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Vorwort

In den vergangenen 25 Jahren habe ich als Entwicklungspéddiater unzihlige Kinder
mit Auffilligkeiten in ihrer Entwicklung untersucht und die Familien auf dem Weg
mit ihren Kindern unterstiitzt. Diese Begegnungen fiihrten mir nicht nur die im-
mensen Belastungen vor Augen, mit denen sie tagtéglich konfrontiert sind, son-
dern oft auch ihre Resilienz, Zuversicht und Hoffnung. Wie diese Familien die gro-
Ben Herausforderungen bewiltigen, 16st tiefen Respekt und Bewunderung bei mir
aus.

Auch fiir Fachpersonen ist der Umgang mit entwicklungs- und verhaltensauf-
falligen Kindern nicht immer einfach: Sie miissen die Unsicherheiten und Frustra-
tionen, die diese Tatigkeit mit sich bringt, aushalten konnen, stets mit Einfithlungs-
vermdgen agieren, Zuwendung und Fiirsorge zeigen und vor allem viel Geduld
haben. Die Arbeit mit betroffenen Kindern und Familien ist sehr anspruchsvoll
und erfordert oft unkonventionelle Zuginge, Kreativitit, Ausdauer und ein pro-
fundes Wissen iiber die kindliche Entwicklung. Tatsédchlich kann man in der Praxis
mit einem vertieften Verstindnis iiber Entwicklungsstorungen individuelle Hand-
lungsoptionen fiir die Kinder schaffen und neue Wege einschlagen.

Genau hier setzt dieses Buch an: Es zielt darauf ab, Fachleute mit den neuesten
wissenschaftlichen Erkenntnissen auszustatten sowie ihre Kompetenzen in der Be-
gleitung von Kindern mit Entwicklungsauffélligkeiten zu erweitern und zu stir-
ken. Die vorliegende Publikation thematisiert auch die Komplexitit, die Un-
schirfen und die widerspriichlichen Aspekte rund um das Thema ,,Entwicklungs-
storungen®. Gerade bei spezifischen Storungen wie ADHS oder Autismus warne
ich davor, sich zu sehr auf diese Diagnosen zu verlassen — in der Hoffnung, dass sie
alle Antworten liefern. Es gibt keine schnellen oder einfachen Losungen fiir die be-
troffenen Kinder und Familien. Entscheidend ist, das einzigartige Entwicklungs-
profil eines Kindes zu sehen, seine Stirken und Schwichen zu erkennen und eine
individuelle Passung zu finden, die die Besonderheiten und Bediirfnisse des Kindes
mit den Anforderungen seiner Umgebung in Einklang bringt.

Das Buch baut auf seinem Vorgédnger auf: Die kindliche Entwicklung verstehen
erschien 2021 im Springer Verlag und fasst das Wissen iiber die kindliche Ent-
wicklung von Geburt bis in das Erwachsenenalter kompakt zusammen. Der Fokus
der vorliegenden Publikation liegt auf den Entwicklungsstorungen; psychische Er-
krankungen oder Verhaltensstorungen werden ausgeklammert. Ein zentraler Leit-
gedanke von Entwicklungsstorungen verstehen ist die Passung zwischen dem Kind
und seiner Umwelt, die auch in den zahlreichen praktischen Beispielfillen illust-
riert wird, denen ich in den letzten Jahren begegnen durfte.

Ich hoffe, mit diesem Buch einen Beitrag zur bestmoglichen Unterstiitzung von
Kindern mit Entwicklungsstéorungen und ihren Familien leisten zu konnen.

Oskar Jenni
Zirich, Schweiz
April 2024
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VI

Eine Einfiihrung zu Entwicklungsstorungen -
mit Unsicherheiten leben

Vor hundert Jahren litten Kinder vor allem an Untererndhrung oder erkrankten an
Infektionen wie Diphtherie, Masern oder Tuberkulose — oftmals mit tddlichen Fol-
gen. Dank der in den letzten Jahrzehnten erzielten medizinischen und gesellschaft-
lichen Fortschritte sind heutzutage solche Infektionen gliicklicherweise kein Todes-
urteil mehr; die meisten Kinder kdnnen gesund heranwachsen. Im Gegenzug nah-
men allerdings chronische Krankheiten sowie Entwicklungs- und Verhaltensstorungen
deutlich zu. Heute leidet mindestens eines von sieben Kindern und Jugendlichen
weltweit an einer Storung der Entwicklung oder einer psychischen Erkrankung.

Die Zunahme von chronischen und psychischen Stérungen anstelle von akuten
und korperlichen Erkrankungen von Kindern und Jugendlichen wird als ,,mo-
derne Morbiditat® oder ,,neue Epidemie” bezeichnet. Dieses Phinomen, das sich
zum Teil auch auf die immensen gesellschaftlichen Verdnderungen zuriickfithren
lasst, stellt das Gesundheitswesen, das Bildungssystem und die sozialen Dienste
vor grof3e Herausforderungen.

