte klaffen weiter auseinander. Es entsteht ein Was-
serkopf, ein Hydrocephalus, der diesem Krankheitsbild seinen Namen gab, obwohl
heute dank guter Diagnostik und Therapie die Kinder im Regelfall keinen oder nur
einen diskret vergrofSerten Kopfumfang entwickeln. Deshalb bezieht sich der heutige
Begriff des Hydrocephalus nicht mehr auf den Kopfumfang, sondern auf das Vorhan-
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densein von erweiterten Liquorriumen und den gleichzeitigen pathologischen An-
stieg des Hirnwasservolumens. Die Erweiterung der Hirninnenridume, die Schmerzen
und letztlich das Absterben von Hirnzellen geschehen durch den sich aufbauenden
Druck. Aber der Druck fiihrt auch zu einer Kompression der Venen, es komme zu
einem vendsen Riickstau kommt und die Volumenzunahme des vendsen Blutes wirke
einer schnellen Ventrikelerweiterung entgegen (Habetl et al. 2007, 7). Der zerebrale
Blutfluss wird zu Beginn des intrakraniellen Drucks sogar nur gering eingeschrinke,
weil durch den venésen Riickstau sich die Venen erweitern und die erweiterten Venen
einen geringeren Gefif§widerstand haben (Haberl et al. 2007, 7). Die Zirkulation des
Liquors erfolgt also nach heutiger Kenntnis mithilfe eines Liquorpulsationdrucks, der
durch den Blutdruck und Blutfluss entscheidend beeinflusst wird [115]. Auch die
Gravitation beeinflusst den natiirlichen Liquordruck eines Menschen, der im Stehen
wesentlich héher ist als im Liegen [83].
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Cranulstiones Plexus choroldews
arachnoideae wentricull latevalis

Ventrikelsystem (Haberl et al. 2007, 15)

2.3 Klassifikationen

Das Ventrikelsystem produziert, transportiert und resorbiert tiglich eine erhebliche
Menge Liquor cerebrospinalis und ist auf diesen drei Ebenen der Produktion, des
Transportes und der Resorption storanfillig.

Eine tibermiflige Produktion von Hirnwasser, der nicht im gleichen Maf3e von den
Hirnvenen durch entsprechend hohe Aufnahme von Hirnwasser begegnet werden
kann, tritt allerdings sehr selten auf.

Aber Storungen des Transportes, bedingt durch einen Verschluss des natiirlichen
Weges, weil eine Fehlbildung vorliegt oder geronnenes Blut den Weg verschlief3t,
kommen ebenso vor wie der Fall, dass nicht in ausreichendem MafSe Hirnwasser von
den Hirnvenen aufgenommen werden kann.

Bei einer Storung des Hirnwassertransportes an einer der engen Passagen und Off-
nungen entsteht dann ein — der Ursache entsprechend benannter —»>Verschlusshydro-
cephalus« (Hydrocephalus occlusus oder Hydrocephalus obstruktivus). Diese Formen
werden auch als Hydrocephalus non-communicans bezeichnet.

In Abgrenzung hierzu wurde frither davon ausgegangen, dass es auch einen Hydro-
cephalus gibt, bei dem der Liquor cerebrospinalis nicht in seinem Fluss gehindert ist,
Hydrocephalus communicans genannt. Seine Ursache sollte theoretisch ein gestdrtes
Gleichgewicht zwischen Produktion und Resorption von Liquor cerebrospinalis sein,



28 Medizinische Grundlagen zum Hydrocephalus

vor allem eine zu geringe Resorption. Heute wird jede Form des Hydrocephalus als
obstruktiv betrachtet, wobei der Ort und der Grund der Obstruktion bei der Eintei-
lung in intraventrikulire oder extraventrikulire Hydrocephali beriicksichtigt werden
(Haberl et al. 2007).

Neben diesen morphologisch orientierten Begriffen werden in der Literatur meist
die Formen des Hydrocephalus zunichst in kindliche und im Erwachsenenalter auf-
tretende Gruppen unterschieden und weiter wird der kindliche Hydrocephalus dann
nach dem Zeitpunke seiner Entstehung differenziert.

Der Oberbegriff des frithkindlichen Hydrocephalus umfasst alle Hydrocephali, die
bei Kindern vor, wihrend oder auch in den ersten sechs Monaten nach der Geburt
festzustellen sind.

Die frithkindlichen Hydrocephali werden unterschiedlich klassifiziert, was beim
internationalen Vergleich von Studien bedacht werden muss. In Skandinavien und
Japan wird der Hydrocephalus, der in Verbindung mit einer Spina Bifida aufrit,
von dem infantilen Hydrocephalus abgegrenzt. Unter dem infantilen Hydrocephalus
werden dann alle anderen Formen des frithkindlichen Hydrocephalus verstanden. Zur
Betonung dieses Unterschieds, ob der Hydrocephalus in Zusammenhang mit einer
Spina Bifida auftritt oder nicht, wird in Deutschland auch der Ausdruck isolierter
Hydrocephalus< benutzt, wobei der isolierte Hydrocephalus durchaus zusitzliche Pa-
thologien aufweisen kann.