Angesichts der zunehmenden Zahl von Kindern mit Entwicklungsstorungen ist
es von groBer Bedeutung, dass Fachleute iiber umfassendes Wissen zu diesen Sto-
rungen verfiigen. Entwicklungsstorungen konnen eine erhebliche Belastung fiir die
betroffenen Kinder und ihre Familien darstellen, was oftmals zu einer deutlichen
Beeintrachtigung ihrer Lebensqualitit fiihrt.

Dieses Buch hat zum Ziel, die verschiedenen Formen von Stérungen der Ent-
wicklung von Kindern systematisch zu beschreiben. Es werden die entsprechenden
Konzepte von Entwicklungsstorungen dargestellt, wie man sie abklart und thera-
piert. Zudem wird auf die Unsicherheiten im Kontext von Entwicklungsstorungen
eingegangen. Unschiarfen und Widerspriichlichkeiten entstehen, weil Ent-
wicklungsdiagnosen nicht einfach mit einem Test gestellt werden konnen, sondern
aus einer Synthese von unterschiedlichen Quellen konstruiert werden.

Entwicklungsstorungen werden primér als Beeintrachtigungen der Gehirn-
funktion betrachtet, doch sie sind in gewissem Male auch ein soziales Konstrukt.
Die Wahrnehmung und Bewertung von Entwicklungsstorungen hingen ebenso
vom sozialen, politischen, kulturellen und historischen Kontext ab. Was in der
einen Gesellschaft oder zu einer bestimmten Zeit als Entwicklungsstérung an-
gesehen wird, kann anderswo unterschiedlich interpretiert werden. Aus diesem
Grund erfordert Entwicklungsdiagnostik ein besonders hohes Mal3 an Wissen, Er-
fahrung und Sorgfalt.

Aber auch mit umfangreichen fachlichen Kompetenzen fillt es in der Praxis oft
schwer, zwischen einer Entwicklungsverzogerung, die das Kind wieder aufholt,
und einer bleibenden Stérung zu unterscheiden. Zudem iiberschneiden sich die
verschiedenen Formen von Entwicklungsstorungen, was die Krankheitsklassi-
fikation erschwert. Und schlieBlich sind die Merkmale von Entwicklungsstorungen
kontinuierlich in der Population verteilt. Wegen dieser dimensionalen Natur ist es
deshalb oftmals schwierig, eine Grenze zwischen ,,normaler Entwicklung®“ und
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»gestorter Entwicklung® zu ziehen. Wenn man also betroffene Kinder betreut,
muss man viele Widerspriichlichkeiten und Unsicherheiten aushalten konnen.
Haufig ist bei Kindern mit Entwicklungsauffilligkeiten keine eindeutige Diagnose
moglich und es werden unterschiedliche Erklarungsmodelle fiir die kindlichen Ver-
haltensweisen herangezogen.

Gerade im Umgang mit Kindern mit Entwicklungsstorungen ist daher von
Fachpersonen Ambiguititstoleranz gefragt. Man muss offen sein fiir die ver-
schiedenen Deutungen ihres Verhaltens und darf nicht vorschnelle Schluss-
folgerungen ziehen. Auch miissen Fachpersonen die eigenen Grenzen erkennen
und sich in Geduld mit dem langsamen Tempo oder den besonderen Wegen der
Entwicklung von betroffenen Kindern iiben. Eine offene Haltung ermdglicht es
dabei, kreative Ansidtze und Handlungsoptionen in der Forderung von Kindern
mit Entwicklungsstorungen zu entwickeln und flexibel auf die individuellen Be-
diirfnisse der Kinder eingehen zu konnen. SchlieBlich muss das Umfeld an die be-
sonderen Figenheiten und Bediirfnisse dieser Kinder herangefithrt werden; das
heif3t, es soll immer eine Passung zwischen dem Kind und seiner Umwelt angestrebt
werden.

Dieses Buch basiert auf wissenschaftlichen Befunden zahlreicher Wissen-
schaftlerinnen und Wissenschaftler weltweit. Dabei wurde eine Auswahl aus der
immensen Menge an wissenschaftlichen Erkenntnissen getroffen. Die Bewertung
des aktuellen Wissensstandes iiber Entwicklungsstorungen basiert — wenn mog-
lich — auf Metaanalysen und systematischen Ubersichtsarbeiten, da diese eine kon-
solidierte Auswertung einzelner Studienergebnisse bieten und somit einen um-
fassenden Uberblick iiber den Forschungsstand ermoglichen.
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2 Kapitel 1 - Entwicklungsstérungen — ein Spiegel der Variabilitat

1.1 Grundlegendes zur Terminologie von
Entwicklungsstorungen

Kinder mit einem Entwicklungsverlauf, der nicht mit demjenigen von Gleichalt-
rigen ibereinstimmt, zeigen Entwicklungsauffilligkeiten. Dieser ilibergeordnete
Ausdruck soll besonders dann verwendet werden, wenn eine eindeutige Diagnose-
stellung nicht moglich ist. Er erlaubt nur bedingt eine Aussage iiber den Verlauf
der Entwicklung oder eine Prognose. Der Begriff schlieBt Bezeichnungen wie Ent-
wicklungsverzogerung und Entwicklungsstorung mit ein und umfasst auch die-
jenigen Besonderheiten, die in der Auspriagung eher leicht sind und nicht zuverlas-
sig eingeordnet werden konnen. Der Begriff kann auch gebraucht werden, wenn
Unsicherheiten bei der Interpretation von kindlichen Verhaltensweisen bestehen.

Entwicklungsauffalligkeiten

Dieser Begriff umfasst iibergeordnet alle Besonderheiten der Entwicklung. Er
kann in der Praxis auch bei leichten Auffélligkeiten und diagnostischen Unsicher-
heiten verwendet werden; in den Storungsklassifikationen ist er nicht abgebildet.

Entwicklungsverzégerung bedeutet, dass das chronologische Alter dem Entwick-
lungsalter eines Entwicklungsbereiches voraus ist. Es zeigt sich also eine zeitliche
Abweichung von der Altersnorm. Neben dem Ausdruck , Entwicklungsver-
zogerung® wird oft auch die Bezeichnung ,,Entwicklungsriickstand“ verwendet.
Diese Begriffe deuten darauf hin, dass eine Aufholentwicklung des Kindes nicht
ausgeschlossen ist. Sie werden vor allem in der frithen Kindheit bevorzugt, weil in
diesem Alter Entwicklungsprognosen wegen der groBen Variabilitit der kind-
lichen Entwicklung meist noch unzuverléssig sind (Moeschler et al. 2014). Eine
Entwicklungsverzogerung kann sich in der Folge als Entwicklungsstéorung mani-
festieren.

Ein typisches Beispiel zur Abgrenzung zwischen Verzogerung und Stérung fin-
det sich bei der sprachlichen Entwicklung (» Kap. 9). Eine Sprachentwicklungs-
verzdgerung liegt vor, wenn ein Kind bis zum Alter von drei Jahren einen Riick-
stand in der Sprachentwicklung zeigt (Biihler et al. 2020; Kauschke et al. 2023).
Man spricht dann auch von einem ,,Late Talker*“ (Spitsprecher). Diese Kinder
produzieren im Alter von zwei Jahren weniger als 50 Worter und machen noch
keine Zweiwort-Sétze. Da die Sprachentwicklung sehr variabel verlauft, ist die de-
finitive Diagnose einer Sprachentwicklungsstdorung vor dem Alter von drei Jahren
nicht moglich. Tatsdchlich holt etwa ein Drittel der Kinder die sprachliche Verzo-
gerung auf (Geissmann et al. 2012). Man nennt diese Kinder auch ,,Late Bloomer*
(Spétbliiher). Erst ab dem vierten Lebensjahr lédsst sich die Diagnose einer Sprach-
entwicklungsstorung zuverlissig stellen.



1.1 - Grundlegendes zur Terminologie von Entwicklungsstorungen

» Junge mit leichtem allgemeinen Entwicklungsriickstand

Frederik wurde nach einer unauffilligen Schwangerschaft am Termin geboren. Im Rah-
men der kinderarztlichen Vorsorgeuntersuchung im Alter von 24 Monaten dullern die
Eltern Sorgen beziiglich Frederiks Entwicklung. Er wiirde zwar seit wenigen Monaten
frei laufen und auch selbststindig mit Loffel und Gabel essen, er spreche aber nur
einzelne Worter und bilde noch keine Zweiwort-Kombinationen. Auch wiirde er kaum
von sich aus spielen. Er habe vor einigen Wochen begonnen, Gegenstidnde zu stapeln,
konne aber mit Puppen und Alltagsobjekten wie einem Telefon oder einer Biirste nichts
anfangen. Die Eltern beschreiben ihn als ein sehr anhédngliches Kind mit groBen
Trennungsangsten. Sie fragen sich, ob etwas mit seiner Entwicklung nicht stimme und
wie sie Frederik unterstiitzen kénnten.