In der amerikanischen, kanadischen, englischen und deutschen Literatur ist es iib-
lich zu unterscheiden in Hydrocephali, die wihrend der Schwangerschaft entstanden
— konnatal oder kongenital — und denen, die sich bei dem Kind um oder in den ersten
Wochen nach der Geburt sich bilden, den sogenannten erworbenen Hydrocephali.

Es ergeht demnach folgende itiologische Einteilung®: konnatal (oder auch kongeni-
tal) entstandene Hydrocephali bilden sich aus
 in Verbindung mit einer Spina Bifida und/oder einer Chiari II- Malformation,

» aufgrund einer Aquidukestenose,

 aufgrund anderer zerebraler Fehlbildungen (z. B. Dandy-Walker-Zyste) oder

 aufgrund einer vorgeburtlichen Infektion oder Blutung.

Erworbene Formen entstehen

» nach einer frithkindlichen Hirnblutung (fast ausschlieflich frithgeborene Kin-
der),

e durch einen Tumor,

» nach einem Schidel — Hirn — Trauma oder

» nach einer nachgeburtlichen Infektion (z. B. Meningitis).

3 Krauss, J.: Atiologie und Bildmorphologie des Hydrocephalus. Vortrag auf der wissenschaftlichen
Tagung der ASBH am 29.11.2002
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2.4 Ursachen und Formen des kindlichen Hydrocephalus

Konnatale Hydrocephali

In der Embryonalentwicklung kann es zu verschieden Formen der Fehlbildungen des
Zentralnervensystems kommen, die im weiteren Verlauf der Schwangerschaft erwei-
terte Hirnventrikel nach sich ziehen und den Verdacht auf einen sich entwickeln-
den Hydrocephalus aufkommen lassen. Von diesen Fehlbildungen bildet die grofite
Gruppe die Arnold-Chiari-Malformation. Hierbei handelt es sich um eine Fehlbildung
des Kleinhirns und des Hirnstamms, benannt nach den zwei Erstbeschreibern oder
auch nur nach Chiari. Eine Arnold-Chiari-Malformation kann isoliert auftreten, ist
aber hiufig mit einer weiteren Fehlbildung des Zentralnervensystems assoziiert, einem
Neuralrohrdefekt, der als Myelomeningocele oder Spina Bifida bezeichnet wird und in
seinen Auswirkungen einer Querschnittddihmung entspricht. Kinder mit einer Spina
Bifida haben zu 80% bis 90% einen Hydrocephalus als assoziierte Fehlbildung. Die
zugrunde liegende Arnold-Chiari-Malformation wird gemif$ der anatomischen Aus-
prigung in drei Kategorien mit weiteren Subtypen unterteilt. Wahrend eine Arnold-
Chiari I-Malformation relativ geringe Symptome verursacht, hdufig isoliert auftrict
und in nur 30% der Fille zu einem Hydrocephalus fithrt, kann die Form Arnold-Chi-
ari II, welche zu 90 bis 95% der Fille in Verbindung mit einer Spina Bifida vorkommy,
zu erheblichen Problemen und zu einem Hydrocephalus fithren [126, 129]. Arnold-
Chiari II-Malformation bedeutet, dass Teile des Mittelhirns und des Hirnstamms, des
Kleinhirns und vor allem der Kleinhirntonsillen auflergewdhnlich gestrecke ausgebil-
det sind und bis in den oberen Wirbelkanal reichen. Die Fehlbildung fiihrt zu einer
Kompression und anormalen Lage des dritten Ventrikels, einem in die Linge gezoge-
nen Aquidukt und einem linglichen, oft nur schwach ausgebildeten vierten Ventrikel.
Je nach Ausprigungsgrad konnen weitreichende Folgen auftreten (bis hin zum Druck
auf den Hirnstamm und somit auf das Atemzentrum), vordergriindig bedeutet es aber
zuerst, dass die langgestreckten Hirnteile jene Stellen, an denen der Liquor cerebrospi-
nalis aus dem vierten Ventrikel austritt, zulegen konnen. Das Hirnwasser kann dann
nicht mehr in geniigendem Mafe die inneren Hirnrdume verlassen und es entsteht ein
Hydrocephalus occlusus.

Auch die weiteren Ursachen des kongenitalen Hydrocephalus beruhen auf verschie-
denen Formen der Stérung in der embryonalen Entwicklung des Zentralnervensys-
tems. Relativ hiufig treten Aquiduktstenosen, das Dandy-Walker-Syndrom und in
geringerer Zahl Porenzephalien® und Hirntumore auf.

Mit einer Aquiduktstenose wird eine Verengung oder gar ein Verschluss des engen
Kanals, der das Hirnwasser vom dritten in den vierten Ventrikel fiihrt, bezeichnet. Er
scheint anfillig fiir eine embryonale Hirnfehlbildung zu sein und seine Stenose fithrt
dann zur Herausbildung eines Hydrocephalus. Eine Aquiduktstenose tritt meistens

4 Erlduterung im nichsten Abschnitt tiber die erworbenen Formen des kindlichen Hydrocephalus