Weil bei Frederik mehrere Entwicklungsbereiche verzdgert sind, spricht man von
einem allgemeinen Entwicklungsriickstand. Der Begriff ,,Riickstand“ impliziert, dass
noch nicht klar ist, ob dieser auch in Zukunft persistieren wird. Daher sind nach einer
ersten entwicklungsdiagnostischen Standortbestimmung regelmédBige Verlaufs-
kontrollen bei diesem Jungen zu empfehlen. AuBBerdem sollte eine heilpddagogische
Frithférderung eingeleitet werden. <«

Im Gegensatz zum Begriff ,,Entwicklungsstorung®, der oft eine schwerwiegende
und langfristige Beeintrachtigung impliziert, suggeriert der Ausdruck ,,Riickstand“
eine temporare Verzogerung, die potenziell aufholbar ist. Im Fallbeispiel von Fre-
derik bietet man also den Eltern mit der Diagnose Entwicklungsriickstand eine
Perspektive, die weniger bedriickend und von Hoffnung geprigt ist. Eine solche
Wortwahl kann fiir Eltern weniger belastend sein und es ihnen ermédglichen, sich
schrittweise und mit einer positiven Haltung mit der langsameren Entwicklung
ihres Kindes auseinanderzusetzen.

Entwicklungsstorung bedeutet, dass ein Kind in seiner Entwicklung so stark be-
eintrachtigt ist, dass es dauerhaft altersgerechte Entwicklungsaufgaben nicht erfiil-
len kann, die soziale Integration des Kindes beeintrachtigt und die langfristige
Entwicklung gefahrdet ist (Moeschler et al. 2014). Dabei muss die Storung schwer-
wiegend sein, das heiBt: Die Entwicklungsleistungen eines Kindes unterscheiden
sich von der Norm mit mehr als 1.5 oder 2 Standardabweichungen. Bei einer Ent-
wicklungsstorung geht man davon aus, dass die zeitliche Abweichung des Ent-
wicklungsalters vom Lebensalter bestehen bleibt, die Entwicklungsstorung per-
sistiert und dann die betroffenen Erwachsenen ein tieferes Entwicklungs- und
Intelligenzalter zeigen; dies ist in 8 Abb. 1.1 genauer dargestellt. Aufgrund der
groBBen Variabilitat der frithkindlichen Entwicklung kann die Diagnose einer Ent-
wicklungsstorung in den ersten Lebensjahren allerdings nicht zuverlédssig gestellt
werden, und eine Aussage iliber die Entwicklungsprognose ist nur bedingt moglich.
Darum sollte der Begriff ,,Entwicklungsstorung® in der frithen Kindheit nur mit
Zuriickhaltung verwendet werden.
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Entwicklungsalter

Lebensalter

B Abb. 1.1 Verzogerung und Storung der Entwicklung. a Normaler Entwicklungsverlauf,
b Entwicklungsriickstand mit Aufholentwicklung, ¢ Verschiedene Formen von persistierenden
Entwicklungsstorungen

In der Regel wird bei einer Entwicklungsstorung (und Entwicklungsver-
zogerung) der Bereich der Beeintrachtigung definiert — so spricht man von einer in-
tellektuellen, sprachlichen, motorischen oder sozialen Entwicklungsstérung. Die
intellektuelle Entwicklungsstorung wird in der Regel auch als allgemeine oder glo-
bale Entwicklungsstorung bezeichnet, weil in diesem Fall hdufig auch die Sprache,
die Motorik sowie das soziale, emotionale und adaptive Verhalten beeintrachtigt
sind (» Kap. 8).

Entwicklungsstorungen werden in den medizinischen Klassifikationssystemen
als klar voneinander abgrenzbare Storungskategorien beschrieben. Die beiden am
haufigsten verwendeten Systeme sind die Internationale statistische Klassifikation
der Krankheiten (ICD) und der Diagnostische und Statistische Leitfaden fiir psychi-
sche Storungen (DSM). Im deutschsprachigen Raum wird bevorzugt das Klassi-
fikationssystem nach ICD eingesetzt. Deren elfte Uberarbeitung wurde 2022 von
der Weltgesundheitsorganisation (WHO) in Kraft gesetzt (ICD-11). In @ Tab. 1.1
sind die Entwicklungsstorungen und deren Haufigkeiten nach ICD-11 aufgelistet.
Die Prévalenzzahlen fiir Entwicklungsstorungen unterscheiden sich von Land zu
Land allerdings erheblich (Raman et al. 2018; Zeidan et al. 2022). Die Zahlen in
der Tabelle sind daher nur als grobe Orientierung zu verstehen.

Verhaltensstorungen werden in der ICD-11 unter den psychischen Storungen
klassifiziert. Darunter fallen beispielsweise die Angst- oder Zwangsstorung, die
Depression, die Anorexie, die Psychosen, die Suchterkrankungen und auch die
posttraumatischen Belastungsstorungen. Im weitesten Sinn versteht man darunter
diejenigen Verhaltensweisen, die unter Beriicksichtigung von Alter, AusmaB und
sozialer Erwartung abnorm sind und zu einer Beeintrichtigung der Entwicklung
des Kindes und Jugendlichen sowie zu Leidensdruck fithren oder negative Aus-
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O Tab.1.1 Entwicklungsstorungen nach ICD-11

Kapitel Storung Hiufigkeit in Prozent
6A00 Intellektuelle (allgemeine) Entwicklungsstorung 2-3

6A01 Sprachentwicklungsstorung (SES) 6

6A02 Autismus-Spektrum-Storung (ASS) 1

6A03 Lernstorung: Dyslexie und Dyskalkulie 13

6A04 Entwicklungsstorung der Motorik (UEMF) 5

6A05 Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitdts-Storung (ADHS) 3-5

6A06 Stereotype Bewegungsstorung keine Angaben
6A0Y Andere Entwicklungsstérung keine Angaben
6A0Z Unspezifische Entwicklungsstorung keine Angaben

wirkungen auf andere haben konnen (Steinhausen 2019). Psychische Erkrankungen
treten haufig bei Entwicklungsstorungen als Begleitphdnomene auf. Sie werden in
diesem Buch nicht ndher behandelt (siche zu den psychischen Erkrankungen
(Steinhausen 2019)).

— Unterscheidung zwischen Entwicklungsstérung und psychischer Stérung —

Der Unterschied zwischen Entwicklungsstorungen und psychischen Stérungen
beruht in erster Linie auf den zugrundeliegenden Stérungsmodellen. Ent-
wicklungsstorungen werden als Beeintrachtigungen der Gehirnfunktion ver-
standen, bei denen genetische Faktoren eine wesentliche Rolle spielen. Sie werden
in den diagnostischen Systemen als Neurodevelopmental Disorders klassifiziert.
Psychische Storungen hingegen werden nicht in erster Linie auf neurologische De-
fizite zurtickgefithrt, sondern mit komplexen kognitiven, lerntheoretischen,
psychodynamischen oder multifaktoriellen Bedingungen erklért, die stark auch
vom Umfeld beeinflusst werden (Steinhausen 2019).

Zahlreiche Erblichkeitsstudien illustrieren die Wechselwirkung zwischen geneti-
scher Veranlagung und Umwelteinfliissen bei Entwicklungs- und psychischen Sto-
rungen. Eine umfangreiche Studie mit mehr als vier Millionen Zwillingspaaren
fand, dass Entwicklungsstorungen deutlich starker genetisch bedingt sind als psy-
chische Erkrankungen, die ganz wesentlich auch durch Umfeldfaktoren geprigt
werden (Pettersson et al. 2019). Die Erblichkeit von Entwicklungsstorungen ist in
@ Abb. 1.2 dargestellt (Gidziela et al. 2023). Die intellektuelle Entwicklungssto-
rung und die Autismus-Spektrum-Stérung werden dabei am haufigsten vererbt, die
anderen Entwicklungsstorungen etwas weniger ((Gidziela et al. 2023); zur Inter-
pretation von ErblichkeitsmaBen siche (Jenni 2021)). Die Erblichkeit h? liegt bei
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Intellektuelle Entwicklungsstérung
Autismus-Spektrum-Stérung
Motorische Entwicklungsstérung
ADHS

Sprachentwicklungsstérung

Lernstérung

01 02 03 04 05 06 07 08 09 10

O Abb. 1.2 Die Erblichkeit von Entwicklungsstorungen. Daten aus der Metaanalyse von (Gidziela
et al. 2023)

allen Entwicklungsstdrungen > 0,6 — bei den psychischen Stérungen liegen diese
Werte in der Regel < 0,4 (Pettersson et al. 2019).

Entsprechend kdnnen Entwicklungsstorungen in der Regel verlisslicher identi-
fiziert werden als psychische Stérungen (Coghill und Sonuga-Barke 2012; Sayal
et al. 2018). Zum Beispiel wird ADHS im DSM-5 mit einer Test-Retest-Reliabilitit
von 0,61 als relativ zuverldssige Diagnose eingestuft. Dieser Wert wird nur von den
intellektuellen Entwicklungsstorungen (0,78) und den Autismus-Spektrum-
Storungen (0,69) libertroffen. Die Diagnosezuverldssigkeit liegt demnach deutlich
iiber derjenigen fiir psychische Erkrankungen wie Schizophrenie (0,46), bipolare
Storungen (0,56), Depression (0,28) oder Angststorungen (0,20). Diese Befunde
begriinden, dass in den neuen Ausgaben des DSM-5 und ICD-11 die biologisch-
bedingten Entwicklungsstorungen und die stark auch von der Umwelt gepriagten
psychischen Krankheiten als getrennte Kategorien gefiihrt werden.

Auch wenn Erblichkeit und biologische Faktoren bei Entwicklungsstérungen
eine grofle Bedeutung haben, diirfen diese aber nicht nur als isolierte medizinische
Diagnosen betrachtet werden. Denn sie haben grof3e Auswirkungen auf das soziale
und familidire Umfeld, auch psychologische und emotionale Aspekte spielen eine
wichtige Rolle. Dariiber hinaus diirfen kulturelle und gesellschaftliche Einfliisse
nicht unterschitzt werden (Odom et al. 2007). Mit anderen Worten: Eine Entwick-
lungsstorung ist nicht ein stabiles biologisches, inneres Merkmal eines Kindes; viel-
mehr werden die Auswirkungen auf den Alltag erst dann sichtbar, wenn externe
Faktoren wie das familidre Umfeld, die sozialen Interaktionen, das Gesundheits-
und Bildungssystem und die gesellschaftlichen Bedingungen und Werte Einfluss
nehmen. Aus diesem Grund werden Entwicklungsstorungen nicht nur als neuro-
logische Storungen mittels Klassifikation nach ICD-11 oder DSM-5 bewertet; viel-
mehr schitzt man im Rahmen der Internationalen Klassifikation der Funktionsfi-
higkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF) auch die Aktivititen und Teilhabe
(Partizipation) eines Individuums am tiglichen Leben ein.

In diesem Kontext wird oft auch der Begriff ,,Behinderung verwendet. Er be-
schreibt eine nicht nur voriibergehende, sondern dauerhafte Einschrinkung der
Funktionsfdhigkeit, Aktivitat und Partizipation eines Menschen. Da der Begriff
eine stabile Beeintrachtigung nach Abschluss der Entwicklung impliziert, eignet er



1.2 - Das Etikettierungs-Ressourcen-Dilemma: Risiken und ...

sich zur Beschreibung des dynamischen Entwicklungsprozesses von Kindern nicht.
Der Ausdruck bringt oft auch stigmatisierende Konnotationen mit sich und lenkt
die Aufmerksamkeit eher auf die Defizite als auf die Starken und Fahigkeiten eines
Kindes. Es ist wichtig, zu erkennen, dass die Art und Weise, wie wir iiber Kinder
mit Entwicklungsstorungen sprechen, maBBgeblich beeinflusst, wie sie in der Gesell-
schaft gesehen und behandelt werden. Eine einfithlsame und respektvolle Sprache
tragt dazu bei, bestehende Barrieren zu diesen Kindern zu iiberwinden und die In-
klusion zu fordern. Eine solche Sprache anerkennt die individuellen Fahigkeiten
und Bediirfnisse jedes Kindes und férdert ein positives Bild, das nicht von Schwé-
chen und Defiziten, sondern von Chancen und Potenzialen geprégt ist. Nur so
kann eine Passung zwischen dem Kind und seinem Umfeld gelingen (» Kap. 7).

1.2 Das Etikettierungs-Ressourcen-Dilemma: Risiken und
Vorteile von Diagnosen

Der Diagnoseprozess erfordert von Fachpersonen immer eine sorgfaltige Abwé-
gung, ob eine formale Diagnose wirklich im besten Interesse des Kindes liegt. Dies
beinhaltet eine Einschitzung der moglichen Vorteile, aber auch der Risiken, die mit
einer Storungsklassifikation einhergehen.

@ Tab. 1.2 stellt die Vorteile einer Diagnose den Risiken gegeniiber. Neben dem
Zugang zu Hilfsangeboten und Therapien sowie der Finanzierung von Leistungen
kann eine Diagnose fiir die Eltern eine Entlastung bieten. Die Diagnose kann den
Eltern dabei helfen, zu verstehen, dass die Entwicklungsauffilligkeiten zum Bei-
spiel nicht durch eine ungeniigende Erziehung verursacht sind. Dies kann die El-
tern von Schuldgefiihlen entlasten. Diagnosen bieten eine gemeinsame Sprache

B Tab.1.2 Vorteile und Risiken von Entwicklungsdiagnosen

Vorteile Risiken

Zugang zu Hilfsangeboten und Therapien Stigmatisierung und Ausgrenzung

Finanzierung von Leistungen Langfristige Etikettierung

Rechtlicher Schutz mit Nachteilsausgleich Fehldiagnosen

Entlastung von elterlichen Schuldgefiihlen UbermaBige Fixierung auf Diagnose und
Defizite

Gemeinsame Sprache Machtgefille: Ressourcen im Interesse der
Fachpersonen

Verbessertes Verstandnis und Bewusstsein Beeintrachtigung der Eltern-Kind-Beziehung

Zugang zu Selbsthilfegruppen Einfluss auf Beziehungen zu Geschwistern

und andere Angehorigen



8 Kapitel 1 - Entwicklungsstérungen - ein Spiegel der Variabilitat

und erleichtern den Austausch. Man versteht, um welche Art der Probleme es sich
handelt. So konnen bei Eltern, Lehrpersonen und anderen Bezugspersonen Ver-
stindnis und Bewusstsein fiir die besonderen Bediirfnisse eines Kindes entstehen.
Eine Diagnose kann auch verhindern, dass Verhaltensweisen eines Kindes falsch
interpretiert werden — beispielsweise als Folge von Faulheit oder schlechter Erzie-
hung. Und schlieBlich gibt es in vielen Landern rechtliche Bestimmungen, die die
Kinder mit Entwicklungsstorungen vor Diskriminierung schiitzen und ihnen einen
entsprechenden Ausgleich fiir ihre bestehenden Nachteile bieten (Nachteilsaus-
gleich, siche » Abschn. 11.2.5).

» Achtjahriger Junge und das Etikettierungs-Ressourcen-Dilemma

Der achtjdhrige Nico fiel in der Schule durch sein Verhalten auf — er war unaufmerksam,
impulsiv, hatte Schwierigkeiten beim Lernen und geriet hdufig mit Mitschiilern in Kon-
flikte. Daraufhin beschlossen die Lehrpersonen und seine Eltern, eine Untersuchung
durch einen Entwicklungspadiater vornehmen zu lassen. Die Untersuchung ergab Hin-
weise fiir ein ADHS, aber es zeigten sich auch Anzeichen fiir eine generelle Verhaltens-
unreife. Vor diesem Hintergrund stellt sich nun die Frage, ob die Diagnose ADHS tat-
sdchlich gestellt werden soll, um Nico eine zusétzliche Unterstiitzung in der Schule — wie
etwa eine besondere Lernforderung oder eine Hilfe durch eine Klassenassistenz — zu er-
moglichen. Diese MaBnahmen kdnnten seine schulische Entwicklung positiv beein-
flussen. Oder ob es besser wire, mit einer Diagnose vorerst abzuwarten, ihn nicht mit
einem Etikett zu stigmatisieren und darauf zu hoffen, dass er in den nichsten Monaten
und Jahren reifer wird und seine Verhaltensauffilligkeiten abnehmen.

Die Herausforderung bei diesem Fall besteht darin, eine Losung zu finden, die so-
wohl das individuelle Wohl von Nico beriicksichtigt als auch gleichzeitig die ethischen
Grundsitze wie des Nicht-Schadens und der Gerechtigkeit wahrt. Dies beinhaltet eine
sorgféltige Bewertung der Vor- und Nachteile, die eine Diagnose — in diesem Fall von
ADHS — mit sich bringen kann. <«

Neben den erwihnten Vorteilen einer Diagnose gibt es eine Reihe von Nachteilen,
ja sogar Risiken. Denn die Diagnose ,,Entwicklungsstérung® kann zu einer un-
gewollten Stigmatisierung fithren — sowohl fiir das Kind als auch fiir die Familie
(Lebowitz 2016). So konnte unter anderem gezeigt werden, dass jeder fiinfte Er-
wachsene keine Interaktionen mit einem ADHS-Kind haben mochte und mehr als
30 Prozent der Erwachsenen die Verhaltensweisen von ADHS-Kindern als gefiahr-
lich einstufen (Pescosolido et al. 2008). Eine Metaanalyse hat deutliche Beweise
dafiir geliefert, dass Diagnosen von Entwicklungsstorungen einen negativen Ein-
fluss auf die Leistungsbeurteilung von Kindern in der Schule haben kénnen (Franz
et al. 2023). Dieses Phdnomen der Stigmatisierung durch die Diagnose erstreckt
sich iiber ein breites Spektrum verschiedener Entwicklungsstdrungen und scheint
unabhingig von der Kompetenz der Lehr- und Fachpersonen zu sein. Erkenntnisse
dieser Art legen nahe, dass die negativen Auswirkungen von Diagnosen nicht nur
auf einem Mangel an Verstdndnis oder Wissen beruhen, sondern moglicherweise
tiefer in den Erwartungshaltungen und unbewussten Vorurteilen von Fachkriften
verankert sind (Franz et al. 2023).



1.2 - Das Etikettierungs-Ressourcen-Dilemma: Risiken und ...

Eine Diagnose kann auch dazu fiithren, dass jegliches Verhalten eines Kindes
nur noch im Licht der Entwicklungsstorung gesehen wird und dass dabei seine in-
dividuellen Stirken und Fahigkeiten iibersehen werden. Dies kann fiir ein Kind
sehr belastend sein, weil es sich dadurch als ,,anders” und nicht ,,normal* wahr-
nimmt. In der Folge kann das bei betroffenen Kindern und Jugendlichen zu einem
niedrigen Selbstwertgefiihl, zu Frustration oder sogar Hoffnungslosigkeit fithren
(Perkins et al. 2018). Auch die Art und Weise, wie Eltern ihr Kind sehen und mit
ihm interagieren, kann sich nach einer Diagnose verdndern — zum Beispiel durch
Uberprotektion, Frustration oder Enttiuschung. Ein weiteres Risiko besteht darin,
dass bei einer Fehldiagnose eine Therapie eingeleitet wird, die potenzielle Neben-
wirkungen haben kann: beispielsweise eine Behandlung mit Methylphenidat bei
ADHS, die moglicherweise Schlafstorungen und Gewichtsverlust verursacht. Auch
kann eine Fehl- oder Uberdiagnose zu einer Fehlallokation von Ressourcen — zum
Beispiel zu unnotigen Behandlungen — fithren, die ihrerseits Risiken bergen und
kostspielig sind. Dies hat zur Folge, dass die Bildungs- und Gesundheitssysteme
belastet werden. Man muss sich auch des hierarchischen Machtgefilles zwischen
Fachpersonen und Betroffenen bewusst sein. Besonders zeigt sich dies darin, dass
eine Diagnose nicht immer nur im Sinne eines Kindes erfolgt, sondern auch den In-
teressen anderer Beteiligter dient, um zusitzliche Ressourcen zu sichern.

Wigt man die Vor- und Nachteile einer Diagnose ab, so entsteht nicht selten ein
Etikettierungs-Ressourcen-Dilemma, das sowohl den Bedarf an Ressourcen als
auch die potenziellen negativen Auswirkungen einer Etikettierung hervorhebt (Wo-
cken 1996). Es entsteht ein Spannungsfeld zwischen den positiven Aspekten einer
Diagnose und den potenziell negativen Auswirkungen. Die Herausforderung bei
diesem Dilemma besteht darin, einen Weg zu finden, der die Vorteile einer Dia-
gnose mit ihren Risiken in Einklang bringt. Dabei ist es wichtig, die Stirken und
Schwichen eines Kindes in einem Entwicklungsprofil zu erfassen (» Abschn. 5.2).
Der Schliissel zur Bewaltigung dieses Dilemmas liegt darin, ein Umfeld zu schaf-
fen, das den individuellen Eigenheiten und Bediirfnissen des Kindes gerecht wird,
und ein Fit erreicht werden kann (zum Fit, » Kap. 7), ohne dass dabei dieses Kind
auf seine Diagnose reduziert wird.

— Etikettierungs-Ressourcen-Dilemma

Das sogenannte Etikettierungs-Ressourcen-Dilemma ist eine Herausforderung im
Umgang mit Kindern mit Entwicklungsstorungen. Oftmals ist eine formelle Dia-
gnose bei einem einzelnen Kind erforderlich, um einen entsprechenden Zugang zu
Ressourcen fiir eine Forderung zu erhalten (Wocken 1996). Gleichzeitig aber birgt
die Etikettierung erhebliche Risiken wie eine Stigmatisierung dieses Kindes.

Die in diesem Kapitel beschriebenen Storungsbegriffe der Entwicklung diirfen
durchaus kritisch hinterfragt werden. Denn die Terminologie von Entwicklungs-
storungen beruht auf einer rein normativen Auffassung von Entwicklung: Stérun-
gen werden dabei grundsitzlich als Abweichung von der Norm interpretiert. Man
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kann Stérungen aber auch als Spiegel der enormen Variabilitit zwischen Kindern
betrachten — und weniger als wertende Einordnungen von Eigenschaften oder Ver-
haltensweisen. Wie sich eine Beeintrichtigung im Alltag tatsdchlich auswirkt,
hédngt ganz wesentlich auch von den Erwartungen und Anforderungen des Um-
feldes eines Kindes ab (zum Fit, » Kap. 7). Stimmen die Anforderungen und Er-
wartungen mit den Eigenschaften und Fahigkeiten des Individuums iiberein, dann
erlebt das Kind Wohlbefinden, ist selbst aktiv und gewinnt an Selbstwertgefiihl.

Aus diesen Griinden sollte der Storungsbegrift in der Praxis nur mit Zuriick-
haltung eingesetzt werden. Denn er bezieht sich auf eine im Prinzip nicht haltbare
Normalititsdefinition, betont einseitig die Defizite eines Kindes und wird nicht sel-
ten auch fiir den Zweck der Selektion von Kindern eingesetzt.

Storungen als Spiegel der enormen Variabilitat zwischen Kindern

Wenn Diagnosen zu stark in den Vordergrund geriickt und als Basis fiir Therapie-
konzepte verwendet werden, besteht die Gefahr, dass die besonderen Entwicklungs-
verlaufe und die spezifischen Bediirfnisse der Kinder mit Entwicklungsstorungen
iibersehen werden. Dies unterstreicht, wie wichtig es ist, Storungen nicht nur als
krankhafte Abweichungen zu sehen, sondern auch als Spiegel der groBen Variabili-
tit zwischen den Kindern.
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